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Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, miten kouluikaisten vaikeavammaisten lasten ja
heidan perheidensa yksilollista tilannetta voidaan kuvata Ecocultural Family Interview -
perhehaastattelumenetelmalla (EPH) ja International Classification of Functioning, Di-
sability and Health — Children and Youth version -luokitusjarjestelmalla (ICF-CY) saa-
tavan tiedon avulla. EPH:lla tutkittiin perheiden yksilollistd ekokulttuurista elaménti-
lannetta arvioimalla perheiden arjen jarjestelyja eli akkommodaatioita. Tutkimuksessa
my0s selvitettiin, millaista tietoa EPH:lla saadaan suhteessa ICF-CY:n ymparistoteki-
joihin. Lisaksi tutkittiin, mitkd ICF-CY:n ympaéristotekijat ovat lasten ja perheiden hel-
pottajia ja esteitd. Tutkimuksessa myos kartoitettiin, millaista yksilollista yhteiskunnan
palvelujarjestelman tukea perheet saavat ja tarvitsevat. Aikaisemmin kouluikéisten vai-
keavammaisten lasten ja heidan perheidensé arkea ei ole tutkittu Suomessa ja ulkomail-
lakin tutkimus on ollut vahaista.

Aineisto kerattiin ekokulttuurisella perhehaastattelumenetelmalld, joka on puolistruktu-
roitu menetelma. Lisaksi perheiden vaikeavammaisten lasten toimintakykyisyys arvioi-
tiin The ABILITIES Index:lla&. Neljan perheen yksiléllinen elamantilanne kuvattiin
EPH:n ja ICF-CY:n ympdristotekijoiden avulla. EPH:lla analysoitiin perheiden arjes-
saan tekemat akkommodaatiot ja ICF-CY:n ympéristotekijoiden perusteella arvioitiin
perheiden esteet ja helpottajat. EPH:n tuottamaa tietoa verrattiin ICF-CY:n ympaéristo-
tekijoihin tarkasteltaessa millaista ymparistotekijoihin liittyvaa tietoa EPH:lla saadaan.

Tulokset osoittivat, ettd perheet ovat tehneet eniten akkommodaatioita Yhteiskunnan ja
ekokulttuurisen ympériston epayhtendisyys -alueella, Perheenjasenten yhtendisyys
-alueella sekda Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja kasvatuksesta -alueella. Tulosten
perusteella EPH:lla saatiin tietoa kaikista ICF-CY:n ympaéristotekijoistd, eniten Tuot-
teista ja teknologiasta ja vahiten Luonnonmukaisesta ymparistosta ja ihmisten tekemista
ymparistotekijoista. ICF-CY:n kaikista ymparistotekijoistd 16ytyi perheiden esteitd ja
helpottajia. Eniten esteitd 10ytyi Palvelut, hallinto ja politiikat -ymparistotekijoista. Per-
heet saivat terveydenhoito-, opetus- ja sosiaalipalveluita, mutta palveluiden koordinoi-
mattomuus ja vastaamattomuus vammaisen lapsen tarpeisiin oli ongelma. Tulosten pe-
rusteella vaikuttaa silté, ettd perheet eivét saa riittavéasti yksilollistettyja palveluita. Per-
heiden tilanne kyetdan kartoittamaan EPH:lla ja ICF-CY:IlI4 palveluiden jarjestamistéa
varten, mutta palveluiden, hallinnon ja politiikan kehittdminen perheiden yksil6lliset
tarpeet huomioivaksi on tarkeéd, jotta lapsen ja perheen sosiaalinen inkluusio mahdol-
listuisi.

Avainsanat: Ekokulttuurinen teoria, ICF-CY, kouluikaiset vaikeavammaiset lapset
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1 JOHDANTO

Maailmanlaajuisesti lasten tukemisessa pyritddn perhekeskeiseen, perheiden tarpeista
nousevaan ja luonnollisissa olosuhteissa tapahtuvaan yhteistyéhon (Kashinath, Woods
& Goldstein 2006, 467). Perheiden ja asiantuntijoiden yhteistyon perustana on yha kas-
vavassa maarin nayttdon perustuva (evidence-based), yhteistd kayttokielta hyodyntava
ja perhekeskeinen interventio. Perhekeskeinen l&hestymistapa perustuu nakemykseen,
jonka mukaan perhe on lapsen ensisijainen ja vaikuttavin kasvu- ja kehityskonteksti
(Fox 2006, 26; Meisels & Atkins-Burnett 2000, 237-238; Krauss 2000, 290). Taman
lisdksi lapsen ja perheen eldmdén vaikuttaa suoraan tai vélillisesti laajempi yhteiskun-
nallinen ympéristo ja ekosysteemi (Meisels & Atkins-Burnett 2000, 237-238; Bronfen-
brenner 1979, 20-21). Perhe, lapsi ja yhteiskunnallinen ymparisté toimivat jatkuvassa
vuorovaikutuksessa keskenaan (Bronfenbrenner, 1979, 20-21; Sameroff & Fiese 2000,
135). Lapsen kehittyminen on transaktionaalista, jolloin siihen vaikuttavat seka persoo-
nallisuus ettd ympéristd (Shonkoff & Marshall 2000, 50).

Lapsen ja perheen tukemiseksi elaménkulun eri vaiheissa tarvitaan yhteiskun-
nan tukitoimia (Dunst & Trivette 1994, 32). Néita tukitoimia saatetaan tarvita enemman
silloin, kun lapsi on vammainen, silla lapsen vammaisuus voi olla perheelle selviytymi-
sen ja eldmanhallinnan haaste (Walden 2006). Perheiden selviytymiseen vaikuttavat
selviytymisen edellytykset, kaytettdvissé olevat voimavarat sekd sosiaalinen, l&hiympé-
riston ja yhteiskunnan tuki (Waldén 2006, 53). Lapsen vammaisuus saattaa vaikuttaa
monin tavoin seka perheisiin ettd lapseen itseensa. Ensinnédkin lapsen pitkdaikainen
sairaus tai vammaisuus vaikuttaa usein kielteisesti hanen oppimiseensa koulussa (Wole-
ry 2000, 179) ja saattaa muuttaa koko perheen toimintaa (Olsen & Malin-Portero 2001,
604; Wolery 2000, 179). Toiseksi lapsen vammaisuus voi muuttaa perheiden paivittéista
elamé&a (ks. esim. Taanila, Jarvelin & Kokkonen 1999, 101) ja toimintaa (Olsen & Ma-
lin-Portero 2001, 604; Wolery 2000, 179) sekd uhata perheiden hyvinvointia (Wolery
2000, 179). Kolmanneksi lapsen vammaisuus saattaa aiheuttaa perheille stressid enem-
mén kuin terve lapsi (Hadadian 1994, 226).



Yhteiskunnan toimet vammaisten lasten ja riskilasten hyvaksi sisaltavat rahoi-
tuksen perus- ja soveltavalle tutkimukselle, jotta kyettéisiin paremmin ja tarkemmin
ymmartamaan vammaisuuden syitd, kulkua ja hoitoa. Tutkimuksen pohjalta voidaan
kehittdd tukiohjelmia, joiden avulla pyritadn ratkaisemaan lasten kehityksellisia ja
vammaisuudesta nousevia ongelmia. (Wolery 2000, 179.) Tutkimalla perheitd saadaan
tietoa erilaisiin kayttotarkoituksiin: palvelujéarjestelmén asiakaslahtoisyyden kehittami-
seen, palvelujarjestelman Kriittiseen arviointiin seka toimintojen tehostamiseen. Lisaksi
palveluiden saatavuuden, kohtaavuuden ja laadun kehittdmisessa perheiltd keratty tieto
on tarkedd. (Waldén 2006.) Palveluiden saatavuuden ja kohtaavuuden nakokulmasta
elaméankulun muutosvaiheet ovat keskeisia: palveluiden tulisi reagoida uuteen elamanti-
lanteeseen. Yksi tallainen muutosvaihe on, kun lapsi siirtyy kouluun tai ylemmalle kou-
luasteelle. Tassé tilanteessa lapsen vanhempien ja koulun asiantuntijoiden valinen yh-
teistyd on olennaista, jotta tiedonkulku molempien osapuolten vélilla sujuisi saumatto-
masti (UNESCO 2009, 1-38; Webb, Greco, Sloper & Beecham 2008, 189). Yhteistyon
korostunut rooli ja perheen mahdollinen tuen tarve korostuvat silloin, jos lapsi on vam-
mainen. TAma johtuu siitd, ettd vammainen lapsi voi tarvita erityista tukea jarjestettées-
s& koulutus- ja opetuspalveluita (Persson 2008, 337). Erityisen tuen tarpeiden huomioi-
minen yleisopetuksessa perustuu inklusiivisen opetuksen ja kasvatuksen periaatteeseen.
Inkluusio on edistynyt koko ajan, mutta yha edelleen vammaisten lasten opetuksellisen
inkluusion toteutuminen vaatii ty6td. Koulussa tapahtuvan inkluusion toteutumista edis-
ta& koulun saama tieto perheiden eldmantilanteesta ja arjesta. (UNESCO 2009, 4-9, 24.)

Vammaisten lasten perheiden arkea tulisi tutkia, jotta asiantuntijat voisivat
suunnitella ja toteuttaa perheiden kanssa yhteistydssa tarpeenmukaisia, lapsen kehityk-
seen myonteisesti vaikuttavia ja paivittaisiin rutiineihin nivottavia interventioita (Wole-
ry 2000, 199). Interventiot ovat yleensa tehokkaampia, mikali ne integroidaan perheiden
arkeen (Kellegrew 1999, 253). Tamén vuoksi perheen arvioinnissa kédytetdan lahesty-
mistapana perheen rutiinien ja toiminnan tutkimista sek& vanhemmuuden tavan tutki-
mista (Krauss 2000, 299). Intervention onnistumisen ja tehokkuuden kannalta on erityi-
sen tarkeda se, ettd tuki kohdennetaan lapsen ja perheen kontekstiin, jotta saadaan aikai-
seksi merkityksellinen ja pysyvad muutos (Guralnick 1998; Liaw, Meisels & Brooks-
Gunn 1995). Vammaiselle lapselle annettava tuki voidaan suunnitella kumppanuuspe-

rustaisesti perheen kanssa upottaen interventiot luonnolliseen ymparistoon. Interventiot



tuottavat lapselle ja perheelle todenndkoisesti enemman hyvinvointia, mikali vanhem-
mat itse toteuttavat ne luonnollisessa ymparistossa péivittdisen arjen toimintatilanteissa
(Dunst, Trivette, Hamby, Bruder 2006, 245).

Suomessa erityisté tukea tarvitsevan tai vammaisen lapsen perheitd on tutkittu
asiantuntijoiden késitysten osalta seka perheiden arkea tutkien. Ekokulttuurinen teoria
viitekehyksena otettiin kayttdon Suomessa 1990-luvulla tutkittaessa vammaisten lasten
perheiden elamé&&. Teoriaa kayttivat esimerkiksi Méki (1993) tutkiessaan monivammai-
sen lapsen arkipdivad, Virpiranta-Salo (1992) perehtyesséan pienen vammaisen lapsen
perheen vanhemmuuteen ja Willamo (2002) selvittdessédan vauvaperheiden arjen raken-
tumista. Rantala (2002, 10) puolestaan tutki tyontekijoiden kasityksia yhteistyosta eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen perheen kanssa kayttden ekokulttuurista teoriaa tutki-
muksensa teoreettisena ldhtokohtana.

Ekokulttuurisen perhehaastattelumenetelméan (Ecocultural Family Interview,
EPH) ja Maailman terveysjarjeston (World Health Organization, WHO) International
Classification of Functioning, Disability and Health — Children and Youth Version
-luokitusjarjestelman (ICF-CY) ymparistotekijoiden avulla ei ole Suomessa tutkittu
kouluikaisten vaikeavammaisten lasten perheiden eldaméé. EFI:n ja ICF-CY:n ymparis-
totekijoiden yhteensovittamista ei liioin ole Suomessa tutkittu. Suomessa Karhula, Sal-
minen ja Harra (2004) ovat kuitenkin tutkineet ICF-CY -luokitusta erityislapsen toimin-
taympaéristdjen moniammatillisen arvioinnin viitekehyksena. Ulkomailla ICF-CY:n tut-
kimusta on tehty jonkin verran. Bjorck-Akesson tutkijaryhmineen (2005; 2007) on tut-
kinut lasten ja nuorten version sovellusta kaytdntoéon. Lisdksi Zakirova-Engstrand ja
Granlund (2009) ovat selvittaneet ICF-CY:n soveltuvuutta etniseltd taustaltaan erilais-
ten vammaisten lasten vanhempien haastattelutietojen luokittelussa. Toistaiseksi seka
suomalaisessa ettd ulkomaisessa tutkimuksessa on korostunut pieniin lapsiin ja heidén
perheisiinsa suuntautunut tutkimus. Kouluikaisten lasten ja heidan perheidensa tutkimi-
nen on ollut vahaista.

Tassa tutkimuksessa tutkitaan kahta teoreettista mallia, joilla jasennetdan kou-
luikéisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensd eldmad. Namé tyovalineet
ovat EPH ja ICF-CY. Tutkimuksessa keratddn EPH:lla tietoja kouluik&isten vaikea-
vammaisten lasten ja perheiden ekokulttuurisesta elamantilanteesta ja akkommodaati-
oista eli arjen rutiinien muokkaamisesta ja jarjestamisesta. Tieto suhteutetaan Interna-
tional Classification of Functioning, Disability and Health — Children and Youth Ver-

sion -luokittelujérjestelman (ICF-CY) ymparistotekijoihin (Environmental Factors).



Néill4 kahdella tyovalineelld saadun tiedon perusteella kartoitetaan kouluikaisten vai-
keavammaisten lasten ja heidan perheidensa voimavarat ja tuen tarpeet. Tutkimusra-
portti koostuu kahdeksasta luvusta. Ensimmadinen luku johdattaa tutkimukseen. Toisessa
luvussa késitellddn yhteiskunnan palvelujarjestelman tarjoamaa tukea lapsille ja heidan
perheilleen sek& perheiden ja asiantuntijoiden yhteistydon malleja. Kolmannessa ja nel-
jannessa luvussa esitelladn EPH ja ICF-CY. Viidennessa luvussa ovat tutkimusongelmat
kuudennen luvun valottaessa tutkimuksen toteuttamisen. Seitseménnessa luvussa kerro-
taan tutkimuksen tulokset ja kahdeksas luku sisaltdd tulosten pohdinnan, tutkimuksen

arvioinnin ja jatkotutkimusehdotukset.



2 PERHEIDEN TUKEMINEN

2.1 Erilaiset ja yksilolliset arkeen nivotut tuen muodot

Yhteiskunnan tulisi tarjota vammaisille lapsille ja heidén perheilleen varhaista ja laaja-
alaista tietoa, palveluita ja tukea (Unesco 2006). Vammaisen lapsen perheelle voi syntya
monenlaisen tuen ja tiedon tarpeita. Ensimmaiseksi perheet yleensa tarvitsevat tietoa
lapsensa terveydestd ja kehityksesta. Téhén tiedon tarpeeseen liittyy myos se, kuinka
perheet kykenevat tulkitsemaan lapsensa kayttaytymisen, mill& tavoin perheen tulisi
muuttaa hoitokdytanteitdan, mita tietty diagnoosi saattaa tarkoittaa lapsen kehitykseen
kytkeytyvissa odotuksissa seka millaisia ja kuinka tehokkaita ovat hoitohenkil6ston
antamat terapiat ja hoidot. Toiseksi perheilld on haasteenaan huoli lapsen vammaisuu-
desta tai kehityksellisesta riskistd. (Guralnick 1998, 319-345.) Guralnick (1998, 319-
345) viittaa Hodappiin, Dykensiin, Evansiin ja Merighiin (1992) todetessaan, ettd tama
huoli voi heijastua avio- tai avosuhteen vuorovaikutukseen. Huolentunne voi olla voi-
makas ja sisaltda arviointeja siitd, mitd voidaan odottaa perheenjasenilté ja lapselta (Ho-
dapp, Dykens, Evans ja Merigh, Guralnickin 1998, 319-345, mukaan).

Néiden lisdksi vammaisten lasten perheet saattavat tarvita lisatukea johtuen
lapsen vammaisuuden aiheuttamasta ylimaaraisestd tyostd ja huolenpidosta (ks. esim.
Mcconkey, Truesdale & Conliffe 2004, 61; Waldén 2006). Perheet voivat tarvita tukea
myos selviytymiseensd, eldmanhallintaan, taloudelliseen tilanteeseensa ja syrjaytymisen
ehkaisemiseen (Walden 2006). Perheet voivat saada tukea kahdenlaisten verkostojen
kautta. Informaali tukiverkosto voi tarjota perheille luonnollisesti olemassa olevaa tukea
ja formaali tuki voi tulla perheille yhteiskunnan palvelujarjestelman kautta.

Yhteiskunnan palvelujarjestelmé voi tarjota perheille sosiaalista tukea, jonka
Schaefer, Coye & Lazarus (1981, 381-406) jakavat emotionaalisen tukeen, aineelliseen
tukeen ja tiedolliseen tukeen. Emotionaalista tukea perheet voivat saada formaalien tai
informaalien tukiverkostojen kautta, mentoroinnin ja neuvonnan muodossa ja vanhem-
pien ja sisarusten tukiryhmien avulla (Dolan, Canavan & Pinkerton 2005, 136). Y hteis-
kunnan palvelujarjestelman kautta annettavaan emotionaaliseen tukeen tulisi sisédltya
seuraavanlaisia piirteitd tai kéyttdytymista: myonteisyys lasta ja perhettd kohtaan, vas-
tuunottaminen tarvittaessa, orientaatio koko perhettd eiké ainoastaan lasta kohtaan, ys-

tavallisyys ja tuttavallisuus. Lisdksi emotionaaliseen tukeen kuuluvat herkkyys kuunnel-
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la perhettd, patevyys kohdata lapsi sekd péatevyys hyodyntda yhteisod. (McWilliam,
Tocci & Harbin 1998, 206-221.)

Aineellinen tai materiaalinen tuki viittaa voimavaroihin, joita tarvitaan perhei-
den tarpeiden tayttdmiseen. Néita asioita ovat muun muassa vélineiden, tarvikkeiden ja
apuvélineiden saaminen. Tiedon saaminen taloudellisen tuesta ja esimerkiksi ruuan,
asumisen ja vaatetuksen hankkimisesta kuuluvat materiaaliseen tukeen. Mikali perhei-
den perustarve ruuasta, asumisesta ja turvallisuudesta on puutteellinen, perhe ei kykene
toimimaan kumppanina interventioryhmissa ja toimimaan lapsensa edunvalvojana.
(McWilliam, Tocci & Harbin 1998, 206-221.) Tiedolliseen tukeen sisaltyy muun muas-
sa tieto lapsen kehityksesta ja erityisistéd interventiotarpeista. Kaytannollista tukea per-
heet puolestaan voivat saada yhteiskunnalta sen tarjotessa perheelle lapsenhoitoapua,
hoitopaikkaa, valvottuja vapaa-ajan aktiviteetteja, kuljetuspalveluja, soveltuvaa asu-
mismuotoa, jokapdivdisessd eldmassa tarvittavaa apua ja taloudellista tukea (Dolan,
Canavan & Pinkerton 2005, 136).

2.2 Yhteiskunnan palvelujarjestelma

Perheiden tukena olevat perhepalvelut voidaan madritelld palveluiksi, jotka on tarkoitet-
tu perheille, jotka kamppailevat normaalin vanhemmuuden aiheuttaman paineen kanssa.
Liséksi perhepalvelut on tarkoitettu antamaan vahvistusta ja tukea perheille, jotka koke-
vat lapsenhoidon ongelmia. (McCroskey & Meezan 1998.) Naita palveluita yhteiskunta
jarjestéa eri-ikéisille lapsille ja heidan perheilleen. Kouluikéisten lasten perheitéd palve-
lee monipuolinen, laaja ja kattava yhteiskunnan palvelujérjestelma (Eriksson & Arnkil
1995, 2). Taulukossa 1 esitellaan Lastensuojelun Keskusliiton (2010) kokoamia erilaisia

yhteiskunnan jarjestamia palveluita vammaisille lapsille ja heidan perheilleen.
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TAULUKKO 1. Yhteiskunnan palveluja vammaisille lapsille ja heidan perheilleen
(Lastensuojelun Keskusliitto 2010)

Terveydenhuoltopalvelut
- avoterveydenhuolto ja sairaalat

Lastenneuvolapalvelut

- la&kinnallinen kuntoutus (apuvalineet sovituksineen ja huoltoineen, kuntoutus, sopeutumisvalmennuskurssit, terapiat, kuntoutusoh-
jaus silté osin kuin se ei ole séédetty Kelan tehtévéksi)

- sairaalahoito, poliklinikkakéaynnit

Kansanelakelaitos — Kelan palvelut

- lapsen ja vanhempien matkakorvaus, vanhempien yopymiskorvaus

- la&kinnalliseen kuntoutukseen ja apuvélineiden hankintaan liittyvat matkat

- sairauspdivéraha, erityishoitoraha, lapsen vammaistuki

- koko perheen sopeutumisvalmennuskurssit

- sairausvakuutuskorvaus tutkimuksesta, ladkérinpalkkiosta ja hoidosta

- sairausvakuutuskorvaus lagkkeista

- vaikeavammaisten ladkinnéllinen kuntoutus (avo- tai laitoskuntoutusjaksot, apuvalineet, laékintdvoimistelu, puheterapia, sopeutu-
misvalmennuskurssit)

- ammatillinen kuntoutus (kuntoutustutkimus, tyd- ja koulutuskokeilu, erityistason apuvalineet)
- koulutustuki (peruskoulun jalkeinen ammatillinen koulutus)

- kuntoutusraha (yli 16-v.), vammaistuki (yli 16-v.)

- tydkyvyttdmyyseldke (yli 16-v.), elékkeensaajan hoitotuki (yli 16-v.)

Sosiaalitoimen palvelut

- paivéhoito ja erityispéivahoito

- tukitoimet pdivahoidossa sekd muut tukitoimet, esim. paivakotikuljetukset, henkilkohtainen avustaja, apuvalineet
- kotipalvelut ja kotihoidonapu

- kuntoutus ja kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennuskurssit

- kuljetustuki ja saattopalvelut, henkildkohtainen avustaja, tulkkipalvelut

- palveluasuminen, asunnon muutostydt ja asumisen apuvélineet ja laitteet

- péivittaisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavat valineet (mm. autoavustus)

- erityisten kulujen korvaaminen (erityisravinto- ja vaatekustannukset)

- omaishoidon tuki, kehitysvammahuolto

Koulutoimen palvelut

- koulunkayntiavustaja (peruskoulu)

- oppilaskuljetus, koulunkaynnin apuvélineet
- erityisopetus, sairaalakoulu

Muiden viranomaisten palvelut

- Tullihallitus huolehtii autoveron palautuksesta

- VR antaa alennuksia rautateilla

- kotipaikkakunnan poliisiviranomainen antaa pysakdintiluvan

- vakuutusyhtidista voi ottaa vapaaehtoisia vakuutuksia

- verolautakunnasta haetaan veronmaksukyvyn alentumisvéhennysta

- eri jdrjestot ja vapaaehtoistyontekijat huolehtivat mm. tilapdishoitoavusta.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdmisestd, lainsd&ddannostd, uudistuksista,
tuottamisesta ja laadusta vastaa Suomessa sosiaali- ja terveysministerid. Kunnilla on
palvelujen jarjestamisvastuu. (Sosiaali- ja terveysministerid 2010.) Eri palveluiden jar-
jestdjien tulisi tarkastella lapsuutta ja lapsiperheiden tarpeita laaja-alaisesti pyrkien
muodostamaan perheelle tukimuotojen toimiva kokonaisuus (Sipari 2008, 20). Tallai-
nen tukimuotojen kokonaisuuden muodostaminen on erityisen tarkeété silloin, kun on
kyseessd vammaisen lapsen perhe, silld ndmé& perheet tarvitsevat yleensa useiden eri

palvelunjérjestéjien tarjoamia tukimuotoja (Bruder, Harbin, Whitbread, Conn-Powers,
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Roberts, Dunst, Van Buren, Mazzarella & Gabbard 2005, 177). On todettu, ettd mité
laajempi ja yhtenédisempi palvelujarjestelma on, sitd paremmat ovat tulokset lapsille ja
heidan perheilleen. Julkisten palveluiden vélinen linkitys johtaa siihen, ettd asiantuntijat
kayttavat palveluita enemman perheiden yksil6llisia tarpeita ajatellen. Mikéli palvelu-
jarjestelma puolestaan on hajanainen, sita vaikeampi asiantuntijoiden on tunnistaa voi-
mavaroja, joilla lasten ja perheiden yksil6llisia tarpeita voidaan huomioida. (Harbin,
McWilliam & Gallagher 2000, 403.) Taman vuoksi yhteiskunnalle voi olla suuri haaste
jarjestéa palveluita vammaisille lapsille ja heidan perheilleen (McPherson, Arango, Fox,
Lauver, McManus, Perrin, Shonkoff & Strickland 1998, 137).

Myos johtajatasolla on merkitysta palveluiden jarjestdmisessd, silla interven-
tiopalveluiden johtajien kyvyt ja taidot ovat tarkea tekija méaariteltdessa palvelun tuot-
tamisen mallin luonnetta ja suuntaa. Niissa kunnissa, joissa perheiden ja lasten tarpeet
on taytetty onnistuneesti, johtajilla on ollut useita ominaisuuksia: heill& on ollut selked
tavoite, laaja ja perusteellinen ndkemys palvelujarjestelmasta ja kyky vélittdd tama visio
eri palveluntuottajille. Ndma johtajat ovat yhdistaneet useita palveluita ja voimavaroja
sekd julkiselta etta yksityiselta sektorilta vastatakseen vammaisten lasten ja heidén per-
heidensa yksil6llisiin tarpeisiin. (Harbin, McWilliam & Gallagher 2000, 404.) Perhei-
den yksil6llisten tarpeiden tayttamista tarkasteltaessa on térkeétd tunnistaa perhetyon
erilaiset l&hestymistavat.

2.3 Perhetyon paradigmat

Perhety0td voidaan toteuttaa erilaisten teoreettisten mallien perustalta. Naitd perheen
interventioyksikkond kasittdvid malleja on tutkijoiden Dunst, Johanson, Trivette ja
Hamby (1991, 118) mukaan nelja: asiantuntijakeskeinen malli, perheeseen liittoutunut,
perheeseen kohdistuva ja perhekeskeinen malli. Kussakin mallissa toiminnot ja van-
hempien asema vaihtelee sosiaalisen systeemin viitekehyksen sisélld. Tama tarkoittaa
sitd, ettd sosiaalista jarjestelmaa kéytetddn selittdmadn perheen vaikutusta ympariston
tapahtumiin ja pdinvastoin ympériston tapahtumien vaikutusta perheeseen eri ekologis-
ten systeemien sisalla. (Tonttila 2006, 24.)

Asiantuntijakeskeisen paradigman mukaisesti toimittaessa l&ht6kohtana on

ajatus siitd, ettd: “perhe tarvitsee ammattilaisten apua ongelmiensa ratkaisemiseen”.
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Asiantuntijakeskeisessa mallissa eri alojen ammatti-ihmiset vastaavat palveluista, ar-
vioivat perheen tarpeet ja suunnittelevat palvelut yleensd huomioimatta perheen nako-
kulmaa. Tata mallia luonnehtii myds nimitys ammatillisesti johdettu ty, jolloin koko
avunantoprosessista arvioinnista toteutukseen vastaavat ammattilaiset. Perheeseen liit-
toutuneessa mallissa oletuksena on se, ettd: “perheet kykenevit vihdisessd méarin muu-
toksiin ilman ammattilaisten apua”. Asiantuntijoiden toiminta suuntautuu palveluihin,
jotka tahtaavat lapsen kehityksen tukemiseen. Perhe nadhddén taustatukena, joka toteut-
taa asiantuntijoiden laatimaa kuntoutusta ja ohjausta. Vanhemmat siis toimivat eraanlai-
sina aputerapeutteina tai apuopettajina oman lapsensa kuntoutuksessa ja kasvatuksessa.
Asiantuntijat maarittelevat vanhemmille aktiivisen roolin ja myds odottavat sen mukais-
ta toimintaa. (Dunst ym. 1991, 118.)

Perheeseen kohdistuvassa mallissa oletetaan, ettd ’perheet tarvitsevat ammatti-
laisten apua kohdatakseen tarpeensa”. Lahestymistavan perusteella toimittaessa asian-
tuntijat ja perhe méarittelevat ja suunnittelevat yhdessa lapsen opetuksen ja kuntoutuk-
sen tavoitteet samoin kuin perheen tarpeet. Arviointi ulottuu sellaisiin tarpeisiin, jotka
vaikuttavat lapsen kehitykseen. (Dunst, ym. 1991, 118.) Tdssa, myos lapsilédhtoiseksi
nimitetyssa mallissa, padmaarana on Maatan (1999, 96) mukaan ohjata perhetta kaytta-
madn asiantuntijoiden palveluja. Perhekeskeisessd mallissa “pyritddn vahvistamaan
perheen kykyd muodostaa epévirallisia ja virallisia tukiverkostoja”. Ldhestymistapa
korostaa vanhempien ja asiantuntijoiden tasavertaista asemaa lapsen kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteuttamisessa. Ammattilaiset esiintyvét tassa mallissa perheen neu-
vonantajina ja heidan tehtdavénsa on tukea perheiden mahdollisuuksia, vahvuuksia ja
paatoksentekoa. Tyontekijat kirjaavat perheen palvelusuunnitelmaan asioita ainoastaan
perheen luvalla. Toimintamallia ilment&& se, ettd arvioinnin ja palvelujen tuottamisen
perustana ovat perheen paivittaiseen eldmaan vaikuttavat asiat. (Dunst ym. 1991, 118.)
Perhekeskeinen malli perustuu ajatukselle perheiden ja asiantuntijoiden kumppanuudes-

ta.

2.4 Kumppanuus vanhempien ja asiantuntijoiden valilla

Vanhempien ja asiantuntijoiden vélinen yhteistydsuhde on kokenut vuosien varrella
muutoksia. Yhteistyésuhdetta leimasi aluksi asiantuntijoiden vallankdyttd ja vanhem-

pien vahdinen rooli paatoksenteossa. Perinteiset lahestymistavat painottivat perheen
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puutteita ja vajavaisuuksia seka perheen alisteista asemaa asiantuntijoihin nahden. (Gu-
ralnick 1989, 19; Turnbull, Turbiville & Turnbull 2000, 631.) Tasta tilanteesta on kui-
tenkin edetty péatoksenteossa tasavertaisempaan suuntaan, jossa vanhemmilla on
enemman sananvaltaa omien ja lastaan koskevien asioiden suhteen. Poliittiset ja aka-
teemiset tahot ovat yksimielisid siitd, ettd vanhempien ja asiantuntijoiden valisen yhteis-
tyon tulee perustua kumppanuuteen (Kelly & Barnard 2000, 281; Krauss 2000, 304;
Pinkus 2003, 115-121; Summers, Poston, Turnbull, Marquis, Hoffman, Mannan &
Wang 2005, 57), jotta erityista tukea tarvitsevan lapsen tarpeisiin kyettéisiin vastaamaan
(Pinkus 2006, 156-161). Tdman vuoksi tavoitteena on pitk&én ollut asiantuntijoiden ja
perheen vélinen kumppanuus, jossa valta jakautuu tasaisesti molempien osapuolien vé-
lilld. Perhekeskeisessa mallissa seka perheet ettd asiantuntijat tiedostavat molemmilla
osapuolilla olevan tiedon ja asiantuntijuuden. (Turnbull, Turbiville & Turnbull 2000,
631.) Perhekeskeisyyden ja kumppanuuden toteutumisessa on silti yha edelleen ongel-
mia (Hodge & Runswick-Cole 2008, 637) ja yhteistyotd on pyritty kehittdmaan.

Kehittamistydn tuloksena vanhempien ja asiantuntijoiden vélisestd kumppa-
nuudesta on saatu lisaa tietoa ja uusi, tuottavampi yhteistydon malli, on syntynyt. Taté
mallia kutsutaan kollektiivisen valtaistumisen malliksi. Valta ei endé ole joko asiantun-
tijoilla tai vanhemmilla, vaan valtaa esiintyy vanhemmilla, perheenjasenilld, ystavilla,
yhteison jasenilld ja asiantuntijoilla. Kollektiivisen valtaistumisen p&atoksenteko perus-
tuu yhteisty6hon vanhempien, perheenjésenten, ystavien, yhteison jasenten ja asiantun-
tijoiden valilla. Mallissa luodaan uusia ja parempia ymparistosta nousevia voimavaroja
perheen tueksi. (Turnbull ym. 2000, 632.) Todellisuudessa kaikkia neljaa mallia kéayte-
tdan yha interventioyhteistydssa, silla useimmiten péaatds yhteistydmuodon tyypisté jaa
yksinomaan asiantuntijoiden tehtavéksi. Tdma johtuu siité, etta perheet eivat vélttamatta
tiedd, millaisia muita yhteistyén muotoja olisi tarjolla. (Turnbull ym. 2000, 634.) Tau-
lukossa 2 on esitetty perheiden ja asiantuntijoiden vélisen suhteen kehittyminen.
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TAULUKKO 2. Perheiden ja asiantuntijoiden vélisen suhteen kehittyminen (Turn-
bull, Turbiville & Turnbull 2000, 632)
Vallan tyyppi Perheen ja asiantunti- Vallan kaytto Osallistujat Viestinta Voimavarat

joiden kumppanuus-
malli

Vanhempien Kontrollointi Asiantuntijat Téaynna sairaan- Asiantuntijoiden
Ylivalta ohjaaminen/psykoterapia/ vanhempien hoidollista jargo- kontrolloitavissa
vanhempien (usein aidit) kanssa  nia, asiantuntija- oleviin palvelu-
opettaminen/ etdisyyden ja jarjestelmiin
osallistuminen -johtamisen rajoittuvat
sdilyttdminen voimavarat
Perhekeskeiset palvelut Yhteistyd Vanhemmat (usein  Ystévallista ja Olemassa olevat
Yhteinen valta &idit) ja asiantunti-  avointa palvelujérjestelmén
jat voimavarat seka
d perheen voimavarat
Kollektiivinen Synergia Vanhemmat, Ymmartavaa, Luodaan uusia ja
Léapaiseva valta  valtaistuminen perheenjésenet, inhimillista ja parempia
ystavét, yhteison dynaamista voimavaroja

jasenet ja asian-
tuntijat

C

Vanhempien ja asiantuntijoiden vélilla 1950-1960-luvuilla vallinneessa ohjaamisen ja
psykoterapiamallin perusoletuksena oli maédritelld “normaalius”. Asiantuntijoilla oli
tietdmyksensé ansiosta valta paattaa, kuka on normaali ja kuka ei. Kun vanhemmat oli
diagnosoitu epanormaaleiksi, heille m&aréattiin hoitoja, joita asiantuntijat tarjosivat. N&-
mé hoidot olivat ohjaamista ja psykoterapiaa. (Turnbull ym. 2000, 634.) Vanhempien
opettaminen ja osallistuminen -mallissa 1960-1970-luvuilla asiantuntijoilla oli yha val-
ta-asema keskusteluissa ja voimavarojen jaossa. Perheen éitia ei valttamatta nahty emo-
tionaalisesti puutteellisena, vaan yksilond, jolta puuttuivat kyvyt hoitaa omaa vammaista
lastaan. L&hestymistavassa vanhemmat opetettiin kuntouttamaan ja osallistumaan lap-
seen kohdistuviin interventioaktiviteetteihin silloinkin, kun ne héiritsivat perheen nor-
maalia toimintaa ja vuorovaikutusta. (Turnbull ym. 2000, 636.) Perhekeskeista mallia
on alettu toteuttaa 1980-luvun puolivalista lahtien. Mallissa koko perhe n&hdaan lapsen
eldaman olennaisesti vaikuttavana tekijand ja tdman vuoksi perheen hyvinvointia tulisi
parantaa. L&hestymistavan perusteella perheenjasenten véliset suhteet, ydinperhe, laa-

jennettu perhe ja yhteis6 vaikuttavat myos lapsen ja perheen eldmaan. P&atantdvalta
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jakautuu tasaisesti asiantuntijoiden ja perheen vélilla, mutta lopullinen paatoksentekijé
tulosten, voimavarojen ja niiden jaon suhteen, on perhe. Taulukosta 3 selvidvéat van-

hempien ja asiantuntijoiden vélisen kumppanuuden kehittymisen ajanjaksot.

TAULUKKO 3.  Vanhempien ja asiantuntijoiden vélisen kumppanuuden ajanjaksot
painopistealueittain varhaisvuosien erityiskasvatuksen alalla (Turn-
bull, Turbiville & Turnbull 2000, 633)

Painopistealueen 1950-1960-luvut 1960-1970-luvut 1980-luku 1990-2000-luvut

ajanjakso

Mallit Ohjaaminen/ Vanhempien opettami- Perhekeskeinen malli Kollektiivinen
psykoterapiamalli nen/osallistuminen valtaistuminen

Tamanhetkinen vanhempien ja asiantuntijoiden yhteistydmalli perustuu yha pitkalti
perhekeskeiseen tyohon, jossa kumppanuus on olennainen késite. Dunst ja Paget (1991,
29) midrittelevdt kumppanuuden vanhemman ja asiantuntijan vélilld ”yhteistyoksi, jos-
sa perhe ja yksi tai useampi asiantuntija toimivat yhdessé tarkoituksenaan edistaa yh-
teistd tavoitetta”. Kumppanuuden ominaispiirteiksi Dunst ja Paget (1991, 29) ehdottavat
seuraavia: molemminpuolinen tydpanos ja sovitut roolit, halu tydskennelld yhdessa ta-
voitteiden saavuttamiseksi, jaettu vastuu, uskollisuus, luottamus ja rehellisyys, asiaan-
kuuluvan tiedon jakaminen kumppaneiden vélilla sekda vanhempien oikeus paattaa heitéa
ja heidan lastaan koskevista asioista. Perhekeskeinen kumppanuutta ja perheen valtais-
tumista korostava malli perustuu olettamukselle, jonka mukaan perheessé ja lapsessa on
olemassa olevia vahvuuksia ja taitoja: asiantuntijoiden tulee vain sovittaa palvelunsa
naihin valmiisiin ja laajennettaviin kykyihin (Klein & Gilkerson 2000, 461). Naiden
kykyjen pohjalta perhekeskeinen lahestymistapa tavoittelee perheiden ottamista aktiivi-
siksi kumppaneiksi asiantuntijoiden rinnalle (Gallagher, Rhodes & Darling 2004, 5).
Kumppanuudella vaikuttaisi olevan useita myonteisid seuraamuksia. Ensim-
maiseksi Pinkus (2003, 115-121) sekd Murray ja Curran (2008, 59-63) mainitsevat
erityisopetusta saavien lasten parhaaseen mahdolliseen koulutukseen pyrkimisen. Toi-
seksi Murray ja Curran (2008, 59-63) havaitsevat sekd vanhempien ettd opettajien
kumppanuuteen liittyvéan tyytyvéisyyden lisdédntymisen. Kolmanneksi Dunst ja Demp-

sey (2007, 305-318) esittavat vanhempien koetun valtaistumisen tunteen kasvamisen.



17

Kaikkien interventioyritysten tarkednd pdédmaarana tulisi olla vanhempien valtaistumi-
nen (Dunst & Trivette 1994, 30-31; Kelly & Barnard 2000, 281). Valtaistuminen tar-
koittaa sitd, ettd asiantuntijat pitdvat ensisijaisena paaméaaranaan pohtia kuinka palvelut
tarjotaan sen lisaksi ettd tarkeatd on se, mita palveluita tarjotaan (Krauss 2000, 292).
Néistd myonteisistd havainnoista ja tavoitteista poiketen voidaan todeta, ettd aidon
kumppanuuden saavuttaminen vanhempien ja asiantuntijoiden valilla on yh& edelleen
vaikeata (Kjaer, Abrahamson & Raynard 2003; Pinkus 2006, 115-121).

Eras keino helpottaa kumppanuuden kehittymistd on se, ettd vanhempien tietoa
ja huolta lapsestaan arvostavan ja kunnioittavan kumppanuuden luomisessa kaytetdan
epamuodollisia ja joustavia arviointimenetelmia ja interventioita. On todettu, ettd muo-
dolliset haastattelut tai kyselylomakearvioinnit eivét ole yhta tehokkaita kuin epamuo-
dolliset arvioinnit ja interventiot myodnteisen kumppanuuden rakentamisessa. (Kelly &
Barnard 2000, 281.) Asiantuntijoiden valmistautuminen ep&muodolliseen arviointiin
edellyttdd perhekeskeisen tyoskentelytavan periaatteiden ymmartamistd ja kommuni-
koinnin harjoittelua sekd kuuntelemisen ettd puhumisen osalta (Seligman & Darling
1989, 316-321, 356). Tarkeatd perhekeskeisessa tyoskentelytavassa on kyky kuunnella
empaattisesti ja ymmartda ja kunnioittaa perheen nakdkulmaa (Carpenter 2000, 135;
Seligman & Darling 1989, 350). Taman vuoksi on olennaista, etta perhekeskeista lahes-
tymistapaa kéayttavat asiantuntijat omaksuisivat perhekeskeisyyden periaatteet: filosofi-
an (asenteet ja uskomukset) ja kayttaytymisen (kaytanteet) (McWilliam, Tocci & Har-
bin 1998, 221). Perhekeskeisen ja kumppanuutta lahtékohtana pitavan lahestymistavan
mukaan vanhempien nakokulmaa ja tietdmysté pidetddn ensisijaisena. Lisaksi vanhem-
mat ndhd&an asioidensa viimeistd paiténtdvaltaa kayttdva tahona. (Dunst ym. 1991,
115-126.) Vanhempien toimiessa viimeista paatantdvaltaa kayttavia henkil6ité lahesty-

taan tukitoimien yksilollist4 toteuttamista: perheet saavat itse madritell4d omat tarpeensa.

2.5 Tukitoimien yksilollisyys

NyKyisin tunnistetaan yhd paremmin vammaisten lasten perheisiin keskittyvien inter-
ventioiden yksilollistamisen tarve intervention voimakkuuden ja erityisyyden osalta.
Nain ollen perheiden ominaispiirteet ja toimiminen on otettava huomioon, kuten mygs
lapsen vammaisuus tai riskitekija. (Guralnick 1998, 319-345; Turnbull ym. 2000, 641.)

Tarkedtd on siis, ettd tukitoimet perustuvat lapsen vanhempien havaitsemiin tuen tarpei-
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siin (Diamond 1994, 168). On todettu, ettd yksildllisesti ja joustavasti suunniteltuja ja
toteutettuja perheen rutiineihin ja arvoihin nivottuja palveluja kaytetddn todennakoi-
semmin kuin palveluita, jotka tarjotaan kaikille samanlaisina (ks. esim. Spielberger,
Rich, Gouvea, Winje, Scannell, Harden & Berg 2009, 1-300). Ongelmana tukitoimien
ja palvelujen yksil6llistimisessd on perheiden ja asiantuntijoiden erilaiset kasitykset
tuen tarpeesta: perheiden ja asiantuntijoiden arvioinnit tuesta ovat siis ristiriitaisia. Ny-
kykasityksen mukaan tuki on kuitenkin parempaa ja tehokkaampaa, kun perhe saa joh-
taa arviointi- ja tukiprosessia. (Krauss 2000, 297.)

Melko uutena ilmiéna perheiden arvioinnissa ja interventioissa on fuusioida ne
yhteen: talléin arviointi ja interventio muotoutuvat saumattomaksi kokonaisuudeksi.
Tama ajattelutapa perustuu kolmeen olettamukseen. Ensimmadiseksi oletetaan, ettd arvi-
ointi on dynaaminen prosessi, johon tarvitaan tietoa useista l&hteisté lapsen kokemuksis-
ta ja huoltajien tulkinnoista. Toiseksi oletetaan, ettd muodollinen arviointi on vain en-
simmainen vaihe lapseen ja perheeseen kohdistuvassa tiedonkeruuprosessissa. Kolman-
neksi oletetaan, ettd arvioinnista on vain rajallista hyétya ilman interventiota. Arvioin-
nin merkitys kytkeytyy siis laheisesti sen kaytanndn hyodyllisyyteen intervention toteut-
tamiseksi. (Krauss 2000, 249-250.) Intervention seurannassa on olennaista huomioida
tulosten mittaaminen: perheen eldmén tutkiminen ennen interventiota, sen aikana ja
intervention jalkeen (Bailey, Hebbeler, Spiker, Scarborough, Mallik & Nelson 2006,
736). Tutkimuksen perusteella voidaan arvioida sitd, onko yksildllisen perhekohtaisen
interventiosuunnitelman perusteella mahdollista tehdd yleistyksid koskemaan muita
perheitd. Yleistysten tekeminen vaatii riittdvan laajan otoksen, johon interventio ja seu-
rantatutkimus kohdistetaan (Bailey ym. 2006, 736). Né&in ollen yksil6llisten perheisiin
kohdistuvien tukitoimien tulisi perustua tutkimuksen avulla kerattyyn tietoon perheiden
tarpeista.

2.6 Tuen vastuullisuus

Vammaisille lapsille ja heid&n perheilleen tarjottavan tuen korkea laatu ja oikeanlaisten
tukimuotojen jarjestdminen vaatii asiantuntijoilta tietoja ja taitoja (Karlsson, Bjorck-
Akesson & Granlund 2008, 208). Eri asiantuntijoilla on erilaisia tietoja perheiden arvi-
oimiseksi ja tukemiseksi. Tdman vuoksi interventio-ohjelmien perushaasteena on se,

kuinka saadaan ké&yttoon perheterapeuttien, psykologien ja sosiaalityontekijoiden tieto,
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menetelmét ja asiantuntijuus perhearviointien toteuttamiseksi. Liséksi perheiden arvi-
ointiin tarvitaan erilaisia lahestymistapoja ja tavoitteita, jotka kuitenkin ovat yhdenmu-
kaisia varsinaisten interventio-ohjelmien kanssa. (Krauss 2000, 296.) Useimmat inter-
ventio-ohjelmat painottavat perhekeskeista arviointia: se sallii perheen arvioida omat
vahvuutensa, voimavaransa ja tarpeensa toisin kuin asiantuntijajohtoiset strategiat, jotka
perustuvat teorioihin lapsen kehityksesta, perheen kehityksesta ja hoitajan sopeutumi-
sesta (Simeonsson, Edmondson, Smith, Carnahan & Bucy 1995, 199-215). Yksi syy
perhekeskeiseen lahestymistapaan on se, ettd alalta puuttuu soveltuvan koulutuksen
saaneita asiantuntijoita, jotka voisivat toteuttaa muodollisia perhearviointeja (Krauss
2000, 296). On huomioitava, ettd perheille annettavan tuen vastuullisuuden toteutumi-
nen edellyttaisi koulutettujen asiantuntijoiden tekemid perhearviointeja. (ks. esim.
Kagan & Neuman 2000, 346-348; Krauss 2000, 296.) Toinen tarke& syy perhekeskei-
sen ldhestymistavan hyddyntdmiseen 0ytyy arviointimenetelmien ja interventio-
ohjelmien yhteensovittamisen tarpeesta (Krauss 2000, 296). Monet kaikkein pisimmalle
kehitetyista ja suunnitelluista perhearviointimenetelmista soveltuvat huonosti interven-
tio-ohjelmiin. Tdma johtuu siitd, ettd nama menetelmét ovat ensisijaisesti kehitettyja
tutkimustarkoituksiin tai perheterapeuttisiin interventioihin (Bailey & Henderson 1993,
124-147).

