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Tutkimus on osa Jyviskyldn kaupungin vammaisneuvoston vammaispoliittista “Kohti
yhteiskuntaa kaikille* -ohjelmaa. Tutkimuksen tehtivini oli selvittdd, miten vammaisen /
pitkdaikaisesti sairaan lapsen perhe on otettu huomioon lapsen kuntoutusta koskevissa
palveluissa ja tukitoimissa, joita tarjoavat Kela, sosiaalitoimi ja terveystoimi. Lisdksi
tutkimuksessa haluttiin kartoittaa ndiden palvelujen ja tukitoimien saatavuutta, niiden laatua
ja tarvetta sekd sitd, onko perheet otettu yksiléllisesti huomioon.

Jokainen uusi perheenjdsen vaikuttaa omalla tavallaan perheen toimintoihin ja aiheuttaa
véistdméttd monenlaisia muutoksia. Néin on varsinkin silloin, kun kyseessd on vammainen
/ pitkdaikaisesti sairas lapsi. Tdmén erityispedagogisen tutkimuksen ndkdkulmana on
ekokulttuurinen teoria, joka tarkastelee seki vanhempien ettéd koko perheen ja yhteiskunnan
vuorovaikutusta. Tdmd vuorovaikutus on kulloisistakin olosuhteista riippuvaa.
Tutkimussuuntaus ei korosta vanhempien tunteita tai kiyttiytymistd, vaan siind nihddén
tirkednd se, miten vanhempien tarpeisiin vastataan lasta koskevassa kuntoutuksen
arvioinnissa, suunnittelussa ja toteutuksessa. Tutkimuksessa perhe ndhdéisn aktiivisena oman
elaménsd ja ulkoisten olosuhteiden muokkaajana, joka pystyy tasa-arvoiseen yhteisty6hon
lastansa koskevissa asioissa muiden asiantuntijoiden kanssa.

Tutkimusaineisto kerdttiin kyselylomakkeella, joka lihetettiin Kelan tiedoston kautta 70
jyvaskyldlidiselle lapsen hoitotukea saavalle perheelle. Kyselylomakkeen palautti 37 vastaajaa.

Tutkimus osoitti palvelujen ja tukitoimien laadun olevan Jyviskyldn kaupungissa melko
hyvén. Perheilld ilmeni kuitenkin tarvetta monipuolisempiin tuki- ja palvelumuotoihin ja
yksilollisempéén palveluun. Selkedsti tyytym#ttomiad vanhemmat olivat lapsen vammasta tai
sairaudesta ja sithen liittyvisté palveluista ja tukitoimista tiedottamiseen. Osa vanhemmista
oli my6s tyytymattdmii sithen, miten heitd kohdellaan ja kohdataan lastaan koskevien asioiden
hoidossa. Vanhemmat halusivat my6s taloudellista tukea jonkin verran nykyistd enemman.
Tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd palvelurakenne Suomessa on liian hajanainen.
Vanhemmat toivoivat palvelujen ja tukitoimien Kkeskittdmistd yhdelle sektorille ns.
palveluohjauksen avulla.

Vammaisen / pitkéaikaisesti sairaan lapsen kuntoutus vaatii perheeltd paljon lisityotd. Lapsen
hoito, kuntoutus, kasvatus ja kaikkien perheen tarvitsemien palvelujen hankkiminen seké
lapsen vamman / sairauden kanssa eldméén oppiminen saattaa muuttaa perheen taloudellista,
sosiaalista ja ammatillista toimintaa. Nihin asioihin perheelld on oikeus saada tarvitsemaansa
tukea ja apua yhteiskunnalta.
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1 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Valtakunnallinen vammaisneuvosto on laatinut valtakunnallisen “Kohti yhteiskuntaa
kaikille* -vammaispoliittisen ohjelman, jossa on asetettu varsin vaativat teoreettiset
tavoitteet. Ohjelman tavoitteena on luoda edellytykset vammaisten tédysivaltaistumiselle
suomalaisessa yhteiskunnassa. Taysivaltaistumisella tarkoitetaan sitd, ettd vammaiset
kansalaiset tdysivaltaistavat itsensi niin, ettd voivat itse ohjailla omaa eldméansa. Talla
pyritddn siihen, etteivit mitkésn ulkopuoliset tahot voi mielivaltaisesti méaréilld heidén
elamadnsa. Taysivaltaistumisen my6td jokaiselle vammaiselle saadaan mahdollisuudet
hyvddn ja mielekkddseen eldmédin. Taysivaltaistumisen ideana ja ldhtokohtana toimii
vammaisen omat kyvyt ja taidot. Muutos vaatii kuitenkin toteutuakseen eri hallinnonalojen
ja vammaisryhmien yhteisty6114 luotua konkreettista toimintaohjelmaa. Tamén toiminta-
ohjelman siséltd tulisi koskea vammaisten asiakysymyksid tdysivaltaistumisestaan ja
niiden kysymyksien tulisi pohjautua YK:n vammaisten ihmisten mahdollisuuksia koske-
viin yleisohjeisiin. (Kohti yhteiskuntaa kaikille -suunnitelma 1997).

Vuonna 1988 voimaan tulleet vammaispalvelulaki ja -asetus velvoittavat kuntaa huolehti-
maan vammaisille tarkoitetuista palveluista ja tukitoimista, niiden jérjestamisestd seké
sisdllollisesti ettd médrallisesti kunkin henkilkohtaisten tarpeiden edellyttdmélls tavalla.
Kunnan tulisi my6s ottaa suunnitelmissa ja palvelujen toteuttamisessa huomioon vam-
maisten henkildiden esittdmét tarpeet ja nakokohdat. (VpL 380/1987, VpA 759/1987).
Kunnan tulisikin huolehtia siité, ettd vammaisten tarpeet otetaan huomioon jo suunnittelu-
vaiheessa eikd vasta toteuttamisvaiheessa. Yksilollisten toimintaedellytysten parantamisek-
si tarvitaan my6s vammaisen henkilon perheen tukemiseksi erilaisia tukitoimia ja palveluja.

(Rity & Virta 1994, 25).

Jokainen uusi perheenjdsen vaikuttaa omalla tavallaan perheen toimintoihin ja atheuttaa
viistiméttd monenlaisia muutoksia. Niin on varsinkin silloin, kun on kysymys lapsen
vammaisuudesta tai sairaudesta. Muutoksia voidaan ndhdd mm. perheen identiteetissé,

taloudessa, sosiaalisessa osallistumisessa tai vanhempien urapéétoksissa.
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Aiemmin tutkijat ja tyontekijat ndkivit olennaisimmat muutokset perheen eldméssé van-
hempien tunteiden ja asenteiden alueella. Téllaisen ns. normatiivisen késityksen mukaan
muutokset nakyvét ja johtuvat selvimmin lapsen vammasta; siitd aiheutuvat muutokset
rikkoivat perheen tasapainon. Tami normatiivinen ndkokulma on edelleen yleisempés
tyontekijbiden ja tutkijoiden keskuudessa. Syynd vanhempien kayttdytymiseen tai tunne-
eldmin muuttumiseen kielteiseen suuntaan katsotaan olevan vammaisen lapsen aiheuttamat

ongelmat vanhemmilleen. (Ferguson & Ferguson 1987, 356 - 357).

Tilannesidonnaisen eli situationaalisen nikékulman mukaan muutoksia lapsen vamman
aiheuttamassa uudessa tilanteessa selitetdin perheen sosiaalisen todellisuuden ja perheen
elinympéristén perusteella. Vanhempien reaktiot mésraytyvit sosiaalisesti, joten ne vaihte-
levat tilanteittain ja perheittdin. Reaktiot eivit aiheudu lapsen vammasta, vaan ne méiray-
tyvit sosiaalisesti, taloudellisesti, koulutuksellisesti ja historiallisesti. Vanhempi-lapsi
suhdetta tirkedmpéand ndhdain se, miten vanhempien tarpeisiin yhteiskunnassa vastataan.
Se, kuinka hajottava ja ongelmia aiheuttava vammainen lapsi on perheelle, riippuu perheen

sosiaalisesta tilanteesta. (Ferguson & Ferguson 1987, 356 - 357).

Perinteisesti erityispedagoginen tutkimus on suuntautunut vammaisen lapsen opetukseen,
kuntoutukseen ja erilaisten terapioiden tarkasteluun. Lapsen kehityksen tukemiseen liittyva
tutkimus on ollut interventiotutkimusta, jossa on keskitytty erilaisten ohjelmien ja opetus-
menetelmien kehittdmiseen ja niiden vuorovaikutusten analysoimiseen. Yhdysvalloissa
tallaisella tutkimuksella oli pitkdn vakiintunut asema erityispedagogisessa tutkimuksessa.
Poikkeuksen yhdysvaltalaisessa tutkimustraditiossa muodosti CHILD-projekti, jonka
lahtokohtaa ja perusoletuksia ei johdettukaan lapsen vammasta, vaan yleisestd lapsen
kehitystéd jasentdvastd ekologis-kulttuurisesta teoriasta (mm. Bernheimer, Gallimore &

Weisner 1990; Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989).

Télla hetkelld suomalaisessa erityispedagogisessa perhetutkimuksessa on vallalla interak-
tionistinen tutkimussuuntaus. Amerikkalaiset tutkijat Ferguson ja Ferguson (1987) pitévit
interaktionistista tutkimussuuntausta parhaana vaihtoehtona perhetutkimuksessa. He ovat

analysoineet tutkijoiden ja tyOntekijoiden kisityksid siitd, mitd lapsen vammautuminen
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vaikuttaa perheeseen sekd miti tdstd seuraa tyontekijoiden ja perheen vuorovaikutukseen.
Téltd pohjalta voidaan muodostaa teoreettinen kehikko siitd, miten vammaisten lasten
perheitd arvioidaan ja miten niiden arviointien pohjalta ldhdetidén suunnittelemaan palve-
luyja. Talloin perheen sopeutumisen kannalta ndhd4én rinnakkaisina kolme perustekijaé:
1) lapsella on erityistarpeita, jotka vanhempien tiytyy huomioida toiminnassaan, 2) lapsen
ja vanhemman vilinen vuorovaikutus tapahtuu omassa sosiaalisessa ympéristdssién, 3)
jokainen perhe kehittyy yksil6llisesti vain tietyissd sosiaalisesti madrdytyneissé rajoissa.
Vammaisuus ja sen kokemus on sidoksissa ymparistéon, sen yleisiin asenteisiin ja siten
myds lainsddddnnén muuttumiseen. Sosiaalinen ymparist6 ja kulttuuri, jossa perhe elés,
tulkitsee poikkeavuutta ja sen leimaavuutta omalla tavallaan. Perheen sosiaalisella ympé-
rist6lld on myds omat kisityksensi lapseen kohdistuvasta sosiaalisesta vastuusta. Interak-
tionistisessa ajattelutavassa pyritddn huomioimaan perheen sosiaalinen ympéristd ja
palvelujen ja tukisysteemien kehittdmiselld kumoamaan vallalla olevat normatiiviset
kasitykset. Tdma johtaa tasa-arvoiseen vuorovaikutukseen vanhempien ja ammatti-
ihmisten vililld. Vanhemmat nihdéd4n tasavertaisina kumppaneina suunniteltaessa ja
jérjestettdessd lapsen hoitoa, kuntoutusta ja koulutusta. (Ferguson & Ferguson 1987, 371-
372).

Maéitan mukaan (1999) interaktionistisen tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on perheen
Jja yhteison vélinen vuorovaikutus. Tutkimusnikékulmana on perheen ja yhteiskunnan
rooli- ja valtasuhteet. Perheen ymparéiméa yhteisé maéérittelee sen, miten leimaavana ja
poikkeavana lapsen vamma koetaan; mitd enemmin ympéristé antaa mahdollisuuksia, sitd
vahemmén vammaisuutta on. Perhe saattaa kohdata myos taloudellisia ongelmat ja / tai
uudelleenjarjestelyjd; perhe joutuu tekemdzn uusia talouteensa liittyvid ratkaisuja ja
valintoja. Perhe tarvitsee tihin yhteiskunnan tarjoamaa tukea ja palveluja. Mikili vanhem-
pien tarve palvelujen suhteen ei tule tyydytetyksi, saattaa se johtaa vanhempien uupumuk-
seen ja voimattomuuteen. Interaktionistisessa suuntauksessa perhe nihdéinkin alati muut-
tuvana ja kehittyvana yksikkond, jonka arkipéivin pitéisi olla uudessa tilanteessa turvallista
kasvua, harjoittelua, opettelua ja mahdollisuuksia. Perheelld on ollut oma historiansa ennen
vammaista lasta ja perheelld tulisi olla mahdollisuus pysy4 “omassa‘“ eldmissé4n ja ympé-

ristdssddn myos lapsen vamman tai sairauden myotd. Lapsen vamma tai sairaus saattaa
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synnyttdd uusia tarpeita, joihin vanhempien on reagoitava. Vanhempien reaktioita tulee
kuitenkin tulkita heididn oman eliménsi kontekstissa. My0s elévi ja kehittyva yhteiso
asettaa perheelle ja perheen tarpeille omat kehittymisen ja muuttumisen rajat. (Ma4ttd

1999, 9-11, 34; Kiviniemi 1991, 2-5).

Tamin pro gradu -tutkielman pohjana on Jyviskyldn kaupungin vuoden 1999 vammais-
poliittisen ohjelman valmistelutys. Vuonna 1999 valmistuneen tutkimuksen (Bjorkman &
Koiranen 1999) tarkoituksena oli kartoittaa jyvaskyldldisten vammaisten ja pitkdaikaissai-
raiden henkildiden mielipiteitd kaupungin sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluista seka
Kelan palveluista. Samalla pyrittiin saamaan selville palvelujen saatavuutta ja vammaisten
tyytyvéisyyttd nithin. Kyselyn tutkimuskohteena oli otos lapsen hoitotuen, vammaistuen
sekd eldkkeensaajien hoitotuen saajista. Tdhdn pro gradu -tybhémme olemme ottaneet
kasiteltdvaksemme laajemmin kuitenkin vain lapsen hoitotuensaajien ryhmén. Otos saatiin

Kelan (Jyvéskylén) tiedostoista.

Tutkimuksemme sivuaa hyvin ldheisesti Jyviskyldn yliopiston erityispedagogiikan
laitoksella toteutettua tutkimusprojektia, jossa késitelldzn Varhaisvuodet ja erityiskasvatus
-teemaa. Tdmd VARHE -tutkimusprojekti perustuu ekokulttuuriseen ajatteluun, jonka
mukaan vammaisten lasten hyvinvoinnin keskeinen tekija on heidén perheensa. Pelkastdsin
lapsen kuntouttaminen ei riitd parhaan mahdollisen lopputuloksen saavuttamiseen, vaan
hénen 1dhiympéristénsé on otettava mukaan kuntoutumisprosessiin. Lapsen 1dhiympéristd
tarkoittaa ensisijaisesti hdnen perhettdéin, joka on tirkedd huomioida lapsen kuntoutumis-
prosessissa. Tamén vuoksi lahtokohtaa nimitetddn perheldhtdisyydeksi. (Maats & Maatta
1999).

Téassd pro gradu -tutkimuksessa olemme pyrkineet selvittiméin, miten Jyviskyldn Kelan,
terveydenhuollon ja sosiaalihuollon palvelut ovat pitkdaikaisesti sairaiden tai vammaisten
lasten perheiden saatavissa. Jotta lasten ja heidédn perheidensi tarvitsemia palvelujérjestel-
mid voitaisiin kokonaisvaltaisesti kehittis, edellyttdd se tilanteen tiedostamista kaikilla
niilld tahoilla, joiden toiminta vaikuttaa vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten

elamain ja elinoloihin. Tiedon saaminen lasten ja heidén perheidensi toiveista, tarpeista
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ja mielipiteistd on vilttiméatonti palvelujen suunnittelun ja eri palvelujen kohdentamisen
onnistumiseksi. Suomalaisen yhteiskunnan antamiin vammaisen / pitkdaikaisesti sairaan
lapsen perheen tuki- ja ohjauspalveluihin kuuluvat Kelan, sosiaalihuollon- ja terveyden-
huollon palvelut, taloudelliset tukimuodot, perheen kohtaaminen, perheelle tiedottaminen
ja lapsen ja hinen perheensd monipuolinen ohjaus. Palvelujérjestelmiimme tulee tarkastella
sekd joustavuuden, yksilollisyyden, tarkoituksenmukaisuuden etté selkeyden kriteerein niin,

ettd palvelut toimisivat kaikilla tahoilla mahdollisimman hyvin.

Ekologis-kulttuurisen teorian ajatukset ovat 1990-luvun alusta lahtien vihitellen vakiinnut-
taneet asemansa myds suomalaisessa erityispedagogisessa perhetutkimuksessa. Erityispe-
dagogisen tutkimuksen huomio kiinnittyy nykyisin vanhempien ja koko perheen mahdolli-
suuksiin ja kykyihin tukea vammaisen / pitkdaikaisesti sairaan lapsensa varhaista kehitysta.
Tutkimuksemme teoriapohjaksi olemmekin ottaneet timéan ekologisen teorian, jossa
korostuu se sosiaalinen kulttuuriympiristd, johon lapsi syntyy. Lisaksi tutkimuksessamme
tulevat esiin ekokulttuurinen ja fergusonilainen interaktionistinen nidkokulma; néissi
kiinnitetdsin huomio perheen aktiiviseen rooliin sekd vanhempien voimavaroihin ja yhteis-
kunnallisiin olosuhteisiin. Tutkimuksessamme tuomme esiin mys perheen valtaistumisen
heitd koskevissa asioissa seké palveluohjauksen kisitteen. '

Tutkimustehtévimme laajuuden vuoksi olemme jakaneet tutkimuksemme kolmeen pdid-

teemaan. Niistéd pddteemoista nousevat esiin seuraavat kysymykset:

1. Yhteiskunnan tukitoimet ja palvelut
1.1 Mitd Kelan, sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja ja tukitoimia vammaisten /
pitkdaikaisesti sairaiden lasten perheet kéyttéavit ja tarvitsevat?

1.2 Millaisiksi vanhemmat arvioivat nimi palvelut?

2. Viranomaisten tiedottaminen perheelle
2.1 Saako lapsi ja hinen perheensé palveluista riittdvasti tietoa?

2.2 Onko vanhempia informoitu riitt4vésti lapsen vammasta / sairaudesta ?



3. Viranomaisten ja perheen kohtaaminen perheen nikékulmasta
3.1 Miten palvelujen antajat ottavat huomioon perheiden todelliset tarpeet ja
voimavarat?
3.2 Kohtaavatko palvelujen antajat vammaisen / pitkiaikaisesti sairaan lapsen ja hinen

perheensd yksilollisesti?

2 EKOLOGINEN VIITEKEHYS

2.1 Vammaisen lapsen perheen ekologinen ympéristo

Tutkimuksessamme vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten perheité tarkastellaan
interaktionistisesti ekologisessa viitekehyksessd. Bronfenbrennerin (1979) ekologisen
mallin mukaan yksilon kehitys tapahtuu yksilén ja ympariston vuorovaikutuksessa, jossa
yksil6 pyrkii sopeutumaan ympériston oloihin. T#td vuorovaikutusta voidaan tarkastella
nelitasoisena hierarkiana: mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteeming. Yksilén mikrosystee-
mejd ovat kaikki ne instituutiot (esim. koti, pdivikoti, koulu, ty6paikka), joihin hin on
vilittdmassa yhteydessd ja jotka vaikuttavat hinen kehittymiseensi. (Bronfenbrenner 1979,
22-26). Mitchellin (1985) mukaan lapsen ensimméisen mikrosysteemin muodostaa hinen
kotinsa. Tahén mikrosysteemiin kuuluvat perheen toiminnat, roolit ja perheenjdsenten

viliset suhteet. (Mitchell 1985, 139).

Mesosysteemin muodostavat mikrosysteemien viliset suhteet, joihin kuuluvat mm. sukulai-
set, perheenjdsenten ystivét, naapurit, tydtoverit sekd viranomaiset, joihin perhe on yhtey-
dessé. Eksosysteemiin kuuluvat seké yhteiskunnan eri tukijarjestelmét ettd niiden laatu,
médrs ja joustavuus. Eksosysteemiin kuuluvat mm. kuntoutuspalvelut ja sopeutumisval-
mennus ja tétd kautta tuleva vanhempien ohjaus seké heidén saamansa tietous. Eksosystee-
mi vaikuttaa vélillisesti yksilon toimintaan, mutta myds yksil6 voi vaikuttaa eksosysteemiin
omalla toiminnallaan. On kuitenkin tirke4i huomata, ettd sama kehys voi olla esimerkiksi

lapselle eksosysteemi, mutta vanhemmille mikrosysteemi. Kaikkein laajin ekologisen
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ympériston jéarjestelmé on makrosysteemi; se on ideologinen, kulttuurinen ja materiaalinen

yhteiskunnan jarjestelmé. Makrosysteemiin kuuluvat mm. sosiaali-, perhe- ja vammaispo-

litiikka. (Bronfenbrenner 1979, 25-26).

Virpiranta-Salo (1992, 32) on mukaillut Mitchellin (1985, 145) tapaa kuvailla vammaisen

lapsen perheen ekologista ympéristdd. Han on tehnyt siihen joitakin lisdyksid ja tarkennuk-

sia. Olemme my?®s itse tehneet sithen joitakin lisdyksid oman tutkimuksemme lahtokohdista

kasin. ( Kuvio 1.)

makrosysteemi
etnisyys sosio-ekonomia uskonto

eksosysteemi

Jjoukkotiedotus terveyden- ja * *Kelan palvelut vap.eht jarjestot
sosiaalihuolion *vammaisjarjestot
palvelut
mesosysteemi

ladketieteen / *laskarit naapurit

terveydenhuollon *terveydenhoitaja

tyontekijat

suku ystavit toiset vanhemmat
sukulaiset
mikrosysteemi
aiti vammainen lapsi *lazkintdvoimistelija
sosiaalityontekija isd sisarus / sisarukset
*kuntoutusohjaaja *sopeutumisvalmennus *puheterapeutti
kurssit

varhaiskuntoutus-

ohjaus vanhempien ryhmit
sosiaalinen hyvinvointi

talous Politiikka

*sos.politiikka
*vammaispolitiikka
-lait, asetukset

*lisaykset ja tarkennukset Virpiranta-Salo
**lisaykset ja tarkennukset Bjorkman & Sihvonen

Kuvio 1. Pienen vammaisen / sairaan lapsen perheen ekologinen ympéristé Mitchellid

(1985, 145) ja Virpiranta-Saloa (1992, 32) mukaillen.




2.2 Sosiaalisen tuen merkitys perheelle

Murgatroyd (1985) pohtii ohjaamista (counselling) ja auttamista (helping) ihmissuhdety6s-
si ja erityisesti sosiaality$ssd. Han jakaa yksilon tukijérjestelmit viralliseen ja epéviralli-
seen tukeen seki ensisijaiseen 1dhiympéristéon. Virallinen tuki késittdd yhteiskunnalliset
palvelut kuten sosiaali- ja terveydenhoitopalvelut. Epévirallista tukea antavat esim. erilaiset
vapaachtoisjirjest6t ja kerhot. Sukulaiset, naapurit, ystivit ja tydtoverit muodostavat

ensisijaisen ldhiympériston. (Murgatroyd 1985, 154).

Mitchellin (1985) mukaan lapsen mikrosysteemi muodostuu lapsen omasta perheesti ja
kodista. Vanhempien mikrosysteemisti saama sosiaalinen tuki muodostuu perheenjésenten
vilisistid suhteista, perheen yhteisistd toiminnoista ja tyénjaon / roolien sujuvuudesta.
Yhdymme kuitenkin Bronfenbrennerin (1979) nikemykseen siité, ettd lapsen mikrosystee-
miin kuuluvat my6s osa virallisista tuki- ja palvelujarjestelmisti, joihin lapsi on yhteydes-
sd. Ennen kaikkea vammaisen / pitk#aikaisesti sairaan lapsen tirkeitd mikrosysteemin
osatekijoitd ovat myos mm. pdividhoito ja kuntoutus. Mesosysteemi muodostuu sekd
virallisista ettd epdvirallisista sosiaalisen tuen tekijoistd. N&itd ovat naapurit, ystavét,
sukulaiset, sosiaali- ja terveydenhuollon tyéntekijat. Vanhemmille erityisesti mesosystee-
min antama sosiaalisen tuen merkitys on tirkei perheen hyvinvoinnin kannalta. Eksosys-
teemin antama tuki tulee esille yhteiskunnan tarjoamissa palveluissa. N#itd ovat mm.
Kelan, terveyden- ja sosiaalihuollon palvelut, jotka vaikuttavat perheen sosiaaliseen
hyvinvointiin. Perhepolitiikka, sosiaalipolitiikka, vammaispolitiikka ja yhteiskunnan
taloudellinen jako muodostavat yhdessd perheen makrosysteemin. Makrosysteemi kuten
muutkin systeemit sen sisélld ovat voimakkaasti sidoksissa siihen kulttuuriin ja ympéris-

t66n, johon lapsi syntyy. (Bronfenbrenner 1979, 25-26; Mitchell 1985, 145).

Virallisella tuella tarkoitetaan yhteiskunnan yllépitimin palveluverkon antamaa tukea.
Yhteiskunnan tuki, joka koskee perhettd voidaan kisittdd perhepolititkaksi. Perhepolititkka
tarkoittaa kaikkia perheen optimaalista toimintakykyi edistévid toimenpiteitd. Perhepoli-
tiikkkaan kuuluvat ne julkisen sektorin toimenpiteet, joiden tarkoituksena on turvata perheen

taloudelliset, sosiaaliset ja psyykkiset valmiudet uuden sukupolven kasvattamiseksi.



(Taskinen 1980, 2-7).

Yhteiskunnan perheelle tarjoamien palvelujen jérjestdmisessé korostetaan yleisten palvelu-
jen ensisijaisuutta. Yleiser palvelut ovat koko viestolle tarkoitettuja kunnan tai valtion
jérjestamid palveluja. Erityispalvelut ovat yleisid palveluja tdydentdvia toissijaisia palvelu-
ja. Suurin osa vammaisista lapsista voi kdyttdd normaalipalveluja, vaikkakin vammaiset ja
heidén perheensi joutuvat usein turvautumaan erityispalveluihin sopivien yleispalvelujen
puuttuessa. Talloin erityispalvelut saattavat muodostaa tirkeimmén lasta hoitavan ja

perhettd tukevan erityisymparistén. (Miettinen 1984, 34).

Vammaisella tai pitk&aikaissairaalla lapsella ja hinen huoltajillaan on liséksi oikeus saada
sosiaaliturvaetuuksia useamman eri lain perusteella. Niitd etuuksia on mahdollista saada

Kansanelékelaitokselta (Kela), terveydenhuollosta ja sosiaalitoimesta.

Dunst ja Trivette (1990) ovat esittineet yksinkertaistetun kisitteellisen mallin siitd, miten
sosiaalinen tuki vaikuttaa perheen, vanhempien ja lapsen toimintaan. Tédssd mallissa
sosiaalinen tuki vaikuttaa ensisijaisesti vanhempiin ja heid4n hyvinvointiinsa, joka vuoros-
taan vaikuttaa koko perheen toimintaan. Tuki, vanhempien hyvinvointi ja koko perheen
toiminta vaikuttavat vanhemman ja lapsen vilisiin suhteisiin. Kaikki edelld mainitut asiat

vaikuttavat my&s lapsen kéyttdytymiseen ja kehitykseen. (Dunst & Trivette 1990, 333).

Sl} ora : :> henkilokohtainen terveys
ja hyvinvointi

SOSIAALINEN

TUKI > Perheen toiminta |

x| Vanhempi - lapsi
Y] -vuorovaikutustyyli
N L
epasuora Lapsen kéyttiytyminen
D ja kehitys

Kuvio 2. Kasitteellinen malli sosiaalisen tuen suorasta ja epésuorasta vaikutuksesta

vanhemman, perheen ja lapsen toimintaan (Dunst & Trivette 1990, 333).
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Perheen voimavaroja ja tarpeita arvioitaessa tulisi huomioida koko perheen koostumus ja
eldméntilanne. Perheen tarpeet ovat suhteessa myds sithen tukeen, joka perustuu ystavyy-
teen, naapuruuteen tai sukulaisuuteen. Erdsini vanhempien ohjauksen paimaériné voidaan
pitd4 sitd, ettd heitd opastetaan kdyttimain apunaan ja tukenaan ldhiympéristénsd voimava-
roja. Vaihtoehtoisten tukitoimien etsinti on vamman kanssa eldméén oppimisen erés
muoto. Se voi vahvistaa perhetti ja tuottaa sille laajan ja monipuolisen ldhiyhteison kon-

takteihin perustuvan tukijérjestelmin. (Rubin & Quinn-Curran 1983, 84).

2.3 Ekokulttuurinen lihestymistapa

Vammaisten / pitkdaikaissairaiden lasten perheiti ja heidin sosiaalisia verkkojaan voidaan
tarkastella interaktionistisesti ekologisessa viitekehyksessi. Ekologisesta viitekehyksesté
on johdettu ekokulttuurinen teoria, jonka mukaan lapsen kehityksen kannalta kaikkein
olennaisinta on se, mihin kulttuuriympéristoon lapsi syntyy. Téassi teoriassa ei endd
tarkastella lapsen vammaisuutta vaan lapsen kehityksen yleisié ehtoja, joista tirkeinté on

lapsen, perheen ja muun ldhiympériston vuorovaikutus. (Méki 1994, 7-11).

Ekokulttuurinen teoria on l&htoisin yhdysvaltalaisesta CHILD -projektista, jossa tutkittiin
kehityksessdén viivéstyneiden lasten perheitd. Tutkimuksessa analysoitiin, miten perheet
ovat lapsen vammaisuuden vuoksi organisoineet uudelleen arkirutiinejaan. Ekokulttuurisen
teorian 1dhtokohtana ja perusoletuksena on, etti lapsi kehittyy arkipéivén vuorovaikutusti-
lanteissa. Teoriassa korostuu perheen arkirutiinien ja vuorovaikutuksen merkitys lapsen
kehitykselle. Ekokulttuurista teoriaa hyodynnettiin kehittimilld menetelméa perheiden
arviointia varten. (Méki 1994, 7-11).

Lapsen kehitykselle onkin olennaista osallistuminen kaikkiin arkip#ivén toimintoihin -
yksittdisten terapioiden ja vain vammaiseen lapseen kohdistuvien interventio-ohjelmien
merkitys on toissijainen. Lapsen oppiminen ja kehittyminen tapahtuu arkipéivén toiminta-
ja vuorovaikutustilanteissa jaljittelemalid, osallistumalla yhteiseen toimintaan, tekemalld
tehtdvid sekd muilla sosiaalisen oppimisen keinoilla. Samalla hdn kuitenkin yrittdé muuttaa

ympiristonsi olosuhteita itselleen tarkoituksenmukaisemmiksi. Nédma tilanteet ovat osa
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jokaisen perheen arkieldméii; niiss3 ei ole kysymys harkittujen opetustilanteiden jérjestdmi-
sesti tai tarkoituksellisen opetussuunnitelman noudattamisesta. (mm. Méki 1994; Virpi-
ranta-Salo 1992, 1993 ; Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990; Gallimore, Weisner
Kaufman & Bernheimer 1989).

Ekokulttuurinen teoria korostaa perheen aktiivista roolia oman eldménsa ja ulkoisten
olosuhteiden muokkaajana. Ekologiset vaikutukset vilittyvit kunkin perheen péivittéisiin
rutiineihin. Kukin perhe itse méérittelee oman arkip#ivansd rytmin ja ratkaisut omien
nikemysten, uskomusten ja kisitysten pohjalta. Néin ollen perheestd 16ytyy paljon voima-
varoja ja resursseja, joiden avulla perhe itse ratkaisee monia ongelmia, joita vammainen
lapsi tuo arkipdiviidn tullessaan. Ekokulttuurisessa teoriassa ensisijaisena ndhddin vanhem-
pien omat voimavarat, mutta huomioon on otettava myds yhteiskunnassa vallitsevat

mahdollisuudet ja rajoitukset. (Maitta 1991, 13).

Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kasvuympéristéd voidaan arvioida ja kuvata viiden
kysymyksen avulla: 1) keitd on l4sn4, 2) mitki ovat ldsndolevien aikuisten arvot ja paamaa-
rdt, 3) mité tehdéin, 4) miksi tehdéén, 5) miten toimitaan eli mitki tottumukset ja saannot
(scripts) ohjaavat toimintaa. (mm. Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989;

Goldenberg 1989).

Jokaisella perheelld on oma perhekulttuurinsa. Perhekulttuuri tarkoittaa perheen kisitysten
ja uskomusten eli perheteemojen kokonaisuutta. Perheteemat ilmentévit ja sditelevat sitd
mihin muutoksiin perhe on valmis ja halukas vammaisen tai sairaan lapsensa kehityksen
tukemiseksi. Kuitenkin my6s perheteemat voivat akkommodoitua. (mm. Gallimore,
Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989; Bemheimer, Gallimore & Weisner 1990; Gallimo-
re, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993).

Ekokulttuurisessa teoriassa korostetaan perheen sosiaaliskulttuurista ympéarist6d. Sosiaalis-
kulttuurista ympéristo4 on tarkasteltava 12:n eri piirteen mukaan. N4it4 piirteitd ovat: 1)
perheen taloudellinen perusta ja toimeentulo, 2) kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuol-

lon palvelut, 3) kodin ja naapuruston turvallisuus ja viihtyisyys, 4) kotityot ja perheen
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tyonjako, 5) lastenhoidon jirjestiminen, 6) lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit, 7)
aviolliset roolisuhteet, 8) sosiaalinen tuki, 9) isén ja didin roolit lasten hoidossa 10) lasten
kulttuuriset vaikutteet, 11) vanhempien tiedonlihteet ja tavoitteet, 12) yhteison hetero-
geenisuus. Néistéd piirteistd muodostuu perheen ekokulttuurinen ympéristé eli perheen
arkirutiinien kannalta olennainen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuus. Yhteiskunta
asettaa tietyt rajoittect ja tarjoaa perheelle tiettyja voimavaroja, mutta lisédksi perheen
kannalta ekokulttuurinen ympéristé muotoutuu perheen omista arvoista ( minka merkityk-
sen perhe antaa millekin ympériston piirteelle), uskomuksista ja vahvuuksista. Kun tissi
ekologisessa, sosiaaliskulttuurisessa ympéaristossa tasapaino hairiintyy, perhe muuttaa
toimintaansa ja arkirutiinejaan mukautumalla muutoksiin eli akkommodoitumalla. Ak-
kommodaatioprosessissa vanhemmat eivit kuitenkaan vain passiivisesti mukaudu ympa-
ristén vaatimuksiin ja paineisiin uudessa tilanteessa, vaan he aktiivisesti ja omaehtoisesti
pyrkivit selviytyméin ja muuttamaan ymparistdadn. Ekokulttuurinen ympériston muotou-

tuminen riippuu siis sekd yhteiskunnasta etti perheesti itsestdén. (Maittd 1999, 84-87).

Ammatti-ihmisten olisikin hyvd ymmarta4 miten erilaisia perheet ovat, miten eri tavoin
he arvottavat asioita, miten he toimivat ja tuntevat. Térkeinti yhteisty6n kannalta on aina
vanhempien oma ndkemys vammaisen/ sairaan lapsensa ja perheensé parhaasta. Perheen
tulisi voida ja saada eldd oman perheteemansa mukaista eldméi, vaikka ammatti-ihmiset
eivit aina ymmdrtéisi ja hyvdksyisi perheen toiminta- ja ajattelutapoja. Perhe ei valttamattd
haluakaan juuri sitéd palvelua tai tukea, mitd ammatti-ihmiset heille tarjoavat, koska se ei
ole heidén arkieldménsd sujuvuuden kannalta tirkeds ja tarpeellista. Ei ole olemassa mité4n
tyypillistd kaavaa tukea tai auttaa vammaisen / sairaan lapsen perhetts, koska vammaisen
/ pitkdaikaisesti sairaan lapsen perheet poikkeavat toisistaan samalla tavoin kuin vammat-
tomienkin lasten perheet. Ekokulttuurisen teorian mukaan kulttuuﬁ ndkyy jokapaivaisessad
eldmassa ja sithen liittyvissd ratkaisuissa ja valinnoissa. Perheen eldméi ja toimintatapoja
ei voi ymmartdd tuntematta perhekulttuuria. Hyvdidn ammattitaitoon kuuluukin kyky
tunnistaa oma ja muiden arkieldmé4 ohjaavat kulttuuriset uskomukset ja teemat. (Masttd

1999, 84-87).
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3 PERHEEN VALTAISTUMINEN

Vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteistyossé on tirkedi tasavertaisuus. Tdhén padstasn
vain sill4, ettd ldhdetdan liikkeelle kunkin perheen omasta eldméntilanteesta - vanhempien
pitéd saada ddnensé kuuluville ja kokea itsensd vaikutusvaltaisiksi lapsensa asioissa. Kyse
on vanhempien mahdollisuuksista vaikuttaa olosuhteisiinsa ja saavuttaa itse asettamiaan
padmadrid. Tasavertaisuuden my6td ammatti-ihmisten ja yhteiskunnan tuki kohdistuu
perheen kannalta olennaisin tarpeisiin. Vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteisty6sta
kaytetadn késitettd “empowerment, joka Suomessa tunnetaan “valtaistumisen™ tai
“taysivaltaistumisen® kisitteilld. Kaikesta huolimatta edelleen tarvitaan ammatti-ihmisten
my®onteistd tukea ja asiantuntijatietoa, jolla tarkoitetaan vanhempien ohjausta ja perehdyt-
tdmistd kenties kokonaan uuteen ajattelu- ja toimintatapaan. Lisdksi silld tarkoitetaan
vanhempien rohkaisemista itse arvioimaan ja p#ittimisn, mitd he ja lapsi tarvitsevat.
Vammaisten lasten perheiden nikdkulmasta valtaistuminen tarkoittaa, ettd ammatti-ihmiset
uskovat vanhempien tietoihin, taitoihin ja muuttumisen mahdollisuuksiin. T4ll6in van-
hemmat saavat todellista valtaa lapsensa ja perheensi eldmén suhteen, jolloin avuttomuus

ja kokemus vallanpuutteesta vihenevit. (Maittd 1999, 38, 101).

3.1 Arviointi ja suunnittelu

Jos lapsella todetaan vamma tai sairaus, joka haittaa hinen edistymistdédn, on erityisen
tirke4i seurata ja tukea hédnen kehitystiin. Lapsen hyvinvoinnin médrittely ei kuitenkaan
ole yksiselitteistd. Useat eri tieteenalat ovat yrittineet valottaa lapsen hyvinvointiin vaikut-
tavia seikkoja. T4lloin arvioijina ovat olleet muut kuin lapsi itse: lapsen vanhemmat,
ammatti-ihmiset tai yhteiskunnallisia p4atoksid tekevat henkil6t, joilla jokaisella on omat
mielipiteensd asioista. Nykyisissd tutkimuksissa tietoldhteend on kuitenkin yhd enemmén
alettu kayttia lasta tai ainakin hinen l4hipiiriinsd kuuluvia aikuisia - tarkastelun nakokul-

ma on siirtynyt lapsen arkipdivain sekd sen ymmartdvain tulkintaan. (Hujala 1996, 491).
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Arvioinnissa tarvitaan monipuolista tietoa lapsesta. Taméan myo6ti vanhemmat ovat tulleet
yhé tiiviimmin mukaan sairaan tai vammaisen lapsensa kasvatuksen ja kuntoutuksen
arviointi- ja suunnitteluprosessiin. Vanhemmat osaavat parhaiten kuvata lapsensa mahdol-
lisuuksia ja avuntarvetta seki antaa tietoa, jota muiden on vaikea saada (luonteenpiirteet,
kayttdytyminen ja toiminta kotiympéristéssd). (Mc Lean, Bailey Jr. & Wolery 1996 ;
Squires, Nickel & Bricker 1990, 46-57 ).

Vanhempien aktiivinen osallistuminen lapsensa arviointiin ja kuntoutukseen lisdé heidén
tietimystain yleisesti lapsen kehityksestd ja vaikuttaa tatd kautta lapsen kehitykseen

positiivisesti. Arvioinnin luotettavuus paranee ja virhetulkinnat vahenevit, kun vanhempi-
en ja ammatti-ithmisten tiedot yhdistetdn. Riittdvan monipuolinen arviointi (ekologinen
arviointi) tarkastelee lasta erilaisissa tilanteissa. Arvioinnissa tulee ottaa huomioon perheen
kulttuuri, taloudellinen ja sosiaalinen tilanne seké perheen arvot. Ekologinen arviointi
perustuu yleensd havainnointiin ja soveltuu erilaisiin ympéristihin. (Thurman & Widest-

rom 1990, 191- 192) .

Arvioinnin tavoitteena on laatia kuntoutussuunnitelma ja marittd4 lapsen palvelutarve.
Suomessa arviointi on kuitenkin vield hyvin pirstaleista, vaikka tavoitteena onkin pyrki-
mys kokonaisvaltaiseen tilannearvioon. Jokainen ammatti-ihminen arvioi lasta erikseen ja
vanhemmat antavat usein vain tietoa arvioinnin ja suunnittelun pohjaksi. Tallaisen pirstalei-
sen arvioinnin tavoitteena on ldhinnd vain diagnoosin méérittdminen; tima ei kuitenkaan
palvele perheen yksilollistd palvelujen tarvetta. Kosketus lapsen todelliseen eldméén ja
perheen tilanteeseen jddvit usein lilan pintapuolisiksi ja yhteistyé vanhempien ja eri
ammatti-ihmisten kesken ji4 vaillinaiseksi. Ammatti-ihmisetkdén eivét aina tiedd, miten
lapsen kuntoutuksellinen kokonaisuus rakentuu ja miké on kunkin ammattiryhmén tehtava.
Téll6in tydn sisdlléllinen suunnittelu ja lapsen ja perheen parhaaksi toimiminen ei valtta-
méttid onnistu parhaalla mahdollisella tavalla. Yhteistyon perusteena onkin ollut 1&hinnd
kootun informaation jakaminen. (Pihlaja & Svird 1996 ; Kovanen & Maéttd 1997).

Onnistuneelta arvioinnilta edellytetdin koottujen tietojen yhdistamisté toimivaksi kokonai-

suudeksi. Kokonaisuus saadaan toimivaksi vain, jos vanhemmat ja moniammatillinen
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ty6ryhma tekevit rinnakkain saumatonta yhteistyoti. Téarkeédd olisi huomata myds arvioin-
nin ennaltaehk&isevi nikdkulma, jolloin ehkiistd4n lapsen kehityksen mahdolliset esteet.
Arvioinnin tulisi kuvata lisdksi lapsen taitoja ja tietoja sekd korostaa erityisesti niiti asioita,
joissa lapsi onnistuu ja on hyvi. Onnistunut arviointi ei ndin ollen tuota liian pessimististi
ennustetta eik rajaa lasta ja / tai perhetti palvelujen ja tukitoimien ulkopuolelle. (Pihlaja

& Svérd 1996 ; Kovanen & Maittd 1997).

3.2 Vanhempien kanssa tehtiivi yhteistyo

YK:n yleisohjeessa annetaan ohjeita vammaisten henkildiden mahdollisuuksien yhdenver-
taistamisesta. Mahdollisuuksien yhdenvertaistamisella tarkoitetaan vammaisten ja heidan
perheensd huomioimista sekd heidén osallistumistaan itseddn koskevaan kuntoutuspalve-
lujen suunnitteluun ja jérjestimiseen. Ohjeessa pyritdin varmistamaan, ettd jisenvaltiot
kehittévit tukipalveluja ja huomioivat niiden saatavuuden. Tukipalveluilla autetaan vam-
maisia sekd selviytymaén itsendisemmin jokapdivdisessd eldmissdin ettd kayttiméin omia
oikeuksiaan. (Vammaisten henkildiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevat
yleisohjeet 1994).

Erityiskasvatuksessa yhteisty6td voidaan tehdd monella eri tavalla ja eri 1dht6kohdista.

Yhteiskunnan tarjoamat erityispalvelut perustuvat yleensi ldfketieteellisiin ja oppimisteo-
reettisiin ldhtokohtiin. Koko perheelle suunnatut palvelut ovat vield melko uusi asia. Vield
vihemmaén huomioidaan koko perheen tarpeet palvelujen suunnittelun ja tarjonnan lahto-
kohtana. Lasten kuntoutuksessa on pitkéin kiytetty asiantuntijakeskeisid tybtapoja, joissa
vanhempien mielipiteet on saatettu jittdd tdysin huomioimatta. Perhe ei aina edes tiedd

lapselle laaditusta suunnitelmasta tai sen sisdllostd . (Méannisto 1994 ; Tauriainen 1994).

Asiantuntijat kuitenkin odottavat vanhempien toteuttavan tehtyjad suunnitelmia ja pa4toksia,
vaikka heilti ei ole kysytty niiden sopivuutta heidin lapsensa ja perheensi tilanteeseen.
Kysymys yhteistyostd vammaisten lasten vanhempien ja ammatti-ihmisten vélilld huipen-
tuu kysymykseen vallasta ja vastuusta. Vanhemmilla ei ole valtaa pasttas lapsensa asioista

kuntoutuksellisissa kysymyksiss3, vaikka heilld on vastuu lapsen kehityksest4 ja kuntou-
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tuksesta. Vanhemmat kuvaavatkin toistuvasti téti tilannetta “taisteluksi®. (Mahoney,
O’Sullivan & Dennebaum 1990, 1-15; Mattus 1993, 96 ; Kovanen & Maittd 1997, 14).

Perheen toimintaan vaikuttavat olennaisesti perheen saama tuki ja tyytyvéisyys siihen.
Koska perheen vaikutus lapsen kehitykseen on merkittdva, niin lapsen kehitysti voidaan
tukea ja edist4d tarjoamalla palveluja, jotka ylldpitdvit ja parantavat perheen toimintaa.

(Mahoney & O’Sullivan 1990, 169-176).

Yhteistyé vanhempien ja asiantuntijoiden vililla on tarkeds, koska vaikeudet yhteistyon
sujuvuudessa voivat lisdtd vanhempien kokemaa avuttomuutta ja myds riippuvuutta
asiantuntijoista. Tilanne voi johtaa siihen, etti vanhemmat eivit tdysin pysty sitoutumaan
lapselle suositeltuun kuntoutukseen, jolloin kuntoutus ei toteudu niin tehokkaasti kuin

toivotaan. (Bailey 1987, 36-47; Mattus 1993; Sloper & Tuner 1992, 259-282).

Nykyisin yhteiskunnan eri palvelujéarjestelmissé pyritddnkin entistd paremmin huomioi-
maan perheen ndkdkulma sen omissa asioissa. Palveluja suunnitellaan siten, etté perheet
itse péadisevit vaikuttamaan palvelujen suunnitteluun, arviointiin ja toteutukseen. Taméa
merkitsee koko perheen aktiivista mukaanottoa lasta ja perhettd koskevissa palveluissa ja

tukitoimissa. (Maattd 1996, 501-511).

Parhaimmillaan vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteistysuhde on tasa-arvoinen. Tasa-
arvoisuudella késitetdin ennen kaikkea tasavertaista viestintii, jolla tarkoitetaan vihem-
mén muodollista puhuttelua, arkikéasitteiden kaytt64 ja asiakkaana olevan henkilon puheoi-
keuden lisdamistd. Tasavertainen viestintid auttaa vanhempia ymmértdmain paremmin
lapsensa hoito-ohjeita, osallistumaan enemman hoitopastdksiin ja ﬁoudattamaan paremmin
saamiaan yhdessi keskusteltuja hoito-ohjeita. (Bailey 1987, 36-47 ; Mattus 1993; Sloper
& Tuner 1992, 259-282).

Amerikkalaiset tutkijat Ferguson ja Ferguson (1987) ovat koonneet kaksitoista vanhempiin
liittyvad tirkedd perusasiaa, joiden sisdistimisen my6td ammatti-ihmiset voivat ndhdd

vanhemmat tasaveroisina kumppaneina vammaisen / sairaan lapsen asioita suunniteltaessa
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ja jérjestettdessd. Namaé perusasiat ovat seuraavanlaiset:

1.
2.

NN » e

10.

11.

12.

Vanhemmat ovat lapsensa ensisijaiset hoitajat ja kuntouttajat.

Vanhemmilla on eniten tietoa omasta lapsestaan.

Vanhemmat tietdvit ja kayttivit useita erilaisia kasvatusmenetelmié lapsensa
kasvatuksessa.

Vanhemmat pystyvit oppimaan.

Vanhemmilla ryhména on laaja valikoima taitoja, jotka liittyvat oppimiseen.
Vanhemmat voivat olla tukena lapsensa opetuksessa.

Vanhemmat ovat ammatti-ihmisten kumppaneita, joiden kanssa voi vaihtaa tietoja ja
taitoja.

Vanhemmat ovat ihmisié, joilla on etunimet (ei vain jonkun isi tai &iti). Heidédn
kanssaan voi keskustella arkipdivian asioista ja ndin luoda luottamuksellisen
ihmissuhteen.

Vaikka vanhemmat ovat joskus ammatti-ihmisten mielestd va4rédssd, on

heidén mielipiteitain, uskomuksiaan ja menetelmiéén silti aina kunnioitettava.

Vanhemmat pystyvat muuttumaan, jos valittavana on ammattihenkililtd saatua

uutta tietoa ja uusia vaihtoehtoja.

Vanhemmat eldvit paitsi vammaisen lapsensa niin myds ammatti-ihmisten kanssa
samassa maailmassa. Vanhempien huolenaiheet (esimerkiksi ty6ttdmyys, perheen
muut lapset) ja tarpeet (lepo, ajankiyttd) on otettava huomioon kaikissa tilanteissa.
Vanhemmilla on ylpeytensd. Yhteisty6td on tehtdva kaikkien osapuolten
ehdoilla, kuitenkin siten ettd vanhemmat tuntevat olonsa turvatuksi.

Ammatti-ihmisten on aina oletettava, ettd kaikki vanhemmat tekevit parhaansa.

Vanhemmilla on tarpeita, joihin yksittdinen ammatti-ihminen ei voi aina vastata.
Ammatti-ihmisen tehtdvini on tunnistaa ndmikin vanhempien tarpeet ja ohjata heidét
sellaisen henkil6n luo tai paikkaan, jossa tarpeisiin voidaan vastata. Ammatti-thmisilld
tulisi olla tietoa paikallisista palveluista sekd valmiutta auttaa niiden etsimisessi.

(Ferguson & Ferguson 1987, 379-380).

Lapsen vammaisuuden tai sairauden takia perhe joutuu arvioimaan ja jarjestiméin oman

arkipdivdnsi toisin kuin jos heilli olisi terve / ei vammainen -lapsi. Perheen arkipéivd
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muotoutuu lapsen tarpeiden pohjalta. Perheen arkipédivan sujuvuuden ja lapsen myonteisen
kehityksen kannalta erittdin tdrkednd ndhddin palvelujen mitoittaminen perheen omien
toiveiden ja tarpeiden mukaan. T4rkedi on ottaa huomioon myds se, millaisista asioista
vanhemmat omassa eldmissiin kenties joutuvat luopumaan palvelujen ja tuen puutteen
vuoksi. Vammaisen lapsen hoitaminen ja arkeen liittyvét asiat voivat nimittdin vaatia
vanhempia luopumaan sellaisista harrastuksiin, tyohon tai henkilokohtaiseen eldmain
liittyvistd asioista, joita muut lapsiperheet voivat tehdd. Vanhemmat nihdéznkin aktiivisina
lapsensa asiantuntijoina, jotka parhaiten tietdvét perheen ja lapsen yksilollisyyteen liitty-

vistd asioista. (M&ittd 1996, 501-511; Pietildinen 1998, 334).

Lainsd4danto ja etuuksien kriteerit ovat vaikeasti hallittavia jopa ammattilaisille. Yhtenéi-
nen, lapsen ja perheen kannalta tarkoituksenmukainen lopputulos on saavutettavissa vain
yhteiselld tyoskentelylld. Jotta perheen todelliset tarpeet ja niihin parhaiten vastaavat
palvelut voidaan 16ytédd, edellyttds timéd yhteistyGtd seké eri viranomaisten kesken ettd
tyoskentelyd yhdessi lapsen ja hinen perheensi kanssa. Mité ldhempénd asiakkaan nor-
maalia arkieldmé&i ja ympéristod yhteisty6, suunnittelu ja péitoksenteko tapahtuu, sitd
todennakdisempéd on, ettd lopputulos on perheen kannalta tarkoituksenmukainen ja

palveleva.
3.3 Asiantuntijuus

Mattus (1993) médérittelee asiantuntijaksi henkil6n, joka osaa, tietdd ja tuntee jonkin asian
perinjuurin ja jolta titd tietimystd Kysytddn. Spesialisti on tietyn erikoisalan tuntija ja
tutkija. Asiantuntija voi olla kuka tahansa omassa asiassaan, mutta asiantuntijaa voidaan
kutsua my®&s asian tietdjdksi. Tamén perusteella voidaan Mattuksen mielestd oikeutetusti

keskustella my6s teemasta vanhemmat ja muut asiantuntijat. (Mattus 1993, 90).