Perheiden arvioinnin tavoitteena on kytked arviointi perhepalveluihin, ja stra-
tegiat, jotka ovat teoreettisesti hyddyllisia, eivat ole valttdmatta kaytannon interventioi-
hin soveltuvia. Haasteena onkin kehittda menetelmid, jotka tunnistavat perheiden erityi-
set tuen tarpeen alueet ja niiden alueiden tarkeysjarjestyksen, joihin interventio-
ohjelmat kykenevat vastaamaan. (Krauss 2000, 297.) Nain ollen erityiskasvatuksen tut-
kimuksen ja menetelmien muokkaaminen perhekeskeisen interventioyhteistyon perus-
taksi olisi olennaista. Tieteellisilld tiedonkeruumenetelmilla perheistd hankittu tietoa
tulisi voida kayttaa perhekeskeisessa tydssa interventioiden vastuullisessa suunnittelus-

Sa.
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3 EKOKULTTUURINEN TEORIA PERHEEN ARJEN
ANALYSOINNISSA

3.1 Ekokulttuurisen teorian perusteet

Ekokulttuurisen teorian perustana toimii Whitingin ja Whitingin (1975) tydtovereineen
kehittdama psykokulttuurinen malli (ks. Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer
1989, 217). Ekokulttuurinen l&hestymistapa ottaa huomioon perheeseen kohdistuvat
ekologiset ja institutionaaliset voimat, jotka vaikuttavat perheiden jokapéivéisiin aktivi-
teetteihin kohdentaen vaikutuksensa vanhempien ja lasten kehitysymparistéon (deve-
lopmental niche, Harkness & Super 1994) ja psykokulttuuriseen maailmaan (Weisner
2002, 277).

Ekokulttuurinen teoria on kehitetty perheen arkea ja lapsen kehitystd kuvaa-
vaksi teoriaksi Yhdysvalloissa (University of California, Los Angeles) 1980 - luvulla
kaynnissa olleessa CHILD-projektissa, jossa tutkittiin pitkittaistutkimuksena kymmenen
vuoden ajan kehityksesséan viivastyneita lapsia ja heidan perheitdadn (Gallimore ym.
1989; Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993; Keogh, Bernheimer,
Gallimore & Weisner 1998, 269). Teoria tdydentdd muita ekologisia tarkastelukulmia
perheen elamaan. Ekokulttuurinen teoria poikkeaa muista ekologisista teorioista (Cole,
Gay, Glick & Sharp 1971; Lave 1977, 177-189; Rogoff & Gauvain 1984, 453-475;
Scribner 1984, 9-40) oletuksellaan, ettd kaikilla perheilld yleismaailmallisesti on sama
sopeutumistehtava: perhe-elamén arjen rutiinien organisoiminen. Teorian mukaan per-
heet pyrkivat aktiivisesti jarjestamaan yllapidettavissa olevan, tarkoituksenmukaisen ja
kaikkien perheenjasenten yksildlliset tarpeet huomioonottavan paivittdisen rutiinin
(Diamond & Kontos 2004). Lisdksi ekokulttuurinen teoria kritisoi ndkemystd, jonka
mukaan kehityksessaan viivastyneiden lasten perheilla on suurempi riski patologiaan
kuin muilla perheilla. (Weisner & Gallimore 1994, 12.) Toisin sanoen teoria ei pida
kehityksessaan viivastyneiden lasten perheissa esimerkiksi mielenterveysongelmien tai

paihdeongelmien ilmenemistd todennakodisempana kuin terveiden lasten perheissa.
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Ekokulttuurisen teorian vahvuutena voidaan néhda se, ettd sitd on mahdollista
kayttad kaikkiin perheisiin: seka niin sanottuihin tavallisiin lapsiperheisiin etta viivasty-
neiden lasten tai vammaisten lasten perheisiin kaikissa kulttuureissa. Teorian avulla
kyetéan tutkimaan yleismaailmallisesti ja kulttuuriin sitoutumatta perheiden lasten kehi-
tykseen huomattavasti vaikuttavien arjen rutiinien organisoimista. Teorian hyédyntami-
nen on mahdollista kaikissa perheissa siksi, etta teoria ei oleta ennen analysoinnin ja
vertailun tekemistd minkaanlaisia eroja erilaisten lasten ja erilaisten perheiden vélilla.
(Gallimore ym. 1989, 225.) Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kehitystd muokkaa
eniten hanen osallistumisensa perheen arjen rutiineissa toistuviin aktiviteetteihin ja ta-
man vuoksi perheiden arjen tutkimista pidetaan keskeisend (Weisner & Gallimore 1994,
13).

Ekokulttuurinen teoria eroaa Bronfenbrennerin (1977) ekologisesta teoriasta
siten, ettd ekokulttuurisessa teoriassa vanhempien katsotaan olevan aktiivisia oman
elaménsa ja ekologiansa rakentajia (Nihira, Weisner & Bernheimer 1994, 552). Bron-
fenbrennerin ekologisen teorian mukaan kasvava lapsi ja hanen elinymparistonsa toimi-
vat molemminpuolisessa mukautumisen prosessissa. Téahan prosessiin vaikuttavat lap-
sen ymparilla vallitsevat suurempiin konteksteihin upotettuina olevat olosuhteet kuten
yhteiskunta ja arvomaailma. (Bronfenbrenner 1979.) Ekokulttuurinen teoria puolestaan
ottaa huomioon lapsen eldméssé vaikuttavat kolme tasoa: lapsen luonteenpiirteet, per-
heen fyysisen ja sosiaalisen kontekstin seka perheenjasenten paamaaréat ja uskomukset.
Ekologinen teoria taas huomioi kylla lapsen ja perheen fyysisen ja sosiaalisen ymparis-
ton, mutta ei nde lapsen luonteenpiirteiden ja perheenjasenten padmaarien tai uskomus-
ten vaikutusta lapsen kasvuun ja kehitykseen. (Bernheimer & Keogh 1995, 418-419.)
Tastd johtuen ekokulttuurisen teorian kokonaisvaltainen lapsen kasvuympériston eli
elaménpaikan tarkastelu voidaan n&hda kritiikkind kapeammasta nakokulmasta operoi-
valle ekologiselle teorialle. Seuraavassa kappaleessa tutkitaan tarkemmin lapsen elé-

manpaikkaa.

3.2 Elamanpaikka lapsen kasvuymparistona

Ekokultturisessa teoriassa tarkastellaan lapsen kasvuymparistod laaja-alaisesti. Galli-
more ym. (1989, 217) viittaavat Superin ja Harknessin (1980, 1986) kehittdmaan kasit-

teeseen eldmanpaikka (ecocultural niche, Super & Harkness 1980, 1986) pyrkiessééan
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kuvailemaan sitd ymparistod, jossa lapsi kasvaa. Elaménpaikka ei viittaa pelkastaan
lapsen laheiseen kotiymparistoon, vaan myos sosiaalisiin ja taloudellisiin voimiin, joita
perheet kohtaavat. Perheet pyrkivat aktiivisesti seka henkilokohtaisella etta kollektiivi-
sella tasolla muokkaamaan sosiaalisia ja taloudellisia voimia ja vastaamaan niihin. Eko-
kulttuurinen ndkemys katsookin vanhempien olevan aktiivisia toimijoita eiké pelkastaan
sosiaalisten ja taloudellisten voimien vietavissa olevia voimattomia uhreja (Gallimore
ym. 1989, 217). Nain ollen perhe luo itse omaa kulttuuriaan (Bernheimer 1990, 220—
223 Rantalan 2002, 21 mukaan). Lis&ksi perheen arjessa ja lahiymparistossa kulttuurina
nayttaytyvat ne arvot ja uskomukset seka taloudelliset ja sosiaaliset tekijat, jotka maarit-
tavat perheen elaméa. Perhe rakentaa omaa eldmanpaikkaansa perheenjasenten persoo-
nallisten ominaisuuksien ja toiminnan vélitykselld. Perheen sisélla yksilot jarjestavat ja
ymmartavat arkielamaansé seka pohtivat arvojaan ja uskomuksiaan antaen niille ja el&-
maélleen merkityksen vallitsevassa sosiaalisessa ja kulttuurisessa kontekstissa. (Rantala
2002, 21.) Perheen luoma oma kulttuuri ja ymparoiva yhteiskunnan kulttuuri toimivat
siis vuorovaikutuksessa keskendédn ja lapsen elaménpaikka nahdaankin dynaamisena,
muuttuvana ilmiéna (Gallimore ym. 1989, 218), joka Rantalan (2002, 21) mukaan maa-
ritelladn luonnehtimalla lapsen ja perheen sosiokulttuurista ympéristéd. Ekokulttuurinen
teoria tarkastelee tata ymparistod yleisesta ajattelusta poikkeavalla tavalla.
Ekokulttuurinen teoria haastaa tavanomaisen vditteen, jonka mukaan perheen
keskimaaraistd suuremmat tulot, isompi asunto ja laajempi sosiaalinen tukiverkosto
automaattisesti johtaisivat “parempaan” ja “voimakkaampaan” vaikutukseen lapsen
kehityksessa ja toimintaympariston jarjestamisessa. Tuloilla, asunnon koolla ja sosiaali-
sella tukiverkostolla on ennustettu mahdollisesti olevan vaikutusta, mutta ne eivat vélt-
tdmaétta vaikuta lapseen muuttamalla lapsen kehitystad paremmaksi ja voimakkaammak-
si. Ekokulttuurinen teoria ehdottaakin, ettd vanhempien uskomuksilla ja kulttuurilla
(elaménpaikka) voi olla suurempi vaikutus lapseen kuin perheen yhteiskuntaluokalla tai
perheen toimeentulolla ja taloudellisella perustalla, silla uskomukset saattavat vaikuttaa
jokapdivaisten arkieldméan rutiinien ja toimintatapojen jarjestamiseen. (Gallimore ym.

1989, 224.) Uskomukset paljastavat perheen yksil6llisen perheteeman.
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3.3 Perheteema perheen kasityksien ja uskomuksien ilmentgjana

Tutkijat ja Kliinikot viittaavat s&&nnollisesti perhe-eldamén temaattiseen luonteeseen
(Gallimore ym. 1989, 222). Tallaista perheen pyrkimysta toteuttaa tarkeina pitdmiaan
asioita kutsutaan ekokulttuurisessa teoriassa perheteemaksi, joka tarkoittaa jokaisen
perheen omaa kaésitysten ja uskomusten kokonaisuutta eli perhekulttuuria (Rantala
2002, 21). Perheet eivat valttaméattd selvasti itse havaitse tai tuo julki perheteemaansa,
mutta perheet toteuttavat tai pyrkivat toteuttamaan perheteemaansa monissa toimintati-
lanteissa (activity settings, Gallimore ym. 1989, 222-223). Perheteeman rakennusaineet
toimintatilanteessa ovat lasna olevat henkil6t, tehtdvat, motiivit, paamaarat sek& normit
ja sdannot, jotka toimintaa ohjaavat (Gallimore ym. 1989, 222).

Arkea ohjaavana perheteemana voi olla esimerkiksi lapsen kielenkehityksen
tukeminen, “normaalin ja luonnollisen lapsuuden” tarjoaminen lapselle sekd lapsen ke-
hityksen nopeuttamiseen pyrkiminen tarjoamalla lapselle jatkuvasti virikkeitd. Lisaksi
taloudellisen toimeentulon turvaaminen, taloudellisesti ja sosiaalisesti ylospain pyrki-
minen muun muassa hankkimalla yhd enemmén materiaalista omaisuutta ja huolehti-
malla kodin kauneudesta, perheen yhdessd pysymiseen keskittyminen sekd molempien
vanhempien mielekk&&n tyQuran séilyttdmisen mahdollisuuden takaaminen saattavat
toimia perheen arjessa nakyvana perheteemana. (Gallimore ym. 1989, 222.) Lapsen
vanhempien taytyy tasapainoilla vaihtelevien, elaménpaikkaa rajoittavien ja mahdollis-
tavien tekijoiden valilla kyetakseen rakentamaan ja sailyttdmaén toimintatilanteita, jotka
ilmentévat heidan perheteemaansa. Talloin perhe pyrkii toteuttamaan useissa eri toimin-
tatilanteissa ohjelmaa, jonka avulla he uskovat edistdvansa lapsen jonkun tietyn tai tiet-
tyjen osa-alueiden kehittymista.

Néiden lisdksi vanhemmat joutuvat toimimaan perheenjasenten yksilollisten
persoonallisuudenpiirteiden mukaisesti. Vammaisen lapsen perheen ollessa kyseessa
vanhempien pitéé erityisesti huomioida vammaisen lapsen persoonallisuudenpiirteet
jarjestdessédén arkeaan perheteemansa mukaisesti. Vanhemmat jérjestavat siis arkeaan
huomioiden tilanteen ja lapsen erityispiirteet. (Gallimore ym. 1989, 222-223.) On téar-
kedd huomata, ettd perheen perheteema voi muuttua stimuloivasta, kehitysté edistavasta
kotiymparistosté stressaavaksi ja kiireiseksi paikaksi, jossa suoritusten hyddyllisyys j&é
epdvarmaksi. Toisaalta perheteema voi myds muuttua néenndisen kdyhtyneista perhe-

olosuhteista tyydyttavaksi ja merkitykselliseksi. (Gallimore ym. 1989, 224.)
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3.4 Akkommodaatiot perheen arjen jarjestamisessa

Ekokulttuurisen teorian keskeinen oletus on se, ettd kaikilla perheilla on tehtavénaan
paivittdisen arjen rakentamisprosessi (Weisner & Gallimore 1994, 11). Perhe sosiaalise-
na yksikkona rakentaa omaa arkeaan pyrkien konstruoimaan siitd yllapidettévissa ole-
van, toimivan, tarkoituksenmukaisen ja yhtendisen rutiinin. Arkisten rutiinien rakenta-
minen haastaa perheen muutoksien eli akkommodaatioiden prosessiin (Gallimore,
Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993, 186-187). Akkommodaatiot viittaavat
perheen proaktiiviseen eli tapahtumia ennakoivaan ja reaktiiviseen eli tapahtumiin rea-
goivaan arjen jarjestamiseen. Ndin ollen akkommodaatioita tehdessédan perhe sopeutuu,
kayttdd hyvakseen, tasapainottaa ja reagoi monenlaisiin keskenaan kilpaileviin ja toisi-
naan pdinvastaisiin voimiin. Naita voimia ovat tulonhankinnan tarpeet, terveyden ja
kuolleisuuden uhkat, resurssien jakamisen valinnat, kotitdiden kuormitus, asenteet kos-
kien parisuhdetta ja suhteen yllapitoa, vanhempien arviot koskien lapsen kehitykselli-
sesté tulevaisuudesta, dkilliset lapsen kehitystarpeet sekd vanhempien tavoitteet (Galli-
more ym. 1989, 185-186; Gallimore ym. 1993, 187). Akkommodaatioiden tekemisen
Keogh, Garnier, Bernheimer & Gallimore (2000, 36) kiteyttdvat seuraavasti: perheet
ryhtyvat toimintoihin, valttdvat toimintoja ja siirtavat niitd, jotta kykenisivét luomaan ja
yllapitdmaan péivittaisen perhe-eldmén rutiinin.

Akkommodaatioprosessissa lapsen vanhemmat pyrkivét vaikuttamaan siihen,
milla tavalla laajempi taloudellinen ja sosiaalinen ekologia vaikuttavat heidan perhee-
seensd ja rutiineihinsa. Kulttuuristen ja henkilokohtaisten arvojensa ja tavoitteidensa
ohjaamina vanhemmat luovat toimintatilanteita, jotka lieventavét ja muokkaavat laa-
jemman ekologian vaikutuksia. Vaihtelevassa méaarin lapsen vanhemmat vaikuttavat
siihen, keiden kanssa lapset viettavat aikaansa, mita lapset tekevét ja kuinka tehtavat
tehddan. Vanhempien kertomukset perheen paivittaisen rutiinin rakentamisesta ja ak-
kommodaatioiden kuvailusta paljastavat sen, kuinka he ovat sosiaalisesti rakentaneet
perheen ekokulttuurisen elaméanpaikan. (Gallimore ym. 1989, 218.)

Akkommodaatioiden aktivoituminen ei edellyta perheen tai yksilon stressaan-
tuneisuutta, vaan arjen akkommodaatioita tapahtuu perheessa seké vakavien ettd vahéa-
patdisten tapahtumien johdosta. Perheiden tekemét akkommodaatiot eivat valttamétta
ole tarkoituksellisia eivatkd perheet ole automaattisesti tietoisia niiden tekemisesté tai

née toimiaan ja itsedan erikoisina tai erityisind. (Gallimore, Coots, Weisner, Garnier &
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Guthrie 1996, 216.) Bernheimerin ja Keoghin (1995, 422) mukaan perheiden akkom-
modaatiot muuttuvat lapsen kasvaessa ja rutiinien ja rituaalien muuttuessa. Arjen suju-
vuuden kannalta rutiinien ja rituaalien muutokset saattavat olla perheille haaste.

Mattuksen (1993, 60) mukaan vammaisen lapsen arjen ja rutiinien jouheva
sujuminen mahdollistaa sen, ettd perheella on voimavaroja muuhunkin elaméan. Rutii-
neilla ja rituaaleilla on lisdksi muitakin tehtavid perheen arjessa: ne helpottavat siirty-
mi&, vaalivat perheen autonomian tunnetta ja sailyttavat perheen yhtendisyytté (Spagno-
la & Fiese 2007, 296). Rutiinit muotoutuvat kulttuurin tuotoksina jaettuina kulttuurisina
malleina ja nayttaytyvat kéytdnnossé jokapdivaisessd eldman rutiinien kontekstissa
(Weisner 1997, 182). Vammaisen lapsen perheessa rutiineja joudutaan vélilld muutta-
maan, koska havaitaan, ettd lapsen hoitaminen vaatii lisaresursseja (Guralnick 2004,
20). Virpiranta-Salo (1994, 111) on todennut, ettd vammaisen lapsen perheissa rutiineja
joudutaan muuttamaan enemman kuin terveiden lasten perheissd. Vammaisen lapsen
perhe kuitenkin pyrkii rakentamaan uudet rutiinit ja rituaalit tekemélld akkommodaati-
oita arkielamaan. Perhe siis jarjestdd ja muokkaa arkirutiinejaan, niin ettd niista saadaan
mahdollisimman toimiva kokonaisuus. Rutiinit vaikuttavat myos lapsen elamaan.

Lapsi oppii ja kehittyy perheen rutiineissa ja rituaaleissa. Lapsen kehityksessa
rituaalit vaikuttavat kielen sek& sosioemotionaalisten ettd akateemisten taitojen kehityk-
seen. Rutiinien variaatiot puolestaan vaikuttavat myos kielen kehitykseen, akateemiseen
suoriutumiseen ja sosiaalisten taitojen kehittymiseen. (Spagnola & Fiese 2007, 284).
Perheen rutiineja ja rituaaleja voidaan kayttda hyodyksi lapsen kehityksen tukemisessa:
rutiineihin ja rituaaleihin voidaan upottaa interventioita, jotka edistavat lapsen myon-
teistd kasvua (Spagnola & Fiese 2007, 295-296). Ekokulttuurisessa teoriassa lapsen
kehityksen kannalta tarkeita rutiineja nimitetdan toimintatilanteiksi.

3.5 Toimintatilanteet arkirutiinien suoritustilanteina

Ekokulttuurinen teoria pohjautuu ajatukseen, ettd perheiden elaméssé vaikuttavat sek&
ekologia ettd kulttuuri. Ekologia tarkoittaa perheiden voimavaroja ja rajoitteita. Kulttuu-
ri puolestaan ilmentaa perheen uskomuksia ja arvoja. Ndiden kahden dynaaminen inter-
aktio johtaa perheen paivittéisten rutiinien muodostumiseen (Ecocultural Scale Project
1997, 8). Perheiden arjessa on runsaasti toistuvia lapsen ja aikuisen vuorovaikutukseen

perustuvia rutiineja. Ekokulttuurisen teorian mukaan ekologiset vaikutukset lapsen kehi-
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tykseen tapahtuvat arkirutiinien valittdmien toimintatilanteiden (activity settings, Tharp
& Gallimore 1988, Weisner & Gallimore 1985) valityksella (Gallimore ym., 1989,
217). Ekokulttuurisen teorian Kkehittdjien mukaan jokapéivéiset rutiinit ovat luultavasti
eras tarkeimmisté lapsen kehitykseen vaikuttavista tekijoista (Ecocultural Scale Project
1997, 11). Péivittdisiin rutiineihin sisaltyvissé toimintatilanteissa tarjoutuu lapselle
mahdollisuuksia oppia ja kehittya mallittamisen, jaetun osallistumisen, tehtavéan sitou-
tumisen ja muiden padmaéarasuuntautuneisiin vuorovaikutustilanteisiin siséltyvien sosi-
aalisen oppimisen muotojen kautta. N&in ollen ekokulttuurista teoriaa voidaan pitaa
sosiaalisen oppimisen teoriana (Méki 1996, 14).

Lasten toimintatilanteet ovat perhe-eldmdan luonnostaan kuuluvia ja tuttuja
paivittdisten toimien suoritustilanteita kuten ruuanlaitto, péivallisen syéminen ja tava-
roiden raivaaminen sekd useat muut askareet, joissa tapahtuu lapsen ja aikuisen valista
vuorovaikutusta. Lapsen kehittymisen nakokulmasta péaivittaisten rutiinien vahvistami-
nen tarjoaa harjoituskomponentin, joka saattaa olla ratkaiseva seka taitojen hankkimisen
ettd niiden sailyttamisen kannalta. (Kellegrew 1999, 253.) Arkipdivaiset usein toistuvat
rutiinit ja niihin liittyvd vammaisen lapsen ja vanhemman valinen vuorovaikutus toi-
mintatilanteissa toimivat Gallimoren ym. (1989, 225) ja Mattuksen (1993, 60) mukaan
lapsen kehityksen kannalta merkityksellisempind oppimis- ja kehitystilanteina kuin ly-
hytkestoinen ja harvoin toistuva kuntoutus- ja opetustoiminta. Rantala (2002, 23) viittaa
Cramin ym. (2000) tutkimukseen, jonka mukaan interventio-ohjelmien suunnittelua ja
toteutusta varten tarvitaan riittavasti tietoa perheesté ja sen tarpeista. Arkipaivan toimin-
tatilanteiden selvittdminen perhetta haastattelemalla ja observoimalla tarjoaa mahdolli-
suuden tutkia luonnollisia tilanteita, joissa lapsen oppiminen tapahtuu (Spagnola & Fie-
se 2007, 285-294).

Toimintatilanteisiin ei sisélly automaattisesti opetustilannetta, mutta niihin
voidaan siséllyttda myos tarkoituksellisen opettamisen elementtejd, jolloin niista tulee
intervention toteuttamistilanteita. Perheen arkipaivan toimintatilanteet muodostuvat
viidestd komponentista. Nama komponentit ovat: 1) l4sné olevat henkil6t, 2) 1asné ole-
vien henkil6iden arvot, tavoitteet ja padmaarat, 3) mita tilanteissa tehdéén, 4) miksi asi-
oita tehdaan eli mitka motiivit ja tunteet ohjaavat toimintaa ja 5) tilanteissa toimimista
ohjaavat normit, sd&annot ja tottumukset. (Gallimore ym. 1989, 217.)
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Perheen arjen jarjestamiseen vaikuttavat siis ekokulttuurisen teorian mukaan
sekd perhekulttuuri ettd perhettd ymparoiva laajempi konteksti, ekologia (Ecocultural
Scale Project 1997, 8). Tutkimalla vammaisen lapsen ja hénen perheensa eldménpaik-
kaa ekokulttuurisella teorialla voidaan pyrkia selvittdmaan, milld tavoin EPH:n avulla
asiantuntijat kykenisivat tukemaan vammaista lasta ja hanen perhettdan lapsen myoéntei-

sen kasvun ja kehityksen aikaansaamiseksi.

3.6 Ekokulttuurisen perhehaastattelun sovellus- ja tutkimuskaytt6

EPH on perheiden arjen tutkimusmenetelma ja sitd voidaan kayttaa tutkittaessa kaiken-
laisten perheiden arkea, silla jokaisella ihmiselld on yleensa intuitiivista tietoa perheiden
pyrkimyksesté tasapainoiseen arkeen (Ecocultural Scale Project 1997, 7). EPH on kes-
kustelua vanhempien, huoltajien ja lasten kanssa siitd, kuinka he jarjestavat paivittaista
rutiiniaan. Tutkittuaan perheitd pitkadn EPH:n kehittdjat havaitsivat, ettd paivittdiset
rutiinit ovat lasten eldmassa erittéin tarkeita ja indikoivat perheen hyvinvointia. Kaikilla
perheilld on sama tehtava organisoidessaan arjestaan merkityksellisen ja yllapidettavan.
(Ecocultural Scale Project 1997, 7.) EPH:n pdaméaarana on ymmartaa kuinka ja miksi
perhe organisoi ja yll&pitad arkeaan. Haastattelijan tehtdvana on saada selville, millaisia
voimavaroja ja rajoitteita perheilld on omassa arjessaan. EPH:lla saadaan myds tietoa
perheenjésenten henkilokohtaisista padamaarista, mieltymyksista ja arvoista (Ecocultural
Scale Project 1997, 8-9). Lisdksi EPH:lla keratty tieto on perheen nédkékulman huo-
mioivaa ja kontekstuaalista tietoa perheen arjesta (Ecocultural Scale Project 1997, 63).
Haastattelun aikana selvidé, kuinka perhe jarjestaa kuljetukset, ruuanlaiton,
kotityot, sisarusten hoitamisen, tyot kodin ulkopuolella ja muut perhekohtaiset arkiasiat.
Kun néita aktiviteetteja tarkastellaan kokonaisuutena, saadaan selville, kuinka perhe
suoriutuu ja tasapainoilee pitddkseen ylla paivittaisen rutiinin. Yleensd ennemmin tai
mybdhemmin haastattelun kuluessa haastateltava/t alkavat kertoa péivittaisen rutiinin
yllapitoon liittyvistd ongelmista ja onnistumisista. EPH:lla tehtdvé haastattelu perustuu
vuorovaikutukseen haastateltavien kanssa ja tasté johtuen tutkija kykenee saamaan sel-
ville tietyn populaation adaptaatioon liittyviad ongelmia (Ecocultural Scale Project 1997,
8, 9, 19). EPH:ta voivat kayttaa tutkijat, opettajat, psykiatrit ja muut, jotka haluavat
ymmartda perheen sopeutumista tutkimalla tarkasti ja empaattisesti perheen péivittéisia

rutiineja (Ecocultural Scale Project 1997, 21). Yhdessa standardoitujen testien ja perhe-
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ja yksiloarviointien kanssa kaytettynd EPH tuottaa tutkimus- ja interventiokéayt0ssé
hyodynnettavissé olevaan tietoa (Ecocultural Scale Project 1997, 63). Teorian kehittdji-
en (Gallimore ym. 1989) omien tutkimusten jalkeen EPH:ta on kéytetty useissa tutki-
muksissa. Sen avulla on tutkittu muun muassa lasten kehitysta kulttuuriinsa rutiineissa
(Weisner 2002), perheiden tekemia akkommodaatioita silloin, kun vammainen lapsi on
nuoruusiassa (Schneider, Wedgewood, Llewellyn & McConnell 2006) sek& perheiden
tekemid akkommodaatioita interventioiden perustaksi (Bernheimer, Thomas & Weisner
2007). EPH:ta on kaytetty myos tutkittaessa vanhempien ja syvésti monivammaisten
lasten vuorovaikutusta (Wilder 2008) seké selvitettédessa ICF-CY:n kaytettavyytté luoki-
teltaessa vammaisperheitd, joilla on erilainen etninen tausta (Zakirova-Engstrand &
Granlund 2008).
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4 ICF-CY:N YMPARISTOTEKIJAT LAPSEN JA
PERHEEN YMPARISTON KUVAILUSSA

4.1 ICF-CY:n historia

Vammaisuuden ja toimintakyvyn ymmartamiseksi ja selittdmiseksi on kehitetty erilaisia
malleja. N&itd malleja voidaan kuvata dialektisella tavalla joko medikaalisiksi malleiksi
tai sosiaalisiksi malleiksi. Medikaalisessa mallissa vammaisuutta lahestytdan yksilon
ongelmana, jonka sairaus, trauma tai jokin muu terveydentila aiheuttaa. Téss& mallissa
vammaisuuden nahdaan vaativan laéketieteellistd hoitoa asiantuntijoiden antamana.
Yksilo selvidd vammaisuudesta mallin mukaan hoitamalla, sopeutumalla siihen ja muut-
tamalla omaa kéyttaytymistdan. Vammaisuuden hoitaminen laéketieteellisilla keinoilla
on padasia, ja poliittisella tasolla periaatteellinen vastuu on terveydenhuoltopolitiikan
muuttaminen ja tai uudistaminen vastaamaan yksilon tarpeita. (ICF-CY 2007, 18.)

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa puolestaan tarkastellaan vammaisuutta
sosiaalisesti tuotettuna ongelmana. Sosiaalinen malli ndkee vammaisuuden kysymykse-
na siitd, kuinka yksilot integroituvat taydellisesti yhteiskuntaan. Vammaisuus ei ole
yksilon ominaisuus vaan pikemminkin monimutkainen terveydentilan kokonaisuus,
jonka monet ilmentymét ovat sosiaalisen ymparistén luomia. Tdmén vuoksi vammai-
suudesta selvidminen vaatii sosiaalisia toimia. N&in ollen mallin mukaan laajasti ajatel-
tuna on yhteiskunnan kollektiivinen velvollisuus tehdd ymparistoon tarvittavia muutok-
sia, jotta mahdollistetaan vammaisten ihmisten taysivaltainen osallistuminen sosiaalisen
elamén kaikille alueille. Sosiaalinen malli vaatii ympardivalta yhteiskunnalta sosiaalista
muutosta ideologiaan ja asenteisiin vammaisia yksiloitd kohtaan. Taméa nakékulma on
poliittisella tasolla puhtaasti ihmisoikeuskysymys, ja siksi sosiaalinen malli pitaakin
vammaisuutta poliittisena asiana. (ICF-CY 2007, 18-19.)

Sekd vammaisuuden medikaalinen malli ettd sosiaalinen malli vaikuttavat yk-
sindan riittdmattomilta tavoittamaan vammaisuuden eri ulottuvuudet ja selittdmaan ja
ymmartdmaan sitd. Taman vuoksi WHO on pyrkinyt integroimaan ndma kaksi vastak-
kaista mallia. Tata mallia, International Classification of Functioning, Disability and

Health (ICF) -luokitusjarjestelmad, voidaan kutsua “biopsykososiaaliseksi” 1dhestymis-
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tavaksi vammaisuuteen. ICF pyrkiikin saavuttamaan yhtendisen synteesin yksilon ter-
veyden eri ulottuvuuksien vélilla biologisesta, yksilollisestd ja sosiaalisesta nédkokul-
masta. (ICF-CY 2007, 19.) ICF-luokitukseen siséltyy kaikki ihmisen terveyden osateki-
jat ja tiettyja terveyteen liittyvid hyvinvoinnin osa-alueita. Maailman terveysjarjeston
Kansainvilisten luokittelujarjestelmien perhe (The WHO Family of International Clas-
sifications, WHO-FIC) tarjoaa viitekehyksen, jonka avulla tietoa terveydestd kyetéén
koodaamaan, kuvailemaan ja vertailemaan kansainvalisesti ja laaja-alaisesti. WHO-
FIC:114 voidaan kerété tietoa esimerkiksi diagnoosista, toimintakyvysta ja vammaisuu-
desta seké syistd, joiden perusteella terveyspalveluita kdytetaan. (WHO, ICF-CY 2007,
vii, 4.) WHO-FIC — perheeseen kuuluva ICF -luokitusjérjestelmé tarjoaa mahdollisuu-
den aikuisten terveydentilojen kuvaamiseen.

Aikuisten luokitusjérjestelma ei kuitenkaan kykene huomioimaan lasten ja
nuorten terveydentilojen ominaispiirteitd. Tastd johtuen terveys-, koulutus- ja sosiaa-
lisektorilla oli tarvetta universaaliin lasten- ja nuorten luokittelujarjestelmaén. Nain ol-
len Maailman terveysjarjesto kehitti kansainvélisiin terveyden luokitusjarjestelmiin kuu-
luvan International Classification of Functioning, Disability and Health: Children and
Youth version (ICF-CY) -luokitusjarjestelmén, silld lasten ja nuorten vammaisuuden ja
terveydentilojen ilmentymat ovat erilaisia luonteeltaan, voimakkuudeltaan ja vaikutuk-
siltaan kuin aikuisten vastaavat. Nama erilaiset vammaisuuden ja terveydentilojen il-
mentymaét tulee ottaa huomioon niin, ettd luokitusjarjestelman sisaltd on sensitiivinen
kehitykseen liittyville muutoksille ja kattaa myos eri ikaryhmiin ja ympéristoihin nivou-
tuvat piirteet. (WHO, ICF-CY 2007, vii.) ICF-CY:n viitekehys ja ajattelumalli ovat
“emomallinsa”, ICF:n, kaltaiset, mutta yksityiskohtaisen kaksiportaisen luokituksen

madrittely perustuu lasten kehityksen ja toimintakyvyn kuvailuun (Sipari 2008, 28).

4.2 1CF-CY:n kayttotarkoitus

ICF-CY on useille eri asiantuntijoille tarkoitettu tyévaline. Laakarit, opettajat, poliitikot,
perheenjasenet, kuluttajat ja tutkijat voivat kayttdd ICF-CY:td. Kyseiset asiantuntija- ja
henkiléryhmét voivat dokumentoida ICF-CY:n perusteella lasten ja nuorten terveyteen
ja toimintakykyyn liittyvia piirteitad. (ICF-CY 2007 vii; WHO 2009.) Néin ollen Kliini-

sessa kaytossd, julkisessa terveydenhuollossa ja tutkimuskaytossd ICF-CY helpottaa
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lasten ja nuorten terveyteen ja vammaisuuteen liittyvan tiedon hankkimisessa ja mit-
taamisessa (WHO 2009). Terveydentilaan liittyvié tiloja, kuten sairauksia, hairigita ja
vammoja luokitellaan puolestaan péédasiassa WHO:n ICD-10 — luokittelujérjestelmélld,
joka tarjoaa etiologisen viitekehyksen terveydentiloille. Naita kahta luokittelujarjestel-
maa suositellaan kaytettavaksi toisiaan tdydentavina mittareina. (ICF-CY 2007 vii.)

ICF-CY tarjoaa yleisen yhteisen viitekehyksen ja kielen eri asiantuntijoiden ja
asiakkaiden viliseen yhteistyhon. (Bjérck-Akesson, Granlund, Ibragimova, Lillvist &
Erkisson 2005; WHO, ICF-CY 2007 xii). Tallainen kollektiivisesti jaettu viitekehys ja
kieli mahdollisesti vahentavét ongelmia, joita muun muassa Méaétta (1999) on todennut
esiintyvén asiantuntijoiden, eri alojen ja asiakkaiden valilla yhteisen kielen puuttuessa.
Yhteisen viitekehyksen ja kielen avulla asiantuntijat ja eri tahot pyrkivét saamaan yKksi-
I6lle ominaisten ja tarkeiden asioiden kautta kokonaiskuvan hé&nen toimintakyvystaan
(Florian, Hollenweger, Simeonsson, Wedell, Riddell & Terzi 2006, 44; Sipari 2008,
11). ICF-CY voi auttaa kliinikkoja, opettajia, tutkijoita, hallinnon asiantuntijoita, paa-
toksentekijoita ja vanhempia dokumentoimaan lasten ja nuorten piirteitd, jotka ovat
merkityksellisid pyrittdessd edistamaan heidan kasvuaan, terveyttddn ja kehitystdan
(ICF-CY 2007 vii; WHO 2009). ICF-CY on keskeinen tydkalu myods ennaltaehkéise-
vassa tyossa (Ten Napel 2007) sen lisdksi, etta sitd voidaan hyddyntdd suunniteltaessa
moniammatillisena yhteistyoné holistisia arviointeja ja interventioita vammaisten lasten
ja nuorten tueksi (Bjorck-Akesson ym. 2005; Simeonsson 2009, 70).

ICF-CY tarjoaa myos tiedon dokumentoinnin jatkuvuutta siirryttdessa lapsuu-
den palveluista aikuisuuteen (Ten Napel 2007), miké saattaa helpottaa transitiovaiheen
palveluiden suunnittelua. ICF-CY:ta tutkinut ruotsalainen tutkijaryhma totesi kaytto-
mahdollisuuksiksi myos seuraavat soveltamiskohteet: kasitteellinen malli, kansainvéli-
nen tilastollinen vertailu ja kliininen rekisteri (Bjorck-Akesson ym. 2005). ICF-CY:t4
on kaytetty muun muassa tutkittaessa puhumattomien lasten ja heiddn vanhempiensa
vuorovaikutusta (Ibragimova, Lillvist, Pless & Granlund 2007) ja lasten kuntoutuksen
tavoitteita (McDougall & Wright 2009). ICF-CY:n soveltuvuutta vammaisten lasten
vanhempien haastattelujen tiedon luokitteluun (Zakirova-Engstrand & Granlund 2008).
Naissé tutkimuksissa on luokittelun painopisteend ollut lapsen ympérist6 eikd niinkaan

lapsi itse.
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ICF-CY:n myo0nteisend puolena voidaan pité4, ettd luokitus on pyrkinyt siir-
tdméan toimintakyvyn arvioinnin painopistettd pois yksilostd ymparistoon (lbragimova
ym. 2007, 1697). On muistettava, ettd luokitus ei valttamatta tunnista lapsen kehityk-
sellisia edistysaskeleita (Ostensjo, Bjorbbaekmo, Carlberg & Vollestad 2006, 497). Tas-
t4 syystd vammaisten lasten luokittelussa tulisi noudattaa huolellista pohdintaa, jotta
vammaisuuden aiheuttamia kehitysongelmia ei pidettdisi automaattisesti yksiloén pysy-
vind ominaisuuksina, vaan otettaisiin huomioon kehittymisen mahdollisuus. Tahan liit-
tyen Florian (2006, 44) tyotovereineen on todennut, ettd ellei vammaisuutta tunnisteta
osana ihmisen terveydentilaa, saattaa kdyda niin, ettd ihminen luokitellaan poikkeavaksi
eikd huomioida ihmisten erilaisuuden suhteellisuutta. Td&mén vuoksi olisi véltettdva
luomasta luokitusjérjestelmid, jotka tarpeettomasti stigmatisoivat lapsen eivétka tarjoa
riittavia palveluita heille. Florian ym. (2006, 44) lis&davét vield, ettd luokitteluprosessin

vaarinkayttod ja vaarinymmarryksen mahdollisuutta tulisi varoa.

4.3 ICF-CY:n komponentit ja niiden valinen vuorovaikutus

ICF-CY - luokitus on yksilon kokonaisvaltaisesti huomioiva jarjestelma (Sipari 2008,
11). Siihen siséltyy kaikki ihmisen terveyden osatekijét ja tiettyja terveyteen liittyvia
hyvinvoinnin osa-alueita (Smolander & Hurri 2004, 8). ICF jakautuu kahteen osaan,
joista Osa 1 kasittelee toimintakykyé ja toimintarajoitteita ja Osa 2 taustatekijoita.
Osaan 1 eli Toimintakykyyn ja toimintarajoitteisiin sisdltyy kaksi aluetta: Ruu-
miin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet sekéd Suoritukset ja Osallistuminen. Osaan 2
lander & Hurri 2004, 8). Yksilon terveydentilaa l&dhestytdan toiminnallisuuden nako-
kulmasta huomioiden yksilon elaman osa-alueiden vuorovaikutuksellinen suhde (ICF-
CY 2007, 17). Tassé vuorovaikutuksessa kontekstuaaliset tekijat (ymparistotekijat ja
yksilotekijat) madrittavat yksilon toimintakyvyn tason ja laajuuden (ICF-CY 2007, 18).
ICF-CY poikkeaa erityispedagogiikan muista luokitusmalleista korostamalla vuorovai-
kutteisuutta. Erityispedagogiikassa kaytettavat mallit ovat yleensa yksisuuntaisia ja pai-
kallistavat ongelman useimmiten yksiloon. (Florian, Hollenweger, Simeonsson, Wedell,
Riddell, Terzi & Holland 2006, 42.)



33

ICF-CY tarkastelee ihmisen toimintakykyd dynaamisena ominaisuutena, jol-
loin yhdelld osa-alueella tapahtuva muutos vaikuttaa yhteen tai useampaan osa-
alueeseen. (ICF-CY 2007, 17.) Osa-alueille on lisaksi mééritelty niihin siséltyvia aihe-
alueita (Sipari 2008, 11). Aihealueiden piiriin on sisallytetty ymparistdtekijoitd, joilla
oletetaan olevan vaikutusta yksilon elaméan. Kuviosta 1 ilmenee ICF-CY:ssd dokumen-

toitujen yksilon eldman osa-alueiden vuorovaikutteisuus.

Terveydentila

S

v J Y

Ruumiin/kehon

toiminnot ja Suoritukset Osallistuminen
ruumiin rakenteet
1 / i)
Ymparistotekijat Yksilotekijat

KUVIO 1. ICF:n komponenttien vuorovaikutus (WHO, ICF-CY 2007, 17)

4.4 1CF-CY:n kontekstuaaliset tekijat

ICF-CY:n kontekstuaaliset tekijat edustavat yksilon eldmén ja olemassaolon taustateki-
joita. Kontekstuaaliset tekijat siséltavat kaksi komponenttia: ymparistotekijat ja henki-
Iokohtaiset tekijat, joilla molemmilla voi olla vaikutusta yksiloon riippuen hanen ter-
veydentilastaan. Ymparistotekijat kasittdvat sen fyysisen, sosiaalisen ja asenteellisen
ympadriston, jossa ihmiset elavat elaméénsa. Namé tekijat ovat yksilon ulkopuolella ja
niilla voi olla positiivinen tai negatiivinen vaikutus kolmeen asiaan: ensinnékin yksilon
suoriutumiseen yhteiskunnan jasenend, toiseksi yksilon kykyyn toimeenpanna suorituk-

sia tai tehtavié ja kolmanneksi yksilon kehon toimintakykyyn tai rakenteeseen. (ICF-CY
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2007, 15.) Ympaéristotekijat kuvastavat siis yksilon ulkopuolelta tulevia vaikutteita ha-
nen toimintakykyynsa ja vammaisuuteensa. N&it& vaikutteita ovat fyysiset, sosiaaliset,
materiaaliset ja asenteelliset elementit, ja ne voivat joko toimia yksilon eldmassa joko
helpottajina tai vaikeuttajina. (ICF-CY 2007, 10.) Helpottajat ovat yksilon ympéristossa
olevia tekijoitd, joiden puuttuminen tai lasndolo parantaa toimintakykya ja vahentaa
vammaisuutta. Vaikeuttajat taas ovat ymparistotekijoitd, jotka voivat rajoittaa toiminta-
kykya ja luoda vammaisuutta. (ICF 2001, 214.)

Ympéristotekijat on luokiteltu niin, ettd ne kohdentuvat kahteen eri tasoon:
yksiloon ja yhteiskuntaan. Yksiloon keskittyva taso tarkoittaa yksilon vélittoméssa la-
heisyydessa olevaa ymparistoa kuten kotia, koulua ja tyopaikkaa. Téhan tasoon siséltyy
yksilon kohtaama fyysinen ja materiaalinen ympéristd sekd suorat kontaktit muihin
henkildihin kuten perheeseen, tuttuihin, kavereihin ja vieraisiin ihmisiin. Yhteiskuntaan
keskittyva taso puolestaan ottaa huomioon yksil6ihin vaikuttavat informaalit ja formaa-
lit rakenteet, palvelut ja hallinnon yhteistssa tai yhteiskunnassa. Tdma taso sisaltaa tyo-
ymparistoon liittyvat palvelut yhteison aktiviteetit, hallinnon toimipisteet ja viestinté- ja
kuljetuspalvelut. Lisdksi tasoon siséltyvat informaalit sosiaaliset verkostot, lait, sdan-
nokset, muodolliset ja epamuodolliset sadnnot, asenteet seké ideologiat. (ICF-CY 2007,
15.)

Ympéristotekijat ovat vuorovaikutuksessa Ruumiin/kehon toimintojen ja ruu-
miin rakenteiden kanssa sekéd Suoritusten ja Osallistumisen kanssa. Kunkin yksittdisen
komponentin ominaispiirteet, laajuus ja vuorovaikutus keskendan tulisi tutkia tieteelli-
sesti. Vammaisuutta voidaan luonnehtia yksilon terveydentilan, henkilokohtaisten teki-
joiden ja yksilon elamaan vaikuttavien ulkopuolisten tekijéiden monimutkaisen yhteis-
vaikutuksen tuloksena. Té&sta yhteisvaikutuksesta johtuen erilaisilla ympaéristoilla voi
olla hyvin erilainen vaikutus tietyn terveydentilan omaavaan yksiloon. Ympéristo, jossa
on esteitd tai jossa ei ole helpottajia, rajoittaa yksilon suoriutumista. Toisaalta sellaiset
ymparistot, joissa on helpottajia, lisdavat yksilon suoriutumista. Yhteiskunta voi ehkais-
t4 yksilon suoriutumista, mikali se luo esteitd ja rajoitteita (esimerkiksi esteelliset ra-
kennukset) tai se ei tarjoa helpottajia (esimerkiksi tarjolla ei ole apuvalineitd). (ICF-CY
2007, 15.) Taulukosta 4 ilmenevat ICF:n kontekstuaaliset tekijat.
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TAULUKKO 4. ICF:n kontekstuaaliset tekijat (WHO, Stakes 2004, 16-17; Sipari

2008)

Ympéristotekijat

1)
2)

3)

4
5)

Tuotteet ja teknologia: kuvaa ihmisen rakentamaa fyysista ympéristoa.