Asiantuntijavoimin on hoidettu jo vuosikymmenet “ongelmaperheitd. Perhetyon ammatti-
laisten kehittdmit toimivat kdytdnnot ja késitykset ovat siirtyneet tehokkaasti itsestdn
selvyyksind tyontekijd sukupolvelta toiselle niin tyontekijéiden itsensd kuin myds

ammattiin kouluttavien oppilaitosten vilitykselld. Viime vuosina asiat ovat kuitenkin
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muuttuneet. 1980-luvulla keskusteltiin vilkkaasti perhety6n asiakasldhtoisyydesta. Perheitd
koskeva puhetapa muuttui: enéi ei puhuttu ongelmatapauksista, jotka ovat ulkopuolisen
avun ja tuen tarpeessa. Perhe asiakkaana piti ottaa uudella tavalla huomioon; perheet
muuttuivatkin nyt omien asioittensa asiantuntijoiksi ja tyontekijéiden yhteistydkumppa-
neiksi. Positiivisen ajattelun mallista tuli erddnlainen “muotiasia®. Tyontekijat reagoivat
muuttuneeseen tilanteeseen kukin omalla tavallaan. Moni jatkoi ty6td4n entiseen tapaan ja

jotkut yrittivdt muuttaa ammattikaytantojdan. (Lehtonen 1998, 341- 347).

Monet ammatti-ihmiset turvaavat kuitenkin edelleen kriisiteoriaan, jonka mukaan he
nékevit itsensd perheen auttajina. Auttamisen tarkoituksena on osoittaa perheelle, mité
perhe tarvitsee ja miten sen tulisi eldd. Vanhemmat eivit sithen heiddn mielestdén itse

kykene. (Ferguson & Ferguson 1987).

Totuus kuitenkin on, ettd mikain perhe ei eld pitkddn yhtd kriisid. Vammaisen lapsen
tarpeisiin on reagoitava ja Kyettdvi vastaamaan nopeasti kaikesta huolimatta. Kaikissa
perheissé tulee ajoittain kriisejd, mutta ne tulevat ratkaistaviksi. Arkieldmin sujuminen
tietden misté tarvitessaan saa apua, on vammaisten lasten perheissi todettu tarkeimméksi

tekijaksi. ( Matta 1999, 94).

Nykyisin asiantuntija ei ole endi professionalistisen tradition mukaisesti ainoa tiedon
hallitsija vaan myds vanhemmista on tullut tiedon tuottajia. Asiantuntija ei endi ole van-
hempien tukena “lapsen hyviksymisessd“ ja “tilanteeseen sopeutumisessa®, vaan hianen
tehtdvanain on olla jatkuvasti saatavilla perheen muuttuvien tarpeiden tunnistamiseksi ja
avun 10ytdmiseksi. Nyt lahtdkohtana on se, ett4 kutakin perhettd lahestytdén yksilollisesti,
eikd vammaisuuteen, yhteiskunnalliseen asemaan tai kulttuuritaustaan liittyvien stereotypi-

oiden kautta. (Maittd 1999, 94).

Laukkasen (1992) tutkimuksen mukaan perheet odottavat tyontekijoiltd asiantuntemuksen-
sa lisdksi my6s tunteiden vastaanottamista ja lapsen tilanteeseen paneutumista. Ndiden
lisdksi perhe odottaa, ettd heiddn tarpeensa, odotuksensa ja toimintatapansa huomioidaan.

Arvot ja palvelutehtivit edellyttivit asiantuntijoiden myonteistd suhtautumista asiakkaa-
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seen, mutta my0s hinen ongelmiensa ettd menestyksensd myd&tdeldmistd. (Laukkanen

1992).

Jokaisen tyontekijan tyotd ohjaa osin tiedostettu ja osin tiedostamaton tydskentelyparadig-
ma, joka on muodostunut opiskelun, tyosséd toimimisen sekd muun eldménkokemuksen
kautta. Paradigman kisitteellistiminen on olennaista tyskentelytapojen kehittdmisessa.
Paradigmassa yhdistyvit seké késitteellinen, teoreettinen ettd metodologinen ulottuvuus.
Kasvattajaparadigmalla tarkoitetaan kasvattajan ajatuksellista ja toiminnallista viitekehys-
td, jossa uskomukset, tieto ja teot muodostuvat kokonaisuuksiksi. Kasvattajan ty6ssd
paradigma vaikuttaa sithen millainen teoria on toiminnan taustalla. Teoriasta nousee esille
se, millaisia perusoletuksia tyontekijé tekee lapsesta, mité kasitteitd hén kayttas ja soveltaa

sekd miten systeemi kokonaisuudessaan toimii. (Ruoho 1996, 160 ; Rantala 1998, 321).

Jopa samoilla aloilla tydskentelevit ihmiset, jotka ovat aloittaneet opiskelunsa samojen
kirjojen ja saavutusten opiskelulla, voivat omaksua varsin erilaiset paradigmat. Kuhn
(1994) tarkasteli paradigma-késitettd monitahoisesti. Hin esittdd luonnontieteisiin littyvén
esimerkin, jossa tutkija kysyi ansioituneilta fyysikolta ja kemistiltd, onko yksi helium-
atomi molekyyli vai ei. Tyontekij6iden vastaukset ja niiden perustelut olivat erilaiset. He
puhuivat samasta hiukkasesta, mutta tarkastelivat sitd oman tutkimuskoulutuksensa ja -

kaytantonsa kannalta padtyen eri johtopdiatokseen. (Kuhn 1994, 62-63).

Samantapaista késitteellistd eroavuutta on havaittavissa myds vammaisten lasten ja heiddn

perheidensi parissa tydskentelevien tyontekijoiden puheissa ja tydskentelykdytanndissa.

Vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten ja heiddn perheidensé palvelujen tarpeen
arviointiin, suunnitteluun ja toteutukseen liittyy yleensi useita eri organisaatioiden tydnte-
kijoitd. Tyontekijat edustavat sosiaalitoimen (paivahoito, sosiaalityd) ja terveydenhuollon
(tutkimukset, seurannat, neuvolaty¢ jne.) lisaksi mm. jérjest6jéd (kuntoutusohjaus, sopeutu-
misvalmennus jne.), yksityisid palveluntuottajasektoreita (yksityiset terapeutit) sekd
kuntayhtymii (kehitysvammahuolto). Ndiden monien eri tahojen tydn yhteen sovittaminen

edellyttdd organisaatiorajat ylittdvas yhteisty6ta. ( Pietildinen 1998, 331).
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Koska vammaisen / pitkdaikaisesti sairaan lapsen perheen kanssa tydskentelee hyvinkin
erilaisten organisaatioiden tyontekijoitd, on heilld luonnollisestikin erilaiset tydskentelypa-
radigmat erilaisesta koulutuksesta johtuen. Olisi erittdin tirkeds, ettd jokainen tyontekijad
oman alansa asiantuntijana pohtisi sekd omaa tyoskentelyparadigmaansa ettd tutustuisi

toisten asiantuntijoiden tapaan tehdi ty6tdan perheiden parissa.

3.4 Perhelihtoisyys

Perhekeskeisyyden termi ja idea ovat olleet viime vuosikymmenien aikana voimakkaasti
esilld sosiaali- ja terveydenhuollon tydssi. Suomessa kuitenkin ainoastaan lastensuojelu-
laissa korostuu perhekeskeisyyden idea, mutta muussa sosiaali- ja terveydenhuollon
lainsdadanndssid perhekeskeisyytti ei korosteta. Toisin kuin Suomessa, tulee Yhdysvallois-
sa lainsdidddnnon mukaan esimerkiksi varhaisvuosien erityiskasvatukseen osallistuvien
tyontekijoiden toteuttaa tyotddn perhekeskeisesti. Yhdysvalloissa laki edellyttdd, ettd
vanhemmat otetaan mukaan lapsen kuntoutukseen kuntoutusprosessin eri vaiheissa;
arvioinnissa, suunnittelussa ja toteutuksessa. Vaikka lait Suomessa eivit sinénsé velvoita-
kaan tyoskentelemiin perhekeskeisesti, niin nykyisin t4t4 tyoskentelytapaa toteutetaan jo
paivahoidossa, lastensuojelussa, neuvolaty6ssd, perheneuvolatydssé ja pienten vammais-

ten lasten kuntoutuksessa.(Rantala 1998, 317-324).

Vaikka Suomessa on kiytetty paljon perhekeskeisyyden termid 1980-1990 -luvuilla, on
sekd termin ettd kiytdnnon tarkoitus ollut kuitenkin tyéntekijéille hyvin epéselvaa. Ei ole
tiedetty mit4 termi pitdi sisdllaén, mitd kukin tyontekija tarkoittaa perhekeskeiselld tyolla,
mit3 perhekeskeinen ty6 on, mit4 kaikkea siihen siséltyy, miten perhe otetaan huomioon

ja ketkd tyontekijat toteuttavat perhekeskeisti tyskentelymallia.

Perhekeskeisyys on vaikuttanut termini yksinkertaiselta, mutta erilaisen koulutuksen ja
ty6kokemuksen saaneet ty6ntekijit ovat kisittdneet ja toteuttaneet kdytinndssid asioita
hyvinkin toisistaan poikkeavalla tavalla. Tyoskentelyn 1dhtokohtana ovat olleet myds

kunkin ty6ntekijan omat perhekésitykset ja omat tyGskentelytavat. Eri ammattiryhmien

nikemys esimerkiksi perhekeskeisen tyon kautta ratkaistavista ongelmista on saattanut olla
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tdysin erilainen. Tama on johtanut tydskentelytapoja eri suuntiin, vaikka kaikki ovatkin

kayttaneet samaa perhekeskeisyyden termid. (Rantala 1998, 317-324).

Nykyisissd palvelujarjestelmissdmme asiakaslahtoisyydestd tydskentelyssé terminé kylla
puhutaan, mutta kdytdnnosséd toiminta saattaa edelleen olla usein instituutiokeskeista.
Instituutiokeskeinen tyoskentelytapa korostaa asiakkaan tarpeita, mutta pyrkii kuitenkin
samalla passaantdisesti mukauttamaan tarpeet jo olemassa oleviin palveluihin. Asiakasldh-
téisen tydskentelyn periaatteena on korostaa asiakkaan tarpeita, vastata niiden yksilolli-
syyteen ja etsid tarpeita vastaavia palveluja tai luoda kokonaan uusia palveluja. Télld
tavoin palvelukokonaisuudet raataloidasn yksilollisesti kullekin asiakkaalle omien
tarpeidensa mukaan. Tdm4 mahdollistaa riittdvin, kattavan, asiakasta ldhelld olevan ja

hyvin toimivan verkostoyhteistyon sekd paitosten teon. (Ala-Nikkola & Valokivi 1997).

Meidan ndkemyksemme mukaan perheldht6isyydells tarkoitetaan perheen arvoista, tar-
peista ja perheteemasta koostuvaa ammatti-ihmisten tapaa tyoskennelld. Samasta asiasta
voidaan kayttdd myds termejd “perhekeskeisyys® ja / tai “asiakasldhtoisyys®. Valitsimme
tutkimukseemme kuitenkin termin “perheldht6isyys®, koska tdmaé termi korostaa parhaiten

tutkimuksemme interaktionistista ja ekokulttuurista ldhestymistapaa.

Uusi kiiytintd ja ajattelumalli

Asiakas- ja perheldhtoiseen yhteistyohon, sen parantamiseen ja kehittdmiseen vaikuttavia
tekijoitd ovat siis asiakaslahtoisen tySskentelyn periaatteet seké yhteistydverkoston tunte-
minen ja tieto muiden tahojen ty0std, sisillostd ja menetelmistéd. Perheldhtoisen tyon tulisi
olla moninaisten palvelujen yhteen sovittamista seki kyseisen palvelupaketin vaikutuksen
ja merkityksen tarkastelua lapsen ja koko perheen kannalta. Perheldht6isessa toimintamal-
lissa korostetaan sekd vanhempien tasavertaista roolia ammattihenkiléiden rinnalla ettd
heiddn kanssaan tehtdvad yhteistyotd. Tiedonkulun tulisi toimia avoimesti. Yhdessé tulisi
madritelld kunkin osapuolen vastuualue seki se, missd méaérin vanhemmat osallistuvat
lapsensa ja perheen palvelujen suunnittelemiseen ja toteuttamiseen. (Pietildinen 1998, 330-

332).
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Perheldhtdinen ty6 perustuu ekologiseen ndkemykseen lapsen kehityksestd, perheen
toiminnasta ja auttamisen mahdollisuuksista. Jokainen perheenjidsen vaikuttaa omalla
toiminnallaan koko perheeseen ja vastaavasti perhekokonaisuus vaikuttaa kuhunkin
yksittiiseen jaseneensd. Perheldht6isen tyon perusajatuksena onkin, etté lasta ei voi riitté-
vésti auttaa tuntematta hénen kasvuympiristonsi eli kotinsa laatua ja toimintaperiaatteita.
Suunnitelmia laadittaessa ja toteutettaessa tarvitaan aina vanhempien asiantuntijuutta.

(Mattd 1999, 94, 97).

Pietildisen (1998) mukaan perheldhtSinen yhteistyd ja kumppanuus rakentuvat toisiaan
taydentivien tukitoimiin liittyvien ratkaisujen ja odotusten tiedostamiselle. Ndmi tukitoi-
miin liittyvat odotukset ja ratkaisut niyttdvit kuitenkin joskus olevan kaukana toisistaan,
koska lahtokohdat vanhemmilla ja ammattiauttajilla ovat erilaiset. Dale (1996) on koonnut
taulukkoon vanhempien ja asiantuntijoiden toisiaan tdydentdvit roolit. Néiden erilaisten
roolien tiedostaminen auttaa ammatti-ihmisis ja vanhempia toimimaan parhaalla mahdolli-

sella tavalla yhteisty6sséd ja kumppanuudessa. (Pietildinen 1998, 331).

Taulukko 1. Erilaiset ja toisiaan tdydentivit roolit vanhempi- ammatti-ihminen / asiantun-

tija-suhteessa (Dale 1996) (Taulukko 1. jatkuu sivulla 24)

Vanhempi Asiantuntija

*vastuu, velvollisuudet ja oikeudet asiantuntijanan
riippuen omasta osaamisen alasta, ty6nantajasta ja
tybasemasta

*vastuu, velvollisuudet ja oikeudet vanhempana

*viliton kokemus lapsen vammaisuudesta

*kokemus laajasta joukosta vammaisia lapsia ja
heidén perheitdén

*holistinen nidkemys lapsesta eri rooleissa kuten
sisaruksena ja lapsenlapsena

*usein yksi erityinen - kiinnostuksen kohdealue
lapsessa (kuten puhe, motoriikka, terveys ) ja
nikemys lapsesta yhdessd roolissa (asiakas, potilas)

*intiimi tieto oman perheen keskiniisistd suhteista,
kulttuurista, arvoista, voimavaroista, tarpeista ja
sosiaalisesta tukiverkostosta

*opiskelun kautta hankittu akateeminen tieto
perheen toiminnasta ja psykologiasta seka tieto
vammaisuudesta oman erityisalueen nidkdkulmasta
(lazketiede, kasvatustiede); tieto palveluista ja
palvelujarjestelmisté

*voi olla helppo liitty4 joihinkin palveluihin

*voi olla helppo liittyd palveluihin; voi ohjailla
palveluja, kontrolloida resursseja

*totaalinen sitoutuminen lapseen elinidksi

*tilapdinen sitoutuminen lapseen ldsniolijana
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Vanhempi

Asiantuntija

*vastuu, velvollisuudet ja oikeudet vanhempana

*vastuu, velvollisuudet ja oikeudet asiantuntijanan
riippuen omasta osaamisen alasta, tyonantajasta ja
tydasemasta

*laillinen huoltajuus ja vanhemmuuden vastuu
lapsesta aikuisikddn saakka

*lyhytkestoinen ammatillinen vastuu

*huoli lapsesta yksilona

*huoli lapsesta yksilond suhteessa laajempaan
joukkoon lapsia

*suuri emotionaalinen sitoutuminen

*pienempi emotionaalinen sitoutuminen

*1aheinen kiintymyssuhde

*|6yhempi kiintymyssuhde

*vaihtelevat intressit: mahdollisimman suuri hysty
palveluista omalle lapselle ja koko perheelle,
vanhemmuuden vastuun tasapainottaminen palve-

*vaihtelevat intressit: mahdollisimman suuri hyéty
palveluista lapselle yksilona, tySnantajan asettamiin
vaateisiin ja odotuksiin vastaaminen

luilla ja taloudellinen selviytyminen

3.5 Suuntana palveluohjaus

Pieni lapsi ei itse pysty huolehtimaan omista asioistaan. Kun lapsi on asiakkaana, hidnen
edustajinaan erilaisissa palvelutilanteissa toimivat hinen vanhempansa tai muut huoltajat.
Lapsen ollessa asiakkaana sanat “asiakas“ ja “asiakasldhtdisyys* eivét ole verrannollisia
aikuisasiakkaisiin ndhden. Pienten vammaisten lasten kohdalla palveluiden ja tuen tarvetta
sekd voimavaroja tulee tarkastella koko perheen nik6kulmasta. Jos vain lapseen kohdiste-
taan palveluja ja tukitoimia, eivat ne vilttimétta ole riittdvid lapsen kokonaisvaltaisen
kasvun ja kehityksen kannalta. Laatuajattelun nikékulmasta arvioinnissa, suunnittelussa
ja palvelutoteutuksessa tulee huomioida perheen kokonaistilanne. Perheille tulisi laatia
yksilollisid, perhekohtaisia palvelupaketteja, jotka tukevat perheeﬂ jokapdiviistd toimintaa
ja jaksamista. (Pietildinen 1998, 334).

Suomalaisiin palvelukdytantsihin ja -jarjestelmiin liittyvissd tutkimuksissa (mm. Hanninen
1993 ; Tynkkynen 1996 ; Ylikoski & Pietildinen 1997) on todettu, kuinka monimutkainen
ja vaikeaselkoinen nykyinen vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten ja heidédn per-

heidensd sosiaaliturva- ja palvelujérjestelméd on. Tama ilmeni myds tutkimuksessamme.



25

Palvelujen jasentymittémyys ja kokonaisuuden hahmottaminen ja hallinta on ammatti-
ihmisillekin vaikeaa. Hekéd4n eivit aina tiedd, miten kokonaisuus rakentuu ja miké on oma
tai toisen tehtdva prosessissa. Kuntoutuksen kokonaisvaltaisuuden idea usein pirstaloituu
Jja kuntoutusprosessin tarkein tavoite, lapsen kehityksen tukeminen, ei ehké toteudukaan
parhaalla mahdollisella tavalla. Eri ammattiryhmien moniammatillinen yhteisty6 koetaan
vaikeaksi: suunnittelu ja yhteistyd eri palveluorganisaatioiden vililld on satunnaista,
yhteistydverkoston jasenid ei useinkaan tunneta eik# heidén osuuttaan lapsen kuntoutuksen
kokonaisuudessa hahmoteta. Tavoitteena tulisi kuitenkin yhd enemmén ottaa huomioon
lapsen kehityksen kokonaisvaltaisen tukemisen lisidksi my6s koko perheen tiedolliset ja

taidolliset tarpeet sekd muu tuen tarve. (Kovanen 1996, 20-22).

Palvelujen hajanaisuudesta johtuen palvelujen arviointi ja suunnittelu kohdentuvat usein
lapseen eivitkd perheen kokonaistilanteeseen. Perheen tarpeet, tuen muodot ja tirkeédksi
kokemat asiat saattavatkin j44d4 toissijaisiksi. Palvelukokonaisuuksien koordinointi on
véhiistd eikd toistaiseksi kenenkéan vastuulla. Perhe itse toimii koordinaattorina selvitelles-
sain heille kuuluvia etuuksia ja tayttdessadn hakemuksia eri tahoille. Perheelle ja3 vahan
mahdollisuuksia vaikuttaa sithen, millainen palvelujen ja tukimuotojen kokonaisuus heille
muodostuu. (Pietildinen 1998, 330-339).

Erds vanhempi kiteytti ajatuksensa palvelujen hajanaisuudesta seuraavasti:

“miksi ndin pienessd maassa monivammaisten lasten asiat ovat niin hajallaan (vrt.
kansanterveysjdrjestor, liitot, erilaiset tukikeskukset ). Eiko resursseja sddstyisi, jos
kaikki edunvalvonta ja neuvonta olisi keskitetty yhteen instituutioon , vaikka ei yh-
teen paikkaan .

Vammaisen lapsen perheen tulisi saada tukea, neuvontaa ja tietoja palveluista yhdesti
kohteesta. Nykyisessd hajanaisessa palvelujarjestelméssd on useita yhtdaikaisia palvelupro-
sesseja, joiden seuraaminen on vaikeaa. Piitokset palveluista ja tukimuodoista tehddin
usein eri tahoilla toisistaan tietiméttd ja kukin taho kirjaa tapahtumat vain omalta tydalu-
eeltaan ja omasta tehtidvistidn. Yksittdisen asiakkaan palvelupaketin kuvaus edellyttiisi
kaikkien ndiden tietojen kokoamista yhteen. Palvelupaketin koordinoijana voisi olla koko
perheen huomioiva tuki- ja palvelusuunnittelu, johon liitet4dzn yksilokohtainen palveluoh-

jaustoiminta. Palveluohjauksen perusajatuksena on, ettd kullekin perheelle nimetdén
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vastuuhenkil6 (palveluohjaaja), joka tyoskentelee perheen kanssa ja toimii tukihenkilona
ja neuvojana. Palveluohjaaja auttaa perhettd mairittiméén tarpeensa ja voimavaransa ja
yhdessd suunnittelemaan perheelle sopivan palvelukokonaisuuden. Palveluohjaajan
tehtdvina on mm. huolehtia palvelujen koordinoinnista, seurannasta ja arvioinnista. Kaiken
tdmén tavoitteena on huomioida seki lapsen yksil6lliset ettd perheen tarpeet niin, ettd

perhe pystyy selviytymé@in arjestaan mahdollisimman hyvin ja sujuvasti. (Pietildinen 1998,
337-339).

Palveluohjaajan tehtdviin voisi kuulua myos informointi muille ammatti-ihmisille. Suun-
nitelmia laadittaessa ja toteutettaessa on tirkeds, ettd kaikki lapsen ja perheen kanssa
tyoskentelevit ovat tietoisia palvelusuunnitelmasta, sen sisillostd, toimintatavoista ja
omasta osuudestaan sen toteutumisessa. Pihlajaa ja Svirdid (1996) mukaillen olemme
luetelleet palvelusuunnitelmasta joitakin konkreettisia asioita, jotka pitdisi huomioida
suunnitelmaa laadittaessa. Palveluohjaajan tehtdvéna olisi pitdd huolta esimerkiksi
seuraavista asioista:

- keskustelu pysyy lapsen ja perheen asioissa ja suunnitelman tekemisessi

- kaikkia osapuolia kuullaan ja heididn ndkokantansa ja mielipiteensd huomioidaan

- tavoitteet ja toiminnot, joita kirjataan, ovat perheen todellisessa eldméssa toteutettavissa
- ristiriitatilanteet ratkaistaan lapsen edun mukaisesti vanhempien vanhemmuutta tukien
- paitetyt asiat tulevat kirjatuiksi

- kunkin vastuualueet, informoinnin kohteet ja tavat seki arviointi ja seuranta (esimerkiksi

seuraava palaveri) tulevat sovituiksi ja kirjatuiksi. (Pihlaja & Svard 1996, 128).

Yhteiskunta tarjoaa vammaiselle / pitkdaikaisesti sairaalle lapselle ja hinen perheelleen
palveluja ja tukitoimia, joiden laatuun pitsisi kiinnitt44 enemman Huomiota. Laatu voidaan
tdssd madritella siten, ettd

- palvelut vastaavat tarpeita ja ovat saavutettavissa,

- lapsi ja hénen perheensi saavat konkreettista hyotya palveluista,

- perhe on tyytyvéinen saamiinsa palveluihin,

- palvelut ja tukitoimet kantavat myds tulevaisuuteen.
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Laadukkaat palvelut ja tukitoimet maéiritelldzn perheldhtoiseksi toimintatavaksi, joka ottaa
huomioon koko perheen seki sisallollisesti ettd toiminnallisesti. N&in tuetaan kokonaisval-

taisesti perheen arkipdivin sujuvuutta ja lapsen parasta mahdollista kasvua ja kehitysta.

(Laatutyokalut 1998).

Palvelusuunnitelma selkiyttdd ja kokoaa lapsen ja perheen palveluiden kokonaisuuden.
Palvelujen suunnittelussa korostuu palveluprosessi ja sen jatkuvuus yksilollisesti jokaisen
lapsen ja hénen perheensd tarpeiden mukaan. Palvelusuunnitelmassa asioita voidaan
tdydentdd tarpeen mukaan ja siind huomioidaan kompromissina aina seki asiakkaan ettéd
palvelujérjestelmén ndkokulmat. Jo suunnitteluvaiheessa tyontekijd ja asiakas ottavat
kantaa palveluiden laatuun. Laadukkaissa palveluissa ideana onkin se, ettd ne muokkautu-
vat asiakkaan tarpeiden mukaan eiki piinvastoin. Ei ole tarkoitus, etté asiakas mukauttaa
eldménsd ja eldméntapansa palvelujen tai palveluntuottajien vaatimusten mukaiseksi. Tuki-
ja palvelusuunnitelman laatiminen on jatkuva, muuttuva prosessi, joka muotoutuu aina
asiakkaan tilanteen ja tarpeiden mukaan. Sen tavoitteena on ensisijaisesti vahvistaa perheen
arjessa selviytymistd sekd tukea lapsen kasvua ja kehitysti. Suunnitelma on usein perheen
ja monen eri ammatti-ihmisen yhteistyon tulos. Térkeint4 kuitenkin on, ettd kaikki palvelu-
suunnitelmassa mukana olevat henkilot sitoutuvat yhteisesti pohtimaan ja toteuttamaan

niitd asioita, joita perhe haluaa erityisesti tuoda esille. (Pietildinen & Juusti 1999, 4-5).