Luonnonmukainen ympdristo ja ihmisten tekeméat ympéristotekijét: kuvaa ilmastollisia olosuhteita, valoa ja &antéd seké
esimerkiksi ympéristdn saastumista ja véestén ominaispiirteita.

Tuki ja keskinaiset suhteet: kuvaa ihmisten ja eldinten antamaa hoivaa, suojelua, avustamista ja naiden vélisié suhteita
eldman eri tilanteissa ja ymparistossa. Tarkastelun kohteena on tallin ihmisten tarjoama tuki, ei itse henkild.
Asenteet: kuvaa arvoja, ideologioita, tottumuksia, tapoja, normeja, asiauskomuksia ja uskonnollisia vakaumuksia.
Palvelut, hallinto ja politiikat: palveluiksi méaritelld&n ihmisten tarpeiden mukaan mitoitetut julkiset, yksityiset tai va-
paaehtoistydnd tuotetut palvelut, suunnitelmalliset ohjelmat ja toimenpiteet. Hallinnolla tarkoitetaan niita hallinnollisia
valvonta- ja organisointimekanismeja, joilla jarjestetdan, valvotaan ja seurataan palveluja. Politiikat kuvaavat sellaista
julkista hallintovaltaa, joka ohjaa ja séatelee edelld kuvattuja jarjestelmia

Yksilstekijat

sukupuoli, rotu, ikd, terveydentilatekijat, yleiskunto, elaméntavat, tottumukset, kasvatus, selviytymisstrategiat, sosiaali-
nen tausta, koulutus, ammatti, kokemukset, yleinen kéayttdytymismalli, luonteen piirteet, henkiset vahvuudet ja muut
ominaisuudet, jotka saattavat vaikuttaa toimintaedellytyksiin ja -rajoitteisiin eri tasoilla.
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5 TUTKIMUSONGELMAT

5.1 Ongelmanasettelu ja ongelmat

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa millaista tietoa Ekokulttuurisella perhe-
haastattelumenetelmélld (Ecocultural Family Interview, EFI), EPH:lla, saadaan kou-
luikéisten vammaisten lasten perheiden arjesta seka tutkia sitd, miten hyvin EPH sovel-
tuu tyovélineeksi kerata tietoa perheiden yksil6llisista tilanteista ICF-CY:n ymparisto-
tekijOiden tarpeisiin. Tavoitteena on selvittd4 kuinka hyvin ICF-CY kykenee tunnista-
maan ympariston rajoitteita kouluikaisten vammaisten lasten ja perheiden arkieldmassa.
Liséksi tutkimuksessa hankitaan tietoa siitd, kuinka yhteiskunnan palvelujarjestelma

tukee kouluikaisen vammaisen lapsen perhetté.

Tutkimusongelmat ovat:

1. Millainen on kouluikaisten vaikeavammaisten lasten perheiden ekokulttuurinen

elamantilanne?

2. Miten EPH:lla kouluikaisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensé

arjesta saatava tieto on yhteydessa ICF-CY:n ymparistotekijoihin?

3. Mitk& ICF-CY:n ympdristOtekijat ovat kouluikdisten vaikeavammaisten lasten

ja heidan perheidensé helpottajia ja esteita?

4. Millaista yksilollista yhteiskunnan palvelujérjestelméan tukea kouluikaisten

vaikeavammaisten lasten perheet saavat ja tarvitsevat?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusasetelma ja aineisto

Tutkimus on tapaustutkimus neljan kouluikaisen vammaisen lapsen perheestd, joilla on
Kansanelékelaitoksen mukaan vaikeavammainen lapsi. Perheen vammainen lapsi sai
Kelan maksamaa vaikeavammaisten alle 65-vuotiaiden laékinnéllistd kuntoutusta fy-
sioterapian muodossa (Kela 2009). Otanta oli harkinnanvarainen. Aineistonkeruu tapah-
tui maalis-huhtikuussa 2009. Tutkija otti yhteyttd erddn keskisuomalaisen koulun rehto-
riin tiedustellen mahdollisuutta tutkia perheitd, joissa on vaikeavammainen lapsi. Kou-
lun rehtori ja opettajat toimittivat tutkijan heille postittamat tutkimuslupa-anomukset
(liite 1) vaikeavammaisten lasten (n = 15) reissuvihkojen véliin vanhemmille luettavik-
si. Jos vanhemmat pééttivat antaa luvan tutkimukseen, heidén tuli postittaa allekirjoitet-
tu lupa tutkijalle. Nelja perhettda myonsi tutkimusluvan. Tdéman jalkeen tutkija otti puhe-
limitse yhteyttd tutkimusluvan allekirjoittaneeseen vanhempaan ja sopi paivdmaéaran,
joka parhaiten soveltui puhelimitse tapahtuvan 5-sivuisen taustatietolomakkeen (liite 2)
tayttdmista varten. T&ssé tiedonhankinnan ensimmaéisessé vaiheessa tutkija siis esitti
vanhemmalle vaihtoehtokysymyksid, joihin vanhempi valitsi perhettddn parhaiten ku-
vaavan vaihtoehdon.

Taustatietolomakkeen avulla tutkija sai tietdd perheesta jo jotakin ennen varsi-
naista Ekokulttuurista perhehaastattelua. Taustatietolomakkeella hankitun tiedon tarkoi-
tuksena on lyhentaa varsinaiseen ekokulttuuriseen perhehaastatteluun kaytettavaa aikaa.
Taustatietolomakkeen tayttamisen yhteydessa perheilté tiedusteltiin Bogdanin ja Bikle-
nin (1992, 100) suosituksen mukaisesti, saako tutkija kéyttda sanelinta haastattelun tal-
lentamiseen, jotta haastattelutilanteesta saataisiin mahdollisimman luonnollinen ilman
hairitsevaa kirjoittamista (ks. Ecocultural Scale Project 1997, 28). Kaikki perheet suos-
tuivat tiedon tallentamiseen sanelinta kayttaen, jolloin tutkimuksen toinen vaihe, Eko-
kulttuurinen perhehaastattelu (Ecocultural Family Interview, EFI), kyettiin toteuttamaan

mahdollisimman vapaamuotoisesti.
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TAULUKKO 5.  Tutkimuksen kohdejoukon taustatiedot

Perhemuoto Aidin Aidin Aidin Isan Isan Isan Lasten Lasten iat
koulutus tydtilanne ika koulutus tydtilanne ika lkm (vammaisen
lapsen ika
tummennet-
tu)
Yksin- Opisto Kokopaiva- 37 Ammatti- Kokopaiva- 39 1 11
huoltajaperhe tyd opisto tyo
Yksin- Ammatti-  Osa-aikatyd 40 Ammatti- Kokopaivé- 45 1 13
huoltajaperhe opisto kotona opisto tyo
Ydinperhe Ammatti- Kokopéiva- 35 Ammatti- Kokopdivé- 43 2 6,7
opisto tyd opisto tyo
Ydinperhe Yliopisto Osa-aikatyd 42 Yliopisto Kokopdivé- 41 3 9,15,18
tyd

Perheiden vaikeavammaisten lasten toiminnallinen profiili, jota tutkittiin Sime-
onssonin ja Baileyn (1991) The ABILITIES Indexilla (liite 3) kuvastaa yhdeksaa toi-
mintakyvyn aluetta. Namé alueet ovat: kuulo, sosiaaliset taidot ja kayttaytyminen, alyl-
linen toiminta, raajat, tarkoituksellinen viestintd, toonisuus (lihasjanteys), fyysinen ter-
veys, silmét (ndko) ja kehon rakenne. Kaikille alueille (paitsi alyllinen toiminta, fyysi-
nen terveys ja kehon rakenne) on maéaritelty osa-alueita. Tutkimuksessa kunkin neljan

lapsen péaaasiallinen huoltaja mééritteli oman lapsensa toimintakyvyn.

Perheiden vaikeavammaisten lasten toiminnallinen profiili on esitetty kuviossa 2. Las-
ten toimintakykyisyys vaihtelee osa-alueittain ja jokaisella lapsella on jokin toimintaky-
vyn alue, joka on normaali tai ikdtasoa vastaava. Kullakin lapsella on myos vahintaén
kaksi toimintakyvyn aluetta, joissa on merkittava tai erittdin merkittdvé toiminnan vaje.
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KUVIO 2. Tutkittavien perheiden vaikeavammaisten lasten toimintakyky
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6.2 Aineiston hankinta ekokulttuurisella perhehaastattelulla (EPH)

Tiedonhankinnan toisessa vaiheessa tutkija haastatteli perheet heille parhaiten soveltu-
vassa paikassa ja ajankohtana. Kaikki perheet valitsivat haastattelupaikaksi oman kotin-
sa. Haastattelun aluksi perheen vaikeavammaista lasta p&aasiallisesti hoitava vanhempi
taytti The ABILITIES Index -lomakkeen (VARHE, Simeonsson & Bailey 1991). Varsi-
naisessa haastattelussa kaytettiin Ekokulttuurisen teorian perusteella suunniteltua Eko-
kulttuurista perhehaastattelumenetelmaa (Ecocultural Family Interview, EFI). Ekokult-
tuurinen perhehaastattelumenetelmé on Yhdysvalloissa kehitetty ja Jyvéaskylan yliopis-
ton VARHE-tutkimusryhmén muokkaama puolistrukturoitu (Bernheimer & Weisner
2007, 193) haastattelurungon (liite 4) siséltava haastattelumenetelmé. Runkoon tehtyjen
muutosten jalkeen se soveltui kouluikdisten vaikeavammaisten lasten perheiden tutki-
miseen. Haastattelutilanteen vapaamuotoisuudesta huolimatta tutkija huolehti siitg, etté
kaikki perhehaastattelurungon osa-alueet tulivat lapikdydyiksi haastattelun aikana (ks.
Bogdan & Biklen 1998, 95; Patton 2002, 342).

Perhehaastatteluihin osallistui kolmessa perheessé éiti ja yhdessa perheessa
sekd aiti ettd isd. Haastattelut kestivat 63 minuutista 110 minuuttiin. Haastattelun ta-
voitteena oli olla informaali keskustelutilanne, jossa perheen pééasiallisesti vammaista
lasta hoitava vanhempi sai “kertoa tarinan” (Beckman & Bristol 1991; Winton 1988) ja
nain kuvailla perheen tavallista arkipéivaa alkaen aamusta ja péattyen iltaan (Ecocultu-
ral Scale Project 1995, 9; Krauss 2000, 299; Weisner 2002, 277) Ekokulttuurisen perhe-
haastattelun periaatteen mukaisesti paikalla oli lasta eniten hoitava henkild, jolla oli
kokonaiskuva arkipdivaan liittyvista asioista ja lapsenhoidosta (Ecocultural Scale Pro-
ject 1995, 14). Useimmiten tdma henkilé on perheen éiti (ks. Ecocultural Scale Project
1997, 24; Hill, Newmark & Le Grange 2003, 36), mika toteutui tassa tutkimuksessa.
Yhdesséa perheesséd myos isé oli paikalla.

Haastattelun kuluessa tutkijan suosimat kuvailevat kysymykset (Spradley 1979,
85) tuottivat runsaasti laadulliselle tutkimukselle tyypillistd kuvailevaa sanallista tietoa
(Bogdan & Biklen 1998, 5) haastateltavan perheen tavallisesta paivarutiinista. Tutkija
ohjasi haastattelun kulkua arkipdivan tilanteiden ja tapahtumien kerrontaan ja auttoi
nain haastateltavia pysymaan aiheessa ja arkipaivén rutiineista kertomisessa (Ecocultu-
ral Scale Project 1997, 19-20). Hienovaraisesta ohjauksesta huolimatta haastattelutilan-

teessa korostui vammaisen lapsen vanhemman (tai vanhempien) asiantuntijuus hanen
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(tai heid&n) saadessaan mahdollisuuden kertoa itse oman perheensa arkielamasta. Nain
ollen haastattelutilanne saattoi olla vanhemmille myonteinen asiantuntijuutta painottava

kokemus.

6.3 Aineiston analyysi EPH:lla ja ICF-CY:lla

6.3.1 Aineiston analyysi EPH:lla

Tutkija litteroi aineiston sanasta sanaan kirjasintyypilla Times New Roman fonttikoolla
12 rivivalilla 1,5 kirjoitettua tekstia tuli yhteensé 86 sivua. Keskimaarainen perhehaas-
tattelun pituus oli 21,5 sivua. Haastattelujen pituus vaihteli 20 sivusta 23 sivuun. Puh-
taaksikirjoittaessaan ja kuunnellessaan haastatteluja tutkijalle alkoi syntyéd esiymmarrys
perheiden tilanteesta. Aineiston ensimmainen analyysi oli teoriaan perustuva koodaus.
Koodaus tehtiin ekokulttuurisen teorian EPH-manuaalin mukaisesti. Weisner (1984)
sekd Gallimore, Weisner, Kaufman ja Bernheimer (1989, 228-230) ovat méarittaneet
ekokulttuuriseen teoriaan ja perhehaastattelumenetelmaén (EPH) ekokulttuurisen ympa-
riston alueet (12 kpl, ekokulttuurisen ympariston alueet) ja niiden osa-alueet (ks. liite 5).
EPH:lla aineisto analysoitiin sek& méaarallisesti ettd laadullisesti. Positivistisen eli kvan-
titatiivisen ja fenomenologisen eli kvalitatiivisen menetelman yhdistdminen teki tésta
tutkimuksesta mixed-methods —tyyppisen tutkimuksen.

Haastatteluaineiston ensimmadiselld luentakerralla eli kvalitatiivisen analyysin
pelkistamisvaiheessa (ks. Alasuutari 1994, 31) Kiinnitettiin huomiota teoreettisen viite-
kehyksen (ekokulttuurinen teoria) mukaisiin Weisnerin (1984) ja Gallimoren ym. (1989,
228-230) madrittdmiin ekokulttuurisen ympariston alueisiin ja osa-alueisiin. Aineiston
laadullinen analyysi kietoutui osaksi koko tutkimuksen tekemisté litteroinnista rapor-
tointiin eikd sitd voinut tarkasti erottaa muusta tutkimusprosessista (Mékela 1990, 45).
Toisella aineiston luentakerralla ja ensimmaiselld varsinaisella analysointikerralla alle-
viivattiin ja merkittiin kirjainkoodilla perhehaastattelun ne kohdat (esim. Toimeentulo ja
taloudellinen perusta), jotka kuvasivat Weisnerin (1984) ja Gallimoren (1989, 228-230)
ty6tovereineen alkuperdisesti méaarittdmia ekokulttuurisia alueita (liite 5). Aineistosta
I6ytyi Gallimoren tutkijaryhmineen (1989, 228-230) muodostamien 12 ekokulttuuri-

seen alueeseen sisdltyvaan Terveydenhuolto-, kasvatus- ja opetuspalvelut -alueen sisalle
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uusi osa-alue: sosiaalipalvelut. Lisaksi aineiston perusteella mé&ériteltiin alkuperdisen
Roolit avioliitossa -alueen tilalle uusi alue: Perheenjasenten yhtendisyys (ks. Ecocultu-
ral Scale Project 1997, 53). Tama tehtiin siksi, ettd kohdejoukkoon kuului kaksi perhet-
té, joissa oli eronneet vanhemmat. Lisaksi Gallimoren ym. (1989, 228-230) méaarittdma
alue, Vanhempien suhde, ei soveltunut kuvaamaan kahden perheen tilannetta (puolet
tutkimuskohteista) johtuen vanhempien erosta, joten alue siséllytettiin Perheenjasenten
yhtendisyys -alueen osa-alueeksi. Taulukossa 6 ovat perhehaastattelun analysoinnissa
kaytetyt ekokulttuurisen ympariston alueet.

TAULUKKO 6. Perhehaastattelun ekokulttuurisen ympariston alueet

Toimeentulo ja taloudellinen perusta
Terveydenhuolto-, kasvatus-, opetus-, ja sosiaalipalvelut
Koti ja asuinymparisto

Lapsenhoito

Verkostot

Kotity6t ja niiden tyénjako

Perheenjasenten yhtenaisyys

Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja kasvatuksesta
Uskonto

10. Lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat

11. Yhteiskunnan ja ympariston epdyhtendisyys

COoNoTAWNE

Taman jélkeen tutkija muokkasi Keskosesta perheenjaseneksi -tutkimusryhman
luomaa ekokulttuurisen perhehaastattelun kuvausmenetelmaa (Willamo 2002, liite 6)
aineistosta 10ytyneelld ekokulttuurisen ympariston alueella ja osa-alueilla. Aineiston
kvantitatiivisessa analyysissa pisteytettiin perheiden tekemat akkommodaatiot. Ak-
kommodaatioiden suuruuden madrittelyn perusteeksi tuli sekd perhehaastattelun ettd
taustatietolomakkeen tietojen antama kuva perheen arjen jarjestelyistd. Akkommodaati-
ot madriteltiin ekokulttuurisen ympériston alueilla ja osa-alueilla aluksi kolmeen luok-
kaan: | = VVahén jarjestelyjd, 11 = Jonkin verran jarjestelyja ja Il = Paljon jarjestelyjé.
Vaikeavammaisen lapsen perheen arjen jarjestelyjen tarkempi pisteytys tapahtui per-
heen tekemien jarjestelyjen laajuuden ja merkityksen pohjalta. Perhehaastattelun kuva-
usmenetelman (ks. liite 6) perustelujen muokkausta tapahtui tassakin vaiheessa samalla,

kun arvioitiin perheen tekeman jarjestelyn laajuutta.
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Tarkkaa pisteytysta varten laadittiin taulukko, johon merkittiin perheen tekemé
akkommodaation méaara. Asteikkona kaytettiin The Ecocultural Scale Project (1997)
-kasikirjan pisteytystd nollasta kahdeksaan (0-8). Arvot 0-2 kuvaavat perheen osa-
alueeseen tekemaa jarjestelyd, joka on vahéista tai sita ei ole ollenkaan (nolla). Arvojen
3, 4 ja 5 sanallinen kuvaus on 'Jonkin verran jérjestelyj&’. Arvojen 6, 7 ja 8 kuvaus on
'Paljon jdrjestelyja’. Osa-alueiden pisteytyksen jélkeen niiden keskiarvosta muodostet-
tiin kunkin ekokulttuurisen ympariston alueen akkommodaatioarvo. Tdma menettelyta-
pa oli alkuperéista Ecocultural Scale Project -kasikirjan ohjeistusta tarkempi, jotta per-
heiden arjen yksilolliset tekijét tulisivat esille. Viimeisessa vaiheessa tutkija laski per-
heiden kaikista kahdestatoista ekokulttuurisen ympariston alueesta kaikkien neljan per-

heen akkommodaatioiden keskiarvon.

6.3.2 Aineiston analyysi ICF-CY:lla

Toisena menetelméand aineiston analysoinnissa kéytettiin International Classification of
Functioning, Disability and Health -luokitusjarjestelmaa, ICF-CY:ta. Luokitusjarjestel-
masté kaytettiin Kontekstuaalisten tekijoiden ymparistotekijat -osiota, silla jarjestelman
mukaan terveyspiirteiden ja ympdristotekijoiden vuorovaikutus tuottaa vammaisuuden
(ICF-CY 2007, 255). Tutkija luokitteli jokaisen neljan perheen ja vammaisen lapsen
ICF-CY-ymparistotekijéiden mukaan siten, ettd litteroituun aineistoon merkattiin se
kohta, joka kuvasti ympaéristotekijoiden kunkin luvun alla olevaa tekijaa. Y mparistoteki-
jat-luvussa on viisi lukua. Luku 1: Tuotteet ja teknologia, luku 2: Luonnonmukainen
ympéristo ja ihmisen tekemat ymparistotekijat, luku 3: Tuki ja keskindiset suhteet, luku
4: Asenteet ja luku 5: Palvelut, hallinto ja politiikat. Kunkin luvun alla on luokiteltuina
kyseiseen lukuun liittyvia aihealueita. Esimerkiksi luvun 1 (Tuotteet ja teknologia) alla
on ensimmadisenda aihealueena €110 Henkilokohtaisessa kéaytdssé olevat tuotteet tai ai-
neet. Téhan aihealueeseen siséltyvat seuraavat tekijat: ensimmaisend e1100 Ruoka, toi-
sena e1101 Laakkeet, kolmantena e1108 Henkilokohtaisessa kaytdssé olevat tuotteet tai
aineet, muu eritelty ja neljdntend e1109 Henkilokohtaisessa ké&ytdssa olevat tuotteet tai

aineet, muu erittelematon.
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Tutkija suomensi ICF-CY:n ymparistotekijat-luvun ja muodosti jokaisen per-
heen osalta tekstinkasittelyohjelmalla taulukon, johon sisaltyivat Y mpéristotekijat-luvun
kaikki aihealueet. Aineisto analysoitiin ICF-CY:ll4 kvantitatiivisesti, jolloin tutkija
merkitsi jokaiseen aihealueeseen missa méarin kyseinen asia oli perhetta ja lasta helpot-
tava tekija tai este taulukossa 7 olevan luokituksen mukaisesti. Tutkija poisti perheiden
kohdalta tekijat, joihin ei EPH:lla saatu tietoa (koodattu nollaksi, jolloin tekija ei ole
este, mutta ei myoskaan helpottaja) tai jotka eivat olleet perheiden kohdalta soveltuvia.
Alkuperdinen ICF-CY —luokitus perustuu populaation prosenttiosuuksille, mutta tassa
tutkimuksessa ei ollut standardoitua mittaria, johon yhta tapausta olisi voitu verrata.
Taman vuoksi koodaus ei ollut WHO:n tavoitteiden ndkokulmasta samanlainen. Tutki-
jan subjektiivisen koodauksen tarkoituksena oli siirtad asteikko tukitoimien yhteyteen,
jolloin asteikon kaytto oli suhteessa perheen omaan tulkintaan asiasta. Nain ollen luoki-

tusta kaytettiin madriteltdessé perheen kokemaa tuen tarvetta.

TAULUKKO 7. ICF-CY:n koodausperusteet

xxx.0 El este (ei yhtdan, puuttuu, jatetddn huomiotta)
xxx.1 LIEVA este (vahainen, matala)

xxx.2 KOHTALAINEN este (kohtalainen, melkoinen)

xxx.3 HUOMATTAVA este (voimakas, dd&rimmadinen)

xxx.4 TAYDELLINEN este (taydellinen, ehdoton, kaikinpuolinen)
xxx+0 El helpottaja (ei yht&an, puuttuu, jatetd&n huomiotta)
xxx+1 LIEVA helpottaja (véhainen, matala)

xxx+2 KOHTALAINEN helpottaja (kohtalainen, melkoinen)

xxx+3 HUOMATTAVA helpottaja (voimakas, &arimmainen)

xxx+4 TAYDELLINEN (taydellinen, ehdoton, kaikinpuolinen)

xxx.8 ESTE, ei eritelty
xxx+8 HELPOTTAJA, ei eritelty
xxx.9 El soveltuva

Tutkija myos perusteli aineistosta 10ytyneilld tiedoilla (ks. liite 7 ICF-CY:n
esteiden koodausperusteet) jokaisen tekeménsa luokituksen. Autenttisena aineistosta
Ioytyneend esimerkkind tallaisesta perustelusta toimii luvun 1, Tuotteet ja teknologia,
neljés tekija: E1151+2 (kohtalainen helpottaja: seisomateline). Tutkimuksen téssa vai-
heessa havaittiin, ettd ymparistétekijoiden viidennen luvun (Palvelut, hallinto ja politii-
kat) Koulutus- ja opetuspalvelut -aihealueeseen sekd Erityisopetus- ja opetuspalvelut
-aihealueeseen ei saatu riittavasti tietoa kolmelta perheeltd, joten tutkija paatyi pyyta-
maan lisdtietoa tutkittavilta séhkdpostitse. Tiedon hankkiminen koulutus- ja opetus-
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palveluista oli keskeist4, silla tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa perheiden tukemi-
sesta ja lapsen koulutus- ja opetuspalvelut sisaltyvat perheiden yhteiskunnalta saamaan

tukeen.

6.3.3 EPH:n ja ICF-CY:n synkronointi

Tutkija yhdisti EPH:lla ja ICF-CY:Il& saadut tiedot keskenadn. Tietojen kasitteellinen
yhdistaminen tehtiin taulukoimalla perheiden tiedot. Taulukon vasemmassa sarakkeessa
oli perhekohtainen ICF-CY-luokitus ja oikeassa sarakkeessa se EPH:n ekokulttuurisen
ympériston alue, joka liittyi ICF-CY:n ympéristokoodin aihealueeseen. Tatd ennen tut-
kija tarkasti aineistosta minké& ekokulttuurisen ympariston alueen siséltd ICF-CY:n aihe-
alueen tieto 10ytyi. Tamén jalkeen tutkija muotoili taulukon, jonka vasemmassa sarak-
keessa sijaitsivat perheiden ekokulttuurisen ympariston kaksitoista aluetta ja oikeassa
sarakkeessa ICF-CY:n Ymparistotekijat-osion luku ja perheista EPH:lla saatu tai saadut

aihealueet.

6.4 Tutkimuksen luotettavuus

Mixed methods -lahestymistapa

Tutkimuksen kaksi metodologista suuntausta ovat positivismi ja fenomenologia. Naiden
l&hestymistapojen yhdistdminen analyysissa teki tutkimuksesta mixed methods -
tyyppisen. (Amaratunga, Baldry, Sarshar & Newton 2002, 19.) Tutkimuksessa perhei-
den arjen eldmantilannetta tutkittiin kahdella eri teoreettisella mallilla, EPH:lla ja ICF-
CY:llIa. EPH:lla kerétty laadullinen tieto kvantifioitiin maariteltdessa perheiden akkom-
modaatiot sekd koodattaessa ICF-CY:ll& perheiden esteet ja helpottajat. Triangulaatioon
liittyy olettamus yhden menetelman heikkouksien kompensoimisesta toisella menetel-
malla (Amaratunga ym. 2002, 19). Tutkimuksessa tdma ilmeni niin, ettd akkommodaa-
tioiden pisteytyksien perustelut kuvausmenetelmaan (ks. liite 6) tehtiin koskemaan
kaikkia perheitd, jolloin osa perheiden yksilollisestd tiedosta katosi. Yksilollisen tiedon

katoamista kompensoi ICF-CY:ll4 tehty perhekohtainen koodaus, jolloin jokaisesta per-
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heestd saatiin oma profiili. T&st4d huolimatta akkommodaatioiden sek& esteiden ja
helpottajien méaérittelyn luotettavuutta heikentdd pisteytyksen ja koodauksen subjektii-
visuus. On kuitenkin huomioitava, ettd pisteytyksella ja koodauksella saadut saman-
suuntaiset tutkimustulokset parantavat tutkimuksen luotettavuutta. Lisédksi menetelmat-
riangulaatiota kayttden kohdejoukkona olleen neljan perheen arkielamaén tilanteesta py-
rittiin saamaan holistinen ja kontekstuaalinen kuva, jonka tarkoituksena oli lisata tutki-
jan ymmarrysta ilmiostad (Jick 1979, 679). Samalla saatiin tietoa kahden menetelman
vahvuuksista ja puutteista.

Midex methods -tutkimuksessa tulee arvioida ja raportoida seka laadullisen etté
maaréllisen tiedon luotettavuus (Leech & Onwuegbuzie 2010, 65). Laadullinen EPH
pyrki tavoittamaan tutkittavien oman nakékulman naturalistisessa, luonnollisessa, ym-
péristossa (Eskola & Suoranta 1998, 16; Bogdan & Biklen 1998, 4) sekéd saavuttamaan
syvemman ymmartamyksen tutkittavasta ilmiosta ja oivaltamaan uutta kyseisesta ilmi-
Osta (Bogdan & Biklen 1992, 32; Varto 1992, 14). Laadullisen analyysin luotettavuuden
arviointia eli jarjestelmallista epailya tapahtui koko tutkimusprosessin ajan eika aineis-
ton analyysivaihetta ja luotettavuuden arviointia voitu erottaa yhtd voimakkaasti toisis-
taan kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuutta ilmentavét Eskolan & Suorannan
(1998, 212) mukaan tutkimuksen uskottavuus (vastaavuus), siirrettavyys, varmuus ja
vahvistuvuus. Méaarallinen tutkimus puolestaan keskittyy tosiasioiden, kausaalisten seli-
tysten ja perustavaa laatua olevien lakien etsimiseen. Kvantitatiivisessa analyysissa tut-
kija pilkkoi EPH:lla saadun tiedon mahdollisimman pieniin elementteihin analysoides-
saan perheiden akkommodaatiot seké esteet ja helpottajat. (Amaratunga ym. 2002, 18.)
Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tulee tarkastella tutkimuksen reliabiliteettia ja validi-
teettia (Coolican 2004, 48). Raportissa tarkastellaan ensimmaéisend laadullisen tutki-
muksen luonnetta ja luotettavuutta, jonka jalkeen perehdytdadn maaréllisen tutkimuksen

luotettavuuden arviointiin.

Uskottavuus (vastaavuus)

Tutkimuksen uskottavuus kuvastaa sitd, kuinka hyvin tutkijan kasitykset ja tulkinnat
vastaavat tutkittavien késityksid (Eskola & Suoranta 1998, 212). Haastatteluvaiheen
uskottavuutta lisési se, ettd ekokulttuurisella perhehaastattelumenetelmalld perheen ar-

jesta saatiin runsaasti tietoa, jonka perusteella kyettiin muodostamaan kuva perheen
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arjesta. Ekokulttuurisen ympadriston osa-alueiden akkommodaatioiden pisteytyksen jal-
keen tapahtui pisteytyksen sanallinen perustelu (ks. ekokulttuurisen perhehaastattelun
kuvausmenetelma, liite 6). Tutkija oli perehtynyt ekokulttuuriseen teoriaan ja ekokult-
tuuriseen perhehaastattelumenetelméan jo kandidaatin opinndytetydssa ja tassa tutki-
muksessa teorian tarkastelu jatkui syvempénd, jotta tutkija kykenisi sitomaan teorian
kasitteineen tutkittavalta saatuun tietoon heidan perheensa arjesta. Raportissa pyritaan
kuvailemaan tutkimuksen teoreettista viitekehysta (ekokulttuurinen teoria) ja kasitteita
nivoen ne yhteen tutkimustehtévan ja 10yt6jen kanssa.

Tutkittavan ilmion ja ympariston todellisuuden vastaavuutta tutkimuksessa
voidaan Lincolnin ja Guban (1985, 290, 301) mukaan lisata pitkékestoisella tutkimus-
prosessilla, triangulaatiolla ja reflektiivisilla muistiinpanoilla. Perhehaastattelu tehtiin
perheelle soveltuvimmassa paikassa, joka téssd tapauksessa oli koti. Ndin ollen tutki-
muksen uskottavuutta aineistonkeruuvaiheessa mahdollisesti lisési se, ettd perheen éiti
saattoi kertoa perheen arjesta kotiympéristdssé avoimemmin kuin vieraassa kontekstis-
sa. Tutkimuksen aikana tutkija luki noin kuuden kuukauden aikana ekokulttuurista teo-
riaa késittelevad materiaalia ja teki niistd muistiinpanoja. Haastatteluaineiston analy-
sointi, kuvausmenetelman perusteiden pohtiminen (kyseisen perheen kohdalta), ak-
kommodaatioiden pisteyttdminen ja raportin kirjoittaminen tapahtuivat vaiheittaisena ja
pitk&na prosessina, jonka aikana tutkija arvioi I0yt6jensa vastaavuutta vaikeavammaisen
lapsen perheen arkeen.

Perheiden tekemien akkommodaatioiden méaérat arvioitiin ensin kunkin alueen
sisdlla osa-alueittain ja sen jalkeen laskettiin kunkin osa-alueen muodostama keskiarvo,
josta tuli alueen (esim. Yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympaériston epayhtendisyys)
akkommodaatioarvo. Yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympdriston epdyhtendisyys —
alueen akkommodaatioarvo madritettiin kolmen perheen kohdalla kuudeksi, joka tar-
koitti, ettd perheet ovat tehneet alueella paljon jarjestelyja. Empiiristen havaintojen ja
kasitteellisten luokitusten loogisen yhteensopivuuden lisaamiseksi tutkija esitti alkupe-
raishavaintoja, suoria lainauksia informanteilta, analyysin tueksi. (Mackenzie 1994:
Pyorala 1994.) Liitteend olevien autenttisten lainausten (ks. liite 9) perusteella tutkija
teki paatoksen perheen Yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympariston epéayhtendisyys -
alueen akkommodaatioarvon suuruudesta (6).

Vapaamuotoisen haastattelun mahdollisena etuna on se, etta tilanne, jossa van-
hemmat kutsutaan kertomaan omia nakemyksidédn omasta arjestaan ja vanhemmuudes-

taan, saa heidat tuntemaan olonsa hyvaksi oman vanhemmuutensa suhteen (Osofsky &
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Thompson 2000, 69). Kenties voidaan ajatella jopa, ettd tallainen haastattelu toimii
vanhempien voimaannuttajana, silla Osofskyn ja Thompsonin (2000, 69) ohjeen mu-
kaan tutkija pyrki tukemaan vanhempien haastatteluissa ilmenneitd myonteisia vah-

vuuksia eiké olettamaan heidédn vanhemmuudessaan olevan puutteita ja heikkouksia.

Siirrettavyys

Tutkimuksen siirrettavyys toiseen kontekstiin ei naturalistisen (laadullisen) paradigman
mukaan ole mahdollista sosiaalisen todellisuuden monimuotoisuuden vuoksi. Tuomi ja
Sarajarvi (2002, 136) viittaavat taulukossaan Parkkilan (2000) kriteeriin tulosten siirret-
tavyydesta tutkimuskontekstin ulkopuoliseen vastaavaan kontekstiin. Tuomen ja Sara-
jarven (2002, 236) mukaan Tynjélan (1991) ja Niirasen (1990) kriteerit tulosten siirret-
tavyydesté ovat yhdenmukaiset: tulosten siirtdminen riippuu siitd, kuinka samankaltaisia
tutkittu konteksti ja sovellusympéristd ovat. Tutkijan tulee kuvata aineistoaan ja tutki-
mustaan riittavasti, jotta lukija voi arvioida tutkimustulosten soveltamista muihin kuin
tutkittuihin konteksteihin (Tynjala 1991, 390). Taméan tutkimuksen tulosten siirretta-
vyytta toiseen ymparistoon voidaan arvioida tarkastelemalla Kuvausmenetelmén sovel-
lettavuutta muihin kouluikéisten vaikeavammaisten lasten perheisiin. Tutkimuksen siir-
rettdvyytta heikentéd se, ettd tutkimukseen osallistui vapaaehtoisesti nelja perhetta alku-
perdisesti suunnitellun viidentoista perheen sijasta. Pienen otoskoon vuoksi tutkimuksen

tuloksia ei voida yleistaa.

Varmuus

Tutkimuksen varmuutta lisdtdédn huomioimalla tutkimukseen ennustamattomasti vaikut-
tavat tekijat (Eskola & Suoranta 1998, 213). Patton (2002, 566) painottaakin laadullisen
tutkimuksen periaatetta, jonka mukaan tutkijan tulee raportoida myds vahaiset henkilo-
kohtaiset tai ammatilliset tiedot, jotka ovat saattaneet vaikuttaa tiedon keruuvaiheessa,
analyysissa ja aineiston tulkinnassa. Tiedon keruuvaiheen varmuutta mahdollisesti lisasi
tutkijan aiempi kokemus ekokulttuurisen perhehaastattelumenetelman kéytostad kandi-
daatin tutkielmaa tehdesséan.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija toimii tutkimusinstrumenttina ja tdmén
vuoksi tutkimusraporttiin olisi hyva sisallyttdd hieman tietoa tutkijasta (Patton 2002,

566; Metsdmuuronen 2005, 243). Tamén tutkimuksen varmuuteen saattoi vaikuttaa
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haastatteluvaiheessa se, ettd tutkija on itse vammaisen lapsen éiti: tutkija on voinut ko-
kea olevansa liian l&helld tutkittavia kokemusten samankaltaisuuden vuoksi (Ecocultu-
ral Scale Project 1997). Analyysi- ja tulkintavaihe puolestaan olisi voinut olla toisenlai-
nen, mikéli tutkijalla itsell&&n ei olisi kokemusta vammaisesta lapsesta. Toisaalta Patto-
nin (2002, 575) mukaan etdisyys tutkittavasta ilmidstéd ei takaa tutkimuksen objektiivi-
suutta, se takaa vain etdisyyden. Tutkijan omakohtainen kokemus ja tutkittavien kanssa
samanlaisessa elamantilanteessa elaminen antoivat tutkijalle empaattisuutta ja mahdolli-
suuden jakaa henkilokohtaisia kokemuksia perheiden kanssa. Liséksi ekokulttuurisen
perhehaastattelumenetelmén kehittdjat suosittelevat, ettd haastattelijat itse olisivat

vammaisen lapsen vanhempia. (Ecocultural Scale Project 1997.)

Vahvistuvuus

Eskola & Suoranta (1998, 213) toteavat vahvistuvuuden merkitsevén sitd, etta toiset
tutkimukset tukevat tutkitusta ilmiosté saatuja tuloksia. Tarkasteltaessa sitd, kuinka mo-
nella eri ekokulttuurisen ympariston alueella perheet ovat tehneet akkommodaatioita
tdmén tutkimuksen tuloksia tukevat Diamondin ja Kontosin (2004, 261) saamat tutki-
mustulokset pienten lasten perheistd. Diamondin ja Kontosin (2004, 261) tulokset osoit-
tavat, ettd perheet, joiden lapsella on vaikeita motorisen kehityksen viivastymia tekevat
paljon akkommodaatioita useilla eri ekokulttuurisen ympariston alueilla. Toisin sanoen
akkommodaatioiden tyyppeja (Gallimore, Coots, Weisner, Garnier & Guthrie 1996,
221) on paljon. Téssa tutkimuksessa perheet olivat tehneet akkommodaatioita yhdeksal-
l& (kahdestatoista) eri ekokulttuurisen ympériston alueella. T&mén tutkimuksen tuloksia
tukevat myds Gallimoren, Cootsin, Weisnerin, Garnierin ja Guthrien (1996, 222-224)
saamat tutkimustulokset akkommodaatioiden tyyppien suuresta maarasta lapsen ollessa
11-vuotias. Toisaalta tdmdan tutkimuksen tulokset akkommodaatioiden intensiteetista
(vahan jarjestelyja, jonkin verran jarjestelyja, paljon jérjestelyjd) poikkeavat Gallimoren
ym. (1996, 222-224) tuloksista, joiden mukaan akkommodaatioiden intensiteetti hie-
man vahenee lapsen l&dhestyessé nuoruusikaa.

Kehityksesséan viivastyneiden pienten lasten perheiden tekemid akkommodaa-
tioita ovat tutkineet Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie ja Nizira (1993). Galli-
moren ym. (1993) tutkimus on yhteneva tdmén tutkimuksen kanssa yhden ekokulttuuri-
sen ympariston alueen akkommodaatioiden osalta: Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja

kasvatuksesta. Tall& alueella perheet olivat tehneet molempien tutkimusten mukaan pal-
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jon jérjestelyja. Gallimoren ym. (1993) tutkimuksessa ja tdssé tutkimuksessa on saatu
samanlaisia tuloksia my6s jonkin verran jarjestelyjé siséltdneiden alueiden osalta. Tut-
kimuksissa perheet olivat tehneet seuraavilla ekokulttuurisen ymparistén alueilla jonkin
verran jarjestelyja: Koti ja asuinympdristd, Kotity6t ja niiden tyonjako, Lapsenhoito
sekd Terveydenhoito-, opetus- ja sosiaalipalvelut. Tamén tutkimuksen tuloksista poike-
ten Gallimoren ym. (1993) kehityksessadn viivastyneiden lasten perheitd koskevassa
tutkimuksessa oli lisaksi useita muita ekokulttuurisen ympériston alueita, joilla perheet
olivat tehneet jonkin verran jarjestelyja.

Taysin vastaavanlaista EPH:lla kouluikéisten vammaisten lasten perheisté saa-
tavan tiedon vertaamista ICF-CY:n ymparistotekijoihin ei ole aiemmin tehty. Sen sijaan
Zakirova-Engstrand ja Granlund (2009, 1018-1030) ovat tutkineet sitd, kuinka hyvin
ICF-CY kykenee dokumentoimaan perheen asenteet ja sosiaaliset asenteet vammaista
lasta kohtaan EPH:lla keratyn tiedon perusteella. Zakirova-Engstrand ja Granlund
(2009, 1018-1030) linkittivat EFI-haastatteluista asenteita ilmentdvat osiot ICF-CY:n
ymparistotekijoihin. Heidan tutkimuksensa tulokset osoittivat, ettd useimmat EPH:lla

saadut osiot voidaan linkittda ICF-CY:n Ymparistotekijat-lukuun.

Reliabiliteetti

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida reliabiliteetin avulla. Reliabiliteetti jaetaan
sisdiseen ja ulkoiseen reliabiliteettiin. Sisdinen reliabiliteetti tarkoittaa testin johdonmu-
kaisuutta ja sitd, etta testin yhden osion kysymyksiin vastataan samalla tavoin. (Cooli-
can 2004, 187-188.) Tassa tutkimuksessa aineistonkeruussa ja analysoinnissa kaytetty
puolistrukturoitu EPH-menetelma tuottaa perheistd kvalitatiivista tietoa, joka kvantifi-
oidaan arvioitaessa perheiden tekemien akkommodaatioiden maarad ekokulttuurisen
ympdriston alueilla. Tutkimuksen sisdista reliabiliteettia voidaan arvioida silloin, kun
tutkija on luokitellut haastatteluaineiston ekokulttuurisen ympériston mukaisiin alueisiin
ja muodostanut ekokulttuurisen perhehaastattelun kuvausmenetelman perusteet. Mikali
kunkin osion (ekokulttuurisen perhehaastattelun kuvausmenetelmén alueen) osa-alueet
ilmentévat osiota eli ekokulttuurisen ympariston aluetta (esim. Toimeentulo ja taloudel-
linen perusta), kuvausmenetelm& on siséisesti reliaabeli. Lisaksi tutkijan tekemdn ak-
kommodaatioiden pisteytyksen sisdinen reliabiliteetti voidaan arvioida tekemélla ar-
vioitsijareliabiliteetin testaus. Resurssienpuutteen vuoksi tassé tutkimuksessa ei tehty

akkommodaatioiden pisteytyksen arvioitsijareliabiliteetin testausta. Lasten toimintaky-
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kyisyydesté kerattiin tietoa The ABILITIES Index:Il4, jonka sisdista reliabiliteettia arvi-
oitaessa voidaan tarkastella mittarin johdonmukaisuutta. Asteikko normaalista erittéin
merkittdvaan toimintakyvyn vajeeseen on karkea, mutta johdonmukainen. Mittarin si-
séista reliabiliteettia nostaa se, etta toimintakyvyn osa-alueiden méérittdmisessa on vain
yksi vastausvaihtoehto: vastaaja laittaa rastin osoittamaan oikeaa vaihtoehtoa eiké osi-
ossa ole muita kysymyksid. Talléin vastaaja ei voi vastata eri tavalla osion eri kysymyk-
siin.

Toisena aineiston analyysimenetelména kaytetyn ICF-CY:n ympéristotekijoi-
den luvun sisdista reliabiliteettia voidaan arvioida tarkastelemalla aihealueiden sisalla
olevien ympéristotekijoiden liittymista toisiinsa ja koko aihealueeseen. Lisaksi sisdista
reliabiliteettia voidaan tarkastella analyysivaiheen perheiden helpottajien ja esteiden
luokittelun osalta. Tutkija luokitteli kunkin neljan perheen esteet ja helpottajat analogi-
silla, jokaista perhettd koskevilla kriteereilla (ks.liite 7: ICF-CY:n ymparistttekijoiden
esteiden koodausperusteet). Tamé tarkoittaa sitd, ettd jokaisella perheelld pyrittiin kéyt-
tdmaan samoja kriteereitd méaariteltaessa lieva este (numeroarvo -1), kohtalainen este (-
2), huomattava este (-3) ja taydellinen este (-4). Mikali tutkija kykeni toteuttamaan luo-
kittelun mainitulla tavalla, silloin aineiston analysointi ICF-CY:n ympéristotekijoiden
esteiden ja helpottajien luokittelun osalta on siséisesti johdonmukaista ja reliaabelia.
Tarkedd on huomioida, ettd kouluikéisten vaikeavammaisten lasten perheiden akkom-
modaatioiden pisteytys ja esteiden seka helpottajien méaarittely oli subjektiivista.

Ulkoinen reliabiliteetti taas tarkoittaa sitd, etta testi tuottaa samanlaiset tulokset
eri mittauskerroilla (Coolican 2004, 187-188). EPH:lla saadun tiedon samankaltaisuutta
voidaan arvioida verrattaessa Ekokulttuurisen perhehaastattelun kuvausmenetelmén
akkommodaatioiden pisteytysten perusteiden soveltuvuutta muihin kuin tutkittuihin
kouluikéisten vaikeavammaisten lasten perheisiin. The ABILITIES Indexin ulkoista
reliabiliteettia voidaan arvioida tekemaélla testi uudelleen samalle kohdejoukolle. Jos
The ABILITIES Index -testaus tuottaa samanlaiset tulokset eri mittauskerroilla, se on
ulkoisesti reliaabeli. The ABILITIES Indexin ulkoinen reliabiliteetti on todennékdisesti
korkea, sill& lapsen p&&asiallinen huoltaja maéritti lapsensa toimintakykyisyyden. Mika-
li uusintamittaus tehtéisiin, vanhempi varmaankin maéarittéisi lapsen toimintakykyisyy-
den samalla tavoin. On muistettava, ettd toimintakykyisyys on dynaaminen ilmid. Lap-
sen kehittyessd myonteisesti tai kielteisesti toimintakykyisyys ja vanhempien arvio siita
muuttuu. ICF-CY:11& tehdyn luokituksen ulkoista reliabiliteettia voidaan arvioida tois-

tamalla tutkimus ja mittaamalla perheiden esteet ja helpottajat uudelleen samoilta per-
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heiltd (Coolican 2004, 192). Lisaksi mittauksen ulkoista reliabiliteettia voidaan kohottaa
tekemaélla arvioitsijareliabiliteetin testaus. Tassé tutkimuksessa sité ei tehty.

Validiteetti

Tutkimuksen validiteettia voidaan tarkastella kolmesta ndkokulmasta: kasitevaliditeetin,
sisdltovaliditeetin ja kriteerivaliditeetin osalta. Ké&sitevaliditeetti kertoo sen, mitataanko
tarkoitettua asiaa. Sisaltovaliditeetin tutkimisen avulla pohditaan, mitataanko ilmiota
edustavasti. Kriteerivaliditeetti kasittdd mittaustulosten vertaamisen johonkin vastaavas-
ta ilmidstd saatuun mittaustulokseen. Validiteettia voidaan myds luonnehtia mittarin
yhteydeksi mitattavaan asiaan. (T. Saloviita, henkilokohtainen tiedonanto 25.11.2008.)
EPH:n késitevaliditeetti ilmenee siing, kuinka hyvin EPH kykenee mittaamaan perhei-
den arkea. Tassa tutkimuksessa EPH:lla saatiin hyvé kokonaiskéasitys kunkin tutkimus-
kohteena olevan perheen arjesta. EPH:n késitevaliditeetin kohottamiseksi tarvitaan kui-
tenkin muutos perhehaastattelurunkoon: perheiltd tulisi kysyéd tarkemmin koulutus- ja
sosiaalipalveluista, jos halutaan saada tietoa perheiden tekemistd akkommodaatioista
nailla alueilla. Tutkimuksessa kaytetyssa perhehaastattelurungossa terveydenhoito-,
opetus- ja sosiaalipalvelut on niputettu yhdeksi kokonaisuudeksi, jolloin haastateltavien
voi olla vaikeata muistaa kertoa kaikista palveluista. Haluttaessa tietoa kaikista ndista
palveluista, tulisi perhehaastattelurunkoa muokata niin, etta kysytdan esimerkiksi ensin
pelkéstaan terveydenhoitopalveluista ja sen jalkeen opetus- ja sosiaalipalveluista, jotta
saataisiin tietoa perheiden tekemistd akkommodaatioista kaikilla taman ekokulttuurisen
ympériston alueella olevista palveluista.

ICF-CY:n ympéristotekijoiden késitevaliditeetin tarkastelu voidaan kohdentaa
ICF-CY:n kykyyn dokumentoida vammaisten lasten ja nuorten elinympéristossa ilme-
nevia helpottajia tai esteitd. Tassé tutkimuksessa havaittiin, ettd ICF-CY:n kasitevalidi-
teetti oli hyva, silla kouluikaisten lasten ja heidén perheidensa helpottajat ja esteet sisal-
tyivat ICF-CY:n ympéristotekijoinin. EPH:n sisdltdvaliditeetin pohdinnassa voidaan
tarkastella EPH:n kykya mitata perheiden arkea edustavasti. Tutkimuksen perusteella
EPH vaikuttaa mittaavan perheiden arkea edustavasti johtuen perhehaastattelurungon
hyvasta kattavuudesta. ICF-CY:n ympdristotekijoiden siséltovaliditeetti oli hyvé: kou-
luikdisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensd helpottajat ja esteet olivat
edustettuina ympéristotekijoissd. EPH:n kriteerivaliditeetin tarkastelua rajoittaa se, etta

vastaavanlaista mittaria perheiden arjen akkommodaatioiden mittaamiseksi ei ole kay-
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tettdvissd. Taman vuoksi ei voida tutkia tuottavatko molemmat mittarit samanlaisen

tuloksen perheiden tekemistd akkommodaatioista.

6.5 Eettiset nakokohdat

Tutkimuksen tekemiseen liittyy eettisid kysymyksid koko prosessin ajan: tutkimuskoh-
teen ja menetelmien valinnassa, aineiston hankinnassa, tieteellisen tiedon luotettavuutta
pohdittaessa, tutkittavia kohdeltaessa, tutkimustulosten vaikuttavuutta tarkasteltaessa ja
tiedeyhteison sisdisia toimintaperiaatteita noudatettaessa (Kuula 2006, 11,36). Tutki-
muksen alkaessa tutkittavia informoitiin kertomalla tutkimuksesta ja tdma vaikutti sii-
hen, osallistuvatko tutkittavat tutkimukseen. Samalla myos rajattiin hankittavan aineis-
ton kayttdmahdollisuudet ja elinikd. Informoinnin tarkoituksena oli saada tutkittavat
ymmartdmaan, mihin he ovat osallistumassa. Tutkimuksessa kaytettiin kirjallista infor-
mointia ja vapaaehtoista suostumusta, jotka Kuulan (2006, 11, 36, 104-109) mukaan
tarvitaan kerattdessd aineisto suoraan tutkittavilta ja tallennettaessa se alkuperéisessa
muodossaan.

Tutkimusprosessin lapéisevana periaatteena on ollut seuraamuseettinen tarkas-
telukulma, jolloin tutkimukseen osallistumisen haitat on pyritty minimoimaan. N&in
ollen osallistujia koskevia tietoja on suojattu niin, ettd ne eivat joudu véaariin kasiin.
Tama on toteutettu niin, ettd aineistoa ei ole kasitellyt kukaan muu kuin tutkija. Liséksi
tietoja on kaytetty ainoastaan alkuperaiseen tutkimustarkoitukseen. Koko tutkimuksen
ajan on myos tahdatty yksityisyyden kunnioittamiseen, jolloin vastaajien anonymiteetti
on turvattu, toimittu luottamuksellisesti ja noudatettu hyvia tietosuojakaytanteita. (Kuu-
la 2006; Pietarinen 2002.) Tietosuojakéytanteiden huomioiminen ilmenee yhtena tutki-
museettisend normina, jonka mukaan tutkimukseen osallistuneista ei julkaista tunnista-
misen mahdollistavaa tietoa (Kuula 2006, 124-140). Tutkimuksenteon eettisyyteen liit-
tyy myos tulosten julkituomisen tapa, jonka tulisi noudattaa tieteen autonomisuuden
periaatetta: tuloksiin ja niiden raportoimiseen eivat saa vaikuttaa tieteen ulkopuolella
olevat ryhmat (Haaparanta & Niiniluoto 1998, 16). Tamén vuoksi tutkija pyrki esitta-
maan tutkimuksen tulokset oikeassa valossa; rehellisesti ja huolellisesti, mika edellytti

tutkijalta riittdvaa perehtyneisyyttd aiheeseen (Pietarinen 2002).
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/7 TULOKSET

7.1 Perheiden ekokulttuurinen elamantilanne ja akkommodaatiot

Ensimmaéisend tutkimusongelmana oli selvittaa, millainen on perheiden ekokulttuurinen
elamantilanne tutkimalla millaisia akkommodaatioita vaikeavammaisten kouluik&isten
lasten perheet ovat tehneet oman ekokulttuurisen ympéristonsa kahdellatoista alueella
(ks. luku 6.3.1 taulukko 6 perhehaastattelun ekokulttuurisen ympaériston alueet). Lisaksi
tutkittiin jokaisen ekokulttuurisen alueen osa-alueiden akkommodaatioiden mééra. Kou-
luikéisten vammaisten lasten perheiden ekokulttuurisessa ymparistossaan tekemien ar-

jen akkommodaatioiden aluekohtainen suuruusjarjestys ilmenee taulukosta 8.

TAULUKKO 8. Perheiden ekokulttuurisen ympariston akkommodaatioiden alue-

kohtainen suuruusjarjestys

Perheiden ekokulttuurisen Ekokulttuurisen ympériston alue Perheiden tekemien
ympaéristén akkommodaatioiden akkommodaatioiden
aluekohtainen suuruusjarjestys keskiarvo

1. Yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympariston epayhtendisyys 6,75

2. Perheenjdsenten yhtendisyys 6,06

3. Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja kasvatuksesta 6,00

4. Koti ja asuinympéristd 5,31

5. Kotity6t ja niiden tydnjako 5,25

6. Lapsenhoito 4,91

7. Toimeentulo ja taloudellinen perusta 3,81

7. Terveydenhoito-, opetus- ja sosiaalipalvelut 3,81

8. Lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat 3,50

9. Perheen ja lapsen sosiaaliset suhteet ja osallistuminen 2,37

10. Verkostot 2,00

11. Uskonto 0,50

Kouluikdisten vammaisten lasten perheet olivat tehneet eniten arjen akkommodaatioita
ekokulttuurisessa ympaéristossaan Y hteiskunnan ja ekokulttuurisen ympariston epayhte-
néisyys -alueella (paljon jarjestelyjd, akkommodaatioarvo 6,75). Perheiden tekemat ak-
kommodaatiot vaihtelivat véhiten akkommodaatioita tehneen perheen akkommodaatio-
arvosta nelja (jonkin verran jarjestelyjda) eniten akkommodaatioita tehneiden kahden
perheen akkommodaatioarvoon, joka oli kahdeksan (paljon jarjestelyjd). Yhteiskunnan
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ja ekokulttuurisen ympériston epéyhtendisyys -alueeseen sisaltyvét seuraavat tekijat:
erilaiset sosiaaliset ja kulttuuriset ndkemykset koskien kehityksellista viivettd, asenteet
vammaisuutta kohtaan, vanhempien ja asiantuntijoiden eridvét nakemykset lapsen tar-
peista ja oikeuksista. Toiseksi eniten perheet olivat tehneet akkommodaatioita Perheen-
jasenten yhtendisyys -alueella (paljon jarjestelyja, akkommodaatioarvo 6,06). Alueeseen
kuuluvat seuraavat tekijat: yhdenmukaisuus kodin- ja lastenhoidossa, vanhempien suh-
de, vanhempien yhteinen aika ja lapsen ja vanhempien yhteiset toimet. Kolmanneksi
eniten perheet olivat tehneet akkommodaatioita Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja
kasvatuksesta -alueella (paljon jarjestelyja, akkommodaatioarvo 6,00). Tahén alueeseen
sisdltyvét seuraavat tekijat: perheen tiedon hakeminen lapsenhoidosta, kasvatuksesta ja
kehityksestd. Neljanneksi eniten perheet olivat tehneet akkommodaatioita Koti ja asuin-
ympéristo -alueella (jonkin verran jarjestelyjd, akkommodaatioarvo 5,31). Tahan aluee-
seen siséltyvat tekijat: asunnon toimivuus ja soveltuvuus perheelle, asuinympariston
turvallisuus ja lapsiystavéllisyys, asuinympdriston palvelujen ja paikkojen kayttd per-
heessé seké lapsen vaikutus perheen asunnon valintaan tai remontoimiseen.

Viidenneksi suurin akkommodaatioalue oli Kotity6t ja niiden tyonjako (jonkin
verran jarjestelyjd, akkommodaatioarvo 5,25), johon siséltyvét lapsen vaikutus perheen
kotitoihin, tydssédkayvan didin osallistuminen kotitdihin ja isdn osallistuminen kotitoi-
hin. Kuudenneksi suurin akkommodaatioalue oli Lapsenhoito (jonkin verran jérjestely-
ja, akkommodaatioarvo 4,91), johon sisaltyvat lapsenhoidon haastavuus, lapsenhoitoon
liittyvéat viriketoiminnat ja kuntoutus kotona, tydssakayvan aidin osallistuminen lapsen-
hoitoon, isan osallistuminen lapsenhoitoon, &didin tyopaikan joustavuus lapsenhoitoon
liittyvissa tilanteissa seka isan tyopaikan joustavuus lapsenhoitoon liittyvissa tilanteissa.
Seitsemanneksi eniten perheet olivat tehneet arjessaan akkommodaatioita Toimeentulo
ja taloudellinen perusta -alueella (jonkin verran jarjestelyjd, akkommodaatioarvo 3,81).
Alueeseen sisaltyvat seuraavat tekijat: perheen taloudellinen tilanne, lapsen vaikutus
aidin tyo- ja opiskelusuunnitelmiin, lapsen vaikutus isan ansiotyéhon seka lapsen vaiku-
tus vanhempien taloudellisiin menoihin ja hankintoihin. Seitseméannelle sijalle asettuivat
my06s Terveydenhoito-, opetus-, ja sosiaalipalvelut -alueella (jonkin verran jarjestelyja,
akkommodaatioarvo 3,81) perheiden tekemé&t akkommodaatiot. Alueeseen siséltyvat
lapsenhoitoon kaytettévat terveydenhoitopalvelut, isén osallistuminen lapsen terveyden-
hoitopalveluihin, vanhempien osallistuminen heille suunnattuihin ohjaustilaisuuksiin,

lapsen osallistuminen kodin ulkopuolella jarjestettyyn virike- tai harrastustoimintaan,
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vanhempien osallistuminen lapsen koulunk&yntiin sek& vanhempien osallistuminen lap-
sen koulu- ja opetusjérjestelyihin. Kahdeksanneksi eniten perheet olivat tehneet ak-
kommodaatioita Lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat -alueella (jonkin verran jarjes-
telyja, akkommodaatioarvo 3,50). Téhan alueeseen kuuluvat tekijt ovat television kat-
seleminen, pelaaminen, jérjestetyt urheilu- ja muut aktiviteetit seké perheen kulttuuriset
aktiviteetit. VVahiten perheet olivat tehneet akkommodaatioita kolmella alueella: Perheen
ja lapsen sosiaaliset suhteet ja osallistuminen, Verkostot sekd Uskonto (vahén jarjestely-
ja, akkommodaatioarvot 0-2,37).

Perhekohtaiset ekokulttuurisen ympaériston akkommodaatiot ilmenevét liittees-
ta 8 taulukosta 9. Taulukosta nékyvat perheiden tekemat kunkin perheen ekokulttuuri-
sen ympariston alueen ja osa-alueen akkommodaatiot numeroarvoina. Liséksi ilmoite-
taan kunkin ekokulttuurisen ympariston alueen perhekohtainen keskiarvo seka kaikkien

neljan perheen kunkin ekokulttuurisen ympariston alueen keskiarvo.

7.2 EPH:lla perheiden arjesta saatavan tiedon liittyminen ICF-CY:n

EPH:lla saatu tieto perheiden arjesta liittyi useissa eri yhteyksissad ICF-CY:n ymparisto-
tekijoihin. Ymparistotekijoiden luvuista luku yksi, Tuotteet ja teknologia, aktivoitui
kaikkein useimmin, kahdeksan kertaa. Tdma tarkoittaa sitd, ettd perheiden arjesta
EPH:lla saatava tieto liittyi usein lukuun yksi, Tuotteet ja teknologia. Toiseksi eniten,
seitseman kertaa, esiintyivat luku yksi (Palvelut, hallinto ja politiikat), luku nelja (Asen-
teet) sekd luku kolme (Tuki ja keskinaiset suhteet). Véhiten haastatteluissa ilmeni lu-
kuun kaksi (Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisten tekemat ymparistotekijat) liittyvia
lausumia. Tama luku aktivoitui viisi kertaa. Taulukosta 10 ilmenevat EPH:lla saadut
tiedot ICF-CY:n ympadristotekijoiden viidestd luvusta (luku 1: Tuotteet ja teknologia,
luku 2: Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisten tekemét ymparistotekijat, luku 3: Tuki

ja keskindiset suhteen, luku 4: Asenteet ja luku 5: Palvelut, hallinto ja politiikat).
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TAULUKKO 10. EPH:lla saadut tiedot ICF-CY:n ymparistotekijoista
EFI ICF-CY:n ymparistotekijat
1. Toimeentulo ja taloudellinen 1. Tuotteet ja teknologia

perusta €1650 Taloudellinen varallisuus

e1651 Aineellinen varallisuus

e1652 Aineeton varallisuus

5. Palvelut, hallinto ja politiikat

e5700 Sosiaaliturvapalvelut

e5701 Sosiaaliturvajarjestelma

e5702 Sosiaaliturvapolitiikka

2. Terveydenhoito-, opetus- ja 3. Tuki ja keskindiset suhteet
sosiaalipalvelut €330 Auktoriteettiasemassa olevat ihmiset

€340 Henkilokohtaista tukea tarjoavat ja henkilokohtaiset avustajat

e355 Terveydenhoidon asiantuntijat

4. Asenteet

e430 Auktoriteettiasemassa olevien ihmisten henkil6kohtaiset asenteet

e435 Alaisasemassa olevien ihmisten henkilékohtaiset asenteet

e445 Vieraiden ihmisten henkil6kohtaiset asenteet

e450 Terveydenhoidon asiantuntijoiden henkilkohtaiset asenteet

e455 Muiden asiantuntijoiden henkildkohtaiset asenteet

e460 Yhteiskunnalliset asenteet

5. Palvelut, hallinto ja politiikat

€5250 Asuntopalvelut

e5251 Asuntojarjestelmé

e5252 Asuntopolitiikka

€5350 Viestintapalvelut

e5351 Viestintajarjestelma

e5352 Viestintapolitiikka

€5400 Kuljetuspalvelut

e5401 Kuljetuspalvelujéarjestelma

e5402 Kuljetuspalvelupolitiikka

e5700 Sosiaaliturvapalvelut

e5701 Sosiaaliturvajarjestelma

e5702 Sosiaaliturvapolitiikka

e5750 Yleiset sosiaaliturvapalvelut

e5751 Yleinen sosiaaliturvajarjestelma

e5752 Yleinen sosiaaliturvapolitiikka

€5800 Terveyspalvelut

€5801 Terveyspalvelujarjestelmé

€5802 Terveyspalvelupolitiikka

€5850 Koulutus- ja opetuspalvelut

e5851 Koulutus- ja opetusjarjestelma

e5852 Koulutus- ja opetuspolitiikka

€5853 Erityisopetus- ja opetuspalvelut

e5854 Erityisopetus- ja opetusjarjestelma

€5855 Erityisopetus- ja opetuspolitiikka

3. Kaoti ja asuinymparisto 1. Tuotteet ja teknologia

e11520  Leikkiin liittyvat yleiset tuotteet ja teknologia

e1201 Henkildkohtaiset lilkkumisen apuvélineind sisa- ja ulkotiloissa kaytettavat
tuotteet ja teknologia

€1500 Julkisten rakennusten suunnittelu ja teknologia, jotka mahdollistavat padsyn
niihin ja lilkkumisen niiss&

e1501 Julkisten rakennusten sisatiloissa liikkuminen ja tilojen hyddyntaminen

1550 Yksityisten rakennusten suunnittelu, rakentaminen ja teknologia: rakennuksiin
padseminen, niista poistuminen ja niissé liikkkuminen

e1551 Yksityisissa rakennuksissa sijaitsevat laitteet, joiden avulla teknologiaa voi-
daan kayttaa

e1601 Esikaupunkialueen kehittamiseksi valmistetut tuotteet ja teknologia

2. Luonnonmukainen ympaéristd ja ihmisten tekemét ympéristotekijat

€2100 Maanpinnan muodot

€2101 Vesistot

e2151 Véestotiheys

5. Palvelut, hallinto ja politiikat

e5150 Arkkitehti- ja rakennuspalvelut

e5151 Arkkitehti- ja rakennusjarjestelmét

e5152 Arkkitehti- ja rakennuspolitiikka

€5202 Ulkotilojen suunnittelupolitiikka

€5250 Asuntopalvelut

e5251 Asuntojarjestelmé

e5252 Asuntopolitiikka

€5400 Kuljetuspalvelut

e5401 Kuljetuspalvelujérjestelma

(Jatkuu)
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: e5402 Kuljetuspalvelupolitiikka
(JatkUU) €5650 Taloudelliset palvelut
e5651 Taloudelliset jérjestelmét
€5652 Talouspolitiikka
4. Lapsenhoito 1. Tuotteet ja teknologia

e1100 Ruoka
e1101 Léaakkeet
€1108 Henkil6kohtaiseen kéayttdon tarkoitetut tuotteet ja aineet

e1150 Henkilokohtaiseen pdivittdiseen elamaéan liittyvat yleiset ja teknologiset
tuotteet

e1151 Henkilokohtaiseen péivittaiseen elamaén liittyvat apuvalineet ja teknologia

e1158 Henkildkohtaiseen pdivittdiseen eldmaén tarkoitetut tuotteet ja teknologia

e1251 Kommunikointiin kaytettdvat apuvélinetuotteet ja teknologia

€1400 Yleiset kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kaytettavét tuotteet ja
teknologia

e1401 Kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kaytettavat apuvalineet ja teknologia

€1500 Julkisten rakennusten suunnittelu ja teknologia, jotka mahdollistavat paasyn
niihin ja lilkkkumisen niissé

e1501 Julkisten rakennusten sisétiloissa liikkuminen ja tilojen hyddyntdminen

2. Luonnonmukainen ympéristd ja ihmisten tekemét ympéristotekijat

€2250 Lampétila

2253 Sademéara

3. Tuki ja keskinaiset suhteet

e310 Lahiomaiset

e315 Laajennettu perhe

e320 Ystavat

e325 Tutut, kaverit, kollegat, naapurit ja yhteison jasenet

4. Asenteet

e410 Lahi-ihmisten henkilokohtaiset asenteet

e450 Terveydenhoidon asiantuntijoiden henkilékohtaiset asenteet

5. Palvelut, hallinto ja politiikat
e57500  Epamuodollinen lasten- ja aikuisen hoito perheen tai ystavien antamana
e5751 Yleinen sosiaaliturvajarjestelma

5. Verkostot 3. Tuki ja keskinaiset suhteet
€310 Lé&hiomaiset
e315 Laajennettu perhe
€320 Ystavat
e325 Tutut, kaverit, kollegat, naapurit ja yhteison jésenet
€330 Auktoriteettiasemassa olevat ihmiset
e340 Henkildkohtaista tukea tarjoavat ja henkilokohtaiset avustajat
e355 Terveydenhoidon asiantuntijat
4. Asenteet
e410 L&hi-ihmisten henkildkohtaiset asenteet
e415 Laajennetun perheen henkilokohtaiset asenteet
e420 Ystavien henkil6kohtaiset asenteet
e430 Auktoriteettiasemassa olevien ihmisten henkil6kohtaiset asenteet
5. Palvelut, hallinto ja politiikat
€5100 Kuluttajatuotteiden valmistamisen liittyvat palvelut
e5101 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyvat jarjestelmét
€5102 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyva politiikka
e5550 Yhdistysten ja organisaatioiden tarjoamat palvelut
e57500  Epamuodollinen lasten- tai aikuisen hoito perheen tai ystavien antamana
e5751 Yleinen sosiaaliturvajarjestelma
e5752 Yleinen sosiaaliturvapolitiikka
6. Kaotity6t ja niiden tyonjako 1. Tuotteet ja teknologia
€1100 Ruoka
e1150 Henkilokohtaiseen pdivittdiseen elamaén liittyvat yleiset ja teknologiset
tuotteet
2. Luonnonmukainen ympaéristd ja ihmisten tekemét ympaéristotekijat
€2250 Lampétila
2253 Sademaard
7. Perheenjasenten yhtenaisyys 1. Tuotteet ja teknologia

el151 Henkildkohtaiseen paivittdiseen elamaan liittyvat apuvalineet ja teknologiset
tuotteet

e11520  Leikkiin liittyvat yleiset tuotteet ja teknologia

€1400 Yleiset kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kaytettavat tuotteet ja
teknologia

e1401 Kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kaytettavat apuvalineet ja teknologia

(jatkuu)
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2. Luonnonmukainen ympéristd ja ihmisten tekemat ymparistotekijat
e2253 Sademéara
3. Tuki ja ihmissuhteet

e310 Lahiomaiset

4. Asenteet

e410 Lahi-ihmisten henkilokohtaiset asenteet
e420 Ystavien henkilokohtaiset asenteet

8. Perheen ja lapsen sosiaaliset
suhteet ja osallistuminen

1. Tuotteet ja teknologia
€1200 Yleiset henkilokohtaiseen sisd- ja ulkotiloissa liilkkumiseen tarkoitetut tuotteet
ja teknologia

e1201 Henkilokohtaiset liikkumisen apuvélineind sisé- ja ulkotiloissa kaytettavét
tuotteet ja teknologia
e1251 Kommunikointiin kaytettdvat apuvélinetuotteet ja teknologia

2. Luonnonmukainen ympaéristd ja ihmisten tekeméat ympéristotekijat
€2150 Demografinen muutos
3. Tuki ja keskindiset suhteet

e310 Lahiomaiset

e315 Laajennettu perhe

e320 Ystavat

e325 Tutut, kaverit, kollegat, naapurit ja yhteison jasenet

4. Asenteet

€410 L&hi-ihmisten henkildkohtaiset asenteet

e415 Laajennetun perheen henkilokohtaiset asenteet

e420 Ystavien henkil6kohtaiset asenteet

e425 Tuttujen, kavereiden, kollegoiden, naapureiden ja yhteison jasenten henkil6-

kohtaiset asenteet
5. Palvelut, hallinto ja politiikat
€5550 Yhdistysten ja organisaatioiden tarjoamat palvelut

9. Tiedon hakeminen lapsenhoi-
dosta ja kasvatuksesta

1. Tuotteet ja teknologia

1150 Henkil6kohtaisen paivittaiseen elaméaan liittyvat yleiset ja teknologiset tuotteet
e11520  Leikkiin liittyvat yleiset tuotteet ja teknologia

e11521  Leikkiin liittyvét sovelletut tuotteet ja teknologia

3. Tuki ja keskinaiset suhteet

€330 Auktoriteettiasemassa olevat ihmiset
4. Asenteet
€430 Auktoriteettiasemassa olevien ihmisten henkilokohtaiset asenteet

5. Palvelut, hallinto ja politiikat

€5102 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyva politiikka
€5350 Viestintapalvelut

e5351 Viestintajarjestelma

€5352 Viestintapolitiikka

€5600 Mediapalvelut

e5601 Mediajarjestelmé

€5602 Mediapolitiikka

10. Uskonto

Ei soveltuva

11. Lapseen vaikuttavat kulttuuri-
set tekijat

1. Tuotteet ja teknologia
e1152 Leikkiin ja peleihin liittyvat tuotteet ja teknologia
€1250 Yleiset kommunikointiin liittyvat tuotteet ja teknologia

12. Yhteiskunnan ja ekokulttuuri-

3. Tuki ja keskinaiset suhteet

sen ympariston epdyhtendisyys €355 Terveydenhuollon asiantuntijat
€360 Muut asiantuntijat
4. Asenteet
e430 Auktoriteettiasemassa olevien ihmisten henkil6kohtaiset asenteet
e450 Terveydenhuollon asiantuntijoiden henkilokohtaiset asenteet
e455 Muiden asiantuntijoiden henkildkohtaiset asenteet
e460 Yhteiskunnalliset asenteet

e465 Sosiaaliset normit, kéyténteet ja ideologiat
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7.3 ICF-CY:n ymparistotekijoiden helpottajat ja esteet perheiden
elamassa

Toisen tutkimusongelman tulosten mukaan kouluikéisten vaikeavammaisten lasten ja
heidan perheidensad elamén helpottajia ja esteitd ovat ICF-CY:n ympéristotekijoiden
viiden luvun osalta useat ymparistotekijat. Tulosten kannalta tarkedd on se, etta ICF-
CY:n ymparistotekija voi olla este sen olemassaolon vuoksi (esimerkiksi kielteiset asen-
teet vammaisia kohtaan) tai sen puuttumisen vuoksi (esimerkiksi tarvittavan palvelun
puuttuminen) (ICF-CY 2007, 246). Téssd tutkimuksessa useita ympéristotekijoita on
poistettu vaikeavammaisia lapsia ja heidan perheitddn luokiteltaessa sen vuoksi, ettd
perheiltd ei EPH:lla saatu lainkaan tietoa kyseisestda ymparistotekijasté tai siitd, onko
tekija heille helpottaja tai este. Talloin tuloksena oli kaikkein neljan perheen kohdalla
nolla ja aineistosta poistettiin kyseinen tekijé (ks. liite 10 taulukko 11: ICF-CY:n ympa-
ristotekijoiden aihealueet, joista EPH:lla ei saatu tietoa tai jotka eivét toimineet perhei-
den helpottajina tai esteind). Perheita helpottavat ICF-CY:n ympéristotekijat ovat posi-
tiivisia lukuja ja esteet ovat negatiivisia lukuja.

Kouluikéisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensd suurimpina es-
teind ICF-CY:n ymparistotekijoiden luvussa yksi, Tuotteet ja teknologia, olivat ruoka,
leikkiin liittyvét yleiset tuotteet ja teknologia, henkilékohtaiseen paivittdiseen eldmaan
liittyvét tuotteet ja teknologia, muu eritelty (vaatteet), yleiset henkilokohtaiseen sisa- ja
ulkotiloissa liikkumiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia. Suurimpia esteitd olivat
myo6s kommunikointiin kaytettavat apuvalinetuotteet ja teknologia, yleiset kulttuurissa,
vapaa-aikana ja urheilussa kaytettavat tuotteet ja teknologia, yksityisten rakennusten
suunnittelu, rakentaminen ja teknologia: rakennuksiin pdaseminen, niista poistuminen ja
niissé litkkuminen, yksityisissa rakennuksissa sijaitsevat laitteet, joiden avulla teknolo-
giaa voidaan kayttda seka aineellinen varallisuus. Naissa kaikissa ICF-CY:n ympéristo-
tekijoissé lapsen ja perheen kohdalla este oli huomattava (numeroarvo -3) ja kahdessa
ymparistotekijassa taydellinen (leikkiin liittyvéat yleiset tuotteet ja teknologia seké ylei-
set henkilokohtaiseen sisa- ja ulkotiloissa litkkumiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia,

numeroarvo -4).
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Kolmen vaikeavammaisen lapsen ja heidadn perheidensa toiseksi suurimpia
esteitd olivat ruoka, henkilokohtaiseen paivittdiseen elamaan liittyvat yleiset tuotteet,
yleiset kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kéytettavat tuotteet ja teknologia seka
esikaupunkialueen maankayton kehittamiseksi valmistetut tuotteet ja teknologia. Nama
ymparistotekijat olivat perheille kohtalainen este (numeroarvo -2). Kaikkiaan 37 (ks.
liite 10 taulukko 11 ICF-CY:n ympéristotekijoiden aihealueet, joista EPH:lla ei saatu
tietoa tai jotka eivét toimineet perheiden helpottajina tai esteind) luvussa yksi olevista
60 ympéristotekijasté ei saatu EPH:lla tietoa tai ne eivét toimineet perheiden helpottaji-
na tai esteind. ICF-CY:n ympadristotekijoiden luvusta yksi, Tuotteet ja teknologia, kou-
luikéisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensé helpottajat ja esteet (23 kpl)

ilmenevat taulukosta 12.
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TAULUKKO 12. Tuotteet ja teknologia — perheiden helpottajat ja esteet
Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4

E1100 0 -2 -3 0 Ruoka

E1101 2 0 3 Laékkeet

E1150 -1 1 -2 Henkilbkohtaiset paivittaiseen
elamaan liittyvat yleiset tuotteet

E1151 -1 2 2 0 Henk.kohtaiset paivitt. elaméaéan
littyvét apuvélinetuotteet- ja teknologia

E1152 1 0 0 0 Leikkiin ja peleihin liittyvat tuotteet
ja teknologia

E11520 0 -4 1 1 Leikkiin littyvat yleiset tuotteet
ja teknologia

E11521 0 3 0 0 Leikkiin littyvat sovelletut tuotteet
ja teknologia

E1158 0 -3 0 0 Henkilbkohtaiseen paivittdiseen
elaméan liittyvét tuotteet ja teknol.
Muu eritelty

E1200 0 -4 0 0 VYleiset henkilbkohtaiseen sisa- ja
ulkotiloissa likkumiseen tarkoitetut
tuotteet ja teknologia

E1201 0 3 2 0 Henkildkohtaiset liikkumisen
apuvalineina sisé- ja ulkotiloissa
kaytettavat tuotteet ja teknologia

E1250 1 1 1 0 Yleiset kommunikointiin liittyvat
tuotteet ja teknologia

E1251 3 -3 -3 0 Kommunikointiin kaytettavat
apuvalinetuotteet- ja teknologia

E1300 2 0 0 0 Opetuksessa kaytettavat yeliset
tuotteet ja teknologia

E1400 -2 0 1 -3 Yleiset kulttuurissa, vapaa-aikana ja
urheilussa kaytettévat tuotteet
ja teknologia

E1401 2 1 3 3 Kulttuurissa, vapaa-aikana ja
urheilussa kaytettavat tuotteet
ja teknologia

E1500 0 2 3 0 Julkisten rakennusten suunnittelu ja
teknologia, jotka mahdollistavat
paasyn niihin ja likkumisen niissa

E1501 0 2 3 0 Julkisten rakennusten sisatiloissa
likkuminen ja tilojen hy6dyntaminen

E1550 0 2 3 -3  Yksityisten rakennusten suunnittelu,
rakentaminen ja teknologia:
rakennuksiin pddseminen, niista
poistuminen ja niissa likkuminen

E1551 0 -3 0 0 Yksityisissé rakennuksissa sijaitsevat
laitteet, joiden avulla teknologiaa
voidaan kayttaa

E1601 0 3 0 -2  Esikaupunkialueen maankayttn
kehittdmiseksi valmistetut tuotteet
ja teknologia

E1650 2 -1 3 0 Taloudellinen varallisuus

E1651 -3 -3 1 3 Aineellinen varallisuus

E1652 2 1 3 3 Aineeton varallisuus
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Kouluikéisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensa suurimpina
esteind ICF-CY:n ympéristotekijoiden luvusta kaksi, Luonnonmukainen ymparisto ja
ihmisten tekeméat ymparistotekijat, olivat kolmen perheen osalta kosteus ja erityisesti
lumisade, joka vaikeuttaa heikosti liikkuvan tai pyoratuolissa olevan lapsen liikkumista.
Perheiden kohdalla este oli joko taydellinen (numeroarvo -4) tai huomattava (hnumeroar-
vo -3). Yhden perheen kohdalla maanpinnan muodot toimivat taydellisend esteena (-4).
Toiseksi suurimmat esteet kahdelle perheelle olivat lampdtila (kohtalainen este, nume-
roarvo -2) ja vaeston muutos (kohtalainen este, numeroarvo -2). Merkittavaa on, ettéa
EPH:lla saatiin ympadristotekijoiden luvusta kaksi kuudesta tekijésta tietoa tai kuusi teki-
jaa aktivoituivat niiltd osin, ettd ne toimivat joko perheiden helpottajina tai esteiné.
Kaikkiaan 35 (ks. liite 10, taulukko 11: ICF-CY:n ympadristotekijoiden aihealueet, joista
EPH:lla ei saatu tietoa tai jotka eivat toimineet perheiden helpottajina tai esteind) luvus-
sa kaksi olevista 41 ympéristotekijasta ei saatu EPH:lla tietoa tai ne eivat toimineet per-
heiden helpottajina tai esteind. ICF-CY:n ympadristotekijoiden luvusta kaksi, Luonnon-
mukainen ympéristd ja ihmisten tekeméat ymparistotekijat, kouluikdisten vaikeavam-
maisten lasten ja heidan perheidensé helpottajat ja esteet (6 kpl) ilmenevét taulukosta
13.

TAULUKKO 13.  Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisten tekemat ymparistotekijat

— perheiden helpottajat ja esteet

Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4

E2100 0 -4 0 0 Maanpinnan muodot
E2101 2 0 0 2 Vesistot

E2150 0 -2 0 0 Véestdn muutos
E2151 0 0 2 0 Vaéestotiheys

E2250 0 -2 -2 0 Lampétila

E2253 0 -4 -3 -3 Kosteus

ICF-CY:n ympéristotekijoiden luvun kolme, Tuki ja keskindiset suhteet esteind
olivat seuraavat tekijat: yhden perheen kohdalla henkil6kohtaista apua tarjoavat ja hen-
kilokohtaiset assistentit olivat tdydellinen este (numeroarvo -4) sekd toisen perheen
kohdalla sama ympéristétekija oli huomattava este (numeroarvo -3). Lisaksi yhden per-

heen kohdalla terveydenhoitoalan asiantuntijat ja muut asiantuntijat olivat huomattava
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este (numeroarvo -3). Erééan perheen kohdalla tutut, kaverit, kollegat, naapurit ja yhtei-
sOn jasenet olivat lieva este (numeroarvo -1). Kaikkiaan viidesta (ks. liite 10, taulukko
11: ICF-CY:n ympéristotekijoiden aihealueet, joista EPH:lla ei saatu tietoa tai jotka
eivét toimineet perheiden helpottajina tai esteind) luvussa kaksi olevista 13 ympéristo-
tekijasta ei saatu EPH:lla tietoa tai ne eivat toimineet perheiden helpottajina tai esteind.
ICF-CY:n ympadristotekijoiden luvusta kolme, Tuki ja keskinéiset suhteet, kouluikéisten
vaikeavammaisten lasten ja heiddn perheidensé helpottajat ja esteet (8 kpl) ilmenevat
taulukosta 14.

TAULUKKO 14. Tuki ja keskindiset suhteet — perheiden helpottajat ja esteet

Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4
E310 3 1 3 2 Lé&hiomaiset ja perhe

E315 3 0 1 1 Laajennettu perhe
E320 3 2 1 2 Ystavat
E325 2 0 0 1 Tutut, kaverit, kollegat, naapurit
ja yhteison jasenet
E330 3 0 2 2 Auktoriteettiasemassa olevat ihmiset
E340 0 -4 1 -3 Henk kohtaista apua tarjoavat ja
henkilbkohtaiset assistentit
E355 3 -3 2 3 Terveydenhoitoalan asiantuntijat
E360 0 -3 0 0 Muut asiantuntijat

ICF-CY:n ympaéristotekijoiden luvusta nelja, Asenteet, kouluikéisten vaikea-
vammaistenlasten ja heidan perheidensa (yhden tai kahden perheen) huomattavia esteita
(numeroarvo -3) olivat laajennetun perheen asenteet, auktoriteettiasemassa olevien ih-
misten asenteet, vieraiden ihmisten asenteet, terveydenhoitoalan asiantuntijoiden asen-
teet, muiden asiantuntijoiden asenteet, yhteiskunnalliset asenteet sek& sosiaaliset normit,
kaytanteet ja ideologiat. Yhteensd auktoriteettiasemassa olevien ihmisten asenteet olivat
esteend kolmelle perheelle (lieva este tai huomattava este). Kaikkiaan kolmesta (ks. liite
10, taulukko 11: ICF-CY:n ymparistotekijoiden aihealueet, joista EPH:lla ei saatu tietoa
tai jotka eivéat toimineet perheiden helpottajina tai esteind) luvussa neljé olevista 12 ym-
péaristotekijasta ei saatu EPH:lla tietoa tai ne eivat toimineet perheiden helpottajina tai
esteind. ICF-CY:n ympadristotekijoiden luvusta neljd, Asenteet, kouluikaisten vaikea-
vammaisten lasten ja heidan perheidensa helpottajat ja esteet (12 kpl) ilmenevét taulu-
kosta 15.
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TAULUKKO 15.  Asenteet — perheiden helpottajat ja esteet

Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4

E410 3 1 3 2 Lé&hiomaisten ja perheen asenteet

E415 3 3 1 1 Laajennetun perheen asenteet

E420 3 3 1 2 Ystavien asenteet

E425 2 0 0 0 Tuttujen, kavereiden, kollegoiden,
naapureiden ja yhteison jasenten
asenteet

E430 -1 -3 -3 2 Auktoriteettiasemassa olevien
ihmisten asenteet

E435 0 0 1 0 Alaisasemassa olevien ihmisten
asenteet

E440 0 0 0 0 Henk kohtaista apua tarjoavien ja
henk.kohtaisten avustajien asenteet

E445 0 0 -3 0 Vieraiden ihmisten asenteet

E450 2 -3 2 1 Terveydenhoitoalan asiantuntijoiden
asenteet

E455 0 -3 0 0 Muiden asiantuntijoiden asenteet

E460 0 -3 -3 0 Yhteiskunnalliset asenteet

E465 0 -2 -3 0 Sosiaaliset normit, kdytanteet
ja ideologiat

ICF-CY:n ympéristotekijoiden luvusta viisi, Palvelut, hallinto ja politiikat,
kouluikaisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensa taydellisend (numeroarvo
-4, kahden perheen kohdalla) tai huomattavana (numeroarvo -3, kahden perheen kohdal-
la) esteend toimi yleinen sosiaaliturvajarjestelma. Myos koulutus- ja opetuspalvelut ja
koulutus- ja opetusjarjestelma toimivat yhden perheen osalta tdydellisena esteena (nu-
meroarvo -4) ja kolmen muun perheen kohdalla huomattavana esteenéd (numeroarvo -3).
Yleinen sosiaaliturvapolitiikka oli kahdelle perheelle tdydellinen este (-4) ja yhdelle
perheelle huomattava este (-3). Kolmelle perheelle koulutus- ja opetuspolitiikka oli
huomattava este (-3). Viestintdpalvelut, -jarjestelmét, ja -politiikka olivat kolmelle per-
heelle huomattava este (numeroarvo -3). Kuljetuspalvelut, -jarjestelmét, ja -politiikka
olivat yhdelle perheelle taydellinen este (-4) ja toiselle huomattava este (-3). Yleiset
sosiaaliturvapalvelut olivat eradlle perheelle taydellinen este (-4) ja toiselle huomattava
este (-3).

Arkkitehti- ja rakennusjarjestelméat ja arkkitehti- ja rakennuspolitiikka olivat
yhdelle perheelle huomattava este (-3). Asuntojarjestelmét ja -politiikka seké terveyspo-
litiikkka olivat myds yhdelle perheelle huomattava este (-3). Kohtalaisena esteend (-2) oli
kahdelle perheelle kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyva politiikka. Yhdelle per-
heelle kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyvat palvelut ja jarjestelmat olivat kohta-
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lainen este (-2). Kohtalaisena esteend yhdelle perheelle toimi my6s erityisopetus- ja
opetuspolitiikka. Lieva este (-1) yhdelle perheelle oli erityisopetus- ja opetuspolitiikka.
Kaikkiaan 60 luvussa viisi (ks. liite 10, taulukko 11: ICF-CY:n ympéristotekijoiden
aihealueet, joista EPH:lla ei saatu tietoa tai jotka eivat toimineet perheiden helpottajina
tai esteind) olevista 100 ymparistotekijésté ei saatu EPH:lla tietoa tai ne eivét toimineet
perheiden helpottajina tai esteind. ICF-CY:n ymparistotekijoiden luvusta viisi, Palvelut,
hallinto ja politiikat, kouluik&isten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensa hel-

pottajat ja esteet (40 kpl) ilmenevat taulukosta 16.
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TAULUKKO 16. Palvelut, hallinto ja politiikat — perheiden helpottajat ja esteet
Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4

E5100 0 -2 0 0 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen
littyvat politiikat

E5101 0 -2 0 0 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen
liittyvat jarjestelmét

E5102 -2 -2 0 0 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen
littyva politiikka

E5150 0 0 3 0 Arkkitehti- ja rakennuspalvelut

E5151 0 -3 0 0 Arkkitehti- ja rakennusjarjestelméat

E5152 0 -3 0 0 Arkkitehti- ja rakennuspolitikka

E5201 0 3 0 0 Ulkotilojen suunnittelujarjestelmét

E5202 0 0 0 2 Ulkotilojen suunnittelupolitikka

E5250 3 1 0 0 Asuntopalvelut

E5251 3 -3 0 0 Asuntojarjestelmat

E5252 3 -3 0 0 Asuntopolitikka

E5350 2 -3 -3 -3 Viestintépalvelut

E5351 2 -3 -3 -3 Viestintajarjestelmat

E5352 3 -3 -3 -3 Viestintapolitikka

E5400 -3 -4 0 0 Kuljetuspalvelut

E5401 -3 -4 0 0 Kulietuspalvelujarjestelma

E5402 -3 -4 0 0 Kulietuspalvelupolitiikka

E5550 2 2 0 0 Yhdistysten ja organisaatioiden
palvelut

E5600 2 1 2 1 Mediapalvelut

E5601 2 1 2 1 Mediajarjestelmat

E5602 2 1 2 1 Mediapolitikka

E5650 3 3 3 0 Taloudelliset palvelut

E5651 3 0 3 0 Taloudelliset jarjestelmat

E5652 3 0 3 0 Talouspolitikka

E5700 2 1 2 1 Sosiaaliturvapalvelut

E5701 0 0 2 1 Sosiaaliturvajarjestelma

E5702 0 0 2 1 Sosiaaliturvapolitiikka

E5750 0 0 -4 -3 Yleiset sosiaaliturvapalvelut

E57500 3 1 1 1 Epamuodollinen lasten- tai aikuisen
hoito perheen tai ystavien antamana

E5751 -3 -4 -4 -3 Yleinen sosiaaliturvajarjestelméa

E5752 0 -4 -4 -3 Yleinen sosiaaliturvapolitikka

E5800 3 2 3 2 Terveyspalvelut

E5801 3 2 3 2 Terveysjarjestelma

E5802 3 -3 3 2 Terveyspolitikka

E5850 -3 -3 -3 -4 Koulutus- ja opetuspalvelut

E5851 -3 -3 -3 -4 Koulutus- ja opetusjérjestelma

E5852 -3 -3 -3 0 Koulutus- ja opetuspolitikka

E5853 3 2 3 4  FErityisopetus- ja opetuspalvelut

E5854 3 -1 3 3 FErityisopetus- ja opetusjarjestelma

E5855 3 -2 3 3 FEityisopetus- ja opetuspolitikka
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7.4 Yhteiskunnan palvelujarjestelman tuki lapselle ja hdnen perheel-
leen

Yhteiskunnan palvelujarjestelma tukee vaikeavammaista lasta ja hanen perhettddn mo-
nin tavoin. Vammaisten lasten perheiden yhteiskunnalta saama tuki voidaan jaotella
useaan erilaiseen kategoriaan. Tassa tutkimuksessa palvelut jaoteltiin kolmeen osa-
alueeseen: terveydenhoitopalvelut, opetuspalvelut ja sosiaalipalvelut. Naihin alueisiin
sisdllytettiin ICF-CY:n luvusta viisi, Palvelut, hallinto ja politiikat, seuraavat palvelut:
terveyspalvelut, koulutus- ja opetuspalvelut, erityisopetus- ja opetuspalvelut, yleinen
sosiaaliturvajarjestelmd, sosiaaliturvapalvelut, kuljetuspalvelut seka viestintapalvelut.
On huomattava, etta tulosten perusteella ymparistotekijoista arvon nolla (0) saaneista ei
ole saatu tietoa EPH:lla tai ne eivat toimineet perheiden kohdalla helpottajina tai estei-

na.