Kenenk&én ihmisen asioita ei voida niputtaa yhteen muottiin vaan yksittdisen perheen ja
yksilon nikokulmasta elamintilanne on aina ainutlaatuinen. Yksilollistd palvelujen suun-
nittelua tarvitaan vammaisen ja sairaan lapsen aseman vahvistamiseksi. Mitd monipuoli-
sempi palvelujarjestelmé on kaytettdvissd, sitd tarkedmpad on, ettd lapselle laaditaan
yksilollinen palvelusuunnitelma, jossa kuvataan hénelle jarjestettévit palvelut ja tukitoimet
yksityiskohtaisesti. Palvelujen ja tukitoimien paillekkdisyyksien poistamiseksi lapsen ja
perheen palvelut ja tukitoimet vaativat eri ammatti-ihmisten valisté tiivistd yhteistyota.
Toivottavasti jo ldhitulevaisuudessa pifstadn siihen, ettd jokaisella palvelusuunnitelmaa
tarvitsevalla lapsella ja perheelld olisi mahdollisuus saada asiantuntemusta, tietoa ja
kaytannon ohjausta omalta palveluohjaajalta. Palveluohjaajan puoleen perhe voisi kééntyd

kaikissa lasta ja hinen palveluihinsa ja tukitoimiinsa liittyvissd kysymyksissid. Yhdelld



28

palveluohjaajalla ei kuitenkaan saisi olla vastuullaan kovin monta perhetti. Palveluohjauk-
sen malli edellyttds ennen kaikkea yhteistydn kehittamisti sekéd kuntatasolla ettd ammatti-
ihmisten vililla. Olemme sitd mieltd, ettd palveluohjaus tukee lasta ja hdnen perheensd

arkieldmé&n sujumista parhaalla mahdollisella tavalla.

4 AINEISTON KERUU JA ANALYSOINTI

4.1 Tutkimuksen suorittaminen

Yhteiskuntamme on luonut erilaisia palveluja ja tukitoimenpiteitd vammaisille / pitkdaikai-
sesti sairaille lapsille ja heiddn perheilleen. Jotta palveluja ja tukitoimia voitaisiin koko-
naisvaltaisesti kehittds, edellyttdd se kaikkien perheen kanssa ty6td tekevien tahojen
tiedostamista siitd, miten palvelut, tuet ja jarjestelmissd toimivien ihmisten toiminta
vaikuttaa vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten eldmién ja elinoloihin. Tiedon
saaminen perheiden ja heidén lastensa omista toiveista, tarpeista ja mielipiteistd on valtta-

météntd ja tirkeédd palvelujen suunnittelun ja eri palvelujen kohdentamisen onnistumiseksi.

Jyvéskyldn vammaisneuvosto kdynnisti pro gradu -tybmme pohjana olevan kokonaistutki-
muksen perustamalla kaupungin sosiaali- ja terveyspalveluja koskevan selvitystydn
suunnittelutydryhmaén syksylld 1997. Tyoryhmi koostui vammaisneuvoston jésenistd seka
eri vammaisjérjestdjen edustajista. Toukokuussa 1998 vammaisneuvosto vahvisti kolmen
eri kyselylomakkeen sarjat. Tutkimuskohteena oleville lapsen hoitotuen saajille ldhetettiin
oma kyselylomake syyskuussa 1998. Kokonaistutkimusraportin saimme viimeisteltyd

heindkuussa 1999.

Pro gradu -tutkimuksemme tarkoituksena on ollut selvittda otoksen (n=70) avulla Jyvasky-
lan kaupungin alueella asuvien lasten hoitotuen saajien tukitoimia ja -palveluja seké

mielipiteitd niiden saatavuudesta ja laadusta. Otos otettiin satunnaisotannalla Kansanelake-
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laitoksen tiedostoista, jolloin sen myds suoritti Kansanelakelaitoksen ATK-keskus. Otok-
seen valittiin kuitenkin vastaajia siten, ettd eri tukiryhmien (alin ja korotettu tuki seka
erityishoitotuki) vilinen otannan méiri oli suurin piirtein sama. Kun hoitotuki on porras-
tettu kolmeen luokkaan, huolehdittiin siis siitéd, ettd jokaisesta luokasta tulee painotettu
edustus otokseen. Lomakkeet lihetettiin vastaajille syyskuun alussa ja vastausaikaa oli
syyskuun loppuun asti. Vuonna 1998 Jyviskylissd lapsen hoitotuen saajia oli 718 lasta,
joista tutkimukseen valittiin suhteessa 70 vastaajaa. Koko Suomessa lapsen hoitotukea sai
45 200 lasta joulukuussa 1998. Heisti alinta hoitotukea sai 28 600, korotettua hoitotukea
13 700 ja erityishoitotukea 2900 lasta. (Kelan sanomat 2/1999).

Tutkimuksessamme olemme tarkastelleet my6s yksil6llisyyden toteutumista vammaisen
/ pitkdaikaisesti sairaan lapsen ja hinen perheensi nikdkulmasta. Pienten vammaisten /
pitkdaikaisesti sairaiden lasten kohdalla palvelujen ja tuen tarvetta sekd voimavaroja tulee
tarkastella koko perheen nékokulmasta. Téstd johtuen olemmekin ottaneet tutkimuksemme
1dht6kohdaksi palvelujen ja tukitoimien tarkastelun laajana kokonaisvaltaisena toimenpi-
teend, jolla voidaan luoda paremmat mahdollisuudet seki yksil6n tasavertaiseen osallistu-
miseen ettd hdnen perheensi huomioonottamiseen ja arkipdivists selviytymiseen. Olemme
jasentineet tutkimuksestamme saatuja tietoja interaktionistisen ja ekokulttuurisen ldhesty-

mistavan kisitteiden avulla.

Tutkimusaineisto keréttiin 13 -sivuisella kyselylomakkeella (liite), jonka viidessd ensim-
méisessd kysymyksessd tiedusteltiin taustatietoja (lapsen sukupuoli ja ik, sosiaali- ja
terveyspalvelualue ,johon perhe kuuluu, hoitotuen mééri ja lapsen vamma tai sairaus, jonka
perusteella hoitotuki on mydnnetty). Kysymykset 6-17 koskivat Kelan tukimuotoja,
kysymykset 18-36 koskivat terveydenhuollon palveluja ja kysymykset 37-48 koskivat
sosiaalitoimen kustantamia palveluja ja tukitoimia. Kysymys 49 oli avoin kysymys vastaa-
jan mielipiteille ja kehittdmisideoille. Kyselylomakkeen lopussa (12 kysymysti ja eldmys-
kertomus) kysyttiin vield lisdksi yksil6llisyyden toteutumista vammaisen / pitkdaikaisesti
sairaan lapsen ja hdnen perheensi palveluissa. Kyselylomake suunniteltiin ja toteutettiin
yhteisty6sséd Jyvaskyldn vammaisneuvoston ja Jyviskyldn Kelan kanssa. Kyselylomakkeen

loppuosan kysymykset laadittiin yhteistydssé erityispedagogiikan professori Paula Mastian
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kanssa. Kyselylomakkeen kysymykset olivat padosin strukturoituja kysymyksid, jonka
lisiksi kyselylomake sisélsi myds avoimia kysymyksié ja tila vastaajan omalle eldmysker-
tomukselle. Vastaukset koodattiin tilastollisella tietojenk&sittelymenetelmalla (SPSS -

ohjelma) ja vastaukset analysoitiin muuttujien avulla. Kdvimme vastaukset kuitenkin ldpi

vield yksitellen manuaalisesti.

Kyselylomakkeella oli tarkoitus selvittdd Jyvéskyldn alueen lapsen hoitotuen saajien
palvelyja, tukitoimia, niiden saatavuutta ja laatua seké yksilollisyyden toteutumista vam-
maisen / pitkdaikaisesti sairaan lapsen ja hanen perheensi palveluissa. Tietoa keréttiin
Kelan palvelujen, vammaispalvelulain mukaisten sosiaalipalvelujen sek terveydenhuollon
palvelujen toteutumisesta vammaisten / pitkéaikaisesti sairaiden lasten osalta. Yksilollisyy-
den toteutumista vanhemmat arvioivat perheen kokemuksia siitd, miten viranomaiset

kohtaavat heidét seké perheen kisityksié tiedottamisesta.

Osa palveluista kuuluu kaikille tukea saaville riippumatta tukiryhméstd. Vastauksia kooda-
tessa olemme laskeneet prosentit siten, ettd kaikille kuuluvissa palveluissa on otettu
huomioon kaikki vastanneet. Palvelujen ja tukien kohdalla, joihin on oikeutettu vain osa
tutkimukseen osallistuneista, otimme huomioon vain heitd koskevat luvut ja prosentit.
Alimman tuen saajat eivit ole oikeutettuja esimerkiksi kaikkiin Kelan tukiin tai palveluihin.
Jos perhe kuitenkin on ilmoittanut olevansa jonkin palvelun “tarpeessa“, niin olemme
huomioineet sen tukiryhmaésti riippumatta. Palvelujen “tarve® voi olla selitettidvissa mo-
nella eri tavalla. Perhe ei esimerkiksi saa kyseistéd palvelua jostakin syystd: he eivit ole
oikeutettuja ko. palveluun tai heille ei ole myonnetty palvelua hakemisesta huolimatta.
Perhe voi myds kokea olevansa jonkun palvelun tarpeessa, mutta he eivit ole joko osanneet
hakea sité tai eivit ole tienneet koko palvelun olemassaolosta. Perheen kohdalla “tarve® voi
tarkoittaa myds lisdtarvetta, jolloin perhe saa jo kyseisté palvelua, mutta eivit koe saavansa
sité nittévasti. Tarvetta tukipalvelujen mé4raén ja saantiin ilmeni kaikilta kolmelta palve-
luyja  jarjestdvaltd  taholta (Kela, terveydenhuolto ja  sosiaalitoimi).

Tutkijan oikeudella olemme yhdistineet tutkimuksessa S-portaisen laatu-osion tietoja.
Tekstissd ja taulukoissa olemme jakaneet vastaajat tyytyviisiin ja tyytyméttomiin siten,

ettd “erittdin tyytyviiset ja “melko tyytyviiset™ ovat tyyfyvdisid ja “vahin tyytyviiset /
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tyytymittdmat*, “melko tyytyméttomat sekd “erittdin tyytymattomét™ ovat gyytymatto-

mid.
4.2 Tutkimusjoukon kuvailua

4.2.1 IKi ja sukupuoli

Kyselyyn vastanneista lapsen hoitotuensaajista tyttojen osuus oli 43 % (n=16 ) ja poikien
osuus 54 % (n=20) . Yksi vastaajista ei ilmoittanut lapsen sukupuolta. Lasten ikd vaihteli
1-15 ikdvuoteen. Jaottelimme lapset alle kouluikdisiin (1-6 -vuotiaat), kouluikéisiin (7-11
-vuotiaat) ja murrosikiisiin nuoriin (12-15 vuotiaat). Naiistd kolmesta ryhmaéstd kou-
luikdisten mééra oli suurin (n= 17), murrosikéisten maara toiseksi suurin (n=12) ja alle

kouluikaisten lukumaéra pienin (n=8).
4.2.2 Sosiaali- ja terveyspalvelualue

Jyviskyldn kaupungissa sosiaali- ja terveyspalvelut on jaettu neljédén eri alueeseen, joita
ovat itdinen alue (Huhtasuo, Kuokkala), ldntinen alue (Keltinmaki, Keljonkangas, Mylly-
jarvi, Kortepohja, Kyparamaki, Kohnio, Laajavuori), keskustan alue (Halssila, Lohikoski,
keskusta) sekd Sdynitsalon alue. Tutkimukseemme vastanneet lapsen hoitotuensaajat
jakautuivat alueittain seuraavasti : itdisella alueella asui 43 % vastaajista (n=16 ), lantiselld
alueella 24 % vastaajista (n= 9 ), keskustan alueella 27 % (n= 10) ja Sdynéitsalon alueella
5 % vastaajista (n=2 ).
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Kuvio 3. Vastanneet lapsen hoitotuen saajat sosiaali- ja terveyspalvelualueittain
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4.2.3 Lapsen hoitotuen saajien diagnoosijakauma

Diagnoosilla tarkoitetaan teoreettista, tutkimuksin ja havainnoin tehtyd kuvausta poik-
keavuudesta. Lapsi tarvitsee ladketieteellisen diagnoosin saadakseen yhteiskunnalta tukia
ja etuuksia. Diagnoosia tarvitaan myo6s yksilollisen ja henkilokohtaisen kuntoutuksen
suunnitteluun. Mitéd aikaisemmin lapsen vamma tai sairaus todetaan, sen parempi. Niin
kauan kuin lapsella ei ole diagnoosia, on vaarana, ettd hin jaa tukien ja etuuksien sekd

kaikenlaisen kuntoutuksen ulkopuolelle. (Mattus 1993, 48).

Vamma- ja sairausryhmii, joiden perusteella tuki on my6nnetty, 16ytyi tutkimuksessamme
yhteensd yhdeksén. Niité olivat astma / allergia, liilkuntavamma, kehitysvamma, epilepsia,
diabetes, autismi, dysfasia, aistivammaisuus sekd muut vammat ja sairaudet. Seuraavan
pylvdsdiagrammin perusteella voimme todeta, ettd noin puolet hoitotuen saajista oli

astmaattisten ja allergisten lasten ryhmaéstd (49 %) .
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Kuvio 4. Vastanneiden lapsen hoitotuen saajien diagnoosijakauma
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Koska allergisten ja astmaattisten lasten osuus tutkimukseen osallistuneista oli suurin,
vaikuttaa tdmé sekd hoitotuen markkamaérdiseen ettd koko tutkimuksen siséllglliseen
analysointiin merkittdvélld tavalla. Vain korotetun- tai erityishoitotuen saajilla on oikeus
esimerkiksi Kelan lagkinnallisen kuntoutuksen palveluihin. Harvoin astma- tai allergialas-
ten tukitoimina kéytetdén terapioita ja ladkinnallisia tai sosiaalisia tukipalveluja niin paljon

kuin esimerkiksi jonkin muun vamma- tai sairausryhmaéén kuuluvilla lapsilla.

Harvat vanhemmat kommentoivat diagnosointia, mutta muutamat vanhemmat kokivat
ongelmaksi sen, ettei heidén lapselleen oltu tehty selkedd diagnoosia tai sité ei oltu tehty
vanhempien mielesti ajoissa:

“Mekin koemme avuttomuutta ! Emme tiedd onko lapsi kehitysvammainen vai
muulla tavoin vammainen , koska sitd ei ole kyetty diagnosoimaan . Varsinaiset
diagnoosit liittyvit ortopediaan , motoriikan dysfunktioon ja pituuskasvuun . Kui-
tenkin todetaan ettd lapsen kognitiiviset taidot ovat heikkolahjaisen tasoa ja on so-
siaalisesti ja emotionaalisesti ikdistddn lapsekkaampi . On puhuttu kehitysviivdsty-
mdsta*“

“Meiddn tilanteessa Kelan pitdisi korvata se menetys mitd jouduimme kdrsimdan,
kun kukaan ei huomannut, ettd pojassamme on jotain poikkeavaa
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4.2.4 Hoitotuki

Kansanelikelaitos maksaa sairaan tai vammaisen lapsen kotihoidon tukemiseksi lapsen
hoitotukea, jos lapsen vamma tai sairaus ja sen hoito aiheuttavat lapsen perheelle erityistd
taloudellista tai muuta rasitusta. Lapsen hoitotuki voidaan my&ntié joko mésrdaikaisena tai
sithen asti kunnes lapsi tdyttdd 16 vuotta. Aika, jolta hoitotukea maksetaan, méérdytyy sen
mukaan miten pysyvéd lapsen hoidon ja kuntoutuksen tarve on. Tukea on mahdollisuus
saada my0s takautuvasti, mutta ei ilman erityisti syyti yhté vuotta pidemmaltd ajalta. Tuen
saaminen on verotonta tuloa ja siihen eivit vaikuta lapsen vanhempien varallisuus tai tulot.
Hoitotuki on porrastettu kolmeen ryhmaéén, jotka ovat alin hoitotuki, korotettu hoitotuki
ja erityishoitotuki.

Alinta hoitotukea (414 markkaa / kuukausi) maksetaan lapselle , joka sairauden tai vamman
vuoksi on vahintiin kuuden kuukauden ajan siind médfrin hoidon ja kuntoutuksen tarpeessa,
ettd siitd aiheutuu perheelle erityista taloudellista tai muuta rasitetta.

Korotettua hoitotukea ( 967 markkaa / kuukausi) maksetaan lapselle, jonka hoidosta ja
kuntoutuksesta aiheutuva rasitus on huomattavan suuri.

Erityishoitotukea (1796 markkaa / kuukausi) maksetaan lapselle, jonka hoidon ja kuntou-
tuksen aiheuttama rasitus on erittdin suuri. Tdma tuki on tarkoitettu kaikkein vaikeavam-
maisille lapsille, joiden katsotaan tarvitsevan ldhes jatkuvaa toisen henkilon apua ja val-

vontaa. (Laki lapsen hoitotuesta 4.7.1969 / 444; Tunne perusturvasi 2, 1998).

Suurin osa (49 %) kyselyyn vastanneiden lapsista oli oikeutettu alimpaan hoitotukeen
(n=18). Korotettuun hoitotukeen oikeutettuja oli 35 % (n=13) ja vain 16 % (n=6) lapsista

kuului erityishoitotuen piiriin.
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Kuvio 5. Vastanneiden lapsen hoitotukea saavien prosentuaalinen jakauma tukiryhmittéin

Alin tuki Korotettu tuki Erityishoitotuki

Hoitotuki

4.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan toisaalta korkeaa reliabiliteettia eli tulosten
pysyvyyttd ja toisaalta korkeaa validiteettia eli mittauksen patevyyttd (Kari & Huttunen
1981). Muuttujien jakaumia kuvaamme pidasiassa frekvenssi- ja prosenttilukujen avulla.
Muiden tunnuslukujen kaytto ei ollut mielekéstd eika tarkoituksenmukaista tutkimuksen
luonteesta ja vihiisestd vastausten mairastd johtuen; téstd syystd olemme kéytténeet
tutkimuksessamme paljon vanhempien suoria lainauksia, jotka kuvailevat mielestdmme
aineistoa yksilollisemmin. Tutkimuksen luonteella tarkoitamme sité, ettd perheiden kokema

tarve yhteiskunnan palveluista ja tukitoimista ovat kaikilta osin hyvin yksilollisié.

Reliabiliteetti tarkoittaa mittauksen kykyé4 antaa ei-sattumanvaraisia vastauksia. Validitee-
tilla tarkoitetaan sit4, ettd tulosten pitiisi kuvata sitd nimenomaista ilmiété, jota oli tarkoi-

tuskin mitata. (Kari & Huttunen, 1981).
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Kyselylomakkeen suunnittelussa vierdhti aikaa yllattdvén kauan, koska vaihtoehtoja lomak-
keen muodosta ja siséllosti oli paljon. Lomakkeesta tuli erittdin mittava, vaikka pyrimme-
kin tiivistdmaéin sen mahdollisimman lyhyeksi ja tarkoituksenmukaiseksi. Kyselylomake
tehtiin kahden tutkijan ja tyryhmén yhteisty6né. Validiutta pyrittiin lisddmain esitestauk-
sella, joka tehtiin kahdelle hoitotukea saavalle perheelle. T4lloin saatiin hyvai palautetta
lomakkeen sisdllostd. Tutkimuksen sisdistd validiteettia heikentii osaltaan kuitenkin se, ettd
osalle vanhemmista kyselylomakkeessa kiytetyt kisitteet ja niiden sisdlto olivat epaselvid
(esimerkiksi lapselle tehtdvien erilaisten suunnitelmien erot). Kyselytutkimuksessa on usein
ongelmana se, ettd vastaajat jittévat vastaamatta - tarkoituksella tai vahingossa - joihinkin
kysymyksiin. Tutkimuksessamme vastaamattomuus oli osittain yhteydessa sithen, millainen

on lapsen sairaus tai vamma ja millaisia hoitotoimenpiteitd se vaatii.

Ensimmadiselld kyselykierroksella vastausprosentti jdi melko pieneksi ja paitimme uusia
kyselyn paremman vastausprosentin saamiseksi. Lokakuussa tehty uusintakysely epéon-
nistui osittain siksi, ettd Kela ldhetti vastaajille vain saatekirjeen ilman vastauslomaketta.
Kela ilmoitti tdhdn syyksi, ettei silld ollut varaa kustantaa uusintakyselyn kopiointia.
Uusintakyselyn epdonnistuminen vaikutti mielestimme oleellisesti tutkimuksen lopulliseen
vastausprosenttiin. Suhteellisen vihiinen vastausprosentti johtui kenties myds mittavasta
ja asioita paljon siséltdvastd lomakkeesta. Kaikki lomakkeessa kysytyt asiat eivét viltta-
mittd olleet selkeitd kaikille palvelujen kayttgjille. Osa kysymyksistd ei my6skézn koske-
nut jokaista lomakkeen tdyttdjaa. Kyselyyn vastattiin yleensa ottaen melko tarkasti, mutta
puutteellisiakin vastauksia 16ytyi. Lomakkeen vastaamiseen saattaa aiheuttaa vaihtelua niin
vastaajien sen hetkinen tilanne, mielentila kuin viasymys ja ajankohtakin, milloin he
kyselylomaketta tdyttivat. Vastauksia analysoitaessa huomasimme kyselylomakkeessa
my0s joitakin epdkohtia, jotka liittyivat esimerkiksi kysymysmuotoihin ja kysymysten
loogisuuteen. Liséksi kyselylomake sisdlsi kysymyksid, jotka olivat toissijaisia tutkimuk-
sen tarkoitukseen nihden. Kyselylomakkeiden ladonnassa oli myos tullut virheité; osasta
tutkimuslomakkeista puuttui sivuja. Viimeiset vastaukset saimme analysoitavaksi marras-

kuussa 1998.
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Lapsen hoitotuen saajille 14hetettiin 70 kyselylomaketta, joista 37 palautti kyselyn. Lapsen

hoitotuen saajien vastausprosentti oli 53 %. Niin ollen voimme todeta, ettd tutkimuksen

maédrillinen luotettavuus tdyttyy, koska Kyselyyn vastasi yli puolet tutkimusjoukosta.

Alimman hoitotuen ja erityishoitotuen saajien osuus tutkimukseemme vastanneista oli
jonkin verran poikkeava suhteutettuna koko Suomessa ko. tukea saavien médraén; alim-
paan hoitotukiryhméén kuuluvien vastanneiden maéra oli tutkimuksessamme pienempi ja
erityishoitotukea saavien méaérd suurempi. Lisaksi tutkimukseemme vastanneiden mééra
oli suhteellisen pieni, joten emme voi tehdd tutkimuksen tulosten perusteella laajoja
yleistyksid. Mielestimme tulokset ovat kuitenkin suuntaa antavia, silld vanhemmat vastasi-
vat kysymyksiin samansuuntaisesti. Tutkimuksessamme korostuu erityisesti se, ettd lapsen

vammaan tai pitkdaikaiseen sairauteen liittyvit asiat ovat aina yksil6llisia.

S TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Kelan palvelut ja tukitoimet

5.1.1 Hoitotuen taloudellinen merkitys lasten perheille

Vammaisten ja pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoitoon ja kasvatukseen liittyy samoja
taloudellisia menoja kuin vammattomien ja terveidenkin lasten hoitoon, mutta tamén liséksi
vield usein monia vammasta aiheutuvia erityisid hoito- ja elinkustannuksia. Hoitotuki oli
kahdeksalle perheelle taloudellisesti niin tirkei, etteivit he ilman tukea tulisi toimeen. Yli
puolet vastaajista (60 %) kertoi hoitotuen taloudellisen merkityksen olevan melko huomat-
tavan perheen hyvinvoinnin kannalta. Seitsemille perheelle hoitotuen merkitys oli vahéi-
nen. Kaikki vastaajat olivat siis sitd mielti, ettd lapsen hoitotuella on merkitystéd perheen

taloudelle. Kaksikymmentikaksi vastaajaa (60 %) oli tyytyvéisid timénhetkisen tuen
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médrdin, loput viisitoista vastaajaa (40 %) olisivat halunneet korottaa nykyistd hoitotuken-

sa médrad. Luonnollisestikin vastaajat, joiden tuki oli suurin mahdollinen, olivat tyytyvéi-

sempid tukensa médrddn kuin alinta tukea saavat perheet.

Useimmat vastaajat halusivat tukea korotettavan nykyisestd tukiluokasta seuraavaan
luokkaan. Toivomukset tuen méirén lisdimisessd vaihtelivat kuitenkin 186 markasta 1704

markkaan. Keskiméériinen tuen korotustoive 15 perheelld oli noin 568 markkaa.

Kaytinnossé hoitotuen hakeminen koettiin melko hankalaksi. Vanhemmat kokivat hanka-
laksi sen, ettd hoitotuki myonnettiin vain miardajaksi, ja usein he joutuivat valittamaan
ndistd paatoksistd. Joissakin perheissd myds hoitotuen maérd koettiin riittdmattémaksi
verrattuna lapsen vammasta tai sairaudesta aiheutuviin kuluihin.

“Tyttdremme hoitotukea anottaessa tuntui ettd jouduimme “ anelemaan “ tuen saa-
daksemme , vaikka lapsemme elinkustannukset vuodessa ovat niin korkeat ettd kor-
kein hoitotuki on nykyisellddnkin vain pisara meressd .... Kun tyttdremme tayttdd 2
- vuotta meitd pelottaa ajatellakin mahdollisuutta ettd erityisravintoaineita , jotka
kela nyt meille korvaa , ei endd korvattaisi . Kenen palkkapussi on niin paksu ettd
siitd liikenee yli 5000 mik/kk lapsen ravintoon , joka on hénelle elintdrked ?? Ei
meilld ainakaan...

“Hoitotuki myonnetddn vain kahdeksi vuodeksi kerrallaan . Allergiapohjainen ast-
ma ei koskaan parane . Pitddki vihdn vdlid olla uusia hakemuksia tayttimdssa ?...