Ensimmainen tutkimusperhe

Ensimmaisessa tutkittavassa perheesséd terveydenhoitopalvelujen jérjestaminen oli on-
nistunut hyvin, silla perhe koki terveyspalvelut, -jarjestelman, ja -politiikan huomatta-
vaksi helpottajaksi (+3). Koulutus- ja opetuspalvelut (sekd koulutus- ja opetusjarjestel-
ma ja koulutus- ja opetuspolitiikka) eivat toimineet perheen helpottajina, vaan huomat-
tavana esteend (-3), kun taas erityisopetuspalvelut (seké erityisopetusjarjestelma ja eri-
tyisopetuspolitiikka) olivat perheelle huomattava helpottaja (+3). Tassa perheessa ylei-
nen sosiaaliturvajarjestelmé toimi huomattavana esteena (-3): vammainen lapsi ei saanut
tarvitsemaansa kuljetuspalvelua ja eiké perheelld ollut mahdollista kéyttaa erityislasten-
vahtia. Taloudellisen tuen muodossa sosiaaliturvapalvelut toimivat kohtalaisena helpot-
tajana (+2) perheen saadessa korotettua vammaistukea Kelasta. Yhteiskunnan palvelu-
jarjestelman tulisi kehittdd koulutus- ja opetuspalveluja (sekd koulutus- ja opetusjarjes-
telmaa ettd koulutus- ja opetuspolitiikkaa) vastaamaan perheen vaikeavammaisen lapsen
tarpeita. Tavallisissa kouluissa ei huomioida tulosten mukaan vammaisen lapsen tarpei-
ta, joita ovat: pieni opetusryhma, riittavésti aikuisia ja lapsen yksilollisen etenemistah-
din huomioiminen. Lisaksi yleista sosiaaliturvajarjestelméaa tulisi kehittaa niin, etta per-
heen vaikeavammainen lapsi saisi tarvitsemansa kuljetuspalvelun seka erityislastenvah-
din.
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Toinen tutkimusperhe

Toisessa tutkittavassa perheessé terveydenhoitopalvelut olivat terveyspalvelujen ja ter-
veysjérjestelmén osalta kohtalaisia helpottajia (+2), mutta terveyspolitiikka oli huomat-
tava este (-3). Tama johtui siitd, ettd (-3) perheen diti koki joutuvansa taistelemaan apu-
vélineistd yhtenddn. Terveyspalvelut puolestaan helpottivat kohtalaisesti (+2) sairaalan
ja terveyskeskuksen osalta perheen eldaméé ja terveysjarjestelmd puolestaan niilta osin,
kun perheen vammainen lapsi oli saanut terapiat ja aina samana pysyvan terveyskeskus-
la&karin perheen aidin neuvottelujen tuloksena. Opetuspalveluista koulutus- ja opetus-
palvelut, koulutus- ja opetusjarjestelma seka koulutus- ja opetuspolitiikka olivat per-
heelle huomattava este (-3). Tavallinen koulu ei soveltunut vammaiselle lapselle avusta-
jien puuttumisen ja liian suuren ryhmékoon vuoksi. Erityisopetuspalvelut olivat perheel-
le kohtalainen helpottaja erityiskoulun muodossa. Erityisopetusjarjestelmé puolestaan
oli perheen vammaiselle lapselle lieva este (-1), koska opetusta ei ollut jarjestetty niin,
ettd lapsella ei olisi kiirettd kouluun ja koulussa. Erityisopetuspolitiikka oli puolestaan
kohtalainen este (-2), silla politiikka ei ole kokonaisvaltaisesti vammaisen lapsen ja ha-
nen perheensa tarpeita huomioivaa.

Talle perheelle yleisista sosiaaliturvajarjestelmén palveluista kuljetuspalvelu ja
kuljetuspalvelujérjestelmé toimivat tdydellisena esteena (-4), silld myonnettyja taksi-
matkoja ei saa kayttaa laakariin menoon eiké kuljetuspalvelujérjestelmé tunnista lapsen
tarvetta kuljetuspalveluun laékarissakaynteja varten. Kuljetuspalvelupolitiikka oli tay-
dellinen este (-4), silla lainsaadantd ei salli lasta vietdvan laakéariin kuljetuspalvelun
avulla. Liséksi yleinen sosiaaliturvajérjestelmé ja sosiaaliturvapolitiikka olivat perheelle
taydellisi& esteité (-4), silla jarjestelma ei kontrolloi, ettd perhe saisi vaikeavammaiselle
lapselle hoitoapua. Sosiaaliturvajarjestelmé ja sosiaaliturvapolitiikka olivat myds per-
heelle huomattavia esteita (-3), silla perheenaiti ei saanut omaishoidon tukea. Taloudel-
lisen tuen muodossa sosiaaliturvapalvelut toimivat perheelle lievanad helpottajana (+1)
perheen saadessa ylintd vammaistukea Kelasta. Sosiaalipalveluihin sisallytetyt viestin-
tapalvelut toimivat perheelle huomattavana esteend (-3) sen vuoksi, ettd yhteiskunnan
palveluista puuttuu palveluohjaaja tai palvelupiste, josta saisi tietoa lapsen tulevista
mahdollisuuksista ja palveluista. Liséksi palveluohjaajan tai palvelupisteen tehtdvana
tulisi olla tiedonvalitys.

Yhteiskunnan palvelujérjestelma tukisi vaikeavammaisen lapsen ja hanen per-

heensd elamaa suunnittelemalla terveyspolitiikan lapsen ja perheen tarpeita paremmin
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tunnistavaksi ja myontaisi lapselle tarvittavat apuvélineet ilman perheen kokemaa taiste-
lua. Koulutus- ja opetuspalvelut, koulutus- ja opetusjarjestelmat sekd koulutus- ja ope-
tuspolitiikkaa pitéisi muuttaa niin, etta tavallisessa koulussa jarjestettdisiin vammaiselle
lapselle tarvittavat palvelut ja jarjestelma huomioisi vammaisen lapsen koulutukselliset
erityistarpeet. Liséksi politiikassa lainsdadanto tulisi laatia niin, etta tavallisissa kouluis-
sa olisi lainmukainen ja valvottu velvollisuus tarjota vammaiselle lapselle kaikki tarvit-
tavat tukipalvelut. Erityisopetusjarjestelmaa tulisi lapsen nakodkulmasta muuttaa niin,
ettd lapselle mahdollistettaisiin kiireeton kouluunl&hto ja kiireeton koulupdivé. Erityis-
opetuspolitiikkaa tulisi kehittda niin, ettd se huomioisi kokonaisvaltaisesti vammaisen
lapsen ja hanen perheensa tarpeet.

Sosiaalipalveluja tulisi kuljetuspalveluiden osalta kehittdd perheen tarkastelu-
kulmasta niin, etta perhe saisi kéyttaa taksimatkoja vammaisen lapsen ld&karikaynteihin.
Kuljetuspalvelujérjestelma tulisi suunnitella sellaiseksi, ettd perheen olisi mahdollista
saada luvallisesti ja lainsdadannon (kuljetuspalvelupolitiikan uudistaminen) turvin kéyt-
taa taksimatkoja laakarikaynteihin. Yleinen sosiaaliturvajarjestelma ja sosiaaliturvapoli-
tilkka palvelisivat lapsen ja perheen tarpeita paremmin, mikali perhe saisi vaikeavam-
maiselle lapselle hoitoapua kotiin ja didille maksettaisiin omaishoidon tukea, johon kuu-
luvat myos lakisaateiset vapaapéivat. Palvelujarjestelmaan siséltyvat viestintapalvelut
tulisi suunnitella vammaisen lapsen ja hénen perheensa tueksi ja tiedonvalittgjaksi niin,
ettd perhe saisi yhdeltd henkil6ltd tai yhdesta palvelupisteesta tietoa lapsen mahdolli-

suuksista ja palveluista.

Kolmas tutkimusperhe

Kolmannessa tutkittavassa perheessé terveydenhoitopalveluihin oltiin tyytyvaisié: ter-
veyspalvelut, terveysjarjestelma- ja politiikka toimivat perheelle huomattavana helpotta-
jana (+3), silla keskussairaalan ja terveyskeskuksen palvelut toimivat perheen osalta
hyvin. Koulutus- ja opetuspalvelut, koulutus- ja opetusjarjestelma seké koulutus- ja ope-
tuspolitiikka olivat perheelle huomattava este (-3). Opetuspalvelut eivat vastanneet
vammaisen lapsen tarpeita, joihin kuuluivat tarvittavat avustajat, pieni opetusryhma ja
osallistavan kasvatuksen periaatteiden noudattaminen. Koulutus- ja opetusjarjestelma
eivat tunnistaneet vammaisen lapsen koulutuksellisia erityistarpeita, eikd koulutus- ja

opetuspolitiikkaa ollut laadittu riittdvén tarkasti erityislasta huomioivaksi.
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Sosiaaliturvapalvelut, sosiaaliturvajarjestelma ja sosiaaliturvapolitiikka olivat
perheelle kohtalainen helpottaja (+2), sill&4 perhe sai korotettua vammaistukea ja omais-
hoidon tukea. Yleiset sosiaaliturvapalvelut, yleinen sosiaaliturvajarjestelma- ja politiik-
ka puolestaan olivat perheelle tadydellinen este (-4), koska perheella ei ollut tarpeestaan
huolimatta erityislastenvahtia tai minkaénlaista vammaisen lapsen hoitoapua. Sosiaali-
palveluihin siséllytetyt viestintapalvelut toimivat perheelle huomattavana esteena (-3)
siksi, etta sairaalasta tai perheen asuinkunnasta puuttui henkild tai palvelu, joka vélittai-
si tietoa erilaisista tukimuodoista ja kokoaisi tiedot perhettd varten. Viestintajarjestelma
oli perheelle huomattava este (-3) sen vuoksi, ettei se tunnista vammaisen lapsen tiedon
tarvetta riittdvan hyvin. Lainsaadanto ei edellyté tiedon tarjoamista ja sen keskittamista
vammaisen lapsen perheen tarpeisiin ja tdmén vuoksi viestintapolitiikka oli huomattava
este (-3).

Yhteiskunnan palvelujarjestelma huomioisi vammaisen lapsen ja hanen per-
heensd tarpeet jarjestamalla koulutus- ja opetuspalvelut (sekd koulutus- ja opetusjarjes-
telman ettd koulutus- ja opetuspolitiikan) niin, ettd vammaisen lapsen erityistarpeisiin
vastattaisiin tavallisessa koulussa. Lisaksi sosiaaliturvapalveluna tulisi perheelle jérjes-
tada erityislastenvahti ja muutoinkin vammaisen lapsen hoitoapua. Viestintapalveluja
tulisi sosiaalipalvelujen osalta kehittdd niin, ettd sairaalaan tai kuntaan perustettaisiin

palvelu, josta perheet saisivat tietoa lapsen ja perheen tukimuodoista keskitetysti.

Neljas tutkimusperhe

Neljannessé tutkimusperheessa terveyspalvelut olivat kohtalainen helpottaja (+2), silla
vammainen lapsi saa terapioita 3 tuntia viikossa ja perhe oli vélilla tyytyvdinen terveys-
palveluihin. Terveysjarjestelmé oli myds kohtalainen helpottaja (+2), koska jérjestelmé
oli myontéanyt lapselle terapian ja sairaanhoidon. Terveyspolitiikka lainsdéadannon osalta
oli kohtalainen helpottaja (+2) sen huomioidessa lapsen kuntoutuksen ja sairaanhoidon
tarpeen. Koulutus- ja opetuspalvelut toimivat perheelle tdydellisend esteend (-4), silla ne
eivat sovi vammaiselle lapselle: lapsi tarvitsee avustajan, pienen opetusryhman eikd hén
pérjaa kehitystasonsa vuoksi tavallisessa koulussa. Koulutus- ja opetusjarjestelma oli
taydellinen este (-4) siksi, etta jarjestelma ei huomioi vammaisen lapsen tarpeita ja saas-
tot tuovat mukanaan kielteisia asioita. Erityisopetuspalvelut olivat perheelle taydellinen
helpottaja (+4) siksi, ettd palvelut oli jarjestetty vammaiselle lapselle sopiviksi, oppiai-

neet olivat yksilollistettyjd, vaatimukset olivat lapselle sopivia, lapsella oli vertaiskave-
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reita koulussa, ryhmakoko oli pieni, avustajia oli riittdvasti sek& opettajat olivat ammat-
titaitoisia ja motivoituneita. Erityisopetusjarjestelma oli perheelle huomattava helpottaja
(+3) erityisopetuksen ollessa keskittynyt tiettyihin yksikoihin ja oppilaiden saadessa
vertaistukea toisiltaan. Erityisopetuspolitiikan perhe koki huomattavaksi helpottajaksi
(+3) lapsensa koulusta saadun kasityksen perusteella.

Sosiaaliturvapalvelut perhe koki lievéksi helpottajaksi (+1) perheen saadessa
omaishoidon tukea, korotettua vammaistukea ja Kelasta avustusta ladkkeisiin. Sosiaali-
turvajarjestelma oli perheelle myos lieva helpottaja (+1) siksi, ettd jarjestelmé kattoi
vammaisen lapsen kustannuksia. Sosiaaliturvapolitiikka oli my6s lieva helpottaja (+1)
lainsdddanndn turvatessa lapsen vammaisuuden aiheuttamien ylimaaraisten kustannus-
ten korvaamisen. Yleiset sosiaaliturvapalvelut olivat perheelle huomattava este (-3),
koska perhe ei saanut riittdvaa tilapaishoitoapua tai saannollista hoitoapua vammaiselle
lapselleen. Samoin yleinen sosiaaliturvajarjestelma toimi perheelle huomattavana estee-
na (-3) siksi, ettei perheen lapsenhoitoavun tarvetta tunnistettu tai tuettu perhettd saa-
maan lapsenhoitoapua. Yleinen sosiaaliturvapolitiikka oli huomattava este (-3), koska
lainsaadanto ei edellytd kuntia tarjoamaan vammaisen lapsen perheelle lapsenhoitoapua.
Yhteiskunnan palvelujérjestelméé tulisi perheen nakokulmasta muuttaa koulutus- ja
opetuspalveluiden (ja koulutus- ja opetusjarjestelman sek& koulutus- ja opetuspolitiikan)
osalta niin, ettd ne vastaisivat vammaisen lapsen erityistarpeita. Yleisia sosiaaliturva-
palveluita (seka sosiaaliturvajarjestelmad ja sosiaaliturvapolitiikkaa) olisi kehitettava,
jotta perhe saisi seka tilapaishoitoapua ettd saannollistd hoitoapua vammaiselle lapsel-

leen.
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8 POHDINTA

8.1 Perheiden akkommodaatioiden tarkastelu

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, millaista yksilollista tietoa EPH:lla ja ICF-CY:lla
saadaan kouluikaisista vaikeavammaisista lapsista ja heidan perheistdan. EPH:lla tutkit-
tiin perheiden yksilollista ekokulttuurista elamantilannetta arvioimalla perheiden teke-
mi& akkommodaatioita. Tutkimuksessa myos tarkasteltiin, millaista ICF-CY:n ymparis-
totekijoihin liittyvaa tietoa EPH:lla saadaan. Lisaksi tutkittiin, mitk& ICF-CY:n ympéris-
totekijat olivat lasten ja perheiden esteité ja helpottajia. Ndiden tietojen perusteella kar-
toitettiin sit4, miten palvelujérjestelmé tukee vaikeavammaista lasta ja hdnen perhettaan.

Tulosten perusteella perheiden ekokulttuurinen eldmantilanne sisélsi eniten ak-
kommodaatioita kolmella ekokulttuurisen ympariston alueella: Yhteiskunnan ja ekokult-
tuurisen ympariston epayhtendisyys, Perheenjasenten yhtenaisyys ja Tiedon hakeminen
lapsenhoidosta ja kasvatuksesta. Ensimmaisena pohditaan yhteiskunnan ja ekokulttuuri-
sen ympariston epayhtenaisyys -aluetta, jossa perheiden tekemien akkommodaatioiden
eli arjen jarjestelyjen maaré oli suurin (ka = 6,75) osoittaen, ettd perheet olivat tehneet
“paljon jarjestelyjd” talla alueella (ks. akkommodaatioiden pisteytyksen perustelut lu-
vusta 6.4. Tutkimuksen luotettavuus).

Vaikuttaa siltd, ettd tutkittavien perheiden ja ymparoivén sosiaalisen yhteison
nakemykset kehityksellisesta viiveesta poikkeavat toisistaan. Tamé tarkoittaa sitd, etta
perheiden tarkastelukulma saattaa poiketa yhteiskunnan, asiantuntijoiden tai sukulaisten
nakemyksista. Nain ollen erilaiset sosiaaliset ja kulttuuriset nakemykset voivat johtaa
ristiriitaisiin kasityksiin lapsen ja perheiden eldmasta sek4 mahdollisesta tuen tarpeesta.
Perheiden valisid akkommodaatioiden eroja kyseiselld alueella voidaan pyrkia selitta-
mé&én perheiden vammaisten lasten erilaisilla diagnooseilla. Perheet saattavat kohdata
enemman erilaisia sosiaalisia ja kulttuurisia ndkemyksig, jotka koskevat kehityksellista
viivettd, mikali lapsella on valtavaestosta poikkeavia havaittavia vammoja tai apuvali-
neitd helpottamassa lapsen osallistumista yhteiskuntaan. Talléin enemman yhteiskunnan

tukea, apuvdlineitd ja palveluita tarvitsevat lapset ja perheet mahdollisesti kohtaavat
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asiantuntijoiden tai muun sosiaalisen kontekstin taholta enemman erilaisia kehitykselli-
seen viiveeseen liittyvié sosiaalisia ja kulttuurisia ndkemyksia.

Vanhempien ja asiantuntijoiden eridvat nakemykset lapsen tarpeista ja oikeuk-
sista voivat myds johtua asiantuntijoiden tietdmattomyydesta lapsen ja perheen arjesta.
Vanhemmat saattavat joutua perustelemaan ja selittdmaan, toisinaan jopa valehtelemaan
asiantuntijoille nakemyksidén ja tilannettaan, jotta saisivat lapselleen ja itselleen tukea.
Tallainen vanhempien ja asiantuntijoiden nakemyksien erilaisuus voidaan kokea per-
heiden taholta raskaana “vaantdmisena” tai “taisteluna” (ks. luku 6.4 Tutkimuksen luo-
tettavuus). Perheiden pyrkimys lapsen tarpeiden ja oikeuksien toteutumisen varmistami-
seen nékyy perheiden arjessa suurena akkommodaationa Yhteiskunnan ja ekokulttuuri-
sen ympariston epdyhtendisyys —alueella. Perheet nayttivat tekevan arjessaan paljon
jarjestelyja vammaisen lapsen oikeuksien ajamiseksi, sen vuoksi, etta pitivét lapsen oi-
keuksia tarkeind. Taman voidaan ajatella ilmentévén tiedostamatonta tai tiedostettua
pyrkimystd vammaisen lapsen oikeuksien toteutumisen varmistamiseksi (ks. UNICEF
2008, 1-15) ja perheen perheteeman kuvastamista. Lapsen oikeuksien varmistamiseksi
asiantuntijoilla tulisi olla tietoa perheista. Tastéd syysta olisi tarkeaa, ettd vaikeavammai-
sen lapsen ja perheen arkea tutkittaisiin, jotta asiantuntijat kykenisivéat paremmin suun-
nittelemaan perheen kanssa yhteistyossa yksilollisia tukitoimia juuri vaikeavammaisille
lapsille ja heidan perheilleen.

Tutkimukset (ks. esim. Farran 2000, 542) ovat osoittaneet, etta vaikeasti vam-
maisille lapsille saatetaan jarjestada yha tehokkaampia interventioita sen jalkeen, kun
interventiot on testattu vaikeavammaisten lasten ja heidén perheidensa osalta. NyKyisin
vaikeavammaiset lapset ja heiddn perheensa saavat usein kaikille vammaisille osoitettu-
ja interventioita, jotka eivat valttaméatti vastaa lasten ja heidan perheidensd vaativaa
tilannetta (Farran 2000, 542). Téhan tutkimukseen osallistuneiden perheiden lapset oli-
vat vaikeavammaisia, mutta lapsille ja heidan perheilleen tarjottiin kaikille vammaisille
osoitettuja palveluita. Perheet eivét siis saaneet nimenomaan vaikeavammaisten lasten
perheille tarkoitettuja palveluita. T&sta johtui, ettd perheet olivat joutuneet tekemaan
paljon jarjestelyja yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympariston epayhtenaisyys
-alueella pyrkiessédén saamaan itselleen vaikeavammaisten lasten perheille suunniteltuja
yksilollisid interventioita. Perheet olivat joutuneet pohtimaan tilannettaan, hakemaan
tukea ja tietoa sekd “taistelemaan” paljon, jotta olisivat saaneet tukea lapselleen ja itsel-
leen (ks. luku 6.4 Tutkimuksen luotettavuus). Tasta huolimatta palveluita ei ole kyetty

taysin suunnittelemaan ja radtaléimaan lapsen ja perheen tarpeet huomioiden.
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Palveluja suunniteltaessa my0s asiantuntijoiden asenteilla on merkitysta. Asiantuntija
voi omalla asenteellaan joko helpottaa tai vaikeuttaa perheen tuen saamista. Turnbull,
Turbiville ja Turnbull (2000, 639) toteavatkin, ettd asiantuntijoiden asenteet ovat muut-
tuneet perheiden vahvuuksia ja voimavaroja korostaviksi verrattuna aiempaan perheiden
tarpeita painottavaan nakemykseen. Toisaalta tdmén tutkimuksen tulokset nayttavat
antavan melko pdinvastaisen kuvan asiantuntijoiden asenteista: perheet nahtiin monessa
yhteydessé tarvitsijoina eikd heidédn vahvuuksiaan ja voimavarojaan pyritty huomioi-
maan ja kayttamaan hyvaksi. Tdman vuoksi perheiden arjesta tulisi keraté tietoa niin,
ettd perheet saisivat kertoa tyypillisen arkipéivan kulusta aamusta iltaan: tdssa yhteydes-
s& myos paljastuisivat perheiden vahvuudet ja voimavarat arjesta selviytymiseen. Tal-
I6in asiantuntijoiden olisi mahdollista saada hyddyllista tietoa perhekeskeisten interven-
tioiden toteuttamiseksi. (Bernheimer & Weisner 2007, 193.) Perheiden arjesta saatava
kokonaiskuva saattaa toimia parempana tiedonldhteend kuin yksittdiset tiedot jostakin
tilanteesta.

Toiseksi eniten perheet olivat tehneet akkommodaatioita Perheenjasenten yh-
tenaisyys -alueella (akkommodaatioiden ka oli 6,06). Vaikuttaa siltd, ettd kaikki tutkit-
tavat perheet pitivat merkityksellisend perheenjasenten yhdessa tekemista ja olemista,
jota tamén alueen korkeat akkommodaatioarvot ilmentavat. Kahdessa tutkittavassa per-
heessé perhemuoto, yksinhuoltajaperhe, vaikutti siihen, ettd jotkut ekokulttuurisen ym-
pariston osa-alueet, kuten yhdenmukaisuus kodin- ja lapsenhoidossa, vanhempien suhde
ja vanhempien yhteinen aika, eivat olleet soveltuvia. Toisaalta tutkimuksessa ilmeni,
ettd eronneiden, erilldén asuvien vanhempien nakemykset lastenhoidosta olivat yhtene-
Vid.

Kolmanneksi eniten perheet olivat tehneet akkommodaatioita Tiedon hakemi-
nen lapsenhoidosta ja kasvatuksesta -alueella (ka = 6,00). Perheet toivat kuitenkin julki
sen, ettd tiedon hankkiminen on ongelmallista, silla sita ei valttdmatta tarjota heille, eika
ole esimerkiksi yhté henkil6a, jolta tietoa saisi, vaan sitd on hankittava eri lahteista. Tal-
lainen tiedon sirpaleisuus saattaa rasittaa perheita.

Tutkimuksen tulokset poikkeavat Gallimoren ym. (1996, 224) Yhdysvalloissa
tekeman tutkimuksen tuloksista, joiden mukaan vammaisten lasten perheiden tekemat
akkommodaatiot olivat vihdisié tai niitd oli ”jonkin verran” esikouluidstd myohaislap-
suuteen. Toisaalta on huomioitava tdmén tutkimuksen ja Gallimoren ym. (1996) teke-
méan tutkimuksen konteksti- ja kohderyhmderot. Gallimore ym. (1996, 224) tutkivat 3—

11-vuotiaiden kehityksessaan viivastyneiden lasten perheiden akkommodaatioita ja sai-
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vat selville, ettd perheiden akkommodaatioiden maara laski lapsen ollessa 7—11-vuotias,
mutta akkommodaatioiden tyypit lisdantyivat merkittavasti lapsen ollessa 3—11-vuotias.
Tassa tutkimuksessa tutkittiin vaikeavammaisten lasten perheitd ja tdmanhetkisten ak-
kommodaatioiden maara, koska tutkimus ei ollut seurantatutkimus vaan tapaustutkimus.
Seuraavaksi pohditaan EPH:n soveltuvuutta kouluikaisten vaikeavammaisten lasten ja
heidan perheidensé arjen tutkimiseen.

EPH:n soveltuvuudesta kouluik&isten vaikeavammaisten lasten ja heidén per-
heidensa tutkimiseen ilmeni useita asioita. Ensinndkin tutkimuksessa tuli ilmi, ettd Eko-
kulttuurisen perhehaastattelumenetelmén vapaamuotoisuuden (puolistrukturoitu haastat-
telu) vuoksi silla saatava tieto ei ole jarjestaytynyttd, vaan tutkijan tehtévaksi jaa paljon
aikaa vieva ja tyoté vaativa tiedon jarjestaminen. Taman vuoksi EPH vaikuttaa tyolaalta
tiedonhankintamenetelméltd. Tahé&n tulokseen paatyi tutkimuksessaan myds Summers
tutkijaryhmineen (2005, 779). EPH:n ty6layden helpottamiseksi sitd voitaisiin kehittaa
niin, ettd perhehaastattelun péatteeksi tutkija kartoittaisi lomakkeella perheiden arjes-
saan tekeméat akkommodaatiot yhteistydssa lapsen péaasiallisen huoltajan kanssa. Lo-
make voisi olla akkommodaatioiden osalta Likert-asteikollinen ja jokaisen osa-alueen
jalkeen lomakkeessa tulisi olla tilaa kvalitatiiviselle tiedolle, jolla perhe voisi perustella
akkommodaation mé&arén. Tallainen akkommodaatioiden madrittely antaisi myods per-
heille enemmé&n mahdollisuuksia toimia asiantuntijana perhekeskeisessa tydssé kuin se,
ettd tutkija arvioi akkommodaatioiden madaran. Toiseksi havaittiin, ettd EPH:lla saadaan
runsaasti tietoa perheiden arkielamén haasteista seka perheiden vahvuuksista ratkaista
arjen ongelmia. Téllainen tieto olisi tarkeaa eri palveluiden jarjestdjille sekéd kodin ja
koulun yhteisty6lle. Asiantuntijoiden ja perheiden valinen yhteistyd sekd HOJKS-
suunnitelman laatiminen kenties helpottuisi, mikéli koulussa tiedettéisiin perheiden
elamantilanteesta ja osattaisiin suunnitella sellaisia interventioita, jotka voidaan saumat-
tomasti nivoa perheiden arkielamaan.

Perheiden arjessaan ja ekokulttuurisessa ymparistossaan tekemien jarjestelyjen
mé&éra voi osoittaa asiantuntijoille perheen tuen tarpeen: mikéli akkommodaatioita on
jollakin tai usealla alueella paljon, perhe saattaa tarvita tukea ja apua selviytyékseen
tdman alueen asioista. Kolmanneksi ilmeni, ettd tutkimuksessa kaytettyyn perhehaastat-
telun runkoon tulisi tehdd muutos palvelujarjestelmasta kysymisen kohdalle: haastatte-
lutilanteessa tulisi kysya riittavén selkedasti erilliset kysymykset koskien terveydenhoi-
topalveluita, opetuspalveluita ja sosiaalipalveluita. Hyddyllista olisi myos haastatteluti-

lanteessa yksiloida yleiset ja erityisopetuspalvelut erikseen, jotta saataisiin tietoa niista
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eroista, jotka vallitsevat kahden opetuspalvelujarjestelman valilla. N&in ollen saataisiin
tietoa siit4, kuinka yleisia opetuspalveluita voitaisiin kehittdd vastaamaan erityisen tuen
tarpeessa olevien oppilaiden tarpeisiin. Lisaksi perhehaastattelun runkoon tulisi laittaa
kysymys, jolla kartoitettaisiin tarkemmin vammaisen lapsen vaikutusta perheen kotitoi-
hin. Palveluiden jarjestimisen kannalta olisi tarkeatd tietdd, miten ja kuinka paljon
vammainen lapsi vaikuttaa perheen kotitoihin.

Neljanneksi huomattiin, ettd olisi mahdollista tukea lapsen kehityksessé ja
oppimisessa niitd osa-alueita, jotka perheet kokevat arjessaan haastaviksi. Tassa tutki-
muksessa ei otettu huomioon lapsen kehitykseen vaikuttavia luonnollisia oppimistilan-
teita, joita sekd kotona ettd koulussa tapahtuu ilman erillistd opetusta tai ohjausta.
EPH:lla voitaisiin saada tietoa naistd kotona tapahtuvista rutiineista ja toimintatilanteis-
ta. Kun perhe kertoo péivittaisista rutiineistaan ja rituaaleistaan saadaan selville usein
toistuvia rutiineja, jotka tarjoavat lapselle luonnollisia oppimistilanteita (Keilty & Gal-
vin 2006, 232). Rutiinien ja akkommodaatioiden muutoksia tulisi tutkia lapsen kasvaes-
sa, jotta oppimisen tavoitteita voitaisiin kohdentaa uudelleen. Nain ollen seurantatutki-

mus perheiden ekokulttuurisesta elamantilanteesta olisi hyodyllinen.

8.2 EPH:lla saadun tiedon liittyminen ICF-CY:n ymparistotekijoihin

Tutkimuksen tuloksista ilmenee, ettd EPH:lla kouluik&isten vammaisten lasten ja heidén
perheidensa arjesta saatava tieto oli liitettdvissad ICF-CY:n kaikkiin ympéristotekijoiden
lukuihin (ks. luku 8.2. taulukko 10). EPH:lla ei kuitenkaan saatu tietoa kaikkien ympa-
ristotekijoiden lukujen (Tuotteet ja teknologia, Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisten
tekemat ympéristotekijat, Tuki ja keskindiset suhteet, Asenteet seka Palvelut, hallinto ja
politiikat) aihealueista, vaan niisté, jotka oletettavasti olivat perheille tarkeitd. Myos
ympéristotekijoiden lukujen aktivoitumisessa liittyen EPH:luun oli eroja. Ndama erot
tulivat ilmi siind kuinka usein ymparistotekijoiden luvut aktivoituivat EPH:lla saadulla
tiedolla perheiden arjesta. Aktivoitumiskertojen mééra kertoo siit4, kuinka paljon tietoa
EPH:lla on saatu ICF-CY:n ympadristotekijoiden viidesté luvusta.

Tutkimuksessa ilmeni myos, ettd ICF-CY:n ympadristotekijat esiintyivat usean
eri ekokulttuurisen ympariston alueella. ICF-CY:n ympaéristotekijoiden luku yksi, Tuot-
teet ja teknologia, aktivoitui kahdeksalla ekokulttuurisen ympériston alueella: 1) toi-

meentulo ja taloudellinen perusta, 2) koti ja asuinymparistd, 3) lapsenhoito, 4) kotity6t
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ja niiden tyoénjako, 5) perheenjasenten yhtenaisyys, yhteiset toimet lapsen kanssa, 6)
perheen ja lapsen sosiaaliset suhteet ja osallistuminen, 7) tiedon hakeminen lapsenhoi-
dosta ja kasvatuksesta seka 8) lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat. Tama tulos osoit-
taa sen, ettd perheiden arjestaan kertomissa tarinoissa ilmeni Tuotteet ja teknologia -
ympadristotekijoiden aktivoitumista samoilla tai eri EPH:n ekokulttuurisen ymparistén
alueilla riippuen perheiden yksil6llisista tarinoista.

Perheet saattoivat saman lauseen tai puheenvuoron siséalla kertoa moniin eko-
kulttuurisen ympaériston alueisiin kuuluvista asioista. Tasta huolimatta eniten perheiden
elaméntilanteessa nakyi ICF-CY:n ymparistotekijoiden, Tuotteet ja teknologia, olemas-
saolo: niilla oli siis paljon merkitysta joko helpottajina (silloin, kun niita oli) tai esteina
(silloin, kun ne puuttuivat). Jotkut luvun ympéristotekijoista ovat voineet olla perheille
este, mutta mikéali perheiltd ei asiasta saatu tietoa, ymparistotekija poistettiin aineistoa
analysoitaessa.

EPH:lla saadulla tiedolla vaikeavammaisten kouluikéisten lasten ja perheiden
arjesta toiseksi eniten ICF-CY:n ymparistotekijoista aktivoituivat luvut kolme (Tuki ja
keskinaiset suhteet), nelja (Asenteet) ja viisi (Palvelut, hallinto ja politiikat). Néiden
ymparistotekijoiden aktivoituminen seitsemalla ekokulttuurisen ympériston alueella
osoitti niiden olevan perheiden arjessa térkeita esteité tai voimavaroja. My0Gs asenteilla
seka palveluilla, hallinnolla ja politiikalla oli suuri merkitys perheiden helpottajina tai
esteind. VVahiten EPH:lla saatiin tietoa perheiden elamantilanteesta liittyen Luonnonmu-
kaiseen ymparistoon ja ihmisten tekemiin ympaéristotekijoihin: luku aktivoitui viisi ker-
taa. Tastd huolimatta perheiden mainitsemat ymparistotekijat olivat tarkeita, silla maan-
pinnan muodot, vesistot, vaestotiheys, lampdtila, sademééra ja demografinen muutos
vaikuttivat lapsen ja hanen perheensé osallistumismahdollisuuksiin.

EPH:lla perheiden arjesta saatava tieto on melko konkreettista, k&ytannonla-
heistd ICF-CY:n ympadristotekijoiden viiteen lukuun liittyvaa tietoa. Tatd asiaa voidaan
pitdd EPH:n vahvuutena, silla perheiden ekokulttuurisen elamantilanteen ymmartami-
nen arjen nakokulmasta on interventioiden jarjestamisen kannalta keskeistd. ICF-CY:n
ymparistotekijoiden koodaamisen tuottama yksityiskohtainen tieto perheiden helpotta-
jista ja esteistd puolestaan vaikuttaisi antavan melko kattavan kokonaiskuvan lapsen ja
perheiden tuen tarpeesta. N&iden kahden teoreettisen mallin soveltaminen kouluikéisten
vaikeavammaisten lasten ja heiddn perheidensé vahvuuksien ja tuen tarpeiden Kkartoit-

tamiseen on ndyttoon perustuvaa yleista edistamista.
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Yleisen edistamisen kasite perustuu Response to Intervention -malliin. Rtl on
malli, jolla pyritddn ehkaisem&an lasten oppimis- ja k&ytésongelmia. Se pohjautuu aja-
tukseen, etté tukea tarjotaan varhain, sitd valvotaan systemaattisesti ja se sovitetaan tar-
koituksellisesti vastaamaan yksittdisen lapsen tarpeisiin. Koulutuspalveluja jarjestettées-
s& Rtl-malliin liittyy the Pyramid Model, joka nimensd mukaisesti on pyramidimalli
tuen jarjestamiseksi kouluikaiselle lapselle. Pyramidi jakautuu kolmeen tasoon: yleinen
edistaminen (universal promotion), sekundaaripreventio ja tertiaari-interventio. Yleiseen
edistamiseen siséltyvat sekd huolehtivan ja vuorovaikutteisen lapsenkasvatussuhteen
edistdminen ettd korkealaatuisten tukea-antavien ymparistdjen luominen. (Fox, Carta,
Strain, Dunlap & Hemmeter 2010, 3—13.) Pyramidimallin interventio perustuu nayttéon
(evidence-based intervention, ks. Fox ym. 2010, 6) intervention aikaisemmista tuloksis-
ta.

Tassa tutkimuksessa ei haastateltu opettajia eikd tdmén vuoksi saatu selville,
millaisena opettajat ndkevét kodin ja koulun yhteistydsuhteen laadun. Tutkimuksen tu-
losten perusteella perheet olivat edisténeet lapsen sosiaalista ja emotionaalista kehitysta
luomalla vuorovaikutteisen lapsenkasvatussuhteen (Fox ym. 2010, 6) ja talla tavoin pa-
nostaneet lapsen myonteisen kasvun ja kehityksen turvaamiseen. Tastd osoituksena oli
se, ettd perheet olivat tehneet paljon akkommodaatioita Perheenjasenten yhtendisyys —
alueella. Olisi ollut hyddyllista saada selville myds opettajien ndkdkulma, jotta yleisena
edistdmisend nahtava perheen ja koulun valisen kumppanuus- ja yhteistydsuhteen tar-
kastelu olisi ollut mahdollista.

Yleiseen edistdmiseen sisdltyy myos korkealaatuisten tukea-antavien ympaéris-
tdjen luominen kotona, koulussa ja lapsen muissa ympaéristdissa. Télla tasolla perheiden
ja asiantuntijoiden tulisi nivoa opetus ja ohjaus lapsen rutiineihin ja tukea lapsen osallis-
tumista tilanteisiin, joissa oppimista ja kehittymista tapahtuu. (Fox ym. 2010, 6.) EFI
soveltuu erityisesti kotirutiinien tunnistamisen tyovalineeksi ja ICF-CY puolestaan per-
heiden tuen tarpeiden kartoittamiseen. Taman tutkimuksen perusteella voidaan todeta,
ettd EPH:n ja ICF-CY:n ympéristotekijoiden luokituksen avulla asiantuntijat kykenevat
kartoittamaan lapsen ja perheen eldménpaikan sekd rakentamaan kumppanuus- ja yh-
teistydsuhteen perheen kanssa. Ta&mén pohjalta yhteistyokumppanit voivat toteuttaa

nayttdon (vahvuuksista ja tuen tarpeista) perustuvan interventio-ohjelman.
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8.3 ICF-CY:n ymparistotekijoiden esteiden pohdinta

Kolmannessa tutkimusongelmassa tutkittiin sitd, mitk&d ICF-CY:n ympéristotekijat toi-
mivat kouluikaisten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensa esteind. Pohdinnas-
sa keskitytddn vain perheiden esteiden tarkasteluun, tuloksista ilmenevat myés perhei-
den helpottajat (ks. luku 7.3 ICF-CY:n ymparistotekijoiden helpottajat ja esteet perhei-
den eldmdassd). Vaikeavammaisten lasten osallistumiseen eldméntilanteisiin vaikuttavat
heidan toiminnalliset kykynsd, taitonsa, kiinnostuksen kohteensa seka perhekulttuuri.
Liséksi lasten fyysisen, sosiaalisen ja institutionaalisen ympériston tekijat vaikuttavat
heidan osallistumismahdollisuuksiinsa. (ks. Almgvist & Granlund 2005, 305-307;
Hammal, Jarvis & Colver 2004, 292, 297; Rimmer, Riley, Wang, Rauworth & Jur-
kowski 2004, 421.) Tutkimusten mukaan vammaisten lasten osallistuminen péivittaisen
elamén suorituksiin saattaa olla rajoittuneempaa verrattuna vammattomiin lapsiin (ks.
McDougall, King, DeWit, Miller, Hong, Offord, Laporta & Meyer 2004, 35-45, Law,
King, King, Kertoy, Hurley, Rosenbaum, Young & Hanna 2006, 337). Vammaisten
lasten osallistumisesta on tehty vahén tutkimuksia, mutta vahaiset empiiriset tutkimuk-
set ovat osoittaneet, ettd vammaisten lasten sosiaalista ja suorituksiin osallistumista ko-
tona, koulussa ja yhteisGssa voivat vaikeuttaa (ja usein vaikeuttavat) ympéristotekijat
(Law, Petrenchik, King & Hurley 2007, 1636).

Ympériston ja vammaisen lapsen valinen interaktio voi johtaa lapsen syrjintaan.
Vammaisten lasten syrjinta ja vahemmistostatus johtuu yksilon ja ympariston valisesta
vuorovaikutuksesta. Tata ajatusta kutsutaan vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi. (Mitt-
ler 2004, 386.) Sosiaalisen mallin mukaan vammaisuus on padasiassa sosiaalisen ympa-
ristén aiheuttama monimutkainen ilmié (ICF-CY 2007, 18). Malli myds korostaa, etta
on olemassa kahdenlaista huono-osaisuutta, jotka voidaan erottaa toisistaan. Ensinnakin
on itse vammasta johtuvaa huono-osaisuutta ja toiseksi huono-osaisuutta, joka johtuu
olosuhteista, joissa vammaiset eldvat. (Shah 2007, 427.) Néit4 olosuhteita voidaan ni-
mittaa toissijaisiksi seuraamuksia (secondary conditions, ks. Simeonsson & Leskinen
1999, 52). Toissijaisia seuraamuksia ilmenee fyysisella ja sosiaalisella tasolla. Sosiaali-
sella tasolla toissijaisia seuraamuksia ovat esimerkiksi sosiaalisten suhteiden rajoitukset
ja eristyneisyyden tunne. Toissijaiset seuraamukset ilmentdvat yksilon ja ympériston

vuorovaikutusta ja ovat ehkaistévissa. (Simeonsson & Leskinen 1999, 52-53.)
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Taman tutkimuksen tulosten perusteella vaikuttaa silt, ettd kouluikaisten vai-
keavammaisten lasten ja heidan perheidensé esteiné olivat lapsen fyysinen vammaisuus
ja sosiaalisen tason toissijaisina seuraamuksina ICF-CY:n ympéristotekijoista asenteet.
Aiempien (ks. Ryan 2005, 65-74; Lawlor, Mihaylov, Welsh, Jarvis & Colver 2006,
220; McManus, Michelsen, Parkinson, Colver, Beckung, Pez & Caravale 2006, 190;
Yates 2007, 160) ja tdman tutkimuksen tulosten perusteella yhteiskunnassa vallitsevat
asenteet vammaisia kohtaan olivat lapsille ja perheille merkittavéa sosiaalisen inkluusion
este. Ympariston asenteet lasta, perhettd ja heidan tarpeitaan kohtaan saattavat johtaa
perheen ja lapsen eristyneisyyden tunteisiin ja kenties masentuneisuuteen. ICF-CY:n
avulla dokumentoitiin my6s muita ympéristosta johtuvia tekijoitd, joiden poistaminen
tai kehittdminen edesauttaisi seké lapsen ettd perheen tdysivaltaista osallistumista yh-
teiskunnan eri toimintoihin. Lapsen ja perheen ymparistd ei sisélld ainoastaan fyysisia
esteitd, vaan myos useita lainsaddantoon, instituutioihin, sosiaalisiin, taloudellisiin ja
kulttuurisiin asioihin liittyvid padsyn ja osallistumisen esteitda (Mittler 2004, 386). Ta-
man vuoksi lapsen ja perheen sosiaalinen inkluusio edellyttéisi useisiin ymparistoteki-
joihin kohdennettavia muutoksia.

Tassa tutkimuksessa myds tuen puuttuminen ja lapsen ja perheiden keskindiset
suhteet muihin ihmisiin estivét lasten ja perheiden sosiaalista inkluusiota. Taman vuoksi
perheiden tukena olevien eri alojen asiantuntijoiden tulisi osoittaa palvelujen tarjoajille
perheiden erityiset tarpeet ja pyrkid parantamaan palveluita, tukea ja niiden maaraa
(Hewitt-Taylor 2009, 41). Palveluiden, hallinnon ja politilkan muodostamia esteita vai-
keavammaisten lasten ja heidén perheidensé eldmaan tulisi pyrkid poistamaan. T&ssé
tutkimuksessa tuli ilmi, ettd opetus- ja koulutuspalveluiden tulisi tarjota vammaiselle
lapselle mahdollisuus kdyda normaalia koulua inkluusion periaatteen mukaisesti. Inklu-
siivisen kasvatuksen ja opetuksen perustana on ajatus siitd, etta kaikki lapset, kykyihin
tai vammaan katsomatta, ovat koulun arvostettuja jasenid (Causton-Theoharis 2009,
37). Kaikkiaan lapsen ja perheen eldmanlaatu voisi parantua, mikali lapsi péésisi osal-
listumaan normaalikoulun opetukseen ja lapsen rajoittunutta elaméanpiiria laajennettai-
siin (Murphy 2009, 89). Lapsen osallistumiseen vaikuttavien sosiaalisten ympéristojen
rajoitteiden liséksi on olemassa fyysiseen ymparistoon siséltyvié rajoitteita.

Luonnonmukaiseen ymparistoon ja ihmisen tekemiin ymparistotekijoihin sisal-
tyvét esteet (kuten lumi, lampdtila, jyrkat maet, véestotiheys) olivat sellaisia, jotka eivat
ole muutettavissa, mutta rajoittivat lapsen ja perheen sosiaalista osallistumista. Tuloksia

tukee aiempi tutkimus naiden esteiden vaikutuksesta (ks. Law, Petrenchik, King & Hur-
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ley 2007, 1636). Pohjimmiltaan kaikki esteind olevat ymparistotekijat (paitsi luonnon-
mukainen ymparist0) liittyvat jollakin tavalla ihmisten perusoikeuksiin. Vammaisten
lasten ja heidan perusoikeuksiensa toteutumisen kannalta tarkeitd sopimuksia ja julis-
tuksia on laatinut Yhdistyneet kansakunnat (YK). Yksi keskeisimmista julistuksista on
ihmisoikeuksien julistus, (United Nations 2010) silld vammaiset lapset ja heidan per-
heensa kuuluvat ithmisryhmaéan, joiden ihmisoikeuksia saatetaan loukata. T&std johtuen
valtioiden tulisi huolehtia vammaisten lasten ja heidén perheidensa oikeuksista. (Mittler
2004, 391.) Taman ihmisryhman oikeuksien toteutumisen kartoittaminen on keskeista,
jotta saadaan tietoa mahdollisista oikeuksien laiminlyonneista lasten ja perheiden tuke-
misen perustaksi.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella ICF-CY soveltuu kouluikéisten vai-

keavammaisten lasten ja heidén perheidensa vahvuuksien ja tuen tarpeiden selvittami-
seen. Perheiden esteiden ja helpottajien tarkastelun perusteella voidaan suunnitella yksi-
I61lisia interventio-ohjelmia. Tulosta tukevat aiemmat tutkimukset.
ICF-CY:n lasten versiota on tutkinut Bjorck-Akesson (2005), joka tutkijaryhmineen
selvitti lasten version kéytettavyytta ja hyddynnettavyyttd kysely- ja toimintatutkimuk-
sella. Tutkimukseen osallistui erityispedagogiikan ja terveydenhuollon asiantuntijoita
seka erityista tukea tarvitsevia lapsia perheineen. Tutkimuksen tuloksena saatiin selville
ICF-CY:n tarkeimmét kayttdmahdollisuudet, joista keskeisimpéna oli interventiokaytto.
Myaos Ibragimova, Lillvist, Pless ja Granlund (2007) ovat tutkineet ICF-CY:n kéytetta-
vyyttd kuvailtaessa vuorovaikutusta puhevammaisten lasten osalta. Tutkimuksessa huol-
tajat ovat pisteyttaneet ja ilmaisseet kasityksensé itsensé ja lastensa valilla tapahtuvasta
vuorovaikutuksesta. Tulosten mukaan ICF:n késitteet ja malli soveltuvat kuvailemaan
puhevammaisten lasten ja heiddn huoltajiensa valista vuorovaikutusta. Tutkimuksessa
todettiin myos, ettd ICF-luokitusjarjestelmén kykya tunnistaa lapsen kasvussa ja kehi-
tyksessa tapahtuvia muutoksia tulee tutkia pitkittaistutkimuksilla. (Ibragimova, Lillvist,
Pless & Granlund 2007, 1697.)

Suomessa Karhula, Salminen ja Harra (2004) tarkastelivat ICF-CY —luokitusta
moniammatillisen arvioinnin viitekehyksena erityislapsen toimintaymparistoissa. Kar-
hulan ym. (2004) tutkimuksen perusteella ICF-CY:n ympéristotekijoiden kuvaamisella
lisatdan eri alojen ammattilaisten ymmarrysta lapsen ympériston merkityksestd. Tamén
tutkimuksen ja Karhulan ym. (2004) tutkimuksen tulokset siis viittaavat siihen, etta tut-
kimalla vammaisen tai erityistd tukea tarvitsevan lapsen ymparistotekijoitd, saadaan

selville lapsen kehityst4 helpottavat ja estavat tekijat. Lapsen kehitysté estaviin ymparis-
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totekijoihin voidaan tdmén tiedon nojalla kohdentaa interventiotoimia (Karhula ym.
2004).

8.4 Palvelujarjestelman tarjoaman tuen tarkastelu

Neljannesséd tutkimusongelmassa selvitettiin sitd, millaista yksil6llistd yhteiskunnan
palvelujérjestelmén tukea kouluikaisten vaikeavammaiset lapset ja heidédn perheensa
saavat ja tarvitsevat. Kaikki tutkittavat perheet saivat lapselleen terveydenhoito-, ope-
tus- ja sosiaalipalveluita. Tulokset ovat yhdenmukaisia Méaatan tutkimuksen (1982)
kanssa. Maatta (1982) on todennut, ettd vammaiset lapset saattavat tarvita koko elaman-
sé ajan erilaisia yhteiskunnan tukitoimia, kuten terveydenhoito-, sosiaali-, kuntoutus- ja
koulutuspalveluja. N&itd tukimuotoja tuottavat eri organisaatiot (Waldén 2006, 61).
Tutkimuksessa osallistujina olleiden neljan kouluikéisen vaikeavammaisen lapsen ja
heidan perheidenséd palveluiden tarpeessa oli havaittavissa yhtendisyyttd. Ensinnékin
perheiden lasten saamat terveydenhoitopalvelut toimivat yleensa perheiden helpottajina
paitsi yhdessd perheessd, jossa vaikeavammaisen lapsen tarvitsemista laékinnéllisen
kuntoutuksen apuvalineista jouduttiin taistelemaan alati. Samanlaisia tuloksia on saatu
myo6s aiemmin (Mattus 2001, 47; Graf & Marini 2009, 31).

Toiseksi koulutus- ja opetuspalvelut puolestaan olivat kaikille perheille huo-
mattava tai taydellinen este, silla tavallisessa koulussa ei huomioitu vaikeavammaisen
lapsen erityistarpeita. Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd opetus- ja koulutusjarjes-
telmaa tulisi kehittadd erityistd tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidensé tarpeet
huomioiviksi. Tahin tulokseen paatyivat myos Schneidert, Hurst, Miller ja Ustiin (2003,
594). Kolmanneksi yhteiskunnan palvelujarjestelmaa kolmen sektorin (terveydenhoito-,
opetus- ja sosiaalipalvelut) osalta koskevat tulokset osoittavat, ettd perheiden tarvitse-
maa tukea ja tietoa tuesta ei ole riittdvan hyvin koordinoitu, vaan tukea joutuu hake-
maan useilta eri tahoilta. Tast4 osoituksena oli se, ettd perheet olivat tehneet paljon ak-
kommodaatioita Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja kasvatuksesta -alueella. Perheiden
nakokulmasta tulisi olla jokin yksi taho tai henkild, jolta tukea ja tietoja tukimuodoista
voisi keskitetysti saada. Aiemmat tutkimukset (ks. Sloper 1998, 11; McManus ym.
2006, 191) ovat tutkimuksissaan havainneet palvelujarjestelmassa tdman puutteen. Per-

heet saattavat kokea téllaisen palvelujérjestelman sirpaleisuuden kuormittavana. Liséksi
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Waldén (2006, 61) totesi omassa tutkimuksessaan, etté tukien ja etuisuuksien etsiminen
ja hakeminen eri tahoilta on raskasta.

Lapsen vammaisuus koskettaa myds vanhempien ja muiden perheenjésenten
elaméa (Maatta 1982) saattaen muuttaa perheen eldman kuormittavammaksi. Tamén
tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd vammaisen lapsen vanhemmat tarvitsisivat palvelu-
jarjestelman antamaa tukea lapsenhoidon muodossa. Tulosten perusteella lapsen van-
hemmat kokevat lapsenhoitotydn olevan melko sitovaa ja kuormittavaa ja tasta syysta
vammaisen lapsen vanhemmat kaipaisivat lapsenhoitotydsté taukoja ja lepoa. Samanlai-
sia tuloksia on saatu aiemminkin. Vammaisen lapsen vanhemmat kaipaisivat vapaapai-
via ja/ tai lomaa yksin ja puolison kanssa (Olsen & Maslin-Prothero 2001, 603; Walden
2006, 61). Perheiden tarpeesta huolimatta sosiaaliturvajérjestelma ja sosiaalipalvelut
toimivat kaikille perheille joko huomattavana tai taydellisené esteend, silla perheille ei
ollut tarjolla tilapaisté tai sadnnollistd vaikeavammaisen lapsen hoitoapua. Aiemmissa
tutkimuksissa (ks. esim. McMillen, Simeonsson & McDevitt 1999, 213) on my0s todet-
tu, ettd lapsen vammaisuuden perheelle aiheuttama stressi saattaisi lievittyd, mikali
mahdollistettaisiin perheelle lepo sellaisen lapsen hoitotydstd, joka vaatii jatkuvaa hoi-
toa. Lapsenhoidon vaativuuteen liittyi myos tutkimuksessa todettu asia: yhteiskunnan
palvelujérjestelmén tulisi huomioida lapsen vamman vaikeusaste: mit4 vaikeampi lap-
sen vamma on, sitd vaikeampien asioiden kanssa perhe on tekemisissé (Walden 2006,
268). Tulosten mukaan perheet kokevat haasteellisena myds taloudellisen tuen maaran.

Tassa tutkimuksessa vammaisen lapsen hoitotuki sisallytettiin sosiaalipalvelui-
hin. Tulokset osoittivat, etta perheille taloudellinen tuki oli helpottaja, mutta se ei mis-
séan perheessé ollut huomattava helpottaja, vaan lieva (+1) tai kohtalainen (+2). On
mahdollista, ettd taloudellisena tukena vammaistuen mééar& on suhteessa perheen lapsi-
lukuun tai perhetilanteeseen (perheessa vaikeavammainen lapsi) niin pieni, ettd sen hel-
pottava vaikutus jaa véahaiseksi. Waldenin (2006, 271) tutkimus osoitti, ettd perheet oli-
vat tyytyméattomiad taloudelliseen tukeen (vammaistuen maarat ovat seuraavat: alin
vammaistuki 85,59 euroa kuukaudessa, korotettu vammaistuki 199,71 euroa kuukaudes-
sa ja ylin vammaistuki 387,26 euroa kuukaudessa, Kela 2010). Sosiaalipalveluihin sisél-
tyva omaishoidon tuki oli yhdelle perheelle huomattava este, silla perhe ei saanut sité.
Voidaankin esittd4, ettd perheille tarjottava taloudellisen tuen maara tulisi harkita uudel-
leen. Liséksi sosiaalipalveluihin siséallytetyt kuljetuspalvelut olivat kahdessa perheessa

huomattava tai tdydellinen este: lapsi ei saanut tarvitsemaansa kuljetuspalvelua tai sita
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el saanut kayttaa lapsen viemiseksi ladkariin. Tasté syysta kuljetuspalveluiden kéayttdeh-
toja tulisi kehittd vastaamaan perheiden tarpeita.

Vaikeavammaisen lapsen perhe saattaa joutua kuljetuspalveluiden lisaksi ha-
kemaan monenlaisia palveluita ja talloin Waldenin (2006) mainitsema palvelujarjestel-
man paallekkaisyys ja sekaannus voivat aiheuttaa perheille ongelmia. Liséksi perheiden
nivelvaiheiden palveluiden jarjestaminen on usein puutteellista palveluiden keskittyessa
sairauden tai vamman tuomiin haasteiden ratkaisemiseen, vaikka perheiden tuen tarve
lisadntyisikin muutosvaiheissa. (Vehvildinen-Julkunen 1999.) Néin ollen voidaan tode-
ta, ettd yhteiskunnan palvelujérjestelmé&a tulisi kehittd4 perustasolla, normaalipalveluis-
sa, vastaamaan lasten ja perheiden erityisen tuen tarpeisiin sekd muuttuviin elamaéntilan-
teisiin. Tdma vaatii sekd johtajien, asiantuntijoiden ettd kaytdnnon tyontekijoiden jatku-

vaa kouluttamista.

8.5 Tutkimuksen arviointi ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimus tuotti tietoa neljan kouluikaisen vaikeavammaisen lapsen ja heidan perheensa
ekokulttuurisesta elamantilanteesta Suomessa. Lisaksi saatiin tietoa EPH:n ja ICF-CY:n
kayttokelpoisuudesta perheiden voimavarojen ja tuen tarpeiden tunnistamisessa. Tutki-
muksen esille tuoma yksityiskohtainen ja perheiden yksilollista tilannetta kuvaava tie-
tomaara oli suuri sen vuoksi, ettd tieto analysoitiin tarkasti molemmilla menetelmilla.
EPH:lla tapahtunut analyysi oli alkuperaista analyysisuositusta tarkempi, silla tutkija
arvioi kunkin ekokulttuurisen alueen sisalld olevien osa-alueiden akkommodaatiot. Tél-
I4 tarkkuudella tapahtuva tiedon analysointi ei ehka ole tarpeen silloin, kun toteutetaan
perhekeskeistd interventiotyotd. Luotettavana voidaan pitaa alkuperdisen EPH:n eko-
kulttuurisen ympariston aluekohtaisen akkommodaation arvioimista. Tassa tutkimuk-
sessa haluttiin tarkastella perheiden eldmatilannetta mahdollisimman yksil6llisesti ja
yksityiskohtaisesti, joten tutkija paatyi analysoimaan myods ekokulttuurisen ymparistén
osa-alueet.

ICF-CY:11a tapahtunut analyysi oli myos tarkkaa ja argumentoitua, silld tutkija
etsi haastatteluaineistosta jokaista koodausta vastaavan perustelun. Tamén vuoksi voi-
daan katsoa tutkimuksen tuottaneen kohdejoukon tuen tarpeista arvokasta tietoa. Kaik-
kien perheiden tarpeissa oli joitakin yhtenevaisyyksid, jotka myds saivat aiemmilta tut-

kimuksilta tukea. Tdméan vuoksi voidaan ajatella néiden tarpeiden olevan yleistettavissa
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kohdejoukon ulkopuolelle. Jotta saataisiin taysi varmuus tarpeiden yleisyydestd, tulisi
tutkia useampia perheité.
Tutkimusprosessin aikana ilmeni muitakin jatkotutkimusehdotuksia.

Rutiinien ja akkommodaatioiden muutoksia tulisi tutkia lapsen kasvaessa kahdesta syys-
t4. Ensiksi sen vuoksi, ettd lapsen ja perheen tarpeet voivat muuttua lapsen kasvun myo-
t4. Toiseksi siksi, jos halutaan tunnistaa perheessa mahdollisesti vallitsevia uusia ru-
tiineja, joihin lapsen kehityksen ja oppimisen edistamiseksi voidaan integroida interven-
tioita. Nain ollen seurantatutkimus perheiden ekokulttuurisesta elamantilanteesta olisi
hyodyllinen. Jatkotutkimuksena voidaan myos harkita kliinisen kokeilun tekemista niin,
ettd perheiden palvelut méaritettaisiin ICF-CY:n ymparistotekijoiden luokituksen avul-
la. Tamé voisi tapahtua esimerkiksi HOJKS-palaverissa moniammatillisen tyéryhman
ollessa paikalla. Tastd yhteispalaverista hydtynéd olisi tiedonkulun helpottuminen eri
alojen asiantuntijoiden valilla. Kodin ja koulun yhteisty® kenties helpottuisi, kun tieto
perheiden elaméntilanteesta tulisi julki HOJKS-palaverissa ja tukimuotojen kohdenta-
minen perheiden suurimpien esteiden lieventdmiseksi saisi nayttod. Lisaksi olisi tarkeda
tutkia edustavalla otannalla sitd, miten vaikeavammaisten lasten ja heidan perheidensa
palveluita kohdennettaisiin perheiden monialaisiin tarpeisiin sopiviksi. Olisi my6s kes-

keista tutkia, millaisia nivelvaiheen palveluita lapset ja perheet tarvitsisivat.
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Tutkimuslupa-anomus
Erityispedagogiikan yksikko
Jyvéskylén yliopisto

Arvoisat vanhemmat!

Teen pro gradu -tutkielmaa vammaisten lasten ja heidan perheidensa arjesta. Tarkoituk-
sena on selvittadd, miten palvelujérjestelmé palvelee vammaisia lapsia ja heidén perhei-
taan. Pyytaisinkin nyt Teitd osallistumaan tutkimukseeni niin, ettd voisin haastatella
Teitd valitsemassanne paikassa vapaamuotoisesti keskustellen. Haastatteluaineisto kéasi-
tellaén luottamuksellisesti eika tutkittavien nimia mainita tutkimusraportissa. Haastatel-
tavia ei voida mill&&n tavoin tunnistaa raportista.

Pyydan ystavallisesti, etta ottaisitte minuun yhteytta mennessé, mikali ha-
luatte osallistua tutkimukseeni. Vastaan mielellani kaikkiin tutkimustani koskeviin ky-
symyksiin.

Pyydan Teita ystavallisesti allekirjoittamaan tdmén paperin, kirjoittamaan puhelinnume-
ronne allekirjoituksen alapuolelle (jotta voin ottaa yhteyttd Teihin) ja lahettdmaan sen
oheisessa postimerkilla varustetussa kirjekuoressa minulle, mikali haluatte osallistua
tutkimukseeni.

Paivays Allekirjoitus

Puhelinnumero

Kunnioittavin yhteistyoterveisin

Nina Herajarvi
Aaponkuja 4

42300 Jamsankoski
nina.herajarvi@jyu.fi
0400 411 045

Tutkielman ohjaaja
Markku Leskinen
KT, yliassistentti


mailto:nina.herajarvi@jyu.fi
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Liite 2
TAUSTATIETOLOMAKE
PERHEKOODI
1. Talouteen kuuluvat henkil6t sinun ja vammaisen lapsen lisaksi?
Nimi Ik& Suhde lapseen

2. Aidin syntyméaaika?
3. Mika on &idin korkein ammattitutkinto ja missa se on suoritettu?
4. Millainen on ty6tilanteesi nyt?

Kotiditi

Tyo6ton

Opiskelija

Osa-aikatyo

Kokopéivityo

Suunnittelen uudelleen kouluttautumista
Minulla on ura, johon olen sitoutunut
Suunnittelen kokonaan kotiin jadmista
Muuta

aaaaaaaaaq

5. Mika oli aidin tydtilanne ennen lapsen koulunkaynnin aloitusta?

Kotiéiti
Tyo6ton
Opiskelija
Osa-aikatyo
Kokopéivityo

aaaad

6. Kerro tyostasi ennen lapsen koulunkaynnin aloitusta?
7. Mika oli aidin ty6tilanne lapsen koulunk&ynnin aloituksen aikaan?

Kotiéiti
Tyo6ton
Opiskelija
Osa-aikatyo
Kokopaivatyo

aaaad
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8. Haluaisitko kertoa viel& jotain tyé/urasuunnitelmistasi?
9. Isdn syntymaaika?
10. Miké on isan korkein ammattitutkinto ja missa se on suoritettu?

11. Millainen on isan tyo6tilanne nyt?

Koti-isa

Tydton

Opiskelija

Osa-aikatyo

Kokopéivatyo

Suunnittelen uudelleen kouluttautumista
Suunnittelen kokonaan kotiin jaamista
Muuta

aaaadaaaq

12. Mika& on isén tyotuntimaara viikossa?
13. Kerro mit4 isé tekee ty6kseen ja millainen tyopaikka on?
14. Miten kuvailisit isdn nykyista tyotilannetta?

Olen kotona, mutta en tyottomana.

Minulla on tyépaikka, mutta suunnittelen kotiin jadmista.

Minulla on tyopaikka, mutta suunnittelen vaihtavani tyopaikkaa.
Minulla on tyépaikka, mutta suunnittelen uudelleen kouluttautumista.
Minulla oli ura, mutta olen nyt kotona.

Minulla on ura, johon olen sitoutunut.

aaaaaa

15. Onko isélla jotain, mitd haluaisit kertoa tyosta tai urasta?
PAIVITTAINEN RUTIINI

16. Osallistuuko lapsesi virike- tai harrastustoimintaan (litkunnalliset ryhmat, kerhotoi-
minta)?

) Kylla.
m Ei

17. Oletko suunnitellut vievasi lastasi virike- tai harrastustoimintaan?

O Kyl
O Ei

18. Normaalina viikkona, kuinka monta virike- tai harrastustoimintaa lapsella on?
19. Normaalina viikkona, kuinka monta kuntoutuskayntid lapsella on?

20. Ketka osallistuvat lapsen virike- tai harrastustoimintaan?
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21. Ketké osallistuvat lapsen kuntoutustoimintaan?

22. Ketké auttavat sinua lastenhoidossa, kun kéayt yksin asioilla?

Kotiavustaja

Maksullinen lastenvahti

Lapsen sisarukset (17-vuotiaat ja nuoremmat)
Aikuiset sukulaiset (18-vuotiaat ja vanhemmat)
Aikuiset ystavat

aaaaag

23. Kuinka monta tuntia viikossa lapsesi on muilla hoidossa?
SISARUKSET
24. Onko lapsella sisaruksia?

d Kylla.
m Ei

25. Osa vanhemmista on huolissaan suhteesta vammaiseen ja vammaisen lapsen sisa-
ruksiin? Kuinka paljon huolissasi olet, kuvattuna numeroin 1:sta 4, niin etta yksi on
véahan huolissaan ja 4 on paljon huolissaan?

Véhén huolissaan Paljon huolissaan
1 2 3 4

SOSIAALINEN TUKIVERKKO

1=ei ollenkaan 4=hyvin paljon

26. Kuinka paljon tukea saat mieheltési? 1 2 3 4
ET

27. Kuinka huolissaan hén on jaksamisestasi? 1 2 3 4
ET

28. Kuinka huolissaan sinun vanhempasi tai sukulaisesi 1 2 3 4
ET

ovat perheen selviytymisesta?

29. Kuinka paljon tukea saat miehesi sukulaisilta? 1 2 3 4
ET

30. Kuinka huolissaan miehesi vanhemmat tai sukulaiset 1 2 3 4
ET

ovat perheen selviytymisesta?

31. Kuinka paljon saat tukea omilta ystaviltasi ja naapureiltasi? 1 2 3 4
ET
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32. Kuinka huolissaan omat ystévasi ja naapurisi ovat? 1 2 3 4
ET
33. Kuinka paljon tukea olet saanut asiantuntijoilta? 1 2 3 4
ET

(la&kaéri, terapeutit, opettaja, kouluterveydenhoitaja jne.)

34. Kuinka huolissaan asiantuntijat ovat olleet lapsestasi? 1 2 3 4
ET

35. Joillekin perheille uskonto on tarkeda...
Kuinka paljon tukea olet saanut uskonnostasi? 1 2 3 4
ET

36. Kuinka paljon huolta uskontosi on tuottanut? 1 2 3 4
ET

37. Onko teilla asiantuntijoita perhepiirissa? Kyll&/Ei
(Esim. lanko, joka on laakari tai tati fysioterapeutti)

38. Missda madrin olette yhteydesséd muihin vammaisperheisiin?

O Ei ollenkaan

d Jossain maarin

a Paljon

39. Oletteko yhteydessd muihin vammaisperheisiin?

0 Ei ollenkaan

) Jossain maarin

a Paljon

LAPSI JA PERHEPALVELUT

1 = ei ollenkaan 2 = vahan 3=paljon 4 = kaikki
40. Onko lapsella joitakin hoitoja, jotka joudutte maksamaan itse?

41. Oletteko joutuneet hakemaan joitakin hoitomuotoja hakemuksen kautta erikseen?
42. Saatteko esim. ladkkeisiin avustusta Kelalta?

VANHEMPIEN PALVELUT

43. Onko éiti kayttanyt omaan hyvinvointiin esim. terapeutin palveluita?

O Kyl
0 Ei
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44. Onko isa kayttdnyt omaan hyvinvointiin esim. terapeutin palveluita?

O Kylla
0 Ei

TYYTYVAISYYS PALVELUIHIN
1 = ei tyytyvdinen 2 = tyytyvdinen

45. Oletko tyytyvdinen hoitohenkilékunnan hoitoon lapsesi kohdalla?
1 2

46. Kuinka tyytyvainen olet ollut lapsesi saamiin terveydenhoitopalveluihin?
1 2

VARALLISUUS
47. Nykyinen asuntotilanne?

Vuokra-asunto
Asumisoikeusasunto
Vanhempien asunto
Omistusasunto

Muu, mikéa

aaaaad

48. Minkalainen asunto on?

a Kerrostalo

0 Rivitalo
a Omakaotitalo
a Muu

49. Mista perhe saa tuloja?

Aidin palkkatulot

Isdn palkkatulot
Aitiyspaiviraha

Aidin vanhemmat auttavat
Isdn vanhemmat auttavat
Entisen puolison elatusmaksut
Kunnan sosiaaliavustusta (esim. asumistuki tai toimeentulotuki)
Aidin tyottomyyspaivaraha
Isén tyottomyyspaivéaraha
Lapsilisa

Padomatulot

aaaauaaaaaaa
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51. Kuinka perhe pérjaa taloudellisesti?

d Rahaa ei ole tarpeeksi; sitd joudutaan “venyttimaian”

a Raha riittd4 vain perustarpeisiin

d Rahaa on riittavasti, vahan jaa saastoon

0 Hyvé taloudellinen tilanne

52. Kuinka paljon aidin bruttotulot olivat viime vuonna suurin piirtein?

alle 20 000

21 000-50 000
51 000-100 000
101 000-150 000
150 000200 000
Yli 200 000

aaaaaq

53. Kuinka paljon isén bruttotulot olivat viime vuonna suurin piirtein?

alle 20 000

21 000-50 000
51 000-100 000
101 000-150 000
150 000-200 000
Y1i 200 000

aaaaaa

54. Milla tavoin varallisuus on muuttunut lapsen koulunkéynnin aloituksesta tahan péi-
vaan mennessa?
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The ABILITIES Index
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PERHEHAASTATTELU

Mité teidan perheellenne kuuluu?

1. PERHEEN TALOUS

perheen taloudellinen tilanne?

tyohistoria ja taloudellinen turvallisuus?

téihin meno: pakollinen vai luonteva ratkaisu, kuinka paljon harkintaa ja ajatuk-
sia taustalla?

tybaika ja joustavuus tilanteiden (hatatilanteidenkin) mukaan?

suhde omaan ty6hon?

2. KOTITYOT (tyypillinen paivarutiini?)

millainen on tavallinen aamupdiva (onko rutiineja?)
millainen on tavallinen iltapéiva (onko rutiineja?)
millainen on tavallinen ilta (onko jotain iltarutiinia?)
kuka tekee kotity6t? Kotitdiden ajoitus? Tyonjako?
saako perhe lisdapua muilta? Kenelta?

3. LAPSENHOIDON JARJESTAMINEN

ketka hoitavat lasta ja kuinka paljon?

erityiset (esim. ladketieteelliset) hoitotoimenpiteet?
kenen vastuulla ovat kotity6t ja lapsen hoito?
lapsen rytmi ja luonne?

toisen/toisten lasten hoito?

4. LAPSENHOIDON PERIAATTEET

tietoisuus virikkeiden tarjoamisesta?
kuntouttavatko vanhemmat lasta?

5. LAPSEN JA VANHEMPIEN TOIMET YHDESSA

mité kotona tehdaan lapsen kanssa yhdessa?
ldksyjen tekeminen yhdessa?

mihin menn&an kodin ulkopuolella?
yhteydet muihin lapsiperheisiin?
harrastukset?

6. LAPSEN LEIKKIKAVERIT

vammaisen lapsen suhde tyypillisesti kehittyviin lapsiin?
kuinka paljon valvontaa lapsi tarvitsee?
sisaruksen/sisarusten rooli leikkikavereina?
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7. VERKOSTOT

- formaali tuki: kirkko, vanhempainryhmat, yhdistykset, politiikka?
- informaali tuki: ystavat, sukulaiset?
- tukimuotojen maksullisuus?

8. TERVEYDENHUOLTO-, KASVATUS- JA OPETUSPALVELUT

- neuvola, laékéri, Kelan palvelut?

- poikkeusjarjestelyt: kuka auttoi?

- palvelujen joustavuus?

- tyytyvdinen vai tyytyméton palveluihin?
- lapsen terveydentila (tartuntataudit, yms.)

9. VANHEMPIEN SUHDE

- miten yhteiselo sujuu?
- pé&atoksentekotavat, vastuunjako?

10. ISAN ROOLI

- kuinka paljon is& on lapsen hoidossa mukana?
- onko isd mukana terveydenhoitokaynneilla?
- saako isalta henkista tukea?

11. KOTIYMPARISTON JA NAAPURUSTON TURVALLISUUS JA MUKAVUUS

- kodin turvallisuus ja sopivuus, tehdyt muutostyot?
- asunnon rakenteellinen sopivuus lapsen hoitoon?
- alueen lapsiystavallisyys?

- perheen viihtyvyys?

- lahiympariston palvelut?

12. VANHEMPIEN TIEDONLAHTEET

- millaista tietoa perhe nyt tarvitsee ja mista sitd on etsitty/saatu?
- kirjat, lehdet, internet, uskonto?

- tuttavapiirin asiantuntijuus?

- luottamus virallisiin/epévirallisiin tiedonlahteisiin?

Onko jotain lisattavaa edellisiin kysymyksiin tai haluaako perhe kertoa jotain tarkeda
lisaa?
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EKOKULTTUURISEN YMPARISTON ALUEET JA OSA-ALUEET

TAULUKKO 14.  Ekokulttuurisen ympariston alueet ja osa-alueet (Gallimore ym.
1989, 228-230) Willamon (2002, 18-19), mukaan

1.  Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta

a)  Vanhempien ty6historia

b)  Ty6tunnit ja niiden joustavuus

c)  Tyobsuhteen kesto, tyoturvallisuus, tyon pysyvyys ja sdannolliset tulot

d)  Tyobn arvostus

e) Tyd ”ty6nd” vs. “urana” vs. “kutsumuksena”

f)  Tyot kotona ja lahella kotia

g)  Ansiotyon ulkopuoliset tulot

h)  Perheen pddoma ja varallisuuden kéyttaminen

i)  Tyo0n itseohjautuvuus, organisaation monimuotoisuus, tyoprosessin tai tuottei-
den kontrolli

2.  Terveydenhuolto, kasvatus- ja opetuspalvelut

a)  Vélimatka kotoa tyohon, palveluihin, yms.

b)  Kéytettdvissé olevat matkustuskeinot ja niiden kustannukset

c) Aikataulujen sovittaminen, ongelmat aukioloaikojen suhteen (palvelujen au-
kioloajat, perheen erottaminen/yhdistdminen)

d)  Palvelujen joustavuus (aika, sijainti, yms.)

e)  Osallistuminen vanhempainryhmaan (osana lapsen kuntoutusta)

f)  Kodin ulkopuolinen lastenhoito (ammattikasvattajat) ja apuvalineet

3. Asuinympariston viihtyvyys ja turvallisuus

a)  Piha-alue ja sen lapsiystavéllisyys, leikkimahdollisuudet

b)  Ympériston arkkitehtuuri, kodin turvallisuus ja mukavuudet (esim. asuintilat,
asuinkerros, suunnittelu)

c) Asuinymparistdn turvallisuus, vanhempien lasnéolo, muiden aikuisten lasten
tarkkaileminen

d)  Ympariston palvelujen kaytto ja lapsiperheille kohdistetut erityispalvelut

4. Kotity6t ja niiden tyénjako perheessa

a)  Jokapéivaisten kotitdiden ja tehtavien tyonjako, sdannollisyys ja ajoitus, per-
heen asenne kotitoihin ja kodin puhtaana pitdmiseen

b)  Perheenjasenten tyomaaré (perheenjasenten maarg, kaytetty aika, yms.)

c) Kotitdiden aiheuttamat paineet vanhemmille ja lapsille

d)  Kotitdiden moninaisuus ja niiden tekija, ikd, jolloin lapsi ottaa vastuuta koti-
toista ja tekee omatoimisesti kotitoita

e) Kotitdiden jako, perheenjdsenten roolijaot tehtdvissa

f)  Kotitdiden erikoistehtévét ja vastuualueet

g) Lasten tyoskentely kodin ulkopuolella

h)  Perheen ulkopuolisten apu
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5. Lastenhoito

a) Lasta hoitavat henkil6t (vanhemmat, isovanhemmat, muut sukulaiset, sisaruk-
set, ystavat, naapurit)

b)  Lastenhoidon maaré ja tehtavien luonne

c)  Paivittaisen hoidon ja valvonnan mé&éra, hoitoon liittyva vastuu, kontrolloimi-
nen ja tarkkailu

d)  Lapsen erityisyyden mukanaan tuomat ympariston vaatimukset ja hoidossa tar-
vittava vuorovaikutus (esim. lukeminen, erityistaidot lastenhoidossa)

e)  Lapsenhoidossa tarvittavat erityisvalineet vs. sosiaalinen osallistuminen tai
kuntoutus, tms.

6.  Lasten ystavat ja leikkitoverit

a)  Leikkitovereiden ik&, sukupuoli, samankaltaisuus (perheen, sukulaisten ja naa-
puruston keskuudessa)

b)  Osallistuminen leikkiryhmiin

c)  Vanhempien jarjestamat ja ohjatut leikkiryhmét, ja ndiden ryhmien kokoontu-
misen saannollisyys, muoto ja niissa esiintyva kiusaaminen

d)  Vanhempien tai vanhempien sisarusten ohjaaminen ja véliintulo lasten vertais-
ryhmiin, lasten valvonnan ja ohjauksen maara

7. Vanhempien roolit parisuhteessa

a)  Parisuhteen roolien laatu (ystavyys/intiimiys, roolien eroavaisuuden aste, yh-
teisesti tehdyt paatokset, vastuunkanto ja kontrolloiminen)

b)  Tyo6tehtdvien moninaisuus (sekoittuneet roolit vs. jaetut roolimallit)

c)  Sosioemotionaalinen sitoutuminen ja lapsen kehitykseen liittyvien paatdsten
tekeminen

d) Paatoksentekotyyli

8.  Sosiaaliset verkostot ja sosiaalinen osallistuminen

a)  Formaalit ryhmét (kirkko, organisaatiot, vanhempainryhmaét, yms.)

b)  Informaalit ryhmat (naapurit, sukulaiset, ystavat, yhteydenpito asiantuntijoiden
ja muiden erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden kanssa)

c)  Valillinen vs. sosioemotionaalinen osallistuminen sosiaalisissa ryhmissa

d)  Sosiaalisen ryhman antama tuki vs. toisille annettava apu ryhmassé

9.  Isén ja aidin roolit lastenhoidossa

a)  Osallistumisen maaré (tehtavat, aviollinen rooli, tieto lasten hoidosta)

b) Osallistuminen sosiaalisiin ryhmiin

c)  Aviopuolisoiden sitoutuminen erityisté tukea tarvitsevan lapsen hoitoon (hallit-
seva, tasavertainen, tukeva, valttava)

d) Miehen rooli lapsenhoidossa (my®6s jos mies ei ole sukua lapselle)

e) Isén osallistuminen erityista tukea tarvitsevan lapsen hoitoon ja kasvatukseen
(valillinen, valvova, osallistuva, tunteellinen, yms.)

) Sukulaisten tai muiden kodin ulkopuolisten vanhempia korvaava tai tdydenta-

va lastenhoito
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10. Lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat

a)  Tv:n katsominen, pelit, organisoitu urheilu ja aktiviteetit, perhekulttuuriin kuu-
luvat aktiviteetit, yms.

b)  Vanhempien hoitovastuu, lapsen kontrollointi ja sen tapa

11. Vanhempien tiedonlahteet ja kasvatukselliset tavoitteet

a)  Kirjat, luennot, koulutus, tehtévat, luokat, vanhempainryhmat

b)  Tyo, kiinnostuksen kohteet, vanhempien ammattitieto(esim. aiti on sairaanhoi-
taja ja tietdd lapsen kuntoutuksesta ja isé on psykologi)

c) Hoitojen ja kuntoutuksen moninaisuus, perusta ja niiden saatavuus perheelle
(monivitamiinit, erityisohjelmat, yms.), vanhempien tietoisuus lapsen vam-
maan ja kehitykseen liittyvista tiedoista ja kuntoutusnakokulmista

12.  Yhteiskunnan ja ympariston epayhtenaisyys

a)  Lapsen vammaan liittyvét sosiaaliset ja kulttuuriset nakékulmat

b)  Sosiaaliset ja kulttuuriset ndkokulmat ja asenteet menestymista, yhteison sisélla
tapahtuvia saavutuksia ja koulutuksen arvostusta kohtaan, yms.

c) Paikallisen yhteison moninaisuus ja lapsen asema siind (esim. yhteison homo-

geenisyys ja lapsi, lapsen ainutkertaisuus ja yhteisdssé “tarvittavat” ominaisuu-
det ja niiden merkitys yhteisolle, kuten ulkoné&kd, puhe, litkkuminen, kognitii-
viset taidot).
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EKOKULTTUURISEN PERHEHAASTATTELUN
KUVAUSMENETELMA

Ekokulttuurisen ympariston alueiden ja osa-alueiden akkommodaatioiden pisteyt-
taminen

Akkommodaatioarvojen méaéritelma

0 = Ei jarjestelyja

1 ja 2 = V&han jarjestelyja

3, 4 tai 5 = Jonkin verran jarjestelyja

6, 7 tai 8 = Paljon jarjestelyja

(9 = Perheessé ei ole isaa tai aitid, vanhempi on yksinhuoltaja)

TOIMEENTULO JA TALOUDELLINEN PERUSTA
1. Perheen taloudellinen tilanne

0, 1 tai 2 = Matala. (Esimerkiksi perheen taloudellinen tilanne ei ole kovin hyva. Van-
hempien/vanhemman tulot ovat pienet, perhe asuu vuokralla. Rahat riittavat vain perus-
tarpeisiin tai perhe osaa kayttad vahét rahat niin, etta niista jaa sdastoon hieman. Yksin-
huoltajuuden myota aidin varallisuus heikentynyt. Lapsen terveydentila vaatii, ettd didin
on tehtdvé ansiotyotaan lapsensa henkilokohtaisena avustajana, vaikka se ei taloudelli-
sesti kannattaisikaan).

3, 4 tai 5 = Keskisuuri. (Esimerkiksi perheen taloudellinen tilanne on keskiméaéaraisen
hyva. Palkkatulot ovat yhteiskunnallisesti keskiluokkaa. Perheelld on oma koti, josta he
lyhentdvat velkaa. Saanndllisista tuloista on mahdollista jaada saastoon rahaa. Lapselle
on ostettu lapsen hoitoa helpottavia apuvélineitd, huonekaluja tai tuotteita kotiin. Per-
heella ei ole vaikeuksia maksujen maksamisessa. Vanhemmat kuvailevat taloudellista
tilannetta hyvéksi, mutta esimerkiksi lomautuksia voi toisen puolisen osalle tulla. Mo-
lemmat vanhemmat kayvat toissé kustantaakseen perheen elatuksen).

6, 7 tai 8 = Korkea. (Esimerkiksi perhe kuvaa talouttaan vakaaksi ja korkeaksi. Ty0dssa-
kayvilla vanhemmilla on korkeat tulot, perhe asuu omistusasunnossa, heill& on saéstoja
ja mahdollisuus ostaa korkeahintaisia tuotteita. Yllattavat taloudelliset menot eivat tuota
perheelle ongelmia. Perheelld on oma lomaosake. Kaikki lapsenhoitoon tarvittavat apu-
vélineet, huonekalut tai tuotteet on ostettu ja on mahdollisuus ostaa myos “luksusta”
lapselle ja vanhemmille.”8” tarkoittaa, ettd perheen taloudellinen tilanne on erittdin hy-
va. Kummallakin vanhemmalla on korkeatuloinen ansiotyd ja perhe on saavuttanut ta-
loudellisesti tarvittavan hyvinvoinnin (oma asunto, harrastukset, kesamokki, yms. Per-
heell& ei ole velkaa).
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2. Perheen tyytyvaisyys taloudelliseen hyvinvointiinsa (Perheen talouden jousta-
vuus arjen tilanteissa: yllattavat menot, kodin hankinnat)

0, 1 tai 2 = Tyytyvéisyys vahaista. (Esimerkiksi vanhemmat eivat ole tyytyvéisia per-
heen taloudelliseen tilanteeseen. Taloudellinen niukkuus vaikuttaa hyvin paljon perus-
tarpeiden hankkimiseen). ”0” tarkoittaa, ettd perhe on tdysin tyytymiton taloudelliseen
hyvinvointiinsa.

3, 4 tai 5 = Tyytyvéisyys keskitasoa. (Esimerkiksi perhe ilmoittaa jonkin verran tyyty-
vaisyyttd taloudelliseen tilanteeseensa. Perhe ei tuo haastattelussa esille tyytymatto-
myyttd taloudelliseen tilanteeseensa, eika perheelld ole ongelmia talouteen liittyvissa
asioissa).

6, 7 tai 8 = Erittain tyytyvaisid. (Esimerkiksi perhe kertoo olevansa tyytyvéinen talou-
delliseen tilanteeseensa ja he ovat saavuttaneet itselleen asettamat taloudelliset tavoit-
teensa). 7’8" tarkoittaa, ettd perhe on tiysin tyytyvéinen taloudelliseen hyvinvointiinsa.

3. Lapsen vaikutus aidin ty6- tai opiskelusuunnitelmiin

0, 1 tai 2 = Vahan vaikutusta. (Esimerkiksi lapsella on hyvin vahan vaikutusta siihen,
aikooko diti olla toissa vai jaada kotiin taysipaivaiseksi omaishoitajaksi. Aiti on toissa
ansiotulojen, oman henkisen hyvinvoinnin ja tyon mielekkyyden vuoksi).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran vaikutusta. (Esimerkiksi daidin tygssaoloon vaikuttaa lapsi niin,
ettd diti haluaa olla ansiotdissé eiké hoitaa lasta 24 tuntia vuorokaudessa. Lapsi vaikut-
taa didin tuleviin paatoksiin merkittavasti. Aidin on vield vaikea paattia tulevista tyo-
tai opiskelusuunnitelmista, koska hén haluaa ottaa huomioon lapsen sen hetkisen tilan).

6, 7 tai 8 = Paljon vaikutusta. (Esimerkiksi aiti jattanyt taysipaivaisen ansiotyon ja tekee
puolipaivaisesti toita johtuen lapsen terveydentilasta. Aidin tydssaolosuunnitelmiin lap-
sen henkilokohtaisena avustajana vaikuttaa lapsen terveydentila erittdin paljon. Aiti te-
kee henkilokohtaisen avustajan ty6td omaa lastaan hoitaen).

4. Lapsen vaikutus iséan ansiotyohon (tybaika, -jarjestelyt ja — tehtavat)

0, 1 tai 2 = Vahan vaikutusta. (Esimerkiksi lapsella on hyvin véhan vaikutusta isén tyo-
hon. Lapsi ei ole vaikuttanut isén tydjarjestelyihin: tydaika, sitoutuminen ty6hon. Isén
tybajat ovat sédilyneet samanlaisina lapsen elinajan. Jos isén tyo6t sallivat, hén tulee hata-
tilanteessa lapsenhoitoavuksi). 0" tarkoittaa, ettd lapsi ei ole vaikuttanut mitenk&n isén
ansiotyohon.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran vaikutusta. (Esimerkiksi lapsi on vaikuttanut isan tyéhon jon-
kin verran. Is& kayttaa liukuvaa tyGaikaa niin, ettd ehtii hoitamaan lasta aamuisin tai
iltapéivisin ennen kuin &iti on kotona. Isan tyotehtavat eivat kuitenkaan ole lapsen takia
muuttuneet).

6, 7 tai 8 = Paljon vaikutusta. (Esimerkiksi is& on vaihtanut tai aikoo vaihtaa tyopaikkaa,
jotta han voisi olla enemman perheen kanssa. Isa huomioi lapsen kanssa olemisen mah-
dollisimman paljon ty6jérjestelyjé tehtédessa. Hanen tyojarjestelynsa ovat muuttuneet
paljon lapsen syntyman jéalkeen, jotta han voisi huomioida enemman lapsen tarpeet. Isan
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tybajat kokopaivéatdista osa-aikaty6hon tai etdtyohon). ”’8” vaihtoehtoon voi liittyd isdn
poisjadminen toista, jotta h&n voisi olla enemman lapsensa kanssa.

5. Lapsen vaikutus vanhempien taloudellisiin menoihin tai suunnitteilla oleviin
hankintoihin

0, 1 tai 2 = Vahan vaikutusta. (Esimerkiksi perheen taloudelliset hankinnat ovat liitty-
neet hyvin vahan lapseen, silla lapsella ei ole vammasta johtuvia suuria erityistarpeita.
Suunnitteilla ei ole lapseen liittyvid hankintoja. Asunnon valintaan ei lapsi ole vaikutta-
nut, sill& lapsella ei ole suuria erityistarpeita, jotka pitéisi huomioida asunnon valinnas-
sa. Perhe on ostanut kaikki tarvittavan lapselle ja tulevat menot liittyvéat lapsen vaattei-
siin, harrastuksiin). ”0” tarkoittaa, etteivit perheen taloudelliset menot liity ollenkaan
lapseen (Esimerkiksi perheellé voi olla kaikki tarpeellinen hankittuna, eivatka he ole
suunnitelleet mitddn hankintoja lasta varten).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran vaikutusta. (Esimerkiksi lapsen kasvun ja koulunk&ynnin aloi-
tuksen myota on ostettu lasta varten tarpeellisia tavaroita ja vaatteita. Perhe on viemassé
lasta useampaan kalliiseen harrastustoimintaan kuten ratsastamaan vammaisten lasten
koulutetun ratsastuksenohjaajan kanssa, kelkkailemaan koulutetun vammaisten lasten
litkunnanohjaajan kanssa. Asuntoa ostettaessa on véhan ajateltu lapsen mahdollisia tar-
peita, mutta se on padasiallisesti hankittu vanhempien senhetkisten tarpeiden pohjalta.
Perhe on lapsen vuoksi hankkinut suuremman ja kalliimman vuokra-asunnon).

6, 7 tai 8 = Paljon vaikutusta. (Esimerkiksi perhe on ostanut/rakentanut/vuokrannut tai
aikoo ostaa lahiaikoina asunnon tai auton, joka vastaisi enemman lapsen tarpeita. Perhe
on ostanut runsaasti lasta varten tarpeellisia tavaroita, huonekaluja ja vaatteita).

TERVEYDENHUOLTO-, KASVATUS-, OPETUS- JA SOSIAALIPALVELUT

6. Lapsenhoitoon kaytettavat terveydenhuoltopalvelut (neuvola, sairaalakaynnit,
terapiapalvelut, apuvalineiden sovituskaynnit)

0, 1 tai 2 = Vahan palvelujen kayttoa. (Esimerkiksi perheen ei ole tarvinnut kayttaa ter-
veyskeskuksen tai sairaalan palveluja tai niita on kaytetty vain yhden kerran tai harvoin
sairastettujen tartuntatautien yhteydessa). 0 = perhe ei kayta mitaan terveydenhuoltopal-
veluja.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran palvelujen kayttoa. (Esimerkiksi lasta on kaytetty vammaisuu-
teen liittyvista syistd sairaalassa ja/tai joskus laakinnéllisissa toimenpiteissa. Perhe on
kaynyt lapsen vammaisuuteen liittyvisséa seurantatarkastuksissa sairaalassa).

6, 7 tai 8 = Paljon kaytettavia palveluja. (Esimerkiksi lasta kdytetddn sairaalassa tarkas-
tuksissa, ja lapsi on tarvinnut usein sairauteen tai vammaan liittyen ladketieteellisia toi-
menpiteitd ja leikkauksia. Lapsella on useita liitdnndissairauksia vamman lisaksi, jotka
vaativat erikoissairaanhoidon palveluita. Lapsenhoitoon liittyy myos erilaisia tera-
piapalveluja, jotka toteutetaan lapsen kotona. Lapsen vamman kuntouttamiseen liittyy
mya0s runsaasti erilaisia apuvalinesovituskaynteja niiden hankkimiseksi). 8 = lasta hoi-
detaan paljon sairaalassa lapsen terveydellisista syisté johtuen.



117
Liite 6
7. Isén osallistuminen lapsen terveydenhuoltopalveluihin

0, 1 tai 2 = Osallistuu véhan. (Esimerkiksi isa osallistuu vain satunnaisesti lapsen ter-
veydenhuoltopalveluihin. Lapsi on k&dynyt muutaman kerran neuvolatarkastuksessa ja
isd on ollut yhdelld/kahdella kerralla mukana. 0" tarkoittaa, ettd isé ei ole ollut mukana
missaén terveydenhuoltopalveluissa, joissa lasta on kaytetty).

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi is& osallistuu tarvittaessa tai silloin,
kun on paikkakunnalla, terveydenhuoltopalveluihin).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi isa pitaa erittain tarkedna sita, ettd han on
mukana lapsen terveydenhuoltopalveluissa. Isd ja &iti sopivat kesken&an, kummalle ty6n
puolesta sopii paremmin lapsen kdyttdminen terveydenhoitokdynnilld. Isa on kayttanyt
lasta paljon terveydenhoitokdynneilld. ”8” tarkoittaa, ettd lapsi on joutunut kayttdméaan
paljon terveydenhuoltopalveluja, joissa kaikissa isd on ollut mukana. 1sé viettaa paljon
aikaa lapsen kuntoutus- tai sairaalapalveluissa tai, ja on tehnyt jarjestelyja myos omiin
ansiotyojarjestelyihinsa).

9 = lapsella ei ole isaa tai héan ei ole l1asna lapsen elamassa.