Vanhemmat kommentoivat hoitotuen my6ntimisen eriarvoisuutta; eriarvoisuutta esiintyy
sekd paikkakunnittain ettd jopa saman perheen sisilli:

“- tieddmme ettd monissa kaupungeissa samassa tilanteessa olevat perheet ovat
saaneet parempaa tukea kuin me Jyvdskyldssd . Heille on myonnetty esim. erityis-
hoitotukea , vaikka perheessd toinen vanhempi kdy toissd ja lapsen sairauden ( sama
kuin meilla , oireet ovat vihdisempid kuin meiddn lapsella. “

“Kysymys : ei ole ilmoitettu tdissd kyselyssd milld ajanjaksolla vastaukset annetaan?
Esim. lapsella hoitotuet muuttuvat . Aiemmin meilld oli korotettu tuki , mutta kun
palvelut olivat laajimmillaan kehitystd tuli . Kun tuki pieneni ja loppui terapiat !!
Jarkevdd... “

“..ihmetystd/hdmmadstystd herdttivd tilanne omien lastemme osalta on, se ettd mo-
lemmat lapset saavat Kelan alinta hoitotukea astman takia ; kuitenkin toinen lap-
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sista on huomattavasti toista vaikeammin sairas ( sairastaa vaikeaa astmaa ) ja-hd-
nen hoidostaan perheelle aiheutuva rasitus on ( ainakin perheen voimavarat arvioi-
den ) suuri . ’

Hoitotuen mydntidmisperusteet himmastyttivit joidenkin lasten vanhempia. Vaikka lapsen
terveydentilassa ei ollut tapahtunut muutoksia, oli hoitotuki saatettu kuitenkin eviti tai se
oli muuttunut alempaan tukiluokkaan.

“Anoessamme hoitotukea meille kerrottiin Kelalta ettd lapsemme on oikeutettu ko-
rotettuun hoitotukeen . Kun pdcitos viimein tuli , hoitotuki oli laskenut alimpaan
ryhmddn . Valitettuamme asiasta se otettiin uudelleenkdsittelyyn , jolloin lapselle
myébnnettiin takautuvasti korotettua hoitotukea . Lapsen tilassa ei ole tapahtunut
muutoksia puoleen tahi toiseen , mutta kun uusimme hakupaperit hoitotuki laski
alimpaan ryhmddn . Myos lddkdri kirjoitti todistuksessaan ettd lapsen tilassa ei ole
muutoksia , eikd tule lahivuosina tapahtumaankaan . Mutta nyt me emme jaksaneet
tehdd valitusta ja alkaa paperisotaa , joten lapsemme saa alimman tuen .

“Viime vuonna hoitotukianomus hyldttiin , vaikka lapsen taudintilassa ei ollut ta-

pahtunut mitddn muutoksia. Lédkari oli todennut myods saman asian lausunnossaan.
Teimme asiasta oikaisuvaatimuksen ja saimme hoitotuen vuodeksi . Nyt jdlleen
odottelemme uutta pddtosta.

Jotkut vanhemmista kommentoivat mydskin tyytyvéisyyttdin saadessaan Kelan hoitotukea:
“Koska lapsellani on vain keskivaikea astma eikd hdn ole muutoin pitkdaikaissairas,
olen tyytyvdinen yksityisen erikoislddkdrin antamaan hoitoon ja Kelan hoitotu-
keen..

5.1.2 Liidkekustannukset

Lasten sairaudet ja vammat aiheuttavat perheille usein lddkekustannuksia. Ladkekustan-
nusten vaihteluvili oli perheilld vuoden aikana muutamasta sadasta markasta aina 70 000
markkaan asti. Kysymykseen vastanneista perheisté viidelldtoista (43%) lapsen lagkekus-
tannukset olivat todella huomattavia ja kahdellakymmenelld (57.%) vahdisempid. Kaksi
perhettid oli jattanyt vastaamatta kysymykseen.

Joihinkin jatkuvaluonteisiin sairauksiin Kela myonti ldikkeiden erityiskorvauksen (esim.
astmaldikitys), mutta usein vanhemmat kokivat hoitotuenkin tirkeéksi ladkekustannusten
kattamisessa. Vanhempien mielestd hoitotuesta ja lddkkeiden korvattavuudesta tulisi

informoida ajoissa ja paremmin. Hoitotukea tulisi maksaa aikuisikéfin saakka .
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“- Lddkekorvaus (tuki ) loppuu 16-vuotiaana , miksi ? Alle 20- vuotias tuskin itse on
ansiotyossd hankkiakseen lddkkeensd , maksaakseen lddkdripalvelut ym.

“Vuonna -96 hoitotuki lopetettiin , koska lapsi oli pysynyt ldhes oireettomana ldd-
kityksen avulla . Kuitenkin lddkekulut olivat pysyneet ennallaan ja diti oli ndhnyt ko-
vasti vaivaa lapsen hoidossa . Koin ettd minua rangaistaan lapsen hyvdstd hoidosta
lakkauttamalla hoitotuki vuodeksi .

“Lapsellamme todettiin astma hénen ollessaan 9 kk:n ikdinen . Sddnnéllinen lddki-
tys aloitettiin silloin . Vasta nyt itse tajusin, ettd vaikka saamme hoitotukea , emme
saa lddkkeitd erityiskorvattavina ... Kukaan ei missddn vaiheessa informoinut meitd
tdistd lddkekorvausmahdollisuudesta , se olisi itse pitinyt tajuta kysyd . Nyt kun lap-
semme on 2 v. 3 kk. ,saamme todenndkoisesti seuraavat lddkkeet erityiskorvattavi-

&

na...

5.1.3 Laikinnillinen kuntoutus

Laissa Kansaneldkelaitoksen jarjestiméisti kuntoutuksesta (610/91) on todettu , ettd Kelan
on jarjestettdvd muussa kuin julkisessa laitoshoidossa oleville vaikeavammaisille henkilille
pitkdaikaiset ja vaativat muut kuin sairaanhoitoon vélittomdsti liittyvét kuntoutusjaksot,
jotka ovat tarpeen heidén tyo- tai toimintakykynsa sdilyttdmiseksi tai parantamiseksi. Tassd
yhteydessd vaikeavammaisella tarkoitetaan henkil64, jolla on sairaudesta, viasta tai vam-
masta hénelle aiheutuva yleinen lidiketieteellinen ja toiminnallinen haitta niin suuri, ettd
hénella on sen vuoksi huomattavia rasituksia selviytyi kotona, koulussa, ty6eldméssé tai
tilanteissa julkisen laitoshoidon ulkopuolella, ja jonka selviytymisti voidaan tukea kuntou-

tustoimenpiteill4.

Kuntoutuksen tulee perustua kuntoutujan hoidosta vastaavassa yksikossa kuntoutujan kanssa
vihintddn yhdeksi ja enintdidn kolmeksi vuodeksi tehtyyn kirjalliseen kuntoutussuunnitel-
maan. Kelan kustantaman vaikeavammaisen lapsen tai nuoren lagkinnéllisen kuntoutuksen
perusteena on, etté lapsi saa Kelan maksamaa korotettua tai erityishoitotukea. (Kuulovam-

maisen lapsen ja nuoren sosiaaliturvan toteutuminen, 1998).
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Laskinnilliselld kuntoutuksella tarkoitamme tidssa yhteydesséd Kelan kustantamia laitos- ja

avokuntoutusjaksoja, jotka eivit vilittémdsti liity sairaanhoitoon. Téllaisia kuntoutusmuo-

toja ovat esimerkiksi laitosjaksot, fysioterapia, puheterapia, toimintaterapia ja psykoterapia.

Seuraavaksi kisittelemme tutkimuksessa ilmenneitd mielipiteitd Kelan antamista palveluis-

ta, niiden tarpeesta ja kéyttijien tyytyviisyydesti kyseessd oleviin palvelumuotoihin. Naihin

kuntoutusmuotoihin ovat oikeutettuja ainoastaan korotetun- ja erityishoitotuen saajat, joten

kyselyyn vastanneiden osalta tulokset jazvit melko vihaisiksi. Olemme kuitenkin palvelujen

ja tukien tarvitsijoiden osalta ottaneet huomioon kaikki vastanneet.

Taulukkoon 2 olemme koonneet Kelan kustantamat lazkinnallisen kuntoutuksen palvelut

vastanneille lapsen hoitotuen saajille. Taulukosta voimme péitelld, ettéd palvelujen kayttdjat

ovat Kelan kustantamiin l4dZkinnillisen kuntoutuksen kaikkiin palveluihin tyytyvaisia.

Osalla perheistd olisi palveluihin kuitenkin selkedi tarvetta.

Taulukke 2. Kelan kustantamat Lidkinnillisen kuntoutuksen palvelut lapsen hoitotuen saajille
Palvelut Saajat Tyytyviiset Tyytymittomat | Tarvitsijat | Ei tarvinneet/
(n) (n) (n) (m) ei vastanneet
(m)
Laitosjaksot 3 3 - 2 32
Fysioterapia 6 5 - 4 27
Puheterapia 8 7 - 2 27
Toimintaterapia 7 7 - 3 27
Psykoterapia - - - 1 36
Muut palvelut 2 2 - 2 33

Kelan kustantamilla laitosjaksoilla oli kyselyyn vastanneista, palveluun oikeutetuista

lapsista ollut kolme. Heist4 yksi oli jaksoihin erittiin tyytyvéinen ja kaksi melko tyytyvéi-

sid. Kaikista vastanneista vain kahdella oli tarvetta kyseiseen tukipalveluun.

Vastaajista kuusi sai Kelan kustantamaa fysioterapiaa. Neljilld vastaajalla olisi tarvetta
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fysioterapiapalveluihin. Palvelua saaneista vastaajista kolme oli fysioterapiapalvelujen
laatuun erittiin tyytyviisid. Melko tyytyviisid oli kaksi palvelua saaneista. Yksi palvelua
saaneista et vastannut laatu-kysymykseen.

Puheterapiapalveluja sai kahdeksan palveluun oikeutettua vastaajaa. Kaksi vastaajaa olisi
tarvinnut puheterapiaa. Melkein kaikki (n=7) puheterapiapalveluja saaneista olivat tyytyvéi-
sid palvelujen laatuun. Yksi palvelun saajista ei ollut vastannut laatukysymykseen ollenkaan.

Kelan kustantamaa toimintaterapiaa sai seitsemén palveluun oikeutettua lasta, jotka kaikki
olivat palvelujen laatuun tyytyviisid. Tarvetta toimintaterapiaan oli lisaksi kolmella vastaa-
jalla.

Kukaan vastaajista ei saanut psykoterapiaa, joten tyytyvdisyyttd timén palvelun laatuun ei
voitu mitata. Tarvetta tahénkin palvelumuotoon olisi ollut yhdella vastaajalla.

Perheet toivoivat Kelan muina tukimuotoina musiikkiterapiaa sekd autististen lasten
Yksilollista opetusta ettd yhdistettyd teacch- ja lovaas-kuntoutusta. Kaksi perhettd sai muita
palveluja (esim. perhepdivihoitoa kaksi vuorokautta kuukaudessa) ja he olivat palvelun

laatuun erittdin tyytyvaisié.

Vanhemmat arvostavat erilaisia terapioita ja kokevat Kelan terapiat lapselleen erittdin
tarkeiksi. Terapioiden saaminen on kuitenkin melko hankalaa. Eriarvoisuutta koetaan
alimman hoitotuen saajien keskuudessa, sill4d alimman hoitotuen saajat eivit ole oikeutettuja
Kelan terapioihin. Vanhemmat toivovat myds yksilollisyyden huomioimista terapiatarjon-
nassa ja myontamisperusteissa.

“ Puheterapiaa pitdisi saada ehdottomasti , mutta Jyvdskyldn tilanne on toivoton.
Toimintaterapia olisi toinen pakollinen huomattavasti kasvavaa , kehittyvdd lasta
varten tarvitsema “ hoitomuoto “ ... Kela ei anna edelld mainittuja palveluja jos saa
alennettua tukea . Se on erittdin vddrin ... tuntuu ettd yksi maksuluokka on liikaa
( hoitotuessa ) vddristynyt ... “

“ Lapsi on ollut muutaman kerran “ vahvistusjaksolla “ entisessd koulussa . Eipd
ole puheterapeutin tunteja paljon loytynyt . Jyvdskylin koulupalvelut ovat olleet ja
opettajat mukavia ja ymmdirtivdisida. Kelalta siis lisdd puheterapia palveluja ja toi-
mintaterapiaa lapsille on se sen arvoista...
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“Aikoinaan katsottiin ettei tyttireni tarvinnutkaan puheterapiaa kuin lyhyen ajan
(rahat olivat kunnalta vihissd ) ... Hén tarvitsisi lukemisessa erityisohjausta . Mutta
pelkddn ettei han yrityksisti huolimatta sitd tule saamaan . On tunne ettei hdnen
tarpeitaan oteta vakavasti . Hdn itse haluaisi niin kovasti oppia lukemaan , niin kuin
muutkin ...

“Kelan hoitotukiterapiat ja sosiaalitoimen omaishoidontuki tulisi ehdottomasti
myéntdd pitemmdksi aikaa kuin esim. yhdeksi vuodeksi , jos kyseessd on pysyvi
diagnoosi esim. autismi , vanhemmille on raskasta hakea nditd jokaista eri aikaan.
Esim. - terapia pddttyy 12/98 , puheterapia 6/99 , hoitotuki 6/99 ja omaishoidontuki
pddttyy 7/99 . Terapiat tulisi myontdd sen mukaan mitd lapsi todella tarvitsee 8 har-
vinaisimmat terapiat) eikd sen mukaan mitd Kelan listoilla on .

5.1.4 Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on tukea sekd vammaista tai pitkdaikaisesti sairasta
lasta ja hinen laheisidfin vammasta tai sairaudesta aiheutuvissa uusissa ja vaikeissa tilanteis-
sa. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on edistdd lapsen ja perheen sosiaalista toiminta-
kyky4 ja auttaa heitd kaikkia eliméiin tasapainoista eldaméai vammasta tai sairaudesta huoli-
matta ja sen kanssa. Sopeutumisvalmennuksessa on kyse vammaan tai sairauteen tutustumi-
sesta sekd fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn ylldpitémisesti ja edistdmises-
td. On erittdin tdrkeis, ettd sopeutumisvalmennus kuuluu aina lapsen kuntoutussuunnitel-
maan. Sopeutumisvalmennus voidaan toteuttaa joko perhekurssina tai lapselle suunnattuna
yksilokurssina. Sopeutumisvalmennus ei vilttimitta ole kertaluonteinen tapahtuma, vaan
sen tarve riippuu monista seikoista kuten lapsen tilan muutoksista, lapsen kasvusta ja

perheen yksilollisistd tarpeista ja voimavaroista.

Perhekursseilla toimii yleensi kolme eri ryhm#4: vanhemmat, vammaiset / pitkdaikaisesti
sairaat lapset ja sisarukset kukin omina ryhmindin. Perhekurssien tarkoituksena on antaa
tietoa vammaan tai sairauteen liittyvisti asioista koko perheelle. Kullekin ryhmalle voidaan
jarjestdd myds omia kurssejaan (vanhempien kurssit, vammaisten lasten kurssit , sisarusten
kurssit). Niiden kurssien jérjest4jind toimivat usein erilaiset jarjest6t ja yksityiset laitokset
yhteistyossd Kelan kanssa. (Pitkiaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen tukimuo-

dot 1989, 43-45).
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Lapsista vain kaksi oli ollut yksin Kelan kustantamalla sopeutumisvalmennuskurssilla.
Syyni vahéiseen kurssiosallistumiseen olivat mm. lapsen alhainen ik, perheen tietiméitts-
myys jarjestettdvista kursseista ja niille hakemisesta seké lapsen liian heikko itsendinen
paivittdisten taitojen osaaminen. Osa lapsista ei myoskéddn ole halunnut ldhted yksin

sopeutumisvalmennuskursseille.

Kelan jarjestamille perhekursseille oli osallistunut yksitoista (30 %) perhettd. Kurssien
laatuun ja sisélt6on oltiin hyvin tyytyviisi4, vain yksi perhe oli véhédn tyytymét6n. Perus-
teluina tyytymiéttomyydelle olivat mm: henkilokunnan liian vihdinen tieto ja asiantuntemus
kyséessd olevan lapsen vammasta tai sairaudesta sekd kurssien liian tiukka aikataulu.
Positiivisia seikkoja olivat mm. kurssien ohjelma ja sisdlté sekd kurssien virikkeellisyys

lapsille ja aikuisille.

Useat vastaajista olivat kuitenkin sitd mielti, ettd kursseista tiedotetaan liian vahén ja tasta
syysté niille ei osata hakeutua. My®6s kurssien ajankohdat ovat perheille usein sopimattomia.
“..Meitd ei ole informoitu sopeutumisvalmennuksesta , tai se on mennyt ohi silmien

Jja korvien , ennen kuin aloin itse kyselld .

5.1.5 Lapsiperheiden asiointi Kelan toimistossa

Kelassa voidaan asioida henkiltkohtaisesti, puhelimitse, postitse tai siten, ettd joku muu
asioi henkil6n puolesta. Useimmilla vastaajista henkilokohtainen kdynti ja postitse asiointi
olivat yleisimmit asioimistavat, myds puhelimitse asioitiin jonkin verran. Lapsiperheissd
ei kaytetty eikd tarvittu perheen ulkopuolista apua Kelassa asioimiseen. Kysyttdessé
kaikkein mieluisinta asiointitapaa, vastaukset jakaantuivat melko tasaisesti henkil6kohtaisen
asioinnin ja postitse asioinnin kesken. Kysyttdessd Kelassa asioiﬁnin (kdynti, puhelu tai
postiasiointi) ongelmia ja muutoskohteita, vastauksissa oli paljon hyvid ja konkreettisia
parantamis- ja kehittimisehdotuksia. Thmiset pitivit suurimpina ongelmina virkailijoiden
kiireellisyyttd, liian pitkié jonotusaikoja, huonoja aukioloaikoja ja henkilokohtaisten asioi-
den selvittimiseen sopimattomia asiointitiloja. Kehittdmisehdotuksina toivottiin henkilé-
kunnan lisé&misti, aukioloaikojen joustavuutta (auki joskus my®6s iltaisin) seka asiointitilo-

jen eristamisti. Vastaajien mielestd henkilokunnan tietoa lapsesta ja hdnen vammastaan seké
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perhetilanteestaan tulisi lisdtd. Lapsen yksil6llisyyden ymmiértiminen terapiapalveluja
haettaessa seki lapsen tietojen keskittiminen yhdelle ihmiselle olivat vanhempien mielestd
tarkeitd kehittdmistoiveita.

“Kelan toiminta aiheuttaa usein ihmetystd . Eiko sielld voisi asioita jarkiperdistdd.

Ns. “ yhden luukun “-periaate Kelalla asioidessa ei yksinkertaisesti toimi , kun asioi
vammaisasioissa.*

Kelan asiointipalvelussa on vastaajien mielesti puutteita myds hakumenettelyssi, tiedotta-
misessa ja korvauspiitdsten perusteluissa. Monet vanhemmat mainitsivat ikdvéna asiana,
ettd Kelassa joutuu kdymaén useita kertoja saman asian takia, seki tukia ja palvelup@itoksia
joutuu hakemaan yha uudestaan, vaikka lapsen vammassa tai sairaudessa ei ole tapahtunut
muutoksia. Asiakkaat toivovat saavansa tietoa omien korvauspéitostensd perusteluista
(mm. Kelan laskirin lausunnot) sekd, ettd paitokset pohjautuisivat todellisuuteen.
""lddkarit tekevdt pdditoksid ndkemdittd lasta ollenkaan, joskus kielteinen pdditds teh-
dddn hoitavan lddkdrin lausunnon puoltavuudesta huolimatta”
Tutkimuksemme tulokset ovat samansuuntaisia kuin Kelan omassa valtakunnallisessa
asiakaspalvelututkimuksessa. Sen mukaan asiakkaat kokevat saavansa hyvai ja korkeata-
soista palvelua Kelan toimistoissa. Joka viides vastaaja kuitenkin kritisoi toimistojen
epésopivia aukioloaikoja ja joka neljis vastaaja katsoi, etti asiakaspalvelutilat eivit sovellu
luottamuksellisten asioiden hoitamiseen. Reilusti yli kolmannes vastaajista pitdd Kelan
paitosten perusteluja vaikeasti ymmarrettivini ja ldhes kolmannes pitéi esitteitd ja hakuoh-
jeita vaikeaselkoisina. (Mikko Tuohi, Kelan sanomat 3/2000).

5.1.6 Yhteenvetoa

Tutkimustulokset Kelan palveluista ja tukitoimista lapsen hoitotuen saajista osoittivat , etté
kaikille lapsen hoitotuki oli tirkeé ajatellen perheen taloutta ja hyvinvointia. Palvelujen
kayttdjat olivat tyytyvidisid Kelan kustantamiin ld4kinnéllisen kuntoutuksen palveluihin

(laitosjaksot, fysioterapia, puheterapia, toimintaterapia, psykoterapia, muut palvelut). Osalla
perheistd olisi kuitenkin ollut palveluihin tarvetta (taulukko 2, sivulla 41). Lisdksi lasten

vanhemmat toivoivat uusia terapiamuotoja korvattaviksi. Tastd voimme paételld, ettd Kelan
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paatdksissd ei ole otettu yksilollisyyttd riittdvasti huomioon. Perheet kaipaavat palveluja,
joissa voidaan toteuttaa ennen kaikkea lapsen yksil6lliset tarpeet. Kelan jirjestamille
sopeutumisvalmennuksen perhekursseille oli osallistunut 30 % perheisti. Kurssien laatuun
ja sisaltdon oltiin yleisesti tyytyviisid, mutta vastaajien mielestd kursseista tiedotetaan liian
vihén ja niiden ajankohdat ovat perheille usein sopimattomia. Lapsiperheet asioivat eniten
jamy6s mieluiten joko henkilokohtaisesti tai postitse Kelan toimistossa. Kelan asiakaspal-
velujen tasoon oltiin péd4asiassa tyytyviisid, mutta asiointia parantavia konkreettisia kehit-
tamisehdotuksia olivat mm. seuraavat: jonotuksen vdhentdminen, henkilékunnan tiedon
lisddminen lapsesta ja hinen vammastaan sek# perhetilanteestaan, tiedottamisen lisdéiminen,
aukioloaikoja my®s iltaisin, hakumenettelyn kehittdminen, lapsen yksil6llisyyden ymmiér-
tdminen terapiapalveluja haettaessa seki lapsen tietojen keskittiminen yhdelle ihmiselle.
Tutkimuksemme tuloksista ilmeni, ettd Kelan palveluihin ja niiden laatuun oltiin kaiken

kaikkiaan tyytyvéisia.

5.2 Terveydenhuollon palvelut ja tukitoimet

5.2.1 Terveyskeskus- ja sairaalapalvelut lapsiperheille

Terveyskeskus vastaa alueellaan viest6n perusterveydenhuollon ja -sairaanhoidon palvelu-
jen jarjestimisestd. Nama palvelut kuuluvat siis my6s vammaisille ja pitkdaikaisesti sairaille
kuntalaisille. Terveyskeskuspalvelut ovat periaatteessa maksuttomia lapsille, mutta esimer-
kiksi lagkarintodistuksista joutuu maksamaan erillisen palkkion, koska esimerkiksi Kelan
hakemuksiin tulee aina liittd4 144karinlausunto mukaan. Terveyskéskus huolehtii ensiavun
antamisesta. Ndin myds pitkdaikaisesti sairas tai vammainen lapsi voi saada ensiavun
terveyskeskuksen péivystysvastanotolla. Terveyskeskuksen ajanvarausvastaanotolla huoleh-
ditaan yleisladkaritasoisesta sairaanhoidosta. Pitk#aikaisesti tai vammaisella lapsella on
hyvi olla terveyskeskuksessa “oma ladkari“.( Pitkdaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen

perheen tukimuodot 1989) .
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Taulukkoon 3 olemme koonneet terveyskeskus- ja erikoissairaanhoitopalvelut vastanneille

lapsen hoitotuen saajille. Taulukosta voimme paitelld, ettd terveyskeskus- ja erikoissairaan-

hoitopalveluihin oltiin suurimmalta osin tyytyviisia.

Taulukko 3. Terveyskeskus- ja erikoissairaanhoito palvelut lapsen hoitotuen saajille
Palvelumuoto Kiayttaa Tyytyviiset Tyytymiittomit Ei kiyta /
(n) (n) (n) ei vastanneet

(m)

Terveyskeskuksen 27 26 1 10

Liaakéaripalvelut

Terveyskeskuksen 22 22 - 15

muut palvelut

Erikoissairaan- 26 25 1 11

Hoitopalvelut

Terveyskeskuksen lidkiiripalvelut

Lapsen vamman tai sairauden takia terveyskeskuksen ladkéripalveluja kéytti kaksikymmen-
tiseitsemdn (73%) vastaajaa. Terveyskeskuksen lagkaripalveluihin oltiin melko tyytyvaisid

(n=26).

Terveyskeskuksen muut palvelut

Terveyskeskuksen muilla palveluilla tarkoitetaan esimerkiksi laboratorion, psykologin ja

sairaanhoitajan palveluja. Niitd palveluja kdytti lapsensa vamman tai sairauden vuoksi

kaksikymmentikaksi (60 %) vastaajaa. Terveyskeskuksen muihin palvelumuotoihin oltiin

tyytyviisid (n=22).

Eris perhe toivoi joidenkin erityispalvelujen alueellistamista :

“Terveydenhuollossa on Kyllon terveysasemalle keskitetty joitakin erityispalveluita
( esim. reumavastaanotto). Toivoisin myds alueen ( siis asuin- ) oman terveysase-
man antavan sairaarnhoitajan palveluita lapsellemme . Asiantuntemusta ja taitoa
ndilld vastaanotoilla kylli on lapsemme asioihin ( esim. lddkepistokset ) . Vaati-
vammissa , sairautta koskevissa tilanteissa kdytdmme Iluonnollisesti erityisvas-




48

taanottoa . Asioiminen omalla terveysasemalla helpottaisi tilannetta , koska lapsi
voisi itsekseen kdydd hoitamassa asiansa . Viikossa on kolme erityyppistd “ sai-
raanhoitokdyntid “ jotka kaupungin muissa osissa. Jos yksikin saataisiin kotikon-
nuille olisimme tyytyvdisid. “
Erikoissairaanhoitopalvelut
Erikoissairaanhoitopalveluilla tarkoitetaan keskussairaalan sairaalahoitopalveluja. Keskus-
sairaalan palveluja kiytti kaksikymmentikuusi vastaajaa (70%). Kéytettyjd palvelumuotoja
olivat esimerkiksi 144kérin, lastenosaston, lastenpoliklinikan, laboratorion, kirurgian seka
ensiapupoliklinikan palvelut, foniatrian, lastenneurologin, psykologin, endokrinologin,
ortopedin palvelut ja rontgenpalvelut. Keskussairaalapalveluihin oltiin tyytyvéisid (n=25),

palvelun kéyttdjistd vain yksi oli saamaansa palveluun erittdin tyytyméton.