8. Vanhempien osallistuminen vanhemmille suunnattuihin ohjaustilaisuuksiin ku-
ten vanhempainryhmiin, sopeutumisvalmennukseen yms. ”vanhempainkoulutuk-
siin” (ei sis. neuvolapalveluita)

0, 1 tai 2 = Osallistuvat vahan. (Esimerkiksi vanhempi (vanhemmat) kdy lapsen kanssa
joskus kerhossa, jossa hédn saa vertaistukea ja voi kuunnella asiantuntijaluentoja). ”0”
tarkoittaa, ettd perheet eivét ole osallistuneet mihink&an vanhempainryhmaén yms. oh-
jattuihin vanhemmille suunnattuihin toimintoihin tai niita ei ole saatavilla.

3, 4 tai 5 = Osallistuvat jonkin verran. (Esimerkiksi vanhempi (vanhemmat) kay lapsen
kanssa saannollisesti kerhossa tai vanhempainyhdistyksessd, jossa hén saa vertaistukea
ja voi kuunnella asiantuntijaluentoja. Vanhemmat kayvat toisinaan CP-yhdistyksen ko-
kouksissa).

6, 7 tai 8 = Osallistuvat paljon. (Esimerkiksi vanhempi (vanhemmat) osallistuvat tai
odottavat padsevansa osallistumaan lapsen erityistarpeiden johdosta sopeutumisvalmen-
nuskurssille tai tuetulle lomalle. Lisdksi vanhempi on saanut tukea tai tulee saamaan
ammattilaisilta ohjausta lapsen kehityksen tukemiseen: esimerkiksi ohjausta lapsen mo-
toriikan kehityksen tukemiseen, lapsen kommunikoinnin kehityksen tukemiseen. Van-
hemmat k&yvat vanhempainyhdistyksessé tai vertaistukiryhméssé. Vanhemmat saa-
vat/ovat saaneet paljon opastusta terveydenhuoltopalveluista lapsen hoitoon liittyen,
esim. epilepsiaan tms. liittyen).

9. Lapsen osallistuminen kodin ulkopuolella jarjestettyyn virike- ja harrastustoi-
mintaan

0, 1 tai 2 = Perheell& on suunnitelmia lapsen harrastustoiminnan aloittamisesta tai lapsi
harrastaa satunnaisesti jotain. (Esimerkiksi lapsi ei vield osallistu harrastustoimintaan,
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mutta perheelld on suunnitelmia lapsen harrastustoimintaa varten. Lapsi on osallistunut
muutaman kerran jarjestettyyn harrastustoimintaan). ”0” tarkoittaa, ettd perheen lapsi ei

toistaiseksi osallistu eika perhe suunnittele hédnen osallistuvan mihink&én viriketoimin-
taan.

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi lapsi osallistuu arkipaivina iltapaiva-
kerhoon koulussa ja yhteen kerhoon tai harrastukseen viikossa. Perhe on tai ei ole suun-
nitellut vievansa lapsen johonkin muuhunkin harrastukseen).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi lapsi osallistuu useampaan harrastustoimin-
taan ja iltapaivékerhoon viikoittain).

10. Vanhemman osallistuminen lapsen koulunkayntiin (kotona tapahtuva laksyjen
tekeminen tai kokeisiin lukeminen)

0, 1 tai 2 = VVahan jarjestelyja. (Esimerkiksi lapsi tekee laksyt ja kokeisiin lukemisen
itsendisesti tai hyvin vahaista avustamista vaatien. L&ksyjen tekemiseen menee hyvin
vihén aikaa). 70 tarkoittaa, ettd lapsi ei saa kotildksyja lainkaan.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran jarjestelyja. (Esimerkiksi lapsi tarvitsee joskus tai joissain
oppiaineissa vanhemman apua ja tukea. Myos kokeisiin lukemisessa lapsi tarvitsee jon-
Kin verran apua).

6, 7 tai 8 = Paljon jarjestelyja. (Esimerkiksi lapsi ei kykene tekemaan lainkaan itsendi-
sesti laksyjé tai lukemaan kokeisiin, vaan tarvitsee vanhemman avukseen. L&ksyjen
tekeminen vaatii perheen arjen organisoimisen niin, ettd vanhempi ehtii avustamaan
lasta).

11. Vanhempien osallistuminen lapsen koulu- ja opetusjarjestelyihin

0, 1 tai 2 = VVahan jarjestelyja. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi tyytyvéisia koulun
toimintaan, ja opetusjarjestelyihin eiké heidan tarvitse pohtia tai suunnitella lapsen kou-
lu- ja opetusjérjestelyja (paitsi osallistua esim. HOJKS-palavereihin), tai ottaa selvaa
vaihtoehtoisista koulu- tai opetusjérjestelymahdollisuuksista). ”0” tarkoittaa, ettd van-
hemmat ovat taysin tyytyvaisia koulu- ja opetusjarjestelyihin eikd heidan tarvitse pohtia
tai suunnitella koulu- ja opetusjarjestelyja.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran jarjestelyja. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi eivat ole tay-
sin tyytyvéisia koulun toimintaan ja opetusjarjestelyihin, ja he joutuvat pohtimaan tai
suunnittelemaan lapsen koulu- ja opetusjérjestelyj, tai ottamaan selvéaé vaihtoehtoisista
koulu- tai opetusjarjestelyista).

6, 7 tai 8 = Paljon jarjestelyja. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi ovat tyytymattomia
koulun toimintaan ja opetusjérjestelyihin, ja he joutuvat pohtimaan tai suunnittelemaan
lapsen koulu- ja opetusjérjestelyjd, tai ottamaan selvaa vaihtoehtoisista koulu- tai ope-
tusjarjestelyisté seké usein osallistumaan lapsen koulu- ja opetusjérjestelyjen muuttami-
seksi jarjestettaviin kokouksiin).
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12. Lapsenhoitoon kaytettavat sosiaalipalvelut (tukiperhe, erityislastenvahti, palve-

lusetelit, omaishoidon tukeen kuuluvat vapaapaivat, lomittajapalvelun tyontekijat,
palvelukoti)

0, 1 tai 2 = Vahan jarjestelyja palvelujen kayttdmiseksi. (Esimerkiksi perhe ei ole kayt-
tanyt/voinut kayttad omaishoidon tukeen kuuluvia vapaapaivig, erityislastenvahtia, pal-
veluseteleitd, tukiperhettd, lomittajapalvelun tyontekijoita, palvelukotia. Perhe ei ole
saanut palveluja tai kdyttanyt niitd vain yhden tai pari kertaa). ”0” tarkoittaa, ettd per-
heelld ei ole sosiaalipalveluita tai he eivat ole saaneet niitd hakemisesta huolimatta.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran jérjestelyja palvelujen kéyttamiseksi. (Esimerkiksi perhe on
kayttanyt/voinut kdyttdd muutamia kertoja tai kayttad epasdannollisesti omaishoidon
tukeen kuuluvia vapaapaivid, erityislastenvahtia, palveluseteleitd, tukiperhettd).

6, 7 tai 8 = Paljon jarjestelyja palvelujen kéayttamiseksi. (Esimerkiksi perhe kéyttaa
saannollisesti omaishoidon tukeen kuuluvia vapaapaivig, erityislastenvahtia, palve-
luseteleitd, tukiperhettd, lomittajapalvelun tydntekijoita, palvelukotia tai useampia edel-
I& mainituista palveluista).

KOTI JA ASUINYMPARISTO
13. Asunnon toimivuus ja soveltuvuus perheelle

0, 1 tai 2 = Asunnon toimivuus ja soveltuvuus vélttava. (Esimerkiksi perhe on tyytyma-
ton asuntoonsa. He mainitsevat useita asioita, jotka haittaavat asunnon soveltuvuutta
perheelle). 0 = Perheen mielesté asunto ei sovellu heidan kayttonsa.

3, 4 tai 5 = Asunnon toimivuus ja soveltuvuus keskitasoa. (Esimerkiksi perhe on melko
tyytyvainen asuntoonsa. Perhe 16ytda asunnosta toimivuutta ja soveltuvuutta heikentévia
tekijoita: esimerkiksi asunto on liian pieni lapselle ja apuvélineille, WC:n lavuaari ei
sovellu lapselle ja saunan oviaukko pitaa laajentaa tulevaisuudessa. Perheelle vielé pa-
remmin soveltuvan asunnon hankinta ei ole tall& hetkelld ajankohtaista).

6, 7 tai 8 = Asunnon toimivuus ja soveltuvuus hyva. (Esimerkiksi perhe on hyvin tyyty-
vainen asuntoonsa. Siind on tarpeeksi tilaa kaikille perheenjésenille ja se on pohjaratkai-
sultaan toimiva).

14. Asuinympariston turvallisuus ja lapsiystavallisyys

0, 1 tai 2 = Asuinympéristdssa on turvallisuutta ja lapsiystavallisyytta uhkaavia tekijoi-
t4. (Esimerkiksi asuinympdristdssé on turvallisuutta ja lapsiystavallisyytta vahentavia
tekijoita kuten: lapsen turvallisuutta uhkaavia aikuisia, lilkkenne on vaarallinen, ympadris-
tossé ei ole lasten leikki& varten suunniteltuja paikkoja, lastenneuvolaan on asunnolta
lilan pitk& matka, 1ahistolld asuu hyvin vahan muita lapsia tai paivékotiin ja kouluun on
lilan pitkd matka).

3, 4 tai 5 = Asuinympadristo on turvallinen ja lapsiystavallinen. (Esimerkiksi asuinympé-
ristdssé on oma piha-alue ja liikenne selvasti erillaan, lapsille on omia rakennettuja
leikkiymparist0ja, asuinymparistossd asuu lapsiperheitd, paivakoti ja koulu sijaitsevat
melko l&helld kotia).
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6, 7 tai 8 = Asuinymparisto on erityisen turvallinen ja lapsiystavéllinen. (Esimerkiksi
perheen asunnon lahelld on oma turvallinen piha, jossa lapsella on hyvat leikkimahdol-
lisuudet, I&hist6lld asuu paljon lapsia, lahistolla jokin/ joitakin seuraavista: péivakoti,
koulu, uimaranta, kauppa, neuvola, kirjasto. Asuinympéristossa ei ole tiettdvasti mitaan
erityisié lapsia uhkaavia tekijoita, kuten huonosti kayttaytyvia aikuisia, nuorisojengeja,
asunnon lahell& on luontoa, eika lahistolla ole vaarallisia teitd).

15 Asuinympariston palvelujen ja paikkojen kaytto perheessa (kaupat, neuvola,
terveysasema, kirjasto, uimaranta, yms. seka harrastukset lahiympéristossa)

0, 1 tai 2 = Vahan kayttoa. (Esimerkiksi asuinympéristo ei tarjoa perheelle paljoakaan
palveluja ja perheen tarpeisiin soveltuvia paikkoja, joissa he viettaisivat aikaa. Perhe
kayttada asuinympariston joitakin palveluja, mutta asioi sdéédnnollisesti toisella asuinalu-
eella. Asuinalueella perhe kayttaé véhan palveluja ja paikkoja; perhe kay tarvittaessa
ldhikaupassa ja ulkoilee paivisin pihalla. Perheen harrastuspaikat ja ystavat ovat paaasi-
allisesti asuinalueen ulkopuolella).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran kayttoa. (Esimerkiksi asuinymparisto tarjoaa perheelle joitakin
paikkoja (kauppa/kaupat, harrastusmahdollisuudet, péivékoti, Kirjasto, uimaranta), joita
perhe kayttadad. Kerran viikossa perhe lahtee ostoksille asuinaluetta kauempana sijaitse-
vaan ostoskeskukseen. Asuinympaéristo tarjoaa myos useita harrastusmahdollisuuksia).

6, 7 tai 8 = Paljon kayttoad. (Esimerkiksi perhe kdyttaa hyvin aktiivisesti péivittain 1&a-
hiympariston tarjoamia palveluja ja harrastusmahdollisuuksia. Perheen tarpeisiin liitty-
vat palvelut ja paikat 16ytyvat kodin l&histolta).

16. Lapsen vaikutus perheen asunnon valintaan tai remontoimiseen (muutto, tule-
vaisuuden suunnitelmat muutosta, asunnon osto)

0, 1 tai 2 = V&han vaikutusta. (Esimerkiksi perhe on tehnyt hyvin vahéisia muutostoita
kotona kuten lisdnnyt tarranauhan, jossa PCS-kuvia, lapsen huoneeseen. Perheelld on
suunnitteilla pienia remonttitdita asunnossa, jotta asunto olisi lapselle soveltuvampi.
Esimerkiksi perhe aikoo muuttaa kaksion kolmioksi viéliseinén avulla). ”0” tarkoittaa,
ettei perhe ole tehnyt muutoksia asumisessa lapsen takia.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran vaikutusta. (Asunnossa on tehty osaremontteja lapsen vuoksi.
Esimerkiksi perhe on tehnyt padtoksen muuttaa l&hitulevaisuudessa vammaisen lapsen
perheelle paremmin soveltuvaan asuntoon. Lapsi on vaikuttanut asunnon vaihtoon liit-
tyvien suunnitelmien toteuttamisen nopeutumiseen).

6, 7 tai 8 = Paljon vaikutusta. (Perhe on muuttanut lapsen takia asuntoon, joka parem-
min soveltuu vammaisen lapsen tarpeisiin. Lapsen takia asuntoon on tehty muutostoita
tai jo rakennusvaiheessa suunniteltu lapsen tarpeisiin. Rakennuksen sisdankayntiin on
laitettu laatat ja luiska, jotta pyoratuolilla tai dallarilla paasisi helpommin sisélle).
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LAPSENHOITO

17. Lapsenhoidon haastavuus (esim. itkuisuus, laakitys, lapsenhoidon jarjestami-
nen, uni- ja ruokailurytmi, lapsen luonteenpiirteet, sairastelut, lilkkunta- ja puhe-

kyky)

0, 1 tai 2 = Helppoa. (Esimerkiksi lapsi on hyvin helppohoitoinen ja tyytyvéinen, lapsen
hoitoon ei liity tavallista flunssaa yms. sairastelua enempaé laakinnallist4 hoitoa, lapsi ei
ole itkuinen, vanhempien ja lapsen suhde on hyvin toimiva, eikd suurempia ongelmia
ole ollut. Lapselle annetaan la&kinnallista hoitoa, mutta vanhemmat eivét koe sita suu-
rena haasteena). ”0” = lapsenhoito sujuu hyvin, eiké siihen liity mitdén erityisid haastei-
ta. Lapsi on terve, uni- ja ruokailurytmi ovat hyvét ja lapsenhoito on jarjestetty toimi-
vaksi.

3, 4 tai 5 = Melko haastavaa. (Esimerkiksi lapsella on ollut sairastelua. Lapsi on toisi-
naan valvottanut 6isin. Lapsen ruokintaan tai hoitoon voi liittyd ylimééaraista tyot;
avustaminen, syottaminen, vaatteiden sotkeutuminen syodessa, peseminen. Matkusta-
minen tai kaupassa kaynti lapsen kanssa on vaikeaa, koska lasta on vaikea kuljettaa ko-
din ulkopuolelle pydratuolin tai dallarin, tms. apuvalineen johdosta. Lapsella on vam-
maisuuden lisaksi jokin liitdnnaissairaus, joka vaatii paivittaista laakitystd, mutta muu-
ten lapsenhoidossa ei ole suurempia haasteita).

6, 7 tai 8 = Haastavaa. (Esimerkiksi lapsenhoitoon liittyy paljon vanhempien tyota vaa-
tivia asioita (syottdminen, peseminen, pukeminen, riisuminen, vaipanvaihto, lapsen kan-
taminen, jatkuva avustaminen koulutehtavissa ja muu avustaminen) ja perhe-elama pyo-
rii korostuneesti lapsen ymparilla. Lapsi on taysin liikuntakyvyton ja taysin autettavissa.
Lapsella jokin paivittainen laékitys. Lapsella esim. selittamattomia oksennuskohtauksia.
Lapsella on useita liitinndisvammoja ja vahintaén yksi sairaus. Lasta ei voi jattad yksin.
Lapsi tarvitsee erityisid hoitomuotoja, kuten motorisia tai kommunikointiin liittyvia
harjoituksia kehityksen tukemiseksi. Lapsella saattaa ilmeté kaytoksen kontrolloimat-
tomuutta ja han tarvitsee jatkuvaa valvontaa tai apua kommunikointiin. Lapsen luonne
on kuitenkin iloinen, positiivinen ja sosiaalinen seka lapsi hakee hyvin kontaktia toiseen
ihmiseen).

18. Lapsenhoitoon liittyvat viriketoiminnat ja kuntoutus kotona (kuntouttajien
antamien neuvojen ja ohjeiden mukaan esimerkiksi: motorinen tai kommunikaa-
tion kuntoutus, venyttely, pukeutumisen/riisuutumisen opettaminen lapselle, yms.)

0, 1 tai 2 = VVahan. Erityismenetelmia kdytetdan vahan, eika saannollisesti. (Esimerkiksi
perheen diti kertoo, ettd varsinaista asiantuntijoiden ohjeiden mukaan toteutettavaa kun-
toutusta ei endi tarvita). 70" tarkoittaa, ettd lapsenhoitoon ei liity mitéén viriketoimintaa
tai kuntoutusta kotona.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran. Lapsenhoidossa pyritdan séannollisesti kayttdmaan erityisme-
netelmid, joihin vanhemmat ovat perehtyneet tarkemmin. (Esimerkiksi lapselle pyritdan
opettamaan riisuutumisen taitoja sekd kommunikoinnin taitoja (k&yttden apuvalineina

PCS-kuvia) arkipaivan toimien ohessa. Aiti kertoo, ettd toiminnan takana on kuntoutus.
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6, 7 tai 8 = Paljon. Lapsenhoitoon liittyy kiintedné osana erilaisia kuntoutusmuotoja,
jotka toteutetaan sdannollisesti ammatti-ihmisten ohjeiden mukaan tai ovat arjen toimin-
toihin integroituja. (Esimerkiksi perheessa kay fysioterapeutti tai perhe on saanut neu-
voja lapsen terapeuteilta, ja vanhemmat toteuttavat aktiivisesti kotikuntoutusmenetelmia
kotona. Aiti on suunnitellut hankkivansa tai tekevansa vammaiselle lapselle kehitysta
tukevia leikkivélineita lapselle. Lapsen késittelyyn, kantamiseen ja hoitotoimenpiteisiin
liittyy kuntoutuksellisia tavoitteellisia paddmaaria).

19. Tyodssakayvan (tai opiskelevan) aidin osallistuminen lapsenhoitoon

0, 1 tai 2 = Osallistuu vahan. (Esimerkiksi &iti keskittyy padasiallisesti tyohon (tai opin-
toihin) tai muihin omiin asioihinsa ja perheen isalla (tai jollakulla muulla) on suurin
vastuu lapsenhoidosta). ”0” = Aiti ei hoida lasta piivisin, vaikka on tydttdména, itiys-
lomalla, tms.

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi aiti hoitaa lasta vapaapaivinaéan kol-
mivuorotyostd, mutta myos isé osallistuu lapsenhoitoon yhté paljon tai tyonsé sallimissa
rajoissa).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi didill& on suurin vastuu lapsenhoidosta, josta
han vastaa aamuisin, iltaisin ja viikonloppuisin usein yksin isén ollessa toissa tai asuessa
erillaén perheesta eron vuoksi. Isa osallistuu aitia vahemman ja satunnaisemmin lapsen-
hoitoon t6iden tai erill&an asumisen vuoksi).

20. Isén osallistuminen lapsenhoitoon

0, 1 tai 2 = Osallistuu véhan. (Esimerkiksi isa osallistuu vain satunnaisesti lapsenhoi-
toon tai hoitaa harvoin lasta. I1s& on t6issa tai asuu erillaan didista ja lapsesta eron vuok-
si, joten han ei ole hoitamassa lasta).

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi isé ottaa lapsen joskus viikonloppui-
sin hoitoonsa tai saattaa tulla kerran viikossa esimerkiksi klo 17—20 hoitamaan lasta. Is&
on toissa, mutta han osallistuu seké tyo- ettd vapaapaivindan lapsenhoitoon jossakin
maarin. Is& myos hoitaa lasta silloin, kun aiti tulee myéhemmin toista kuin isd).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi isa vastaa lapsenhoidosta useita kertoja vii-
kossa). ”’8” tarkoittaa, ettd isd hoitaa lasta pdivittdin usein yksin ja hinelld on perheessi
suurin vastuu lapsenhoidosta.

21. Aidin tyopaikan joustavuus lapsenhoitoon liittyvissa tilanteissa

0, 1 tai 2 = Véhan joustavuutta. (Esimerkiksi &iti ei saa kunnalta heti apua, jos itse sai-
rastuu oman lapsensa henkilokohtaisen avustajan tyosta, mutta lapsen isé voi tulla hoi-
tamaan lasta, jos hanen tyonsa sen sallii. Aidin tyopaikka ei ole tullut tydaikajarjeste-
lyissa paljoa vastaan perheen lapsenhoitoon liittyvissa tarpeissa. Perhe ei ole tarvinnut
erityistd joustoa lapsenhoitoon liittyen). ”0” = didin ty&paikka ei jousta lapsenhoitoon
liittyvissa tilanteissa.
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3, 4 tai 5 = Jonkin verran joustavuutta. (Esimerkiksi &iti on kolmivuorotydssé ja on pys-
tynyt sopimaan tyonantajan kanssa tydvuoroja, jos lapsi on tullut kipeéksi tai joutunut
sairaalaan. Lapsen dkillisen sairastumisen tai ladkarille viennin vuoksi didin on joskus
mahdollista l&hted toista kesken paivan).

6, 7 tai 8 = Paljon joustavuutta. (Esimerkiksi &iti tydskentelee perheyrityksessa tai idil-
I4 ei ole tybaikaa, joten han pystyy olemaan pdivisin paljon kotona ja jarjesteleméén
ty6aikoja lapsenhoidollisia tarpeita vastaavaksi).

22. Isan tyopaikan joustavuus lapsenhoitoon liittyvissa tilanteissa

0, 1 tai 2 = VVhan joustavuutta. (Esimerkiksi isa on yksityisyrittdjana/toimitusjohtajana
omassa yrityksessaan ja hanen on pakko tehda paljon t6itda, mika verottaa isén lapsen-
hoitoon k&yttdmaa aikaa. Isé hoitaa lasta hatétilanteessa, jos tyot antavat myoten. Isa on
paljon tydomatkoilla). 0 isén tyopaikka ei jousta lapsenhoitoon liittyvissi tilanteissa.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran joustavuutta. (Esimerkiksi isalla on liukuva ty6aika, jolloin
han voi aamuisin tai iltapdivisin hoitaa lasta tarvittaessa. Lapsen &killisen sairastumisen
tai laakarille viennin vuoksi isan on mahdollista l&htea toista kesken paivan).

6, 7 tai 8 = Paljon joustavuutta. (Esimerkiksi isa voi paattaa omat tyoaikansa itse ja ky-
kenee hoitamaan péivisin lasta joustavien tydaikojen ansiosta).

VERKOSTOT

23. Kodin ulkopuolisten henkildiden antama tuki lapsen- ja kodinhoidossa

0, 1 tai 2 = Vahan tukea. (Esimerkiksi perhe on saanut hyvin véahan tukea ja apua kodin
ulkopuolelta lapsen- ja kodinhoitoon. Perheelld ei asu l&hell& ystavia, naapureita tai su-
kulaisia, joita he olisivat voineet pyytaa apuun tarvittaessa. Perhe on saanut neuvoja ja
henkista tukea sukulaisilta ja ystavilta ja muutaman kerran vuodessa lapsenhoitoapua).
”0” tarkoitta, ettei perhe ole saanut ollenkaan apua lapsen- ja kodinhoidossa.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran tukea. (Esimerkiksi diti/vanhemmat saavat tarvittaessa tukea
kodin ulkopuolisilta lapsen- (ja kodin)hoidossa. Aiti saa lapsen hoitoon saannéllisesti
esimerkiksi joka toinen kuukausi yhden viikonlopun ja vuodessa viisi viikonloppua ke-
hitysvammaisten palvelusaation hoitoon).

6, 7 tai 8 = Paljon tukea. (Esimerkiksi perhe saa sddnnollisesti kdytannon apua lapsen-
ja kodinhoitoon perheen ulkopuolisilta ihmisilta. Perheen luona kay péivittain joku aut-
tamassa vanhempia lapsen- ja kodinhoidossa. Lis&ksi perhe saa kunnalta omaishoidon
tukena kolme vapaapdivaa kuukaudessa ja tdman liséksi joskus viikonloppuja vapaaksi
lapsenhoidosta).
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KOTITYOT JA NIIDEN TYONJAKO

24. Lapsen vaikutus perheen kotitdihin

0, 1 tai 2 = Véhan vaikutusta. (Esimerkiksi perheen kotitdiden tekemiseen ei ole lapsen
vammaisuus paljoakaan vaikuttanut. Kotitdiden tekemisen rutiinit ovat perheessa séily-
neet hyvin samanlaisina lapsen vammaisuudesta huolimatta) 0 tarkoittaa, etté lapsella
ei ole ollut vaikutusta perheen kotitoihin liittyviin jarjestelyihin.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran vaikutusta. (Esimerkiksi lapsen omatoimisuuden puutteen
vuoksi vanhemman on siivottava lapsen jéljet. Tai kotitdiden maara on lisdéntynyt lap-
sen vammaisuuden myota, silld lapsi itse haluaa jatkuvasti tehda kotit6ita ja aikuisen on
oltava siind mukana).

6, 7 tai 8 = Paljon vaikutusta. (Esimerkiksi lapsen vammaisuuden myo6ta kotitdiden te-
kemisessé on tapahtunut paljon muutoksia. Lapsen vammaisuuden myota kotity6t ovat
lisadntyneet: esimerkiksi talvella lumen auraus pihasta ja paljon kodin sisétiloissa tehté-
vid lapseen liittyvié tai muita kotiaskareita).

25. Tyossakayvan (tai opiskelevan) aidin osallistuminen kotit6ihin

0, 1 tai 2 = Osallistuu vahan. (Esimerkiksi &iti keskittyy padasiallisesti tydhon (tai opin-
toihin) tai muihin omiin asioihinsa ja perheen isalla (tai jollakulla muulla) on suurin
vastuu lapsenhoidosta ja kotitdistd). ”0” = Aiti ei hoida lasta paivisin, vaikka on tytto-
mana, ditiyslomalla, tms.

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi aiti tekee kotitoita laittamalla ruokaa,
jarjestysta pitamalla ja siivoamalla, mutta myos isé osallistuu jonkin verran kotitoihin.
Kotitdihin liittyvat vastuutehtavat on jaettu vanhempien kesken).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi aidilla on suurin vastuu perheen lapsenhoi-
dosta ja kotitOistd, joista hén vastaa paivittain usein yksin. Isd ei osallistu kotitdiden
tekemiseen, silla han ei asu eron vuoksi samassa talossa).

26. Isan osallistuminen kotitoihin

0, 1 tai 2 = Osallistuu v&han. (Esimerkiksi isa keskittyy padasiallisesti ansioty6hon (tai
opintoihin) tai muihin omiin asioihinsa ja perheen aidilla (tai jollakulla muulla) on suu-
rin vastuu kotit6istd). ”0” = Isd ei osallistu kotitdihin, vaikka on ty6ttdména, vuorottelu-
vapaalla tai ei asu samassa taloudessa eron vuoksi, tms.

3, 4 tai 5 = Osallistuu jonkin verran. (Esimerkiksi isa hoitaa kotia laittamalla ruokaa,
jarjestysta pitamalla ja siivoamalla. Kotitoihin liittyvat vastuutehtévat on jaettu van-
hempien kesken).

6, 7 tai 8 = Osallistuu paljon. (Esimerkiksi isalla on suurin vastuu perheen kotitdista,
joista han vastaa péivittdin usein yksin).
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PERHEENJASENTEN YHTENAISYYS, YHTEISET TOIMET LAPSEN
KANSSA

27. Yhdenmukaisuus kodin- ja lapsenhoidossa

0, 1 tai 2 = Vdhan yhdenmukaisuutta. (Esimerkiksi perheelld on vaikeuksia saada per-
heen kodin- ja lapsenhoidon arki toimimaan. Vanhemmilla on eridvia nakékulmia ko-
din- ja lapsenhoidosta).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran yhdenmukaisuutta. (Esimerkiksi vanhemmilla on yhteisid na-
kemyksié kodin- ja lapsenhoidosta, mutta kaikista asioista ei ole voitu keskustella. Toi-
nen vanhemmista tuntee arjen jarjestelyissd muutoksen tarvetta).

6, 7 tai 8 = Paljon yhdenmukaisuutta. (Esimerkiksi vanhemmat pystyvat hyvin yhdessa
paattamaan ja sopimaan kodin- ja lapsenhoitoon liittyvista asioista, vanhemmat ovat
tyytyvaisié tehtyihin jéarjestelyihin, jotka ovat kaikkien perheenjasenten kannalta toimi-
via).

28. Vanhempien suhde (avioliitossa, avoliitossa, yhteishuoltajuudessa)

0, 1 tai 2 = Vanhemmat ovat etéantyneet toisistaan. (Esimerkiksi vanhemmat ovat eron-
neet, mutta isi hoitaa lasta joskus ja antaa myos &idille hieman henkisti tukea). 0 tar-
koittaa, ettd vanhemmat ovat eronneet tai asumuserossa eiké heilld ole mink&anlaista
kontaktia toisiinsa.

3, 4 tai 5 = Lapsella on vdhan tai ajoittaista vaikutusta vanhempien suhteeseen. (3 =
lapsella on vdhan vaikutusta vanhempien suhteeseen). Esimerkiksi vanhemmilla on
saattanut olla erimielisyyksié lapsenhoidon suhteen, mutta ne on voitu ratkaista kaikkia
tyydyttavalla tavalla. Vanhemmat ovat kokeneet lapsen ajoittain lahentaneen tai etdén-
nyttdvan vanhempien suhdetta esimerkiksi niin, ettd isa el ymmarra aidin lapsenhoidosta
johtuvaa vasymysta).

6, 7 tai 8 = Lapsi on ldhentdnyt vanhempien suhdetta. (Esimerkiksi lapsi ei ole vaikutta-
nut kielteisesti vanhempien suhteeseen, vaan se on sdilynyt hyvini ja sujuu hyvin). ”8”
tarkoittaa, etta lapsi on vaikuttanut vanhempien parisuhteeseen niin, ettd héan esti ole-
massaolollaan vanhempien eroamisen).

9 = yksinhuoltaja.
29. Vanhempien yhteinen aika

0, 1 tai 2 = Yhteistd aikaa vahan. (Esimerkiksi vanhemmat pystyvat jarjestaméan hyvin
harvoin kahdenkeskistd aikaa. Taménhetkisessa elamantilanteessa vanhemmat pitévat
ymmarrettdvana, ettd yhteista aikaa ei paljon jaa. Yhteinen aika l10ytyy arjessa iltaisin
lapsen nukahdettua tai pisimpien lomien aikana perheen kdydessé sukulaisten luona,
jotka hoitavat lasta sen ajan, ettd vanhemmat kéviisevét jossain. ”0” tarkoittaa, ettd
vanhemmilla ei ole kahdenkeskisté aikaa).
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3, 4 tai 5 = Yhteisté aikaa jonkin verran. (Esimerkiksi vanhemmat saavat kahdenkeskis-

té& aikaa kerran kuukaudessa yhden viikonlopun. Lasta hoitaa kunnan maksama tukiper-
he).

6, 7 tai 8 = Yhteistd aikaa paljon. (Esimerkiksi vanhemmat jarjestavét viikoittain ja jopa
paivittdin kahdenkeskisté aikaa, jota he pitavat tarkednd oman suhteen yll&pitdmisessé ja
osana perheen arkea. Lisaksi vanhemmat saavat kerran kuukaudessa yhden viikonlopun

vapaaksi ja pari kertaa vuodessa viikon loman lapsenhoidosta).

30. Lapsen ja vanhempien yhteiset toimet

0, 1 tai 2 = Vahan yhteisia toimia. (Esimerkiksi perhe toimii lapsen kanssa yhdessé vé-
han. Vanhemmat kommunikoivat lapsen kanssa niukasti esim. PCS-kuvien vélityksella.
Vanhemmat ottavat hyvin harvoin lapsen mukaan esim. leipomiseen, saunaan, televisio-
ta katsomaan yhdessd, askartelemaan, pelaamaan, elokuviin, matkoille).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran yhteisid toimia. (Esimerkiksi vanhemmat kommunikoivat lap-
sen kanssa muutaman kerran viikossa PCS-kuvien valityksella. Esimerkiksi vanhemmat
ottavat vahintaan kerran viikossa lapsen mukaan esim. saunaan, yhdessa askartelemaan,
pelaamaan, paivittdin televisioita katsomaan. Vanhemmat ottavat viikoittain lapsen mu-
kaan esim. leipomiseen, kylaan, elokuviin. Vanhemmat ottavat lapsen joitakin kertoja
vuodessa lapsen mukaan matkoille).

6, 7 tai 8 = Paljon yhteisia toimia. (Esimerkiksi lapsi tekee kotit6itd yhdessa aidin (ja
isan) kanssa. Aiti/isa pelaa lapsen kanssa, katsoo televisiota, leipoo, kay kaupassa,
kuuntelee musiikkia, kdy kylassa. Vanhemmat lukevat lapselle iltaisin iltasadun. Van-
hemmat pyoréilevat tai harrastavat muuta ulkoliikuntaa lapsen kanssa).

PERHEEN JA LAPSEN SOSIAALISET SUHTEET JA OSALLISTUMINEN
31. Perheen yhteydenpito sukulaisiin ja ystaviin

0, 1 tai 2 = Vdhan yhteydenpitoa. (Esimerkiksi perhe pitéa hyvin satunnaisesti yhteytta

sukulaisiin ja ystaviin ja viettaa paaasiallisesti aikaa oman perheen kanssa. Perhe ei saa

paljoakaan sosiaalista tukea (ystévyys, ohjeet) sukulaisiltaan ja ystaviltdan). ’0” tarkoit-
taa, ettd perhe ei ole pitanyt yhteytta sukulaisiin ja ystaviin.

3, 4 tai 5 = Jonkin verran yhteydenpitoa. (Esimerkiksi perhe tapaa ystévidan ja suku-
laisiaan jonkin verran padasiassa pidempien lomien aikana. Perhe saa ystavilta ja/tai

sukulaisilta jonkin verran henkistd tukea. Perhe pitad yhteyttd sukulaisiin ja ystéviin

puheluin ja tekstiviestein).

6, 7 tai 8 = Paljon yhteydenpitoa. (Perhe on viikoittain ja jopa paivittdin useaan kertaan
yhteydessé sukulaisiin ja ystaviin. He k&yvét vastavuoroisesti toistensa luona kylassa.
Tuttavaperheiden kanssa perhe tekee matkoja. Yhteydenpito ystaviin ja sukulaisiin ja
heiltd saatu sosiaalinen tuki on hyvin tarkedd molemmille vanhemmille).
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32. Lapsen leikkikaverit

0, 1 tai 2 = Leikkikavereita vahan. (Esimerkiksi lapsella vahan leikkikavereita: joskus
naapurin lapsi, joskus oma sisko. Aiti kokee, etté terveet lapset eivat hae vammaisen
lapsen seuraa. Vammainen lapsi toisten lasten leikkien myo6tailija. Vanhemmat eivét
jaksa tai ehdi kuljettaa lasta toisten lasten luokse, jotta kaverisuhteita syntyisi).

3, 4 tai 5 = Leikkikavereita jonkin verran. (Esimerkiksi lapsella naapurin lapsen lisaksi
pari muutakin, joiden kanssa lapsi voi leikkid. Vanhemmat/vanhempi vievat lapsen ka-
verien luokse loma-aikoina, lapsi soittelee ja juttelee netissa joidenkin kaveriensa kans-
sa. Lapsi arka lahtemaan kyldan, mutta pyytaa kavereita kotiin).

6, 7 tai 8 = Leikkikavereita paljon. (Esimerkiksi lapsella paljon leikkikavereita, jotka
tulevat lapsen kotiin tai pihaan leikkimé&an ja lapsi kdy myos monien kaveriensa luona
vanhempiensa kuljettamana viikoittain leikkimassa).

TIEDON HAKEMINEN LAPSENHOIDOSTA JA KASVATUKSESTA

33. Perheen tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja kehityksesta (kirjallisuus, artik-
kelit, internet, yms. Kirjallinen/elektroninen materiaali, ystavilta ja asiantuntijoilta
kysytyt neuvot)

0, 1 tai 2 = Tietoa haetaan vahan. (Esimerkiksi perhe on saanut hyvin niukasti tietoa
lapsen terveyteen ja hoitoon liittyen terveydenhuollon asiantuntijoilta. Vanhemmat oli-
sivat toivoneet saavansa enemman tietoa. Perhe on lukenut vahén lapsenhoitoon liitty-
vaa kirjallisuutta).

3, 4 tai 5 = Tietoa haetaan jonkin verran. (Esimerkiksi perhe on saanut tietoa lapsen
terapeutilta/terapeuteilta ja sairaalasta. Aiti saa tietoa sukulaisilta, jotka ovat asiantunti-
joita. Perhe on saanut tietoa lapsenhoidosta ja kasvatuksesta sopeutumisvalmennuskurs-
seilta).

6, 7 tai 8 = Tietoa haetaan paljon. (Esimerkiksi perhe on hyvin aktiivinen etsiméan ja
hakemaan tietoa lapsenhoitoon liittyen. Aiti hakee tietoa opettajalta, avustajilta, tera-
peuteilta, sairaalasta, kuntoutusohjaajalta, vammaispalvelusta, netistd, muilta vanhem-
milta ja lehdistd. Perhe ottaa tarvittaessa yhteytté terveydenhuollon asiantuntijoihin,
jotta saisi tarvitsemiaan tietoja).

USKONTO

34. Uskonnon asema perheen arkitoiminnoissa

0, 1 tai 2 = VVdhan merkitysta. (Esimerkiksi uskonto antaa perheelle vahan tai jonkin
verran tukea arkieldmaéssa. Perheen arkipdivéssa tdmaé ei erityisemmin ndy ulkopuolisil-

le. Uskonto on antanut perheen aidille hieman tukea (0= Uskonto ei anna perheelle tu-
kea arkieldmassd).
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3, 4 tai 5 = Merkityksellinen. (Esimerkiksi uskonnolla on ajoittainen nakyva asema per-
heen arjessa. Perhe on saanut paljon tukea uskonnosta).

6, 7 tai 8 = Paljon merkitysté. (Esimerkiksi perheen uskonto on tarkeé voimavara ja
tuki. Uskonto on selkeésti nakyvané osana perheen arkea. Perhe kdy viikoittain seura-
kuntatilaisuuksissa ja uskontoon liittyvét tavat, kuten rukoileminen, ovat osa perheen
arkipéivaa).

LAPSEEN VAIKUTTAVAT KULTTUURISET TEKIJAT

35. Television katseleminen, pelaaminen, jarjestetyt urheilu- ja muut aktiviteetit,
perheen kulttuuriset aktiviteetit.

0, 1 tai 2 = VVdhan merkitysta. (Esimerkiksi perheessé ei ole televisiota, lapsi ei kay jar-
jestetyissa urheilu- tai muissa aktiviteeteissa, perhe ei harrasta kulttuurisia harrasteita
yhdessa lapsen kanssa).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran merkitystd. (Esimerkiksi lapsi katselee paivittain televisiota ja
kuuntelee joskus radiosta jadkiekkopeleja. Lapsi kay aidin kanssa joskus elokuvissa tai
teatterissa. Lapsi osallistuu arkipéivina koulun jélkeen iltapaivéakerhoon).

6, 7 tai 8 = Paljon merkitysta. (Esimerkiksi lapsi katselee paivittain televisiota, osallis-
tuu viikoittain yhteen tai useampaan jarjestettyyn urheilu- tai muuhun aktiviteettiin,
perhe harrastaa kulttuurisia harrasteita yhdessé lapsen kanssa).

YHTEISKUNNAN JA EKOKULTTUURISEN YMPARISTON EPAYHTENAI-
SYYS

36. Erilaiset sosiaaliset ja kulttuuriset ndkemykset koskien vammaisuutta, asenteet
vammaisuutta kohtaan.

0, 1 tai 2 = Vahan merkitysta. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi mieltaa, etta lapsen
vammaisuuteen liittyvista tarpeista eri asiantuntijat ja ihmiset ovat yksimielisia heidén
kanssaan. Lapsen ja perheen tarpeet ja oikeudet huomioidaan eri palveluissa hyvin.
Vanhemmat kokevat, ettd asenteet vammaisuutta kohtaan ovat myonteisia).

3, 4 tai 5 = Jonkin verran merkitystd. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi mieltaa, etta
eri asiantuntijat ja ihmiset ovat joskus eri mieltd lapsen vammaisuuteen liittyvista tar-
peista, mutta paasaantoisesti asiantuntijoiden, ihmisten ja vanhempien kasitykset ovat
yhtenevid. Lapsen ja perheen tarpeita ja oikeuksia ei aina huomioida palveluissa hyvin.
Vanhemmat kokevat, ettd asenteet vammaisuutta kohtaan ovat joskus kielteisid, mutta
yleensa myonteisia).