Perheilld oli hyvin erilaisia kokemuksia erikoissairaanhoitopalveluista, joista tdssd muuta-
man vanhemman kommentti:

“Saamamme erikoissairaanhoidon palveluihin olemme erittdin tyytyvdisid . Yhteis-
1y6 lasta hoitavan lddkdrin ja keskussairaalan kanssa muutoinkin toimii joustavasti
ja kitkattomasti . “

“Ennen yksityispalveluihin siirtymistd tilanne oli huomattavan hankala , keskussai-
raalan kiireinen lddkdiri ei osannut mddritelld lapsen lddkkeenottotaitoja ja lapsen
laakkeenottotekniikkaa jolloin perustauti jdi hoitamatta . Lapsi voi huonosti , joutui
usein terveyskeskuksen spirometriaan , soi kortisonilddkkeitd ja oli paljon poissa
sairastellessaan . Nyt tilanne on stabiili ja systeemi toimii hyvin . Lddkdrille voi
soittaa myos kotiin ja sitd palvelua olen joutunut kayttamddn . Jokainen infektio tuo
aina tietyn riskin ja astmatilanne hankaloituu nopeasti .

Tutkimuksessa kysyttiin myds yksityisen sektorin terveydenhuoltopalvelujen kayttoa.
Vastaajaperheisti yksitoista (30 %) vastasi kdyttdvinsi yksityisen terveydenhuollon palve-

lvja lapsensa vamman tai sairauden vuoksi.
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5.2.2 Kuntoutuspalvelut

Terveydenhuollon léiikinnillinen kuntoutus

Lagkinnalliselld kuntoutuksella pyritdén yllapitiméain tai parantamaan pitkdaikaisesti sairaan
/ vammaisen lapsen toimintakykya ja perusedellytyksii ajatellen lapsen oppimista ja hénen
mahdollisimman normaalia kehitystésin. Lapsen vajaakuntoisuus tulee télloin aiheutua
ladketieteellisesti médriteltdvastd viasta, vammasta tai sairaudesta. Vamman tulee olla
pitkdkestoinen tai pysyva ja aiheuttaa lapsen toimintakyvylle ja kehitykselle olennaista
haittaa. Ladkinndllinen kuntoutus on kisitteeni erotettava sairaanhoidosta. Se merkitsee
tdydennysté varsinaiseen sairaanhoitoon akuuttivaiheen jilkeen. Terveydenhuollon likin-
ndllisen kuntoutuksen muotoja ovat apuvilinehuolto, kuntoutustutkimus, kuntouttavat
toimenpiteet (puhe-, toiminta- , fysio- ja muut terapiamuodot), kuntoutusohjaus ja sopeu-

tumisvalmennus. (Réty & Virta 1994, 168).

Vastuu lazkinnéllisen kuntoutuksen jirjestdmisestd on terveyskeskuksilla ja kunnallisilla
sairaanhoitolaitoksilla (paikallissairaalat, aluesairaalat , keskussairaalat ja yliopistolliset
keskussairaalat). Ladkinnillisen kuntoutuksen kunta jarjestdd itse tai ns. ostopalveluna
yksityiseltd palvelujentuottajalta. (Pitkdaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen

tukimuodot 1989, 40).

Hoito- ja kuntoutussuunnitelma

Lapselle tulee voimassa olevien ohjeiden mukaan laatia héntd hoitavassa sairaalassa
kuntoutussuunnitelma (hoitosuunnitelma), jossa madritelldsn lapsen ldzkinnéllisen hoidon
ja kuntoutuksen tarve. Téllaisia kuntouttavia toimenpiteitéd voivat olla esimerkiksi fysiote-
rapia, puheterapia ja toimintaterapia. Ladkinnilliseen kuntouttamiseen voivat liittyvd myds
yksittéiset tutkimukset. Lapsen hoitosuunnitelma on suunnitelma, jossa méaaritelldén lapsen
hoidon pédperiaatteet. Se voidaan tehdi lapselle yksil6llisesti keskiméérin 1 - 3 vuodeksi.
Hoitosuunnitelman jatkoksi lapselle laaditaan kuntoutussuunnitelma, jossa maéritelldén

lapsen lddkinnéllisen ja kasvatuksellisen kuntoutuksen tarve sekd hinen ja hdnen perheensé
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sosiaalisen kuntoutuksen tarve. Kuntoutussuunnitelma voidaan tehdi eripituisiksi jaksoiksi.

Molempia suunnitelmia tarkistetaan tarpeen mukaan. (Kurki 1998).

Kuntoutussuunnitelma laaditaan sairaalassa kuntoutustyéryhméissi. Tdhdn tyéryhmidin
kuuluvat vanhempien ( ja lapsen) lisdksi kuntoutuksessa mukana olevat ammatti-ihmiset
tarpeen mukaan. Kuntoutussuunnitelman mukaista toimintaa jirjestetdsn lapsen omalla
paikkakunnalla. Paddvastuu sen toteutuksesta on oman paikkakunnan terveyskeskuksen
kuntoutustydryhmalla. (Pitksaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen tukimuodot.

1989, 17).

Kyselyyn vastanneista lapsiperheisti oli hoitosuunnitelma tehty kahdellekymmeneliekol-
melle vastaajalle (62 %). Loput neljitoista kyselyyn osallistunutta vastasivat kyseinen
suunnitelma puuttuvan (n=12) tai he eivit olleet vastanneet (n=2) hoitosuunnitelmaa
koskevaan kysymykseen. Hoitosuunnitelmat oli tehty keskiméirin vuodeksi kerrallaan. Osa
vanhemmista ilmoitti suunnitelman olevan voimassa toistaiseksi tai kolme kuukautta
kerrallaan, jonka jédlkeen suunnitelma aina tarkistetaan. Lapsen hoitosuunnitelma oli tarkis-

tettu kahdeksallatoista lapsella, mutta viidelld siti ei oltu tarkistettu.

Kuntoutussuunnitelma oli tehty neljilletoista (38 %) lapselle, mutta yhdekséllatoista (51
%) lapsella tatd suunnitelmaa ei ollut. Nelja kyselyyn vastanneista oli jattényt vastaamatta
tdhén kysymykseen. Lapsen kuntoutussuunnitelma oli tarkistettu kahdeltatoista lapselta ,
kahdelta lapselta siti ei oltu tarkistettu. Vanhemmista oli kuntoutussuunnitelman teossa ollut
mukana kaikki neljatoista perhetti.

Kuntoutussuunnitelman ja hoitosuunnitelman prosenttilukuihin vaikutti osaltaan astma- ja
allergialasten suuri osuus kyselyyn vastanneista. He eivit tarvitse niin laajaa ja kokonais-
valtaista kuntoutusta kuin jonkin muun sairaus- tai vammaryhmén lapset.

Osalle lapsista oli tehty seké hoito- ettd kuntoutussuunnitelma (n=14).
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Maien ja Rusasen (1991) tutkimuksen mukaan kuntoutusohjelmia oli noin 29 %:1la perheisti.
Kuntoutuksen jérjestdmisessd ja sadnnollisyydessi esiintyi joskus hankaluuksia; pienilld
paikkakunnilla ei ollut lapsen tarvitsemia kuntoutuspalveluja tai matkat kuntoutukseen
olivat pitkid. Vanhempien mielesti lapsi saattoi saada kuntoutusta liian harvoin. (Miki &
Rusanen 1991, 88). Useat vanhemmat kokivat, ettd suunnitelmat toisivat my®os tavoitteita
lapsen hoitoon ja kuntoutukseen.

“Meilld ei ole mitddn kuntoutussuunnitelmaa , ei muistaakseni kukaan ole ehdot-
tanutkaan , HOPS on ... Ei ole kuntoutumissuunnitelmaa , ei ole tavoitteita .

Lapsen hoito- / kuntoutussuunnitelmaan liittyvid kustannuksia oli viidellatoista (45 %)
vastaajalla. Kustannuksia aiheuttivat mm. poliklinikkakdynnit, 14ské4rinlausunnot ja rasi-

tustestit.

Sopeutumisvalmennus

Lapsella ja hénen perheelldiin on oikeus saada tarvittaessa myos terveydenhuollon sopeutu-
misvalmennusta, joka terveydenhuoltoa koskevan lainsdddiannén mukaan on toiminta- ja
kuntoutusedellytysten tukemista ja parantamista. Tlla tarkoitetaan kuntoutettavalle ja hénen

lahiyhteisélleen annettavaa tietoa ja kuntoutusta edistdvia valmiuksia.

Tutkimuksemme mukaan lapsista ei kukaan ollut yksinddn osallistunut terveydenhuollon
sopeutumisvalmennuskursseille. Vastaajista kahdella oli tarvetta padst4 tallaisille kursseille.

Koska kursseilla ei ollut kukaan kdynyt niin tuloksia kurssi tyytyviisyyteen ei saatu.

Viisi (14 %) perhettd oli ollut mukana terveydenhuollon jérjestamilld sopeutumisvalmen-
nuskursseilla ja kaksi perhetti (5 %) koki tarvitsevansa kursseja. Kursseilla olleista perheisti
neljd oli kursseihin tyytyviisid ja yksi perhe tunsi olevansa kursseihin véihén tyytymétto-
mid.

Méen ja Rusasen (1991) tutkimuksen mukaan melko harvat vammaisten lasten perheet
olivat kdyneet sopeutumisvalmennuskursseilla; kursseille oli osallistunut vain noin joka

viides perheistd. (Maki & Rusanen 1991, 85).
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Taulukkoon 4 olemme koonneet terveydenhuollon kustantamat terapiamuodot vastanneille

lapsen hoitotuen saajille. Taulukosta voimme havaita, ettd suurin osa terveydenhuollon

kustantamia terapiamuotoja kdyttaneistd perheistd olivat niihin tyytyvéisid, mutta myos

selkedd tarvetta esiintyi.
Taulukko 4. Terveydenhuollon kustantamat terapiamuodot lapsen hoitotuen saajille
Palvelumuoto Saajat Tyytyviiset Tyytymiittomét | Tarvitsijat | Ei vastanneet /
(n) (n) (n) (n) ¢i tarvinneet

Toimintaterapia | 2 2 - 2 33
Puheterapia 4 4 - 1 32
Fysioterapia 6 5 1 2 29

Muu terapia 1 1 - 1 35

Toimintaterapiaa sai kaksi lasta ja kaksi ilmoitti lapsella olevan tarvetta kyseiseen terapia-

muotoon. Puheterapiaa sai nelja lasta ja yksi lapsi tarvitsisi sitd, mutta ei saanut.

Fysioterapiaa sai kyselyyn vastanneiden lapsista kuusi ja kaksi tunsi lapsella olevan

tarvetta kyseiseen palvelumuotoon. Terveydenhuollon muuta terapiaa ( psykoterapiaa tms.)

sai yksi vastanneista ja yhdelld oli tarvetta johonkin muuhun terapiamuotoon (ohjausta

omahoitoon).
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Terveydenhuollon jirjestimidt kuntoutuksen palvelut

Taulukkoon 5 olemme koonneet yhteen terveydenhuollon jérjestimét kuntoutuksen palvelut

vammaiselle / pitkaaikaisesti sairaalle lapselle.

Taulukke 5. Terveydenhuolion kuntoutuksen palvelut lapsen hoitotuen saajille
Palvelumuoto Saajat Tyytyviiiset Tyytymittomit | Tarvitsijat | Ei kayta /
(n) (n) (n) (n) ei vastanneet
(m)

Kuntoutusohjaus | 19 19 - - 18
Laitoskuntoutus | 6 6 - 1 30
Apuviilinepalvelu | 11 11 - - 26
Kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjauksen tavoitteena on vajaakuntoisen henkilon fyysisen ja psyykkisen toimin-
takyvyn ylldpitiminen ja parantaminen. La#kinnallinen kuntoutus kuuluu terveydenhuollon
piiriin ja siihen liittyvid toimenpiteitd ovat mm. apuvilinehuolto, kuntoutustutkimus,
kuntouttavat toimenpiteet, kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmennus. (Asetus terveyden-
huollon jérjestimistd ladkinnillisestd kuntoutuksesta 1015/91; Erikoissairaanhoitolaki
1062/89; Kansanterveyslaki ja -asetus 66/72, 802/92).

Kuntoutusohjaajan ty6n painopistealue on usein kotikdynnit, joiden tarkoituksena on tukea
vanhempia lapsen kasvatuksessa ja kuntoutuksessa seké neuvoa perhetti hakemaan kuntou-
tukseen tarvittavaa tietoa ja apua. Kaikille vammaryhmille ei ole olemassa terveydenhuollon
palkkaamaa omaa kuntoutusohjaajaa. (Kuulovammaisen lapsen ja nuoren sosiaaliturvan

toteutuminen 1998).

Terveydenhuollon jirjestimid kuntoutusohjaajapalveluja oli kysymykseen vastanneista
perheisti saanut mielestdan riittivisti kaksitoista perhettd (34 %), seitsemén perhettd

(20 %) koki palvelujen olevan riittiméttémié juuri heidén perheelleen ja kolme perhettéd
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ilmoitti tarpeensa (9%) kuntoutusohjaajan palveluihin. Kuntoutusohjausta saaneista per-
heistd kaikki olivat palvelujen laatuun tyytyviisid (n=19).

Kaksitoista perhettd ( 75% ) oli saanut kuntoutusohjausta sairaanhoitopiirin kautta, jarjesto-
jen kautta oli kuntoutusohjausta saanut yksi perhe ja jonkin muun tahon kautta kolme
perhettd. Erés perhe toivoi autismiin perehtyneitd kuntoutusohjaajia:

“..autismiin keskittyvid kuntoutusohjaajia lisdd tarvittava mddrd sekd ettd kuntoutus
ohjaaja kdy sdanndéllisesti perheessd.

Laitoskuntoutus

Laitoskuntoutus on kuntouttavaa hoitoa, jota voidaan antaa lapselle missé tahansa lazkin-
toviranomaisen hyviksymassa hoitopaikassa. Tavoitteena on vammaisen / sairaan lapsen
ruumiillisen , henkisen ja sosiaalisen toiminta- ja suorituskyvyn parantaminen, siilyttiminen
tai huonontumisen ehkidiseminen. (Pitkdaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen

tukimuodot 1989, 41).

Terveydenhuollon laitoskuntoutusta oli saanut kuusi lasta ja yksi koki tarvitsevansa lapsel-
leen kyseistd palvelua. Suurin osa eli viisi laitoskuntoutuksessa ollutta olivat palveluun

erittdin tyytyvéisié ja yksi palvelun saaja oli melko tyytyviinen.

Apuvilinehuolto

Terveydenhuollon ladkinnillisen kuntoutuksen apuvélinehuoltoon kuuluu apuvilineiden
tarpeiden madrittdminen, sovittaminen, luovuttaminen, kayttoon opettaminen ja huolto.
Apuvilineitd ovat ladkinnéllisin perustein todetun toimintavajavuuden korjaamiseen tarkoi-
tetut vilineet, laitteet tai vastaavat, joita vajaakuntoinen henkild tarvitsee selviytydkseen
paivittdisissd toiminnoissaan. Apuvilineisiin luetaan myos hoito- ja harjoitusvilineet, joita
tarvitaan kuntoutuksessa. (Asetus terveydenhuolion jérjestimastd ladkinnallisestd kuntou-
tuksesta 1015/1991).

Apuvilineet on jaettu kymmeneen eri luokkaan sen mukaan, mihin kyseisid apuvélineitd

tarvitaan (esimerkiksi hoito- ja harjoitusvilineet, liikkumisvélineet, kodinhoitovélineet
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jne.). Apuvilineet voivat olla joko lyhytaikalainassa tai maksusitoumuksella pitkdaikaislai-
nassa. Pitkdaikaislainassa apuvilineiden kustantaja on se taho, jolle potilaan padasiallinen
hoitovastuu kuuluu. Kenelldkién ei ole subjektiivista oikeutta apuvilineisiin, vaan apuvali-
neiden tarve arvioidaan aina lagketieteellisin perustein. (Kuulovammaisen lapsen ja nuoren

sosiaaliturvan toteutuminen 1998).

Kyselyyn osallistuneiden lapsista yksitoista (30 %) sai terveydenhuollon apuvilineiti.
Kaikki, jotka tarvitsivat, my6s saivat apuvilineitd. Apuvilineet on jaoteltu terveydenhuol-
lon jaottelun mukaan seuraavasti: hoito- ja harjoitusvilineisiin , tukilaitteisiin ja proteesei-
hin, henkil6kohtaisen hoidon vilineisiin, litkkumisvilineisiin, kodinhoitovilineisiin,
asuntojen ja muiden tilojen varusteisiin ja lisélaitteisiin, kommunikointivélineisiin ja
havaitsemisvalineisiin, muiden tuotteiden kisittely- ja kuljetusvilineisiin, ympéristdolosuh-

teita parantaviin vélineisiin ja ty6vilineisiin sekd vapaa-ajan ja leikkivlineisiin.

Seitsemadlld lapsella oli hoito- ja harjoitusvilineitd, viidelld tukilaitteita ja proteeseja,
viidelld henkildkohtaisen hoidon vélineitd ja neljalla lapsella liikkumisvalineitd. Yhdelld
lapsella oli kdytossd kommunikointivdlineitd, yhdelld vapaa-ajan ja leikkivilineitd ja
kolmella lapsella joitakin muita apuvilineitd kuin tidssd mainittuja. Apuvélineistd suurin
osa oli pitkdaikaislainassa. Edelld olevasta taulukosta voimme havaita, ettd terveydenhuol-

lon apuviélinepalveluun oltiin kokonaisuudessaan tyytyvéisii.
3.2.3 Terveydenhuollon asiakaspalvelu

Lapsiperheet olivat padosin tyytyviisid terveyskeskuksen asiakaspalveluun, samoin kuin
keskussairaalan asiakaspalveluun. He olivat keskussairaalan asiakaspalveluun kuitenkin
hieman tyytyvaisempii kuin terveyskeskuksen asiakaspalveluun. Taulukosta 6 (sivulla 56)
voimme kuitenkin péstelld, ettd terveydenhuollon asiakaspalvelussa on parantamisen varaa,

vaikka niihin suurimmalta osin ollaankin tyytyviisia.
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Lapsiperheiltd saamamme palaute terveydenhuollon asiakaspalvelusta on koottu seuraavaan

taulukkoon 6.

Taulukko 6. Terveydenhuollon asiakaspalvelu
Palvelumuoto Saajat | Tyytyviiset Tyytymittomat | Tarvitsijat | Ei kiyta /
(n) (n) (n) (n) ei vastanneet

(m)

Terveyskeskuksen | 34 27 7 - 3

Asiakaspalvelu

Keskussairaalan 35 32 3 - 2

Asiakaspalvelu

5.2.4 Yhteenvetoa

Terveydenhuollon palveluista (taulukko 3, sivulla 47) vastanneet kéyttivat 1ahinna 1a4kari-
palveluja, muita palveluja (laboratorio, psykologi, sairaanhoitaja) ja erikoissairaanhoitopal-
veluja (keskussairaalan sairaalapalveluja). Terveyskeskus- ja erikoissairaanhoitopalveluihin
oltiin tutkimuksen mukaan suurimmalta osin tyytyvéisid. Hoitosuunnitelma oli tehty 62
%:1le vastaajista ja kuntoutussuunnitelma oli tehty 38 %:1le vastaajista. Terveydenhuollon
kustantamia terapiamuotoja (toimintaterapia, puheterapia, fysioterapia, muu terapia esim.
psykoterapia) sai hyvin harva vastaajista - tarvetta niihin kuitenkin olisi ollut (taulukko 4,
sivulla 52). Suurin osa terapiapalveluja kiyttaneisti oli nithin tyytyvéisid. Terveydenhuol-
lon jérjestimiin kuntoutuksen palveluihin oltiin erittdin tyytyviisid (taulukko 5, sivulla 53).
Terveydenhuollon kuntoutusohjaajapalveluja oli perheisté saanut riittavasti 34 %, perheistd
20 % koki palvelujen olevan riittiméttomid juuri heidén perheelleen ja 9 % perheistd ilmoitti
tarpeestaan kuntoutusohjaajan palveluihin. Kaikki kuntoutusohjausta saaneet perheet olivat
palvelujen laatuun tyytyviisid. Apuvilineiti terveydenhuollon kautta sai 30 % kyselyyn
osallistuneiden perheiden lapsista. Kaikki jotka tarvitsivat, mys saivat apuvalineité ja he
olivat palveluun tyytyviisid. Terveydenhuollon asiakaspalveluun oltiin padosin tyytyvéisié,
samoin kuin keskussairaalan asiakaspalveluun (taulukko 6, sivu 56). Terveydenhuolion

asiakaspalvelussa on kuitenkin tutkimuksemme mukaan parantamisen varaa.
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S.3 Sosiaalitoimen palvelut ja tukitoimet

Vammaisuuden perusteella jérjestettavistd palveluista ja tukitoimista annetun lain (Vam-
maispalvelulaki 380/87) perusteella kuntien ja kaupunkien sosiaalitoimet ovat velvollisia
huolehtimaan osaltaan vammaisten lasten ja nuorten palveluista ja tukitoimista. Kunta
Jjérjestdd vammaispalvelulain (VpL) mukaisia palveluja ja tukitoimia silloin, kun vammai-
nen henkild ei saa rittdvid ja hénelle sopivia palveluja tai etuuksia muun lain nojalla. N&itd
palveluja on oikeus saada my®ds silloin, kun palvelun tai etuuden saanti viivistyy. Sosiaali-
huollosta vastaavan toimielimen tulee muiden kunnan viranomaisten kanssa yhteistydssa
sekd edistdd ja seurata vammaisten henkildiden elinoloja ettd aktiivisesti pyrkid omalla
toiminnallaan ehkéiseméédn epikohtien syntymistd. Sen pitdisi myos pyrkid poistamaan
haittoja, jotka rajoittavat vammaisen osallistumista ja toimintamahdollisuuksia. Kunnan
tulisikin huolehtia siitd, ettd kunnan toteuttamissa kaikissa palveluissa otetaan vammaisten
henkilGiden esittdmit tarpeet ja nikokohdat huomioon jo suunnitteluvaiheessa. (Rity &
Virta 1994, 25).

Virpiranta-Salon (1992) mukaan kunnan koko ei ratkaise niit4 palveluja, joita perheelld on
saatavilla. Tarkeammaiksi muodostuu se, milld tavoin paittdjat suhtautuvat annettaviin
sosiaalipalveluihin. Jossakin kunnassa tulkitaan lakia perheille hyvinkin myonteiselld tavalla
kun taas toisessa kunnassa tdytetd4n vain lain minimivaatimukset. (Virpiranta-Salo 1992,
52).

5.3.1 Palvelusuunnitelma

Asetus vammaisuuden perusteella jérjestettivistd palveluista ja tukitoimista (Vammaispal-
veluasetus 759/87) suosittelee sosiaaliviranomaisille palvelusuunnitelman laatimista yhdessa
asiakkaan tai asiakkaan ja hidnen perheensi kanssa. Palvelusuunnitelman tiedoista on hyo6tya
sekd vammaiselle itselleen, hidnen perheelleen etti vammaispalvelusta vastaaville sosiaalivi-
ranomaisille. Palvelusuunnitelman tarkoituksena on saada kokonaiskésitys vammaisen tai

pitkdaikaissairaan lapsen tilanteesta, hdnen tarvitsemistaan palveluista ja kuntoutuksesta
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sekd turvata palvelujen ja tukitoimien jatkuvuus. Palvelusuunnitelma tulisi laatia yhdessa
perheen, kuntoutusohjaajan, sosiaalityontekijan sekd mahdollisten muiden lapsen eldméin

vaikuttavien viranomaisten kanssa. (Rity & Virta 1994, 37).

Palvelusuunnitelman tekoon voivat osallistua Kela, kunnan sosiaalitoimi, kunnan terveys-
toimi, kouluviranomaiset, keskussairaala, tyGvoimahallinto ja eri jarjest6t yhdessd vanhem-

pien (ja lapsen) kanssa.

Taulukkoon 7 olemme koonneet ja numeroineet perheet, joiden lapselle oli tehty palvelu-
suunnitelma. Taulukosta selviad kunkin perheen kohdalla yksittdisen palvelusuunnitelman

tekoon osallistuneet tahot.

Taulukke 7. Lapsen hoitotuen saajien yksittiisissid palvelusuunnitelmissa mukana olleet tahot
Perhe | Perhe | Kela | Sosiaali- | Terveys- | Koulutoi- | Keskus- | Tyévoima- | Jirjes- | Muut
nro toimi toimi mi sairaala | hallinto tot tahot
1 X X X

2 X X

3 X

4 X X

5 X X

6 X X b

7 X X X X

8 X X

9 X

10 X X X X X

11 X X X

Yht. 9 1 8 - 4 4 - 1 1
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Tutkimuksemme mukaan noin kolmasosalle lapsista (n=11, 30 %) oli tehty palvelusuunni-
telma, mutta kahdellekymmenellekolmelle (63 %) lapselle siti ei oltu tehty . Palvelusuun-
nitelmaa koskevaan kysymykseen jatti vastaamatta kolme kokonaiskyselyyn osallistuneista.

Kahdeksan perhetté oli palvelusuunnitelmaan ja sen tekoon tyytyvdisid ja kolme perhetti

tyytymattomia.

Lasten palvelusuunnitelmat pitivét sisélldén seuraavia palveluja: kuudella oli suunnitelmaan
sisdllytetty kuntoutusta koskevat palvelut, neljilld vammaispalvelulain palvelut, yhdelld
ty6voimahallinnon palvelut, yhdell4d kouluhallinnon palvelut, kolmella perusterveyden-
huollon palvelut ja kahdella lapsella keskussairaalapalvelut. Jotakin muuta palvelua oli
suunnitelmaan siséltynyt kolmella lapsella. Muita palvelusuunnitelmassa mainittuja palve-

luja olivat esimerkiksi péivikoti- ja tilapidishoitopalvelut.

5.3.2 Vammaisen / pitkiaikaisesti sairaan lapsen tukipalvelut

Vammaisen tai sairaan lapsen tukipalveluina voi kunnan sosiaalitoimi myonti3 esimerkiksi
seuraavia palveluja: paivahoito-, erityispaivahoito-, paivakotikuljetus-, henkilékohtaisen

avustajan-, apuvéline- ja kodinhoitoapupalveluja.

Seuraavasta taulukosta (8,sivulla 60) voimme paatelld, ettd tukipalvelujen saajat (n=43)
olivat padosin palvelujen laatuun tyytyviisia (n=39). Muutamat (n=4) olivat tyytymattémia
erityispdivihoitoon (n=1), péivikotikuljetuksiin (n=1) sekd henkilokohtaisen avustajan
palveluihin (n=2). Henkilokohtaisen avustajan ollessa kyseessi on kuitenkin muistettava,
ettd asioihin vaikuttaa paljolti henkildiden vilinen kemia, avustajan sekd avustettavan
luonteenpiirteet, avustajan saama koulutus ja hdnen tyokokemuksensa. Perheet, jotka eivit

saaneet kyseisid palveluja, eivit my6skiin tarvinneet niité.
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Taulukkoon 8 olemme koonneet yhteen sosiaalitoimen tukipalvelut vammaiselle / sairaalle

lapselle. Osa niisti sosiaalitoimen palveluista on yleisii kaikille tarkoitettuja palveluja ja

osa erityispalveluja.