6, 7 tai 8 = Paljon merkitysté. (Esimerkiksi vanhemmat/vanhempi mielté4, etté eri asian-
tuntijat ja ihmiset ovat usein eri mielt4 lapsen vammaisuuteen liittyvista tarpeista. Van-
hemmat ovat havainneet, ettd lapsen ja perheen tarpeita ja oikeuksia ei oteta huomioon
palveluissa. Vanhemmat kokevat, ettd asenteet vammaisuutta kohtaan ovat usein kieltei-
sid)
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ICF-CY:n ympadristotekijoiden esteiden koodausperusteet

Ymparistotekija

Lieva este

(1)

Kohtalainen este

(2)

Huomattava este

(3)

Téydellinen este

4

Luku 1: Tuotteet ja teknologia

E1100 Ruoka

ruoka ja leipa pitaa
muussata, tarvitsee
Activia-jogurttia,
muuten vatsa ei
toimi

lapsi ei kykene
kunnolla sydméaan
itse

E1150 Henkilokohtaiseen
paivittdiseen eldmaan liittyvat
yleiset ja teknologiset tuotteet

kokoa 40 olevia
tarralenkkareita ei ole
(lapsi ei saa itse ken-
génnauhoja kiinni),
vaatteissa vetoketjut
esteind: lapsi ei saa
niitd kiinni

vaatteet: lapsi ei
osaa pukea tai riisua
itse vaatteita

vaatteet: lapsi ei
osaa pukea tai riisua
itse vaatteita

E11520 Leikkiin liittyvat
yleiset tuotteet ja teknologia

leikkipuistosta

puuttuvat vammai-
selle lapselle sovel-
tuvat leikkivalineet

E1200 Yleiset henkildkohtai-
seen sisa- ja ulkotiloissa liik-
kumiseen tarkoitetut tuotteet ja
teknologia

lapsi ei kykene
liikkumaan yksin
julkisilla kulkuneu-
voilla

E1251 Kommunikointiin
kaytettavat apuvalinetuotteet ja
teknologia

lapsella ei ole piirta-
miseen tai kirjoittami-
seen apuvélinettd

lapsella ei ole
kommunikoinnin
apuvélinettd, vaan
aikuisen on tulkatta-
va lapsen puhe

E1400 Yleiset kulttuurissa,
vapaa-aikana ja urheilussa
kaytettavat tuotteet ja teknolo-
gia

polkupyora: lapsi ei
kykene ajamaan
tavallisella polku-
pyorélla

E1550 Yksityisten rakennusten
suunnittelu,

rakentaminen ja teknologia:
rakennuksiin padseminen, niista
poistuminen ja  niissé liikku-
minen

korkeat kynnykset,
rappuset

E1601 Esikaupunkialueen
maankayton kehittdmiseksi
valmistetut tuotteet ja teknolgia

isot tiet lapsen kodin
lahistolla

E1650 Taloudellinen varalli-
suus

perheen varat riittavat
vain perustarpeisiin

E1651 Aineellinen varallisuus

perheelld ei kiinteis-
toa tai muuta vaih-
don vélineena
kaytettavaa aineel-
lista varallisuutta

Luku 2: Luonnonmukainen ym

aristo ja ihmisten tekemat ympéristotekijat

E2100 Maanpinnan muodot

jyrkka takapiha
lapsen kotona

E2150 Demografinen muutos

lapsen 2 kaveria
muuttivat kodin
laheisyydesta pois

E2250 Lampdtila

talven kylmyys, kun
lasta tarvitsee pukea
paljon ulos mentées-
s4, taysin liikkkuma-
ton lapsi ei voi olla
esim. kylméssa
autossa kauan

E2253 Sademaara

lumi, joka estaa
dallarilla ja polku-
pyoralla ajamisen

lumi, joka estaé
pyoratuolilla tai
séhkopyoratuolilla
liikkumisen

(Jatkuu)
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Luku 3: Tuki ja keskinaiset suhteet

E315 Laajennettu perhe

henkista tukea ei tule
entisen miehen suku-
laisilta tai omilta
sukulaisilta

E325 Tutut, kaverit, kollegat,
naapurit, yhteison jasenet

tutuilta, kavereilta,
kollegoilta, naapureilta
ja yhteison jasenilta ei
saa tukea (3 perhettd)

E330 Auktoriteettiasemassa
olevat ihmiset

ei tukea laékareilta,
terapeuteilta, opettajil-
ta, kouluterveydenhoi-
tajalta

E340 Henkilokohtaista tukea
tarjoavat ja henkilokohtaiset
avustajat

perheeltd puuttuu
avustaja

ei tukea, kun per-
heell4 ei ole ko.
henkildita

perheelta puuttuu
lapsenhoitoa tarjoa-
va henkild

E355 Terveydenhuollon asian-
tuntijat

asiantuntijoiden
kanssa saa taistella
lapsen oikeuksista
apuvélineisiin ja
tukeen

E360 Muut asiantuntijat

apuvélinefirmojen ja
edustajien kielteinen
kanta lapsen tarpeita
kohtaan

Luku 4: Asenteet

EA415 Laajennetun perheen
asenteet

veljen ja sukulaisten
asenteet

E430 Auktoriteettiasemassa
olevien ihmisten henkilokohtai-
set asenteet

viranomaisten asenteet
perhetté kohtaan
etuuksista paatettaessé

vammais-
palvelu-
ohjaajan asenne

viranomaisten
asenteet perhetté
kohtaan apuvalineis-
té tai etuuksista
péatettaessa

E445 Vieraiden ihmisten
henkiltkohtaiset asenteet

paivakodin henkil6-
kunnan ja terveiden
lasten asenteet

E450 Terveydenhuollon asian-
tuntijoiden henkil6kohtaiset
asenteet

asenteet kielteisia
apuvalineista tai
avusta pédtettdessé

E455 Muiden asiantuntijoiden
henkiltkohtaiset asenteet

vammaispalve-
luihmisten asenteet
etuuksista/avusta
paatettaessa

E460 Yhteiskunnalliset asen-
teet

perheen diti saa
taistella apuvalineis-
té, lapsen asioista ja
tuesta perheelle

E465 Sosiaaliset normit, kay-
tanteet ja ideologiat

lapsella kdytetaén
koulussa vaippoja,
vaikka lapsi oppisi
kuivaksi, jos siihen
panostettaisiin

paivakodissa ei
osallistettu lasta
toimintaan

Luku 5: Palvelut, hallinto ja politiikat

E5100 kuluttajatuotteiden
valmistamiseen liittyvat palve-
lut

perhe ei saanut apua
ruuanlaittoon,
pyykinpesuun

E5101 Kuluttajatuotteiden
valmistamiseen liittyvét jérjes-
telméat

jarjestelma ei tunnis-
ta perheen tarvetta
kotipalveluun

E5102 Kuluttajatuotteiden
valmistamiseen liittyva poli-
tiikka

lainsaadanto ei
edellyta kuntia
tarjoamaan kotipal-
velua vaikeavam-
maisten lasten
perheille, poliittinen
péatos kokoa 40 tai
sen yli menevisté
tarrakengista este
niiden valmistami-
selle

(jatkuu)
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E5151 Arkkitehti- ja rakennus-

jarjestelmat

jarjestelmd ei edelly-
t& kuntien tarjoavan
vammaiselle lapselle
soveltuvaa asuntoa,
jarjestelma ei tunnis-
ta vammaisen lapsen
tarvetta invakoppiin
uimahallissa

E5152 Arkkitehti- ja rakennus-

politiikka

lainsa&danto ei
puolla vammaisen
lapsen oikeutta
soveltuvaan asun-
toon

E5251 Asuntojarjestelmat

jarjestelmd ei tarjoa
vammaiselle lapselle
tdsmélleen soveltu-
vaa asuntoa

E5252 Asuntopolitiikka

lainsaadannossa ei
huomioida vammai-
selle lapselle sovel-
tuvan asunnon
tarvetta

E5350 Viestintapalvelut

kunnasta/sairaalasta
puuttuu henki-
16/palvelu, joka
valittaisi tietoa
erilaisista tukimuo-
doista perheille (3
perhettd)

E5351 Viestintdjarjestelma

jarjestelmd ei tunnis-
ta vammaislapsi-
perheen tarvetta
saada tietoa palve-
luista (3 perhettd)

E5352 Viestintapolitiikka

lainsaadanto ei
edellytd tarjoamaan
tietoa palveluista
vammaisen lapsen
perheelle (3 perhet-
ta)

E5400 Kuljetuspalvelut

lapsi ei ole saanut
kuljetuspalvelua

taksimatkoja ei saa
kayttaa lapsen
ladkarikdynneissé

E5401 Kuljetuspalvelu-
jarjestelma

jarjestelmd ei tunnis-
ta lapsen tarvet-
ta/oikeutta saada
palvelua

jarjestelmd ei tunnis-
ta lapsen tarvetta
ladkarissakayntiin

E5402 Kuljetuspalvelu-
politiikka

lainsaadanto ei
huomioi tai anna
oikeutta lapselle
saada palvelua

lainsaadanto ei salli
lasta vietavan laaka-
riin palvelun turvin

E5701 Sosiaaliturva-
jarjestelma

perheenéiti ei saa
omaishoidon tukea

E5702 Sosiaaliturva-
politiikka

lainsaadanto ei
tunnista didin
omaishoitotydta eika
aiti saa omaishoidon
tukea

E5750 Yleiset sosiaaliturvapal-

velut

perhe ei voi kayttaa
erityislastenvahtia
jarjestelméan toimi-
mattomuuden
vuoksi (1 perhe),
perhe ei saa lapsen-
hoitoapua (1 perhe)

perhe ei saa kotiin
lapsenhoitoapua (2
perhettd)

(Jatkuu)
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E5751 Yleinen sosiaaliturva-
jarjestelmé

jarjestelmé ei toimi
ja erityislastenvahti
on liian vaikeakayt-
toinen perheen
nakdkulmasta (1
perhe), jarjestelméa
ei tunnista lapsen-
hoitoavun tarvetta (1
perhe)

jarjestelmé ei kont-
rolloi, ettd perhe
saisi lapsenhoi-
toapua kotiin (2
perhettd)

E5752 Yleinen sosiaaliturvapo-
litiikka

lainsa&danto ei
turvaa lapsenhoi-
toapua (1 perhe)

lainsa&danto ei
kontrolloi, etta perhe
saisi lapsenhoi-
toapua (2 perhettd)

E5802 Terveyspolitiikka

apuvélineista saa
taistella koko ajan

E5850 Koulutus- ja opetuspal-
velut

lapsi ei voi olla
tavallisessa koulussa
ilman avustajaa ja
pienta opetusryh-
maa, lapsi tarvitsee
sopivan etenemis-
tahdin (3 perhettd)

tavallisen koulun
opetuspalvelut eivat
sovi lapselle (1
perhe)

E5851 Koulutus- ja opetusjar-
jestelma

jarjestelmé ei huo-
mioi vammaisen
lapsen erityistarpeita
(3 perhettd)

jarjestelmé ei huo-
mioi vammaisen
lapsen erityistarpeita
(1 perhe)

E5852 Koulutus- ja opetuspoli-
tiikka

lainsaadanto ei
edellyta tavallisia
kouluja huomioi-
maan vammaisen
lapsen erityistarpeita
(3 perhettd)

E5854 Erityisopetus- ja opetus-
jéarjestelmé

opetus jérjestetty niin,
ettéd lapsella on liian
kiire kouluun ja kou-
lussa

E5855 Erityisopetus- ja opetus-
politiikka

politiikka ei ole
kokonaisvaltai-

sesti lasta ja perhetta
huomioivaa
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PERHEIDEN TEKEMAT AKKOMMODAATIOT

TAULUKKO 9. Perheiden tekeméat akkommodaatiot

Akkommodaation mééra
Ekokulttuurisen ympariston alue

Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe4 Keskiarvo
1. Toimeentulo ja taloudellinen perusta
- Taloudellinen tilanne 2 1 5 6
- Lapsen vaikutus didin tyo- tai opiskelusuunnitel- 1 8 2 6
miin
- Lapsen vaikutus isén ansioty6hon 0 2 3 1
- Lapsen vaikutus perheen taloudellisiin menoihin 2 8 7 7
tai hankintoihin
Alueen akkommodaatioarvo 1,25 4,75 4,25 5,00 381
- Tyytyvdisyys taloudelliseen tilanteeseen 6 1 5 8
2. Terveydenhoito-, opetus- ja sosiaalipalvelut
- Lapsenhoitoon kaytettavat terveyden-hoitopalvelut 4 7 6 7
- Isén osallistuminen lapsen terveyden-
hoitopalveluihin 5 8 7 2
- Vanhempien osallistuminen heille suunnattuihin
ohjaustilaisuuksiin 3 4 3 0
- Lapsen osallistuminen kodin ulkopuolella jérjestet-
tyyn virike- tai harrastustoimintaan 4 2 2 3
- Vanhempien/vanhemman osallistuminen lapsen
koulunkayntiin 4 8 0 8
- Vanhempien/vanhemman osallistuminen lapsen
opetus- ja koulujérjestelyihin 1 3 1 1
- Lapsenhoitoon kaytettavat sosiaalipalvelut 2 7 3 2
Alueen akkommodaatioarvo 3,28 5,57 3,14 3,28 3,81
3. Koti ja asuinymparisto
- Asunnon toimivuus ja soveltuvuus perheelle 1 3 8 8
- Asuinympariston turvallisuus ja lapsiystavallisyys 7 7 8 7
- Asuinympariston palvelujen ja paikkojen kéytto
perheessé 2 5 3 2
- Lapsen vaikutus perheen asunnon valintaan tai
remontoimiseen 0 8 8 8
Alueen akkommodaatioarvo
2,50 5,75 6,75 6,25 5,31
4. Lapsenhoito
- Lapsenhoidon haastavuus 3 8 7 7
- Lapsenhoitoon liittyvat viriketoiminnat ja kuntou- 2 8 8 6
tus kotona
- Ty0ssakayvan aidin osallistuminen lapsenhoitoon 8 8 5 7
- Isén osallistuminen lapsenhoitoon
- Aidin tydpaikan joustavuus lapsenhoitoon liittyvis- 2 3 5 2
sé tilanteissa 7 1 5 7
- Isén tydpaikan joustavuus lapsenhoitoon liittyvissa
tilanteissa 1 2 5 1
Alueen akkommodaatioarvo 3,83 5,00 5,83 5,00 491

(jJatkuu)
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TAULUKKO 9. (jatkuu)
5. Verkostot
- Kodin ulkopuolisten antama tuki lapsen- ja 3 2 1 2

kodinhoidossa

Alueen akkommodaatioarvo 3,00 2,00 1,00 2,00 2,00
6. Kotity6t ja niiden tydnjako
- Lapsen vaikutus perheen kotit6ihin 1 7 5 4
- TyOssdkédyvan &idin osallistuminen kotitoi- 8 8 5 7

hin
- Isén osallistuminen Kkotit6ihin 9 9 5 1

Alueen akkommodaatioarvo 4,50 7,50 5,00 4,00 5,25
7. Perheenjésenten yhtendisyys, yhteiset
toimet lapsen kanssa
- Yhdenmukaisuus kodin- ja lapsen-hoidossa 8 9 8 7
- Vanhempien suhde 9 2 7 5
- Vanhempien yhteinen aika 9 9 1 4
- Lapsen ja vanhempien/vanhemman yhteiset 7 8 8 7

toimet

Alueen akkommodaatioarvo 7,50 5,00 6,00 5,75 6,06
8. Perheen ja lapsen sosiaaliset suhteet ja
osallistuminen
- Perheen yhteydenpito sukulaisiin ja ystaviin 4 2 3 2
- Lapsen leikkikaverit 5 1 1 1

Alueen akkommodaatioarvo 4,50 1,50 2,00 1,50

2,37

9. Tiedon hakeminen lapsenhoidosta ja
kasvatuksesta
- Perheen tiedon hakeminen lapsenhoidosta, 4 8 5 7

kasvatuksesta ja kehityksesta

Alueen akkommodaatioarvo 4,00 8,00 5,00 7,00 6,00
10. Uskonto
- Uskonnon asema perheen arkitoiminnoissa 0 0 2 0

Alueen akkommodaatioarvo 0,00 0,00 2,00 0,00 0,50
11. Lapseen vaikuttavat kulttuuriset tekijat
- Television katseleminen, pelaaminen,

jarjestetyt urheilu- ja muut aktiviteetit, per- 4 4 3 3

heen kulttuuriset aktiviteetit

Alueen akkommodaatioarvo 4,00 4,00 3,00 3,00 3,50
12. Yhteiskunnan ja ekokulttuurisen ympé-
riston epayhtenaisyys
- Erilaiset sosiaaliset ja kulttuuriset nakemyk- 7 8 8 4

set koskien kehityksellisté viivettd, asenteet

vammaisuutta kohtaan, vanhempien ja asi-

antuntijoiden eridvat ndkemykset lapsen

tarpeista ja oikeuksista

Alueen akkommodaatioarvo 7,00 8,00 8,00 4,00 6,75
Yhteensa 3,85 4,69 4,34 3,94 4,20
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AUTENTTISET LAINAUKSET PERHEIDEN AKKOMMODAA-
TI0-ARVON MAARITTAMISEKSI YHTEISKUNNAN JA EKO-
KULTTUURISEN YMPARISTON EPAYHTENAISYYS -
ALUEELLE

Perhe 1

Haastattelija: Onneksi. No, tota miten sitten Kelan palvelut, kuinka ne toimii teijan
osalta?

Aiti: Tota.....ihan oookooo hyvin. Eli meille on nyt aina myénnetty toi

toi........ korotettu...se ei oo endd kuulemma hoitotuki, vaan vammaistuki, niin aina ka-
heks vuotta kerrallaan ja kuntoutussuunnitelma vuodeksi kerrallaan...tai kuntoutukset
VUodeksi kerrallaaan...ja niistd ei oo tarvinnu...meijdn ei oo tarvinnu niistd kdyvd kos-
kaan mitaan vaanntoa. Et ainoo vaanto on kayzy...tota....yhestd puheterapiasta. Lapsi
oli sillon varmaan eskarissa ja tota...haettiin ja Keskussairaalalta ihan kuntoutussuun-
nitelmaan laitettiin, kun oli dsséssa ja arrassa juttua ja Keskussairaalan lagakari katto,
ettd se on....niinku johtuu nimenomaan tdstd, ettd kieli ei liiku, et se liitttyy tihdn vam-
maan, mutta Kela katsoi, ettd se on ihan tavallinen...ettd silld ei ollu mitdan tekemista
tdmdn vamman kanssa...ettd se on nyt vaan ihan tavallinen dssa- ja drrdvika...eivitkd
myontaneet puheterapiaa. Maa valitin siita sit sinne...mikd valituslautakunta se nyt on
ja sielta se tuli kanssa bumerangina takasin, mutta sitten me onneksi paastiin kunnalli-
selle puolelle, kun sinne sitten soitin ja sanoin, ettd nyt on tdssd timmdnen juttu....niin
ne ehkd jostain valistd meidat nappasivat, etté paastiin ja saatiin se asia kuntoon. Et se
on oikeestaan ainut moite Kelalle, mikd mulla on...

Haastattelija: Oliko se silla hetkelld iso asia?
Aiti: Silla hetkella se oli maailman kamalin juttu.

Haastattelija: Eli onko parempi etté lapsi on erityiskoulussa kuin ns. tavallisessa kou-
lussa?

Aiti: Kylld..kylld. Ettd tuolla erityiskoulussa...sielli on resursseja antaa siti tukee, mita
lapsi tarvitsee...ettd tota....et see....sanotaan, et sielld lihikoulussa ei kylld liioin jous-
tettu yhtddn. Se oli niinku....ihan mahotonta.

Haastattelija: Huhhuuijjjaaa...Miten sdd sitten ylipddtddn....ootko sdd tyytyvdinen ndi-
hin kaikkiin palveluihin ja mita saa kaipaisit?

Aiti: No, oikeestaan siis sen, mita maa haluaisin ja tarvisin, ja mita myoskin yhden ker-
ran hain sieltd sitten samalla, kun sitid ELVAa hain...niin mdd tarvisin, etta lapsi sais
tdtd kuljetusta...

Haastattelija: Eiks lapsi sit saa kuljetusta?

Aiti: No ei saa....ettd se vois mennd silld kuljetuspalvelun taksilla vaikka sinne uima-

kerhoon. Se on se, mitd mé&a tarviisin. Et lapsi sais sita kuljetuspalvelua, niin etta kun
on jotakin tdmmaosid menoja, niin tota....koska hén voisi kulkea yleisilld kulkuneuvoil-
la....

Haastattelija: Jos aatellaan tammasida virallisia ja epavirallisia tiedonléhteizd....niin
kumpiin sda luotat enempi?
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Aiti: Sekin vahan riippuu. Tietysti sitten jos ajattelee niita viranomaispuolen ihmisia,
niin tavallaan, jos sielta tulee joku paatos tai joku tammonen, jos silla on joku semmo-
nen paatoksen status, niin sithan siihen on luotettava. Sen mukaanhan on elettava, mika
sieltd tulee, mutta mut ehké& jos hakee vaan sitd semmosta nappituntumaa tai semmosta

niinku, ettd on joku semmonen juttu, josta on vasta muodostamassa mielipidetta, niin
kyllahan sillon painaa hirveesti, mit& ne epaviralliset tahot sanoo.

Haastattelija: Niin. Saako sielta sitten sita tietoo, miten se kdytanndssa menee?

Aiti: Niin. Ja sitte se, ettd onhan siina myoski se asetelma tavallaan, etta kun ne omat
tutut ja ne niin, niista tietda, ettéa ne on mun puolellani. Sitdhan ei valttamadtta... niinku
viranomainen ei valttamatta ole mun puolellani, etté tota, kyllahan se vaikuttaa kanssa.
Mut ettd sit, jos sieltd tulee se paatds tai semmonen, niin sen mukaanhan sité on eletta-
Va.

Perhe 2

Haastattelija: Eii... Taitaa tietylld tavalla olla yksindistd tyotd vai?
Aiti: Kylla.

Haastattelija: Etta vaikka on niitd kontakteja, niin eihan ne siina 8 tuntia paivassa ole
kuten tyOkaverit yleensa?

Aiti: Ei. Niin. Ja sitten niitten kans sdd saat kuitenkin vield viiintdd koko ajan...nditten
kontaktien kanssa niinku, ettd mina tiedan kuitenki, ettd mitd me tarvittas ja miten, mis-
sa tilanteessa niita tarvittas ja minkalaisia niitten ehka pitas olla ettd, kun oon sen 24
tuntia sen lapsen kaa. Ja sit joku tdmmonen, joka sen nékee vahan aikaa niin voi sanoo
yhtakkia, etta toi onkin teille hyva.

Aiti: Ni kauheeta viicintoé ja perustelua, et henkisesti raskasta koko ajan sitten ni.... Et
leijonaemon lailla saa taistella koko ajan.

Aiti: Kylla. Niin. Ja sit sellanen tilannehan tossa pari vuotta sitten kesalla oli, etta lapsi
ajo tolla séhkopydratuolilla ton rotkon ajo alas tuolta talon paatysta, ja silla sattu niin-
ko sitte semmonen tarahdys tanne lihaksiston rankaan. Ei tapahtunu onneks mitaan
murtumia ettd, ku siin on se Sternum-vyo0 tytoll&, ku ei oo ylakropan hallintaa, niin tota
me oltiin sitte muutama paiva sairaalassa. Me paastiin kotiin liian vahilla kipulaakkeil-
14, maa hoisin lapsen sankyyn kolme paivaa. En saanu sita sielté nostettua istumaan,
kun oli niin kauheet ne kivut. En saanu vietya pesulle, elikka sydtin, pesin sdngyssa ja
kaikki sukulaiset, jota kdvi, taikka kaverit nii...lapsi oli sdngyssd koko ajan. No, sit me
lahettii maanantaina tota Keskussairaalaan takasin ja oltiin siella muutama paiva. Ja
siind vaiheessahan maa sitte rupesin tota heradmaan, ett hetkinen, ett, ei tiid kuinka
kauan tdssd menee, et lapsi toipuu, et mdd tarviin tihdn apua...on kesdloma...et mdd
en voi jattaa lasta hetkeksk&an yksin kotia siind vaiheessa. Otettiin vammaispalveluun
sitte yhteyttd, ja siella sitte ruvettiin niinku vaantdmaan mun kanssa, etta no kuinka pal-
jon s&a sita apua tarviit, maa sanoin, et mun on vaikee sanoa, et mun taytyy ite olla 24
tuntia tassa ettd. M&a néakisin, etta se on 8 tuntia, minimisséén 6 tuntia. No, katotaan
tarviit saa sitd? Maa itken, mullon hata, mun pités olla jo lasta auttamassa ja mammat
vaan puhelimessa, et no, onko nyt varma, etta saa tarviit sitd apua? No perhana, tarviin
maa ehka sitd apua ja sit maa, etté no okei, ottakaa tytto ja hoitakaa. Ei mun oo pakko
tdtd tehd, et mdd .....sairastun tdstd, et heippa. Vihdn ajan pddstd soitetaan, ettd no,
kylla sd4 sité apua tuut saamaan sinne kotia. Sit vield lapsen isékin, kun maa sille sitte
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tietysti...oli kerenny jo soittaa...tota tuli tdnne ja oli tddlld sitte, ku se mamma soitti
mulle uudestaan ja tota...mdd annoin sen luurin sitten suoraan hdnel-
le...keskustelkaa...tarviiko apua vai ei.....No sit sitd oli tota....oliko sitd perdti kuu-
kaus...vai kaks...en muista enddd. No, sitte tota....hdn tuli tietysi henkilékohtaseks avus-
tajaks lapselle, niin mulle lankes siitéa palkanmaksu. Ota vakuutus, maksa verot, sotut,
TAELIit Perhana, ehdn maa tata tee. Hommaa kirjanpit&ja.
Haastattelija: Than mahotonta.

Aiti: Mmm. No, sit vield kun vieras ihminen on tddlld...mun piti ite se henkilokin viela
hommata meille, et kuka lasta avusti mun kanssa. No, tietysti tota sapuskaa piti hanel-
lekin tarjota, eihén se nyt ilman ruokaa taalla parjaa meijan kanssa.

Haastattelija: Aivan alytonta.

Aiti: Mmm. Et niiss& nostoissa ja siirroissa sit tarvittiin kuitenkin kaks henkiloo siihen.
Sit piti ajatella kuitenkin, ku on lapsen kesdloma, etta lapsikin paasisulkoilemaan ja
vahan kulkemaan tuolla kylill&, kaupungilla ja talleen et. Joo, mut ei kukaan kysyny, et,
miten saa voit. Et kun maa olin sielld onnettomuuden paikalla sit tietysti mukana, et-
td....ettd ettd ndin, kun se lapsi ajo sinne rotkoon.

Haastattelija: Voi hyvanen aika. Eihan ne yleensa kukaan kysy sita.

Haastattelija: Joo, joo. Onko sulla yhteyksia muihin lapsiperheisiin?

Aiti: Ai, joissa on vammasia lapsia vai terveita?

Haastattelija: IThan sama.

Aiti: Joo. On. Seka etta. Meillon oikeestaan monta sellasta perhetta, joissa on liikunta-
vammanen lapsi, koska niitten kanssa jotenki kemiat kohtaa helpommin, eiké niinku tuu
semmosta, ettd: ~Ai mitds sdd nyt teet noin? ” ja: "Ai, eiks toi mun vaateldjid muka voi
olla tossa lattialla? ” tai: " Ai, mdd en voi tulla teille, kun meijan pyoréatuolista tulee
kauheesti kuraa tai rapaa.”

Haastattelija: No, miten sitten tammonen informaali tuki, epdmuodollinen tuki, niin
onko ystavat ja sukulaiset teille tukena?

Aiti: No.....no velipojalle, jos vaikka nytte tota vililld, ettd on raskasta ja voimat loppuu
ja nain. Kylla maa nykyaan saan semmosen vastauksen, ettéa jokaisella on ne omat vai-
keutensa ja ongelmansa, etté kun hanella on kaks pienta lasta. No, onhan ne tietysti,
totta sekin, mutta tota, eipa paljon pahemmin viitti sukulaisille narista, ei ne ynmmarra
kuitenkaan.

Haastattelija: Eli miten saa koet sen?
Aiti: Ne ei ymmdrrd, ei ne ymmdrrd. Ne kuvittelee...

Haastattelija: Joo....Onks ystdvit samanlaisia?
Aiti: Eiiii...mdd saan eniten ymmdrtdvdd tukea mielestdni toisen vammasen lapsen van-
hemmilta.

Haastattelija: Tietdd, mista puhutaan?
Aiti: Joo, kylla. Ei tarvii selitelld tai perustella tai....ettd ne niinku ymmdrtdd heti sen,
ettd ne on ne jatkuvat toistot pdivdstd toiseen, rutiinit....

Haastattelija: Just ne rutiinit...
Aiti: Et se voi niinku vdsyttdd...
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Haaastattelija: Onko sulla ollu semmosia tilanteita, etté sun on tarvinnu lahtee kay-
mdcdn lddkdrissd tai semmosia poikkeustilanteita.....onko sulla ketddn ollu semmosessa
tilanteessa apuna?

Aiti: No, padasiassa maa oon ite, jos lapsi vaikka yon aikaan sairastuu ja on tullu sel-
lanen, ettd meijan on lahettava vaikka ladkariin sitte, et kun aamulla heratéan ja vara-
taan laakariaika ja nain niin. Kyllg, yksin olen saanut lapsen sinne vii&. Joskus on oot
poikki, valvonu koko yon... taksimatkoja ei saa kdayttaa lagkariinmenoon. No, mennaan
viereiseen osoitteeseen, siinon vaikka kauppa. Vaikka on menty la&kariin, taksilla.

Haastattelija: Kukapa sita ei tekisi?
Aiti: On pitany miettid sitd omaa jaksamista siina sitten. Oikeessa kohassa pitda osata
lainausmerkeissd “valehella”.

Haastattelija: Se on ikava tosiseikka, eikd ole?

Aiti: On. Joka paikkaan. Joka paikkaan. Lapsi ei ois saanu tota tollasta sankya, tai me
ei ois saatu sitd. Sen takia, ettd mun ergonomiasta ois huolehittu, et mun on helppo nos-
taa, pukee, siirtaa. Siita pitaa olla hyotya lapselle itelleen, et lapsi osaa kayttaa sita.
Mun piti valehella, etta lapsi kayttaa sita, lapsi siirtda sen sellaseen kohtaan sen paa-
puolen, ettéa sen on hyva olla, et maa sain sen sangyn sen takia, et mun on helpompi
toimia.

Haastattelija: Onks muuten Keskussairaalan kanssa sujunu hyvin vai ei?

Aiti: Kylla sinnekin saa perustella asioita, miks tarviit uuden lusikan, vanha on kulunu,
ei 00 enda hygieeninen. No, nyt on vaantoo sahkarista. Tarviiks lapsi sité vai ei. Tu-
leeks se olemaan niin fiksu, et se pystyy ajamaan silla joskus yksindan. Osaaks se suo-
rittaa jotain ajokokeita. Se on oppinu ajamaan silla tosi hyvin, se on ainut tapa miten
mabhollista paasta itsendisesti lilkkkumaan. Se paasee just sinne, minne se haluaa tuolla
pihalla. Tarviiks se sitd?

Haastattelija: Hoh, hoijaa....Mitd oot mieltd sitte koulusta? Onko koulu sun mielesta
hyva lapselle vai voisko olla mahollista, et lapsi olis niinku paremmassa paikassa, jos
se ois integroituna yleisopetukseen tavallisessa koulussa?

Aiti: Mmmmm. Tuo on tosi vaikee kysymys. Tavallisessa koulussa, mika ettei.....jos se
on esteeton, sielld on tarvittavat avustajat.... pienemmdit ryhmdkoot, tdmdnhetkinen kou-
lu, erityiskoulu, kuulostaa hyvdltd...lapsen kanssa toimiminen vie paljon enemmd ai-
kaa: se ei 00 yhta aikaa lasten kanssa luokassa aamulla, kun hanet taytyy riisua ja siir-
taa toiseen apuvalineeseen siella. Siella on koko ajan kuitenkin kiire. M&a en voi ym-
martaa sitd. On aineet yksildllistetty, maa on kysyny sita joskus, ettd maa voisin kayttaa
jopa kotona nostolaitetta aamulla, jos lapsen ei tarvis kereta siihen aikaan taksiin, ku se
meille tulee, vaan, et han vois alottaa vaikka koulun myéhemmin. Ei se kay, kun kaikki
menee siihen ja siihen aikaan kouluun. Miten ne jarjestettés sitten ne tunnit? Kuka
maksas ne kuletukset?

Haastattelija: Ooksaa tyytyvainen kuitenkin téhan kouluun nyt?

Aiti: M&a en tiia muuta. Tai tiianhan maa valtion koulut. Maa on kuullu, etta niissé on
kuitenkin alyttoman hyva. Sielld on aivan erilaista. Lapsella on esimerkiks vai-
pat....meilld muutama vuos sitten Kuopiossa Mdntykankaan avustaja ihmetteli, etta
minkalainen terveyskasvatus on lapseni koulussa, ku lapsella on vaipat. Lapsi vois op-
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pia elamaan ilman vaippoja, jos siihen panostettas. Maa sain sen keséan aikana lapselta
vaipat pois, mutta tota, mun oli pakko ottaa ne takasin jossain vaiheessa kuitenkin, kun
tota, se on se kiire. Ei niinku pystyta lukeen sité lasta siella koulussa, etté& oisko silla nyt

hata. Ku ei se valt«imditti sano....koulun hilindd ja dksonid, hdlindd ja kiirettd... ja on
se rytmi. En maa tiia mika osi parempi, tai mik& ois huonompi.

Haaastattelija: Mdd, kun kuuntelin sua....aavistelen sieltd jotakin...ooks sdd silleen
tyytyvainen kuitenkin?
Aiti: No, mdd tind vuonna...oon ehkd tyytyvdisempi kuin muutama vuos sitten, must

tuntu, et se on sdilytyspaikka....ddd...

Hastattelija: Jooo. No, mit& sd& oot mielta naitten terveydenhuolto-, kasvatus-, ja ope-
tuspalveluiden joustavuudesta?

Aiti: Ei ne mun mielestd jousta. Kyllihdn niinké ...jos ajateltais kokonaisvaltaisesti las-
ta, ja lapsen hyvinvointihan lahtee minusta, ja minun jaksamisesta. Niin tota, kyllahan

niinkd naita asioita ois niinku, mistd maa sitten mainitsin esimerkiks niinku ruvettu jar-
jesteleen ja joku ois niista kiinnostunu.

Haastattelija: Kylld....tota, kaipaaksdd sit semmosta tilapdistd tai sddnnollistd hoito-
apua?

Aiti: Ma Kaipaisin sellasta oikeestaan....mmmm..hiljasta robottia, jolla ois ne kaks kiit-
t4, jotka auttas meita niissé vaikka nostoissa, siirroissa, pesemisissé, laksyjen teossa.
Mut sitte, kun me ollaan tota... tai kun niissd arjen jutuissa just siind ruuanlaitossa,

pyykinpesussa.

Haastattelija: Oliko muita muutoksia, joita oot joutunu tekemaan? (kodinmuutostoita)
Aiti: Kylla. Kynnyksien poisto eteisesta, pesuhuoneesta, kylpyhuoneen ja eteisen vélisen
kynnyksen madaltaminen. Pienten neuvottelujen jalkeen saunan muutostyd, et sinne
mahtuu suihkutuoli, mut sitte kuitenkaan saunan ovee ei suostuttu leventdaméaan, etta
lapsi jos kasvaa ja kun kasvaa, ni isompi suihkutuoli sinne ei tu mahtumaan sinne sau-
naan, et siind ois pitany purkaa tota rakennetta tosta seinasta ja. No, se toimii nyt miten
toimii talla hetkella. Kylla siella saa 16ylyt ja ittesd puhtaaks. Ja vessaan sitte
tuo...lavuaarin muutostyo sillai, ettd lapsi pystyy siind ite pesemddn kdsid ja hampaita
ja....sitte, mikd mun mielestd on dlyttémdn tirkeetd ni, en kokonen peili myos, etta lapsi
ndkee ittesd pddstd varpaisiin....ndistd kaikista on tullu ensin hylkddvdt pddtokset ja
sitten maa oon tota, kuntoutusohjaajan ja fysioterapeutin lausunnot niihin pyytanyt ja
vielda omat A4:seni liittany ja uus hakemus, niin johan on tullu myénteistd....mut kau-
heesti saat tehd koko ajan tyoti....

Perhe 3

Haastattelija: Joo....onko teilld mitddn semmosta maksullista tukea, lastenhoitopalve-
lua, ELVAaa?

Aiti: Ei oo...

Iséi: Onks se ELVA kuntakohtainen vai lakisaateinen?

Haastattelija: Se ei oo lakisaateinen, vaan kuntakohtainen.

Aiti: Ei me tosiaan... Kunta ei tosiaan mitdin oo tarjonnu. Vaippojakaan ei oo saatu.
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Isd: Kylld se tuo....jos tuohon edelliseen lissddn.....Lapsi oli tuossa pdivdkodissa...niin
kylld siitd tuli...lapsihan kerkes olla siind...kerkeksko se ihan pari vuotta...siind mitd
se avustajan kanssa oli... niin kylld se oli sitd, ettd lapsi oli kdytinnossd aina avustajan
kanssa aina jossakin erillaan. Ei se ollu ikin& niinku ryhmassa niin, meille tuli siitékin
se, ettd ei tda oo niinku oikea paikka. Pitda saaha niinku semmoseen, etta se on niinku
Jjoukon jatkona sielld, ettd mennddn ryhmdssd eikd...niin niin siitd se ldhti se erityiskou-
lu....ja sillon jo arveltiin ettd, ensin kun on erityiskoulun pdivdkoti niin siitd siirtyy kou-
luun ja mennadan se polku loppuun asti, ettd se on varmaan se oikee...
Aiti: Ja mieti just jos toisen lapsemme paivakotia miettii, niin eipa siella kylla semmosia
00 ne touhut ja leikit ole, etta siella pystys liikuntarajoitteinen olemaan...se oli sama
tossa paivakodissa, et kun ne meni ja liikku...ja ne oli liikkuvien lasten touhuja ne kylla
sielld...lapsen oli vaikee...
Is&: Eli te ette oo siihen paivakotiin tyytyvaisia?
Aiti: Kunnallisessa?
Haastattelija: Niin.
Aiti: Joo. Silldlailla just niinku toiminnan kannalta....se oli se, ettd se oli se, etta lasta ei
sielld pystytty sielld huomioimaan ettd....muuten kylld avustajien ja ndijen kanssa meil-
ld ei ollu mitddn ongelmia....ettd me saatiin hyvdt avustajat...mutta se, ettd lapsi ei siel-
Ia pystyny olemaan toisten lasten kanssa.

Aiti: Et kunnan vammaispalveluihmiseltd ei kylld tdcdlli oo kylld ....me ei oo kylld sitd
ihmistd pystytty hyodyntdmddn millddn lailla ettd. Et se....sen voi sanoo, ettd turha ih-
minen.

Haastattelija: Ja silti tarkeet& olis, ettd saisitte hanelta sita tietoa.

Isd: Taa ELVA-juttuhan tulis hanen kautta, mutta ei mitaan. Silta pitaa kaikki kysya,
kysyd oikeilla sanoilla. Se pitdd niinkun....se ihan niinku seisoo omien rahojensa pdcdlld
ja hohtimilla pitaa kiinni joka asiasta.

Haastattelija: Sehdn on hirveetd....

Aiti: Ei varmasti niinku kukaan saisi just tammaésia palveluja. Kylla semmonen tunne
tullee tasta ihmisesta ettd. Et aikanaan siité vaippa-asiastakin ettd, et kun me itte se
saatiin selville niin. "Joo, kyllihdn se teille kuuluu ™.

Isd: Kaikki oli niin..... erittdin...niinku sekin tdd kodinmuutostydjuttu...se avustus
niin...kaikki se kaiveli...ihan niinku se ois omasta pussista sen maksanu...ja meille kuu-
lu se.

Aiti: Ja kaikki meinas kaatua sit loppujen lopuks, kun meilla on ollu porrastus tassé
talossa...et, te ette tuu saamaan mittddn, kun meilld on porrastus. Ja kun me sita perus-
teltiin just silla, ettd se on lapsellekin kuntouttavaa toimenpide, kun lapsi oppii. Eihan
me missaan nimessa tata ois tehty, jos lapsi olis ollu pydratuolissa eika pystys mittdan
tekem&an niin mehén ois unohettu heti.

Haastattelija: Mutta nyt, kun han pystyy, niin sehan vain kuntouttaa lisaa ja lisaa..
Aiti: Mutta téd oli...tdd oli sille aivan niinkun punanen vaate, kun hén néki...

Isd: Oikeen drsyttdd sitten kun tota tdmd NN soittaa, ettd nyt ois tdmmonen...kun mina-
hén saan tota sitd lapsesta sitd omaishoitajan tukee niinku kunta maksaa mulle. Niin
siinghan on tota kerran vuodessa tai kahen vuoden valein semmonen kotikdynti....se,
kun soittaa, ettd hdn olis tulossa....niin on kylld vituttaa, ettd taas se tulee tdnne nuuh-
kimaan ja...se on se pointti, ettd han yrittda saada multa sen omaishoidon tuen pois.
Aiti: Niin ja muistatko, kun se viime vuonna tuli tarkastamaan, kun me oltiin tahan
muu....me on nyt kaks vuotta asuttu tdssd ku toukokuu tulee. Viime vuonna, kun hdn tuli
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tanne ensimmaista kertaa kahtomaan tahan meidan kotiin, niin han ensimmaisena ky-
Syi, ettd mites noi portaat, ettd mites lapsi ne nousee....heti tarttu kato siihen...

Isd: Mutta sitte hyvd, kun (vammainen) lapsi menee...ku mdd meen (tervettd) lasta ha-
kemaan tosta paivakodista ja (vammainen) lapsi haluaa sitte lahtee niinku muk-
kaan...mind kun meen pelemahan sinne (vammaisen) lapsen kanssa 50 lapsen keskelle,
niin kaikki kahtoo suu auki (vammaista) lasta. Mika toi on? Niin, niin tota, niille tulee
semmnonen kammoreaktio niinku. Sen huomaa tota, ne ei niinku sitd erilaista...kun ne
vaan sielld touhuaa...tota niin sanotusti normaalien...tdysin normaaleitten lasten kans-
sa...niin hyvin huomaa, ettd kun menee (vammaisen) lapsen kaltanen ihminen sinne: ne
on niinku ihan pois tolaltaan.
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ICF-CY:N YMPARISTOTEKIJOIDEN AIHEALUEET, JOISTA
EPH:LLA EI SAATU TIETOA TAI JOTKA EIVAT TOIMINEET
PERHEIDEN HELPOTTAJINA TAI ESTEINA

TAULUKKO 11. ICF-CY:n ymparistOtekijoiden aihealueet, joista EPH:lla ei saatu
tietoa tai jotka eivat toimineet perheiden helpottajina tai esteina

Luku 1 Tuotteet ja teknologia

E1109 Henkilokohtaiseen kayttdon tarkoitetut tuotteet ja aineet, eritteleméaton

E11528 Leikkiin liittyvat tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E11529 Leikkiin liittyvat tuotteet ja teknologia, erittelemétdn

E1159 Henkildkohtaiseen paivittéiseen eldméaan liittyvat tuotteet ja teknologia, erittelematon

E1208 Henkildkohtaiset sisa- ja ulkotiloissa liilkkumiseen ja kuljettamiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, muu eritelty
E1209 Henkildkohtaiset sisa- ja ulkotiloissa liikkumiseen ja kuljettamiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, eritteleméatén
E1258 Kommunikointiin kaytettavat tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1259 Kommunikointiin kéytettavat tuotteet ja teknologia, eritteleméton

E1300 Koulutukseen tarkoitetut yleiset tuotteet ja teknologia

E1301 Koulutukseen tarkoitetut apuvélinetuotteet ja teknologia

E1308 Koulutukseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1309 Koulutukseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, eritteleméaton

E1350 Tyollistymiseen liittyvat yleiset tuotteet ja teknologia

E1351 Tyollistymiseen liittyvét apuvélinetuotteet ja teknologia

E1358 Tyollistymiseen liittyvat tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1359 Tyollistymiseen liittyvat tuotteet ja teknologia, eritteleméaton

E1408 Kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kéaytettavat tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1409 Kulttuurissa, vapaa-aikana ja urheilussa kéaytettavat tuotteet ja teknologia, eritteleméton

E1450 Uskonnon ja hengellisyyden harjoittamiseen tarkoitetut yleiset tuotteet ja teknologia

E1451 Uskonnon tai hengellisyyden harjoittamiseen tarkoitetut apuvélinetuotteet ja -teknologia

E1458 Uskonnon tai hengellisyyden harjoittamiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1459 Uskonnon tai hengellisyyden harjoittamiseen tarkoitetut tuotteet ja teknologia, erittelematon

E1502 Julkisten rakennusten suunnitteluun, rakentamiseen ja rakennustuotteisiin ja teknologiaan liittyvét kulkutien etsimiseen ja
paikkojen loytamiseen kytkeytyvat tekijat

E1503 Julkisten rakennusten suunnitteluun, rakentamiseen ja rakennustuotteisiin ja teknologiaan liittyvat tuotteet, jotka kytkeytyvéat
ihmisten fyysiseen terveyteen

E1508 Julkisten rakennusten suunnittelu, rakentaminen, rakennustuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1509 Julkisten rakennusten suunnittelu, rakentaminen, rakennustuotteet ja teknologia, eritteleméaton

E1552 Yksityisten rakennusten suunnitteluun, rakentamiseen, rakennustuotteisiin ja teknologiaan liittyvat kulkutien etsimiseen ja
paikkojen loytamiseen kytkeytyvat tekijat

E1553 Yksityisten rakennusten suunnitteluun, rakentamiseen, rakennustuotteisiin ja teknologiaan liittyvat tuotteet, jotka kytkeytyvat
ihmisten terveyteen

E1558 Yksityisten rakennusten suunnittelu, rakentaminen, rakennustuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1559 Yksityisten rakennusten suunnittelu, rakentaminen, rakennustuotteet ja teknologia, erittelematon

E1600 Maaseudun kehittdmiseksi valmistetut tuotteet ja teknologia

E1602 Kaupunkialueen kehittdmiseksi valmistetut tuotteet ja teknologia

E1603 Puistoihin, luonnonsuojelualueisiin ja luonnonvaraisiin alueisiin liittyvéat tuotteet ja teknologia

E1608 Maan kehittamiseen liittyvat tuotteet ja teknologia, muu eritelty

E1609 Maan kehittdmiseen liittyvat tuotteet ja teknologia, eritteleméatén

E1658 Varallisuus, muu eritelty

E1659 Varallisuus, erittelematdn

Luku 2 Luonnonmukainen ympaéristo ja ihmisten tekemat ymparistotekijat

E2108 Fyysinen maantiede, muu eritelty
E2109 Fyysinen maantiede, erittelematon
E2158 Vaestd, muu eritelty

E2159 Véesto, eritteleméaton

E2200 Kasvit

E2201 Eldimet

E2208 El&in- ja kasvilajisto, muu eritelty
E2209 Eléin- ja kasvilajisto, erittelematon
E2251 Kosteus

E2252 limanpaine

E2254 Tuuli

E2255 Vuodenaikojen vaihtelu

E2258 lImasto, muu eritelty

E2259 limasto, eritteleméton

E230 Luonnonmullistukset
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E235 Ihmisen aiheuttamat luonnonmullistukset

E2400 Valon voimakkuus

E2401 Valon laatu

E2408 Valo, muu eritelty

E2409 Valo, eritteleméaton

E2450 Paiva-yo —vuorokaudenaikojen vaihtelu

E2451 Kuunkierron vaihtelu

E2458 Aikaan liittyvat muutokset, muu eritelty

E2459 Aikaan liittyvat muutokset, eritteleméton

E2500 Adnen voimakkuus

E2501 Adnen laatu

E2508 Aani, muu eritelty

E2509 Adni, erittelematon

E255 Vérina

E2600 Sisétilojen ilmanlaatu

E2601 Ulkotilojen ilmanlaatu

E2608 limanlaatu, muu eritelty

E2609 limanlaatu, eritteleméton

E298 Luonnonmukainen ympéristd ja ihmisten tekemét ympéristotekijat, muu eritelty
E299 Luonnonmukainen ympéristd ja ihmisten tekemét ympéristotekijat, erittelematon

Luku 3 Tuki ja keskindiset suhteet
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E335 Alaisasemassa olevat ihmiset

E345 Vieraat ihmiset

E350 Kotielaimet

E398 Tuki ja keskindiset suhteet, muu eritelty
E399 Tuki ja keskindiset suhteet, erittelematon

Luku 4 Asenteet

E440 Henkildkohtaista tukea tarjoavien ja henkilokohtaisten avustajien asenteet
E498 Asenteet, muu eritelty
E499 Asenteet, eritteleméaton

Luku 5 Palvelut, hallinto ja politiikat

E5108 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyvat palvelut, hallinto ja politiikat
E5109 Kuluttajatuotteiden valmistamiseen liittyvét palvelut, hallinto ja politiikat
E5158 Arkkitehti- ja rakennuspalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5159 Arkkitehti- ja rakennuspalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméaton
E5200 Ulkotilojen suunnittelupalvelut

E5201 Ulkotilojen suunnittelun hallinto

E5202 Ulkotilojen suunnittelupolitiikka

E5208 Ulkotilojen suunnittelupalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5209 Ulkotilojen suunnittelupalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméton
E5258 Asuntopalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5259 Asuntopalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméaton

E5300 Peruspalvelut

E5301 Peruspalvelujarjestelma

E5302 Peruspalvelupolitiikka

E5308 Peruspalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5309 Peruspalvelut, hallinto ja politiikat, erittelematon

E5358 Viestintdpalvelut, viestintdhallinto- ja politiikat, muu eritelty

E5359 Viestintapalvelut, viestintahallinto- ja politiikat, eritteleméton

E5408 Kuljetuspalvelut, hallinto, ja politiikat, muu eritelty

E5409 Kuljetuspalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméatén

E5450 Pelastuspalvelut

E5451 Pelastuspalveluhallinto

E5452 Pelastuspalvelupolitiikat

E5458 Pelastuspalvelut, pelastuspalveluhallinto ja pelastuspalvelupolitiikat, muu eritelty
E5459 Pelastuspalvelut, pelastuspalveluhallinto ja pelastuspalvelupolitiikat, eritteleméton
E5500 Lakipalvelut

E5501 Lakihallinto

E5502 Lakipolitiikat

E5508 Lakipalvelut, lakihallinto ja lakipolitiikat, muu eritelty

E5509 Lakipalvelut, lakijarjestelmat ja lakipolitiikat, erittelematon

E5551 Yhdistys- ja organisaatiohallinto

E5552 Yhdistys- ja organisaatiopolitiikat

E5558 Yhdistys- ja organisaatiopalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty
E5559 Yhdistys- ja organisaatiopalvelut, hallinto ja politiikat, erittelemé&tdn
E5608 Mediapalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5609 Mediapalvelut, hallinto ja politiikat, erittelemétén



Liite 10

E5658 Taloudelliset palvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5659 Taloudelliset palvelut, hallinto ja politiikat, erittelemétén

E5708 Sosiaaliturvapalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5709 Sosiaaliturvapalvelut, hallinto ja politiikat, erittelematon
E57501 Perhepéivéhoito kotona tai palveluntuottajan kotona

E57502 Lasten tai aikuisten hoitokeskus — yksityinen tai julkinen
E57508 Julkiset sosiaaliturvapalvelut, muu eritelty

E57509 Julkiset sosiaaliturvapalvelut, eritteleméton

E5758 Julkiset sosiaaliturvapalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty
E5759 Julkiset sosiaaliturvapalvelut, hallinto ja politiikat, erittelemétén
E5808 Terveyspalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5809 Terveyspalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméton

E5858 Koulutus- ja opetuspalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty
E5859 Koulutus- ja opetuspalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméaton
E5900 Ty6voima- ja ty6llisyyspalvelut

E5901 Ty6voima- ja tydllisyyshallinto

E5902 Ty6voima- ja tydllisyyspolitiikat

E5908 Tydvoima- ja tyollisyyspalvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty
E5909 Ty6voima- ja tydllisyyspalvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméton
E5950 Poliittiset palvelut

E5951 Poliittinen hallinto

E5952 Yhteiskunnallinen politiikka

E5958 Poliittiset palvelut, hallinto ja politiikat, muu eritelty

E5959 Poliittiset palvelut, hallinto ja politiikat, eritteleméton

144