Taulukko 8. Vammaisen / sairaan lapsen tukipalvelut
Tukipalvelumuodot Saajat Tyytyviiset Tyytymittomit Ei vastanneet
(n) (n) (n) / ei tarvinneet
(m)
Piivihoito 12 12 - 25
Erityispiivihoito 10 9 1 27
Piivikotikuljetus 7 6 1 30
Henk.koht, avustaja 7 5 2 30
Apuvilinepalvelu 5 5 - 32
Kodinhoitopalvelut 2 2 - 35

Sosiaalitoimen jérjestdmisté tukipalveluista vanhemmat toivoivat, etti allergisten / astmaat-

tisten lasten péivéhoitopalveluja kehitettdisiin Jyvaskyldssd (esim. oma pdivakoti). Van-

hemmat totvoivat myds vakinaisia ja koulutettuja avustajia sekd kouluun ettd paivahoitoon.

“Allergisille lapsille oma pdivikoti ( vert. Tampere ), pdivihoito on hankalaa jdr-
Jjestdd, koska lemmikkieldimet ovat niin yleisid , ettd esim. normaali pdivikotiryhmd
on melkoinen “karvapallo “ . Kuitenkin lapsemme olisi hyvd kokea ryhmddn sopeu-
tumista / ryhmdssd toimimista . Eiko olisi mahdollista kehittda allergisille lapsille

pdivdhoitopalveluja? Tarvetta on varmasti .*

<

“FEi auta vaikka kuinka me vanhemmat yksissd tuumin perustelemme , miksi esim.
lahelld olevaa iltapdivihoitopaikkaa ei saa lopettaa ja tunkea lapsiamme toiselle
puolelle kaupunkia sijaitsevaan pieneen kerrostalon alahuoneistoon yhdessd ai-
kuisten ja vanhojen kehitysvammaisten kanssa . Tyontekijdtkin olivat kanssamme
samaa mieltd . Mutta heitd oli esim. kielletty kertomasta vanhemmille tdstd Kangas-
vuoren iltapdivdhoitotoiminnan lopettamisesta . Mitd vanhempien pettdmistd ja ali-
arvioimista. Ja entd lapset . Aina tuupataan jonnekin , aina pitdd vaihtaa paikkaa,

sopeutua uuteen, vaikka ndiden pddttdjien pitdisi toimia juuri toisin . ©
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(1

"Perhepdivdhoitoon olemme erittdin tyytyvdisid. ‘

“Koulu- ja erityispdivihoidon avustajat pysyviksi ( koulutukset )... “

5.3.3 Kotipalvelut

Kotipalveluilla tarkoitetaan Sosiaalihuoltolain 20 §:n mukaan asumiseen, henkilSkohtaiseen
hoivaan ja huolenpitoon, lastenhoitoon ja kasvatukseen sekd tavanomaiseen eldméin
kuuluvien toimintojen suorittamista ja niissd avustamista. Kotipalvelua voidaan antaa
erilaisin perustein. Niité perusteita ovat esimerkiksi alentunut toimintakyky, perhetilanne,
rasittuneisuus, sairaus, synnytys, vamma tai jokin muu vastaava syy. Kotipalveluja annetta-
essa tulisi pyrkid aina ottamaan huomioon avun saajan kokonaistilanne ja sen vaatima
tukeminen mahdollisuuksien mukaan. Kotipalveluilla voidaan tarkoittaa esimerkiksi
kodinhoitajan ja kotiavustajan kodissa antamaa ty6apua seka perheen tai yksilon tukemista.
Kotipalveluja ovat myds erilaiset tukipalvelut kuten ateria-, vaatehuolto-, kylvetys- ja
saattajapalvelut seki sosiaalista kanssakdymisti edistdvit palvelut. (Sosiaalihuoltolaki 710
/1982).

Omaishoidontuki on osa kunnallista kotipalvelua, jolla pyritd4n turvaamaan vanhuksen,
vammaisen tai sairaan henkilén kotona tapahtuva hoito ja huolenpito. Omaishoidontuki
voidaan myontéd hoitopalkkiona ja / tai muuna palveluna. Rahallisen korvauksen lisdksi
omaishoidontuki voi siséltdd muitakin hoidettavalle annettavia kunnan sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluja. Naiden palvelujen laajuus ja jarjestimistapa méritellizn hoidettavalle
laadittavassa hoito- ja palvelusuunnitelmassa. (Rity & Virta 1994, 150).

Kunta voi myos halutessaan maksaa vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen omaishoidon-
tukea, jos jompikumpi vanhemmista hoitaa lasta kotona. Myéntimisen perusteena on
arvioitava hoidon, huolenpidon ja tukemisen tarve. Niiden tarpeiden mukaan harkitaan

myos tuen suuruus. Omaishoidontuen maksaminen vaihtelee huomattavasti kunnittain;
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yleensid maksamisen perusteena on lapsen monivammaisuus. Perheelle voidaan antaa
vaihtoehtoisena tai omaishoidontuen rinnalla kotipalveluina my®s ateriapalveluja, avustaja-

palveluja ja turvapuhelin palvelua. (Réty & Virta 1994, 150-152).

Tutkimuksessamme kysyimme vastanneiden kotipalvelun saantia ja tarvetta. Ateriapalveluja
ei saanut kukaan kyselyyn osallistuneista, mutta kukaan ei mydskain kokenut olevansa
ateriapalvelujen tarpeessa. Kotihoidontukena ei oltu kenellekéddn vastaajista myonnetty
avustajapalveluja. Lapsen hoitotuen saajista ei kenelldkéan ollut my6skaén rurvapuhelinta,
eikd siithen tutkimuksen mukaan ollut tarvetta. Omaishoidontukea oli myonnetty kuudelle
vastaajalle ja yksi perheistd koki olevansa omaishoidontuen tarpeessa. Omaishoidontukea
saaneista yli puolet (n=4) oli tukeen melko tyytyviisid ja loput kaksi perhetti olivat sithen

tyytymattomia.

5.3.4 Kehitysvammahuolto

Kehitysvammaisille tarkoitetut erityispalvelut ovat ensisijaisia suhteessa vammaispalvelula-
kiin, mutta yleensd toissijaisia muihin sosiaaliturvaetuuksiin nihden. Kehitysvammahuollon
paamadrani on tukea vammaisen henkilén omatoimista suoriutumista péivittidisissa toimin-
noissa tai hanen omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan sekd turvata
hénen tarvitsemansa opetus, hoito ja muu huolenpito. Kehitysvammahuollon toimintamuo-
toja ovat keskuslaitos (péddasiassa pitkiaikaista / lyhytaikaista laitoshuoltoa ja tutkimustoi-
mintaa jarjestivd) , kehitysvammaneuvola, erilliset opetusyksikét, tyo- ja paivatoimintayk-
sikdt, pdivdkodit, kehitysvammaisille tarkoitetut asunnot ja asuntolat, kerho- sekd muu

virkistystoiminta. (Réty & Virta 1994, 152 - 155).
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Taulukkoon 9 olemme koonneet tietoja kehitysvammahuollon palvelumuodoista, joita

tutkimukseen vastanneet lapsen hoitotukiperheet olivat saaneet.

Taulukko 9. Kehitysvammahuollon palvelut lapsen hoitotuen saajille

Palvelumuoto Saajat Tyytyviiset Tyytyméttomit | Tarvitsijat | Ei vastanneet
(n) (n) (n) (n) / ei tarvinneet

(m)

Kehitysvammaneu- 7 5 2 1 29

vola

Kunt.ohjaajapalvelu 3 3 - 2 32

Paiviatoimintapalvelu | 3 3 - - 34

Kehitysvammahuollon piiriin kuului seitsemén (19 %) vastaajaa, jotka kaikki olivat saaneet
kehitysvammaneuvolan palveluja. Yhdelld kyselyyn osallistuneista olisi ollut tarvetta
kyseiseen palveluun. Kehitysvammahuollon kuntoutusohjaajan palveluja oli saanut kolme
kehitysvammahuollon piiriin kuuluvista ja kaksi koki tarvitsevansa kuntoutusohjaajan
palveluja. Paivatoimintapalveluun osallistui kolme kehitysvammahuollon piiriin kuuluvista
lapsista. Kyselyyn vastanneista kehitysvammahuollon piiriin kuuluvista kukaan ei tarvinnut
eikd myoskéin ollut tyodtoimintapalveluissa mukana. Asumispalveluja tai muita kehitys-
vammahuollon palveluja ei tarvinnut yksikéin kyselyyn osallistuneista. Kehitysvamma-
huollon palveluihin oltiin kokonaisuudessaan melko tyytyvéisid, mutta kehitysvammaneu-
volan palveluihin oli kaksi tyytymétonté vastaajaa ja yksi vastaaja olisi ollut neuvolapalve-

lujen tarpeessa. Kaksi vastaajaa olisi ollut kuntoutusohjaajapalvelujen tarpeessa.

Kehitysvammaliitto on tehnyt vuonna 1998 selvityksen kehitysvammapalveluista Jyvésseu-
dulla. Tutkimuksen perusteella kehitysvammapalvelurakenteen vahvuuksia olivat mm.
ammattitaitoinen henkil$sto, erityiskasvatukseen ja -kuntoutukseen erikoistuneiden toimin-
tayksikdiden runsaus ja monipuolisuus. Kehittimishaasteina koettiin mm. erityisasiantun-

temuksen rakenteellinen tuki, perhepalvelujen kehittdminen (tilapéishoito), vapaa-
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ajantoiminnan kehittdminen ja palvelujen yksil6llinen ra4taléinti (palvelusuunnitelmat ja

palveluohjaus). (Hintsala, Matikka & Rautavuori 1999, 68 - 77).

Juhola-Arjangon (1984) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten lasten vanhemmat
Uudellamaalla olivat tyytyviisia lastenneuvolan palveluihin. Lastenneuvoloilta toivottiin
kuitenkin tarkempaa kehityksen seurantaa, kuntoutuksen jérjestdmistd neuvolan tiloissa ,
terveydenhoitajien kotikdynteja sekd myonteistd asennoitumista ja kannustusta vammaisen
lapsen hoitoon. Vanhemmat toivoivat runsaasti mahdollisuuksia keskusteluun ammattihen-

kiloiden kanssa seki palvelujen keskitetty4 jarjestamistid. (Juhola-Arjanko 1984, 16).

Ayer (1984) on tehnyt tutkimuksen 132 kehitysvammaisen lapsen perheisti. Tutkimuksessa
ilmeni, ettd perheet eivit kertoneet olevansa akuutissa kriisissd vaan kokivat olevansa
tavallisia perheitd, joilla oli vain pitk#aikaisista kroonisista huolenpito-ongelmista aiheutu-
neita paineita. Perheiden toiveet ja tarpeet olivat hyvin tavallisia ja arkisia: helpotusta ja
tukea heidédn jokapdivdiseen eldmaiznsé, jonkun joka on kiinnostunut heisti ja kuuntelee

heité seké antaa tietoa kidytdnnén ongelmiin. (Ayer 1984, 135 - 136).

Tutkimukseemme vastanneiden kehitysvammaisten lasten vanhempia huolestutti esimerkik-
si se, etteivdt vanhemmat tiedi lasta koskevista suunnitelmista eivitki niiden arvioinnista.
Vanhemmat toivoivat my®6s lisdinformaatiota ja -opastusta lapsensa siirtymévaiheita varten
(esimerkiksi koulun péittaminen).

“Kehitysvammapalveluihin olemme melko tyytyvdisida . Jonkin verran ongelmana on
se ettd suunnitelmia ei kirjata tai ei ainakaan anneta perheelle . Niiden toteutumista
ei arvioida . Ainoa poikkeus on Portaat - ohjelma . Siitdkddn ei kuitenkaan ole ker-
taakaan kiinnostunut kuin kunto-ohjaaja ja nykyisin erityislastentarhan opettaja ja
tietysti perhepdivdihoitaja.

“ Tyttdreni siirtyy “aikuisten” kehitysvammapuolelle joten tamd “ puoli “ on meille
aivan uusi . Aitind odotan ennen kaikkea kiireetontd asiantuntevaa opastusta ja “
ohjausta “ tulevaisuuteen - joka tuntuu joskus pelottavalta . Kehittdmisideoita en
osaa vield sanoa, mutta toivon ettd pddttdjdt tuntevat myos vastuunsa ndistd “ vd-
hempiosaisista “, muttei vihdpdtdisistd kansalaisista, eivatkd endd kiristdisi pus-
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sinsuuta kun on kyse kehitysvammaisesta tai muuten heikomman ihmisen jokapdivdi-
sestd elamdistd . Perusasiat heiddn eldmdssddn taytyy saada kuntoon eli turvalli-
suus, yhteenkuuluvaisuus ja vdlittaminen.*

5.3.5 Vammaispalvelulain mukaiset palvelut

Subjektiivisilla vammaispalveluilla tarkoitetaan VpL:n mukaan sellaisia palveluja, jotka
kuuluvat kuntien erityisen jarjestimisvelvollisuuden piiriin. Subjektiivisuus tarkoittaa tidssé
sitd, ettd vammaisella henkil114 on ehdoton oikeus saada niitd palveluja, vaikka esimerkiksi
kunnan budjettiin ei olisi varattu niihin liittyvid varoja. N&itéd subjektiivisia palveluja ovat
asunnonmuutostyot, kuljetuspalvelut, saattajapalvelut, tulkkipalvelut ja palveluasuminen.

(Rity & Virta 1994, 25, 39).

Muut eli harkinnanvaraiset palvelut jérjestetdin kunnassa esiintyvdn tarpeen mukaisesti.
Niama palvelut ovat saatavilla kunnan talousarvion mukaan. Harkinnanvaraisia palveluja
ovat kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus, henkilokohtaisen avustajan saaminen, péivit-
tdisiin toimintoihin tarvittavien laitteiden, koneiden ja vilineiden saanti, yliméaardiset
vaatekustannukset ja ylimédirdiset erityiskustannukset, joita ovat esimerkiksi erityisravin-

nosta aiheutuvat kustannukset. (Rity & Virta 1994, 25, 39).

Kyselyssamme emme eritelleet, onko kyseessd subjektiivinen vai harkinnanvarainen
vammaispalvelu, vaan kysyimme niisti ja niiden saannista yhdessé ja samassa kysymykses-

sd. Kaikki tdmé on koottuna seuraavaan taulukkoon 10 (sivulla 66).
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Taulukko 10. Vammaispalvelulain mukaiset palvelut lapsen hoitotuen saajille
Palvelumuoto Saajat | Tyytyviiset | Tyytymittomit | Tarvitsijat Ei vastanneet
(n) (n) (n) (n) / i tarvinneet
(n)
Asunnonmuutostyot 1 1 - 1 35
Kuljetuspalvelut 7 7 - - 30
Saattajapalvelut - - - - 37
Tulkkipalvelut - - - - 37
Palveluasuminen - - - - 37
Kuntoutusohjaus 7 6 1 2 28
Sopeutumisvalmennus 5 5 - 2 30
Henk.koht.avustaja 3 3 - 1 33
Piivittiiset laitteet 3 3 - - 34
Erityisvaatekustannukset 1 1 - 2 34
Erityisravintokustannuk- 3 1 2 2 32
set
Asunnonmuutostyot

Kunnan on VpL:n 9 § mukaan korvattava asunnon muutostdistd seka asuntoon kuuluvien
vilineiden ja laitteiden hankkimisesta aiheutuneet kohtuulliset kustannukset, mikali vaikea-
vammainen henkil6 tarvitsee niitd vammansa tai sairautensa takia selviytydkseen tavan-

omaisista eldméntoiminnoista. (Vammaispalvelulaki 380/1987).

Myés alle 18 - vuotiaat vaikeavammaiset lapset voivat saada kotiinsa asunnonmuutostditi
sekd asumisen apuvilineitd. Korvattavia muutostditd ovat esimerkiksi sellaiset valttimatto-
mit rakennusty6t kuten ovien leventiminen, luiskien rakentaminen, kylpyhuoneen, we:n ja

vesijohdon asentaminen, kiinteiden kalusteiden rakennus- ja sisustusmateriaalien muuttami-
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nen. Korvattavia asuntoon kuuluvia vilineiti ja laitteita ovat mm. nostolaitteet, halytyslait-
teet tai vastaavat muut asuntoon kiintedsti asennettavat vilineet ja laitteet. (Pitkaaikaisesti
sairaan ja vammaisen lapsen perheen tukimuodot 1989, 105 - 106 ; Vammaispalveluasetus
759/87). Lapsiperheisté vain yhdelle kyselyyn vastanneista oli korvattu asunnonmuutos-
t6itd. Yhdelld perheelld oli tarvetta jonkinlaiseen asunnonmuutosty6hdn. Asunnonmuutos-

t6itd saanut perhe oli palveluun erittdin tyytyvéinen.

Kuljetuspalvelut

VpL:n mukaan kunnan on jérjestettivi vaikeavammaiselle henkil6lle kohtuulliset kuljetus-
palvelut saattopalveluineen.(Pitkdaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen tukimuo-
dot 1989, 91). Kuljetuspalveluilla pyritdédn turvaamaan myds vaikeammin vammaisille
henkiléille kohtuulliset litkkumismahdollisuudet samoin kustannuksin kuin muille kansalai-
sille. Vaikeavammaisen lapsen perheen mahdollisesti saama autoavustus ei sulje pois
oikeutta saada kuljetuspalveluja. (Riaty & Virta 1994, 43, 54). Kyselyyn vastanneista
perheistd seitsemén sai kuljetuspalveluja. Lisitarvetta kuljetuspalveluihin ei ilmennyt.

Kaikki (n=7) kuljetuspalveluja saaneet olivat sen laatuun tyytyviisi.

Saattajapalvelut

Kunnan on jarjestettivd vaikeavammaiselle henkilolle tarvittaessa kuljetuspalveluihin
liittyvét saattopalvelut. Saattopalveluja pitdd jirjestdd henkilolle, joka tarvitsee toisen
henkildn apua niin paljon, ettei kuljetuspalvelujen suorittajan apu ole riittiva. (Rity & Virta

1994, 50). Kyselyymme vastanneista perheistd kukaan ei saanut / tarvinnut saattopalveluja.

Tulkkipalvelut

Tulkkipalvelut kuuluvat kunnan jérjestdmien subjektiivisten palvelujen ryhmézn. Tulkkipal-
velun tarkoituksena on poistaa kommunikaatioesteet niin asioimisessa, opiskelussa, tydssd,
tiedonsaannissa , vapaa-ajan toiminnoissa kuin muissakin tarpeellisissa toiminnoissa. (Réty
& Virta 1994, 57). Kyselyymme vastanneista lapsiperheistd ei kukaan kayttanyt eika
tarvinnut tulkkipalveluja.
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Palveluasuminen

Kunnan on jirjestettdvd vaikeavammaiselle henkil6lle palveluasuminen, jos henkilo vam-
mansa tai sairautensa vuoksi vilttimitts tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista
elaméntoiminnoista. T4lloin palveluasumista jérjestetddn henkildille, jotka tarvitsevat toisen
henkil6n apua péivittdisissa toiminnoissaan jatkuvaluonteisesti, vuorokauden eri aikoina tai
muutoin erityisen runsaasti. (Rity & Virta 1994, 62). Kyselyymme vastanneista perheisti

/ 1apsista ei kukaan saanut eiki tarvinnut palveluasumispalveluita.

Kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjauksen tarkoituksena on vammaisen henkil6n sosiaalisen toimintakyvyn ja
kuntoutusedellytysten tukeminen ja parantaminen. Kuntoutusohjauksen tehtdvéné on neuvoa
ja opastaa vammaista ja hinen ldheisidgdn 16ytimésdn tarkoituksenmukaisia ratkaisuja
erilaisissa elaméntilanteissa seké valittds tietoa erilaisista yhteiskunnan palveluista. (Réty
& Virta 1994, 107). Lapsiperheistd seitsemén sai kunnan jérjestimas kuntoutusohjausta ja
kaksi perhettid mainitsi tarvitsevansa ohjauspalveluja. Kuntoutusohjauspalveluihin oltiin
padosin tyytyviisia (n=6), yksi perhe oli tyytymétén ja kaksi perhettd ilmoitti olevansa
kuntoutusohjauksen tarpeessa.

Erés perhe ei ollut saanut kuntoutusohjaajan palveluja ja ihmetteli eriarvoisuutta palvelujen
saannissa:

“Useat perheet ovat saanet myds kuntoutusohjaajan palveluja sekd hdnen neuvo-
Jjaan apuvdlineiden kaiytdssd...

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on vammaisen henkilon toimintakyvyn edistiminen.
Tahan palvelutoimintaan kuuluu vammaisen henkilon ja hinen ldhiyhteisénsd neuvonta,
ohjaus ja valmennus. Toiminnalla pyritifin saamaan vammainen henkil ja hanen perheensé
hyviksymé&in vammasta johtuvat arkipdivan ongelmat ja kohtaamaan ne sekd fyysisesti ettd
psyykkisesti. Sopeutumisvalmennusta voidaan jarjestds sekd yksilollisesti ettid ryhmékohtai-
sesti, tarvittaessa se voi olla my®s toistuvaa. (Réty & Virta 1994, 107-108).
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Erds vanhempi ehdotti seuraavaa sopeutumisvalmennuskdytantoa:

“Jarjestdkda kesdlld -99 vaikka Laukaan Peurunkaan 3 - 5 vrk:n “ leiri “ 10 - 12-
vuotiaille lapsille , joilla esim. on ruoka-aine tai siitepolyallergiaa tai astmaa . Tds-
sd idssd pitdisi jo oppia kuuntelemaan oman kehon tuntemuksia , lddkkeen ottamista
ilman vanhemman muistuttamista jne. Yhteistyokumppanina voisi olla esim. Astma
- ja Allergiayhdistys . Vanhemmille ja muille perheen jésenille voisi olla esim. yksi
pdiva, jolloin yhdessa liikkuen ja ryhmissd keskustelemalla saisimme kokemuksia
vaihtamalla uutta jaksamista kotioloihin. Leirilla voisi testata myés lapsen kuntoa
( rasitusastma ) .

Viisi perhettd mainitsi saaneensa VpL:n mukaista sopeutumisvalmennusta ja kaksi mainitsi
tarvitsevansa kyseistd palvelumuotoa. Sopeutumisvalmennukseen perheet olivat padosin

erittdin tyytyviisid (n=5).

Henkilokohtaisen avustajan palvelut

Henkilskohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvien kustannusten korvauksen tavoittee-
na on ehkdisti ja vihentdd vaikeavammaisten henkildiden laitoshuollon tarvetta seki tarjota
joissakin tapauksissa vaihtoehto palveluasumiselle. Henkil6kohtaista avustajaa voidaan
kayttad tilanteissa, joissa henkiloé vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee runsaasti toisen
henkilén apua esimerkiksi kotona jokapiiviisissd toiminnoissa tai kodin ulkopuolella
asioinnissa, opiskelussa, pdivdhoidossa, harrastuksissa ja yhteiskunnallisessa osallistumi-
sessa.(Rity & Virta 1994, 81). Henkil6kohtaisen avustajan palveluja sai kolme vastaajaa.
Yksi kysymykseen vastanneista ilmoitti tarvitsevansa henkilokohtaisen avustajan palveluja,
mutta ei niitd kuitenkaan saanut. Henkilokohtaisen avustajan palveluista ei voi suoranaisesti
vetdi johtopaatoksid palvelujen laadun suhteen, silld kahden thmisen vilinen yhteisty6 vaatii
paljon molemmilta osapuolilta. Jos henkildiden vilinen yhteisty6 ei toimi, vaikuttaa se
luonnollisesti palvelun saajan mielipiteeseen palvelun laadusta. Kysymykseen vastanneista
henkilokohtaisen avustajan palveluja kiyttaneistd kaikki olivat palveluihin melko tyytyvéi-

sid (n=3).



70

Piivittiiseen kiyttoon tarkoitetut koneet ja laitteet

Sosiaalitoimen korvaamat péivittdiseen kdytt6on tarkoitetut koneet ja laitteet voidaan
korvata joko kokonaan tai osittain tarpeen edellyttimalla tavalla. Taloudellisiin tukitoimiin
on oikeus vammaisella henkil6lld, joka tarvitsee vilineitd, koneita tai laitteita vammansa
tai sairautensa johdosta liikkkumisessa, viestinndssi ja / tai henkil6kohtaisessa suoriutumises-
sa kotona tai vapaa-ajan toiminnassa. (Rity & Virta 1994, 110). Hoitotukea saavista lapsista
kolmella oli patvittdiseen kayttoon mySnnettyjad vilineitd, laitteita tai koneita. Palvelua

saaneet olivat sen laatuun tyytyviisia (n=3).

Erityisvaatekustannukset

Vammaiselle henkil6lle korvataan ylimisriiset vaatekustannukset, jotka johtuvat vamman
tai sairauden aiheuttamasta vaatteiden tavanomaista suuremmasta kulumisesta tai siitd, kun
henkild ei voi vammansa vuoksi valita ja ostaa vaatteitaan ja jalkineitaan valmiina olevista
tuotteista. (Réty & Virta 1994, 124). Kysymykseen vastanneista yhdelle oli korvattu lapsen
erityisvaatekustannuksia ja liséksi kaksi perhettd koki tarvetta téllaiseen palveluun. Erityis-

vaatekustannuksia saanut perhe oli palveluun erittéin tyytyvéinen.

Erityisravintokustannukset

Henkilolld, joka vammansa tai sairautensa vuoksi joutuu kiyttdmain hoidon oleellisena
osana erityisravintovalmisteita, on oikeus erityisravintokorvauksiin. Erityisravintokustan-
nukset korvataan kuitenkin vain siini tapauksessa, etti erityisravinto- valmiste on henkilén
hyvinvoinnille vélttimaton edellytys. (Riaty & Virta 1994, 126-127). Lasten kohdalla
téllaisena erityisravintona ja erityisravintovalmisteena voidaan pitéd esimerkiksi kotimaisille
viljatuotteille ja maidolle allergisten kiyttdmid korvaavia valmisteita. (Pitkdaikaisesti
sairaan ja vammaisen lapsenperheen tukimuodot 1989, 108). Kyselyymme vastanneista
perheisti kolme sai korvauksia erityisravintokustannuksista ja kaksi perheisti olisi korvaus-
ten tarpeessa. Erityisravintokustannuksiin oli yksi erittdin tyytyvdinen perhe, mutta kaksi

perhettd oli palveluun melko tyytymétt6mia.
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Muutama vanhempi halusi enemmén tietoa ja palvelujen miérdn ja tarpeen parempaa
kartoittamista. Vanhemmilta vaaditaan omaa aktiivisuutta palvelujen saamiseksi ja “1dyta-
miseksi“. Vammaispalvelulain toteutumista oman perheensé kohdalla he pohtivat seuraa-
vasti:

“VAMMAISPALVELULAIN pohjalta saatavissa olevista palveluista tiedottamista
voitaisiin parantaa (ainakin astmalasten osalta). Perheen tarvitsemien palvelujen
mddrdd ja tarvetta voitaisiin kartoittaa aktiivisemmin, esim. sairauden pahenemis-
vaiheiden yhteydessd... Kuitenkin pahenemisvaiheiden hoito on niin rankkaa ja
normaalin arkirytmin sekoittavaa ettei itselleni ole jddanyt voimia ja aikaa aktiivi-
sesti hankkia tietoa saatavilla olevista palveluista (esim. vammaispalvelulain mut-
kaiset palvelut, vanhempien keskusteluryhmdit jne.) Oma kdsitykseni palveluiden
saatavuudesta on se ettd palveluja on , mutta niitd on osattava/jaksettava itse aktii-
visesti hakea . “

Yksi perheistd koki Jyvaskyldn vammaispalvelujen tilanteen olevan toivoton:

“Jkl:n vammaispalvelut tilla hetkelld suuri vitsi!

5.3.6 Yhteenvetoa

Sosiaalitoimen palvelut ja tukitoimet mairitelldin vammaispalvelulaissa (380/87). Asetus
vammaisuuden perusteella jérjestettivistd palveluista ja tukitoimista (759/87) suosittelee
sosiaaliviranomaisille palvelusuunnitelman laatimista asiakkaalle. Tutkimuksemme mukaan
30 %:lle (n=11) lapsista oli tehty palvelusuunnitelma, mutta kahdellekymmenellekolmelle
(63 % ) lapselle sité ei oltu tehty. Kahdeksan perhettéd oli palvelusuunnitelmaan ja sen
tekoon tyytyvéisid ja kolme perhetti tyytyméttémid. Kysyimme vanhemmilta myds yksittéi-
sen palvelusuunnitelman teossa mukana olleita tahoja (taulukko 7, sivulla 58) .

Vammaisen tai sairaan lapsen tukipalveluina saatiin eniten péivéhoito- ja erityispéivéahoito-
palveluja. Tukipalvelujen saajat olivat padosin tyytyviisid palvelujen laatuun (taulukko 8,
sivulla 60). Sosiaalitoimen tarjoamista kotipalveluista vain omaishoidontukea oli my6nnetty
kuudelle vastaajalle, joista puolet olivat tukeen melko tyytyvéisid. Yksi perhe koki olevansa
omaishoidontuen tarpeessa. Kehitysvammahuollon palvelujen piiriin kuului hyvin harva

vastaajista; niihin oltiin kokonaisuudessaan tyytyviisid (taulukko 9, sivulla 63). Lapsen
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hoitotuen saajaperheet saivat ldhes kaikkia vammaispalvelulain mukaisia palveluja ja he
olivat palveluihin tyytyvéisid. Tutkimuksessamme tuli kuitenkin myos esille se, ettid

perheilléd oli selkedd tarvetta vammaispalvelulain palveluille (taulukko 10, sivulla 66).

5.4 Yksilollisyyden toteutuminen vammaisen / pitkaaikaisesti sairaan

lapsen ja héinen perheensi palveluissa ja tukitoimissa

5.4.1 Viranomaisten neuvontavelvollisuus

Tutkimuksessamme haemme vastauksia siihen, toteutuuko viranomaisten neuvontavelvolli-
suus riittdvand vanhempien mielesti. Suomen lainsdddantd tuntuu olevan aikamoista pykéla-
ja sana“viidakkoa® meille, jotka emme ole tottuneet lukemaan lakipykilid ja asetuksia. Ei
siis ole ihme , jos vanhemmat menevit sekaisin siitd, mitkd palvelut ja tukitoimet on
tarkoitettu juuri heiddn lapselleen ja perheelleen. Vanhemmat eivit tiedd mihin heilld on
oikeus ja miti tukitoimia he voivat hakea silmilldpitien lapsensa ja perheensi etua. Tamén

vuoksi onkin hyvi, ettd viranomaisilla on olemassa neuvontavelvollisuus.

YK:n yleisohje kehottaa, etti vammaisten henkildiden mahdollisuuksia tiedonsaannissa ja
kommunikaatiossa yhdenvertaistetaan muiden kanssa. YK velvoittaa, ettd jasenmaissa
vammaiset henkilot, heiddn perheensi ja edustajansa saavat kaikki tiedot diagnooseista,
oikeuksista ja saatavilla olevista palveluista eldminsi eri vaiheissa. Palveluperiaatteen
toteuttamisessa on keskeisend seikkana viranomaisten neuvontavelvollisuus. (Sosiaali- ja

terveysministerion monisteita 1994).

Sosiaalityohon ja vammaispalveluihin kuuluu myds asiakkaan ohjaus ja neuvonta. Sosiaali-
huoltolakiin perustuva velvollisuus koskee seki siséllollistd ettd menettelytapaneuvontaa.
Tarvittaessa asiakasta on ohjattava ongelmissaan asiantuntevan tahon puoleen. (Réty

&Virta 1994, 10).
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5.4.2 Perheelle tiedottaminen

Vanhempien ohjaus saattaa kdynnisty4 jo ennen lapsen syntymis, jos on saatu selville, etti
lapsi on vammainen. Mattus (1989) kuvaa vammaisen lapsen perheen tilannetta konkurssin
partaalle joutumiseksi: perheen pitiisi sopeutua vammaisuuteen, opetella uusi lapsen hoidon
ja elamisen tapa seké ottaa samanaikaisesti selvai, mitéd kaikkea apua voisi anoa. (Mattus
1989, 27). Lasten vanhemmat toivovat positiivista asennetta ja emotionaalista tukea, kun
heille kerrotaan lapsen vammasta, sairaudesta, sen syisti ja lapsen tulevaisuudesta. (Méaitta
& Lummelahti 1996, 95-117). Vanhemmat joutuvat tekemién lapsensa eldmin suhteen
isojakin ratkaisuja. Néiden ratkaisujen pohjaksi ja tueksi he tarvitsevat paljon tietoa sekd
lapsen tilasta ja tilanteesta ettd niistd mahdollisuuksista, joita palvelu- ja tukijérjestelmalla

on tarjottavanaan lapsen ja perheen tarpeisiin.

Miettisen (1984) tutkimuksen mukaan vammaisten tai pitkdaikaisesti sairaiden lasten
vanhemmat toivovat runsaasti tiedottamista palveluista ja etuisuuksista. Vanhemmat
toivovat, ettd palveluista ja sosiaalietuisuuksista tiedotettaisiin suoraan kotiin oppaiden ja
tietopakettien muodossa. Tiedon vilittdjiksi vanhemmat ehdottavat sosiaalitoimea, Kelaa,
terveyskeskusta, ilmoitustauluja, tiedotustilaisuuksia ja TV:td. Samassa tutkimuksessa
toivotaan myds runsaampaa tietoa lapsen vammasta tai sairaudesta. Tutkimuksessa olevien
vanhempien joukosta 28 % ilmoittaa, ettd lapsen vammasta tai sairaudesta tiedetéén liian
vihén. Vanhemmista 57 % oli saanut mielesté4n riittdvésti tukea ja ohjausta neuvolasta ja
43 % liian vahin. Tukea ja ohjausta saatiin terveydenhoitajilta ja l4dkérilts lahinna lapsen
hoitoon liittyvissé asioissa. Tuen ja ohjauksen riittivyys oli jonkin verran yhteydessi lapsen
sairauden tai vamman vaikeusasteeseen. Vaikeasti vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten
vanhemmista 56 % piti tukea ja ohjausta lilan vihdisend. Lievésti vammaisten lasten

vanhemmista 30 % piti tukea ja ohjausta liian vahdisend. (Miettinen 1984, 145-146).
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Tassd tutkimuksessa pyrimme selvittimain onko 15:ss4 vuodessa tapahtunut vanhempien
tiedon- ja tuensaannin hyvaksi positiivisia muutoksia vai ovatko vanhemmat yh4 sitd mielts,
ettd lapsen vammasta, sairaudesta, palveluista, etuisuuksista tai oikeuksista ei saada tar-

peeksi tietoa.

Kyselylomakkeen lopussa olevissa kysymyksissd, jotka koskivat yksilollisyyden toteutu-
mista vammaisen / pitk#aikaisesti sairaan lapsen ja hénen perheensa palveluissa, vanhem-
mat saivat arvioida, miten heidét on otettu huomioon palveluissa, niiden suunnittelussa,
toteutuksessa ja arvioinnissa. Lomakkeessa oli valmis, tyytyviisyyttd mittaava viisiportai-
nen sarake, josta vanhemmat ymparoivit mielipidettdsn vastaavan vaihtoehdon. Lomakkee-
seen vastasi kolmekymmentiviisi lapsen hoitotuen saajaa, joista kaikki eivét kuitenkaan
vastanneet kaikkiin kysymyksiin. Lomakkeessa oli kaksitoista kysymysti, jotka jaoimme
analysointivaiheessa kahteen osaan. Ensimmdéiset kuusi kysymystd koskivat perheen
kisityksid viranomaisten tiedottamisesta. Toisen osan kysymykset kisittelivit sitd, miten

viranomaiset kohtaavat vammaisen / pitkéaikaisesti sairaan lapsen ja hénen perheensa.

Kysyimme vanhempien mielipidettid tiedottamisesta viisiportaisen sarakkeen (1= erittéin
tyytyviinen, 2=melko tyytyviinen, 3= hiukan tyytyviinen ja vihén tyytyméton, 4= melko

tyytymiton, 5= erittdin tyytyméton) avulla. Vanhemmat vastasivat kuuteen kysymykseen

taulukon 11 mukaan seuraavasti: (Taulukko 11 jatkuu sivulla 75)
Taulukko 11. Perheelle tiedottaminen
Olettek disiii siihen etti...
etteko tyytyviisid sithen e 1 5 3 4 5 Ei vast.
% % % % % %
(m) (m) (n) ()’ (m) (n)
...palvelujen antaja toimittaa tiydelliset
kopiot kaikista raporteista, jotka koskevat 18,9 324 21,6 2,7 13,5 108
meitd ja lastamme Y] 12) 3] ) 3 @
...palvelujen antajat tiedottavat riittivisti
sellaisista palveluista ja perheen oikeuksista, | _
jotka voivat auttaa lastani ja perhettiini :‘?)’8 ?;7‘3 ?lgi; ::)’ S ?5;
...palvelujen antajat auttavat perhettini
kun haluamme tietoa taloudellisista asiois- | 257 27 35,1 18,9 8,1 81
ta, asumisesta, tai muista perheen perus- 3)
tarpeista 1) (10) 13) Y 3
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..palvelujen antajat tekeviit yhteistyoti

muiden perheemme kiyttimien palveluiden 2.7 432 A 27 10.8 8.1 8.1
kanssa (p#iviikoti, koulu, sosiaali- ja tervey- | 7 ? ’ ? ?
denhuolto) @ ae) a190) C)) 3) 3)

...palyehfjen antajat eivit kysy asioita, jotka
ovat jo tiedossa 2.7 37,8 43,2 54 2,7 8.1
@ a4 16) @) 13) 3

...palvelujen antajat antavat perheelleni
selkeiid ja riittivai tietoa lapsemme vam- 18.9 45.9 21.6 2.9 5.4 5.4
> 9 b £ b

maisundesta D a7 ) (1’) Q) )

Tutkimuksemme mukaan tiedonsaannissa oli selkeitd puutteita, koska vanhemmat kokivat
saaneensa lilan vihdn tietoa useimmista edelld mainituista asioista. Tutkimuksemme

vastaukset voidaan selkeisti jaotella kolmeen ryhméén tyytyviisyyden perusteella.

Melko tyytyviisid (63 %) perheet olivat siihen, ettd he saavat kopiot lasta koskevista rapor-
teista ja siihen, ettd he saavat tietoa lapsen vammaisuudesta. Jos vertaamme tutkimustulok-
siamme Miettisen (1984) tutkimukseen alle kouluikdisten vammaisten ja pitk&aikaisesti
sairaiden lasten ja heiddn perheidensi toimintaedellytysten tukemisessa, voimme todeta, ettid
tilanne ei juurikaan ole muuttunut 15 vuodessa. Perheisti vieldkin 31 % kokee, etti tiedot-

taminen lapsen vammaisuudesta ei ole riittavaa.

Suhteellisen tyytyviisid (53 %) vanhemmat olivat palvelujen antajien tekeméén yhteistyo-
hon muiden palvelutahojen kanssa seki siihen, ettei lapsen sairauteen / vammaan liittyviéd

asioita tarvitse selittdd moneen kertaan virastoissa asioidessa.

Erittiin tyytymiittomid (88 %) vanhemmat olivat kohtiin, joissa haluttiin tietdd palvelujen
antajan tiedottamisesta palveluista ja perheen oikeuksista sekéd palvelutahojen antamaan
apuun perheiden halutessa tietoa taloudellisista asioista, asumisesta ja muista perheen
perustarpeista. Kun vertaamme tutkimustuloksiamme Deanin (1976), Urposen (1980) ja
Miettisen (1984) vastaavanlaisten tutkimusten tuloksiin, voimme todeta, ettd vanhempien

kokema tiedon puute ei ole ainoastaan nykypaivén ilmid.
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Deanin tutkimuksessa (1976) vammaisten lasten vanhemmat halusivat tietoa siitd, mihin
ottaa yhteyttd kun lapsen diagnoosi ja arviointi on tehty. Tietoa haluttiin myds vammaisten
lasten palveluista ja niiden saatavuudesta. Myds emotionaalinen tuki koettiin riittimattoma-
nd. (Dean 1976, 528). Urposen tutkimuksessa (1980) vanhemmat halusivat alusta lahtien
tarkempaa tietoa lapsen sairaudesta ja vammasta sekd informaatiota kulloinkin saatavilla
olevista yhteiskunnallisista tukimuodoista. He olivat tyytymittomié sen aikaiseen anomus-
kaytant6on ja asiapapereiden kasittelyyn.(Urponen 1980, 78).

Miettisen (1984) tutkimuksessa ilmeni, ettd 56 % vanhemmista oli saanut riittiviasti tietoa
sosiaalietuuksista eli 44 % vanhemmista on tuolloin ollut tyytyméttémiéd niistd asioista

tiedottamiseen. (Miettinen 1984).

Verrattaessa edelld olevia tutkimustuloksia omaan tutkimukseemme, voimme havaita, ettid
lasten vanhemmat ovat kokeneet jo 25 vuotta sitten samanlaista tiedon puutetta kuin nyky-
paivan vanhemmatkin. Omien tutkimustulostemme perusteella tyytyméttomyys palveluista

ja tukitoimista tiedottamiseen on vanhempien keskuudessa jopa lisdéntynyt.

Kaikkien ammatti-ihmisten tulisi informoida vanhempia saatavilla olevista palveluista ja
tukitoimista. Tutkimuksessamme ilmeni, ettd vanhemmat eivit saa tarpeeksi tietoa siitd,
mitd palveluja juuri heille voisi olla tarjolla. Vanhemmat eivit osaa kysyéd mahdollisista
palveluista, koska heilld ei ole niistd mitd4n tietoa. Toisaalta vanhemmat saattavat tietéa,
ettd erilaisia palveluja ja tukitoimia on olemassa, mutta perheen voimavarat eivat riitd niiden
etsimiseen ja hakemiseen. Vammaisen / pitkaaikaisesti sairaan lapsen hoito ja perheen
arkieldmén sujuminen kuluttaa vanhempien voimavaroja ja vie aikaa.

“... Emme tiedd mitd palveluja voisimme anoa?"

“...synnytyslaitoksella saamamme kohtelu oli hyvd . Meitd informoitiin ja kuunnel-

tiin. Kotiuttamisvaiheessa emme kuitenkaan saaneet tietoa mm. hoitotuen saamisen

mahdollisuudesta. Juttelimme kylld sos.hoitajan kanssa , mutta hdn tuntui vain

odottavan kysymyksii . Emme kuitenkaan osanneet kysyd, koska emme tienneet mitd
olisi tarjolla.”
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“Vammaispalvelulain pohjaita saatavissa olevista palveluista tiedottamista voitai-
siin parantaa (ainakin astmalasten osalta). Perheen tarvitsemien palvelujen mdardd
Jja tarvetta voitaisiin kartoittaa aktiivisemmin, esim. sairauden pahenemisvaiheiden
yhteydessd.

“Kukaan ei missdcdn vaiheessa informoinut meitd tdstd lddkekorvausmahdollisuu-
desta, se olisi itse pitdnyt tajuta kysyd.

“Vanhemman lapsen sairauden pahenemisen myotd on noussut esille tarve tukipal-
veluihin . Kuitenkin pahenemisvaiheiden hoito on niin rankkaa ja normaalin arki-
rytmin sekoittavaa ettei itselleni ole jddnyt voimia ja aikaa aktiivisesti hankkia tietoa
saatavilla olevista palveluista ( esim. vammaispalvelulain mutkaiset palvelut , van-
hempien keskusteluryhmdt jne. ) :

“Oma kdsitykseni palveluiden saatavuudesta on se ettd palveluja on, mutta niitd on
osattava / jaksettava itse aktiivisesti hakea .

5.4.3 Perheen kohtaaminen

Perheen kanssa tehtdvid yhteisty6td ei voida eriyttdd ainoastaan perheen ottamiseksi
arviointiin, suunnitteluun ja toteuttamiseen mukaan ilman, ettd siihen ei sisillytettdisi
my®6skin perheen ja vanhempien kokonaisvaltaista ja yksil6llistd kohtaamista. Vain keski-
ndisen kunnioituksen ja arvostuksen vallitessa voidaan rakentaa pohja tasa-arvoiselle ja
ennakkoluulottomalle yhteistyolle. Asiantuntijoiden tulisikin kyseenalaistaa tydssdin
kohtaamat mahdolliset myytit “heikoista perheistd ja kohdata perhe tasavertaisena kump-

panina.
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Tarkastelemme seuraavaksi perheen kohtaamiseen liittyvid vanhempien mielipiteita.

Olemme koonneet vastaukset taulukkoon 12.

Taulukko 12. Perheen kohtaaminen

Oletteko disid sithen etti...
e 1 2 3 4 5 Ei vast.

% % % % % %
L) ) () (m) (m) (L))

..palvelut vastaavat lapsen ja perheeni| 8,1 56,8 16,2 8,1 54 54
todellisia tarpeita. A3) n (6) A3 ) )

...palvelut muuttuvat samalla kun perheeni
tai Iapseni tarpeet muuttuvat 8,1 45’9 24,3 5,4 8,1 8,1
3 a7 ) @ 3 3

...palvelujen antaja todella kuuntelee per-

hettini 18,9 24,3 32,4 13,5 54 5.4
Q) ® 12) ®) @) @

...palvelujen antaja opastaa perhettini

ongelmanratkaisussa tehdessimme itseimme 8.1 432 297 8.1 2.9 8.1

ja lastamme koskevia paitoksis ? ’ ’ ’ ? ’
3 @16) (11) 3 @ 3)

..palvelujen antaja kohtelee perhettini

lapsen asioiden todellisina asiantuntijoina,

kun hoitoa ja Kkuntoutusta suunnitelaan, 13,5 40,5 24,3 10,8 2,7 8,1

toteutetaan ja arvioidaan ® (15) ® @ @ &)

...palvelujen antaja ottaa huemioon perheen

voimavarat ja tarpeet suunniteltaessa 13,5 27 40,5 81 5,4 54

lapsemme hoitoa ja kuntoutusta ) (10) as) 3 ?) )

Suurin osa vastanneista (69 %) oli erittdin tai melko tyytyvéisi sithen, ettd palvelut vastaa-
vat perheen ja lapsen todellisia tarpeita. Suhteellisen tyytyviisid (59 %) vanhemmat olivat
siihen, ettd palvelut muuttuvat samalla kun perheen tai lapsen tarpeet muuttuvat. Samoin he
olivat suhteellisen tyytyviisii siihen, etti perhettd kohdellaan lapsen asioiden asiantuntijoi-
na. Hieman yli puolet (n. 56 %) vanhemmiista oli melko tyytyméttdmid perheen saamaan
opastukseen ongelmanratkaisutilanteissa, perheen voimavarojen ja tarpeiden huomioimiseen

sekd perheen todelliseen kuuntelemiseen.
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Vanhempien vastausten pohjalta voimme todeta, ettd perheen yksil6llisyyttéd ja voimavaroja
ei oteta tarpeeksi huomioon. Tutkimuksemme mukaan palveluissa keskitytdan tarjoamaan
enimmékseen sellaisia palveluja, joita on jo olemassa. Vanhemmilla saattaa olla toiveita
ja tarpeita kuitenkin jostakin uudesta, erilaisesta tukitoimesta. Palvelut ja tukitoimet tulisikin
“rasataloida“ perheen omien toiveiden ja tarpeiden pohjalta. Tutkimustulosten perusteella
ammatti-ihmisilla on vaikeuksia kohdata yksil6llisii, erilaisia vanhempia sekd ndhd4 heidét
tasavertaisina kumppaneinaan. Heilld ei useinkaan ole aikaa eikéd resursseja syventyd
yksittdisen perheen todellisiin ongelmiin, voimavarojen turvaamiseen, todelliseen vilittimi-
seen ja perheen tilanteen ymmaértimiseen. Ammatti-ihmisilti saattaa puuttua tulkintakyky4,
taitoa, aikaa ja mahdollisuuksia paneutua tarpeeksi yksittdisen perheen todelliseen tilan-
teeseen.

“Eldmdmme on yhtd kitkkulautaa . Jaksaminen alkaa olla ldhinnd vitsi . Vammais-
palvelut JkI:ssd supistaa toimintaansa, lyo vanhempia rdtilld pdin naamaa ja kiris-
tdd vanhempien tunneruuvista . Kukaan ei kysy, miten menee vain ilmoitetaan, ettd
nyt loppuu se ja nyt ette endd saa sitd ettekd tdtd. Koskaan ndmd ihmiset eivdt ole
kodissamme kdyneet eiviitkd lastamme tavanneet . Jos yrittdid kertoa tilanteestamme,
meille vaan yritetdidn tyontdd silmille heiddn kiireensd ja sanotaan, ettd timd nyt
tayryy tehdda .

“...mutta meitd on helppo kiertdd tunneruuvista ettd kyllahdn te nyt oman lapsenne
hoidatte ja niinhdn olemme tehneet ja visyneitd olemme .

“...tyttdremme hoitotukea anottaessa tuntui ettd jouduimme “ anelemaan “ tuen
saadaksemme, vaikka lapsemme elinkustannukset vuodessa ovat niin korkeat ettd
korkein hoitotuki on nykyisellddnkin vain pisara meressd .

¢

“...synnytyslaitoksella saamamme kohtelu oli hyvd ..
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6 POHDINTAA

Miettisen (1984, 19) mukaan jokaisessa lapsiperheessd eldmé on suurelta osin samanlaista
iloineen ja ongelmineen. Tama4 ei ole riippuvainen siitd, onko perheessd vammaisia lapsia
vai ei. Vammaisen lapsen perheessi on kuitenkin usein sellaisia tehtévid, jotka puuttuvat
toisista perheistd. Arkipdivissd saattaa olla paljon ongelmia, jotka liittyvit lapsen hoitoon
ja kuntoutukseen sekd niihin liittyviin kaytdnnén asioihin. Vammainen lapsi saattaa olla
tdysin riippuvainen muista perheenjdsenisti ja heididn avustaan. Vammaisen lapsen perhees-
sd vanhemmat joutuvat usein jéarjesteleméin tyGasioitaan tai joskus jopa heisti toinen joutuu
jdamain ansiotydstaan pois lapsen hoidon vuoksi, koska lapsi sairastaa paljon tai lasta on
kaytettdavd sadanndllisesti kuntoutuksissa tai kontrolleissa. Vanhemmilla on oikeus saada
tukea ja apua yhteiskunnalta niihin ongelmiin. (mm. Kuloméki 1985; Luterman 1987;
Virpiranta-Salo 1993).

Téssi pro gradu -tutkimuksessamme olemme mielestimme saaneet selville melko konkreet-
tista tietoa vammaisten / pitkdaikaisesti sairaiden lasten perheiden toiveista, tarpeista ja
mielipiteistd Jyviskyldn Kelan, terveydenhuollon ja sosiaalitoimen antamista palveluista ja
tukitoimista. Néiden tietojen pohjalta suunnittelua, arviointia seké palvelujen yksilollista

toteuttamista voitaisiin edistii.

Tutkimuksemme on nostanut esille paljon konkreettisia ehdotuksia palvelujen ja tukitoimien
kehittamiseksi. Paljon erinomaisia kehittimisehdotuksia tuli ilmi .mm. Kelassa asioinnin
parantamiseksi, perhe- ja sopeutumiskurssien sisllén kehittimiseksi. Vanhemmat toivoivat
mydJs sitd, ettd terapeutit tekisivit lapsen terapiakadynteihin liittyvan koosteen, joka voisi
toimia erédinlaisena laatumittarina kaikille osapuolille. Terveydenhuollon sektorilla esitettiin
toiveita esimerkiksi keskitettyjen erityispalveluiden alueellistamisesta, jolloin perhe voisi
saada tietyn jatkuvaluonteisesti tarvitsemansa palvelun (lapsen viikoittain saama pistos)
omalta terveysasemaltaan. Sosiaalitoimen palvelujen konkreettisiin kehittimistoiveisiin

lukeutui mm. allergisten lasten pdivikoti sekd omalla asuinalueella jérjestettiava iltapdiva-
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hoito. Monet vanhemmat toivoivat myds koulutettujen avustajien lisddmisti ja vakinaista-

mista seké paivihoitoon ettd kouluun.

Téssa tutkimuksessa tarkastelemme vammaisten lasten perheitd heidin ekologisessa viiteke-
hyksessddn. Lapsen kehitys on aina sidoksissa ymparistoon ja siind tapahtuvaan vuorovai-
kutukseen. Vuorovaikutusta tarkastellaan nelitasoisena hierarkiana: mikro- , meso- , ekso-
ja makrosysteemind. Vammaisen / pitk4aikaisesti sairaan lapsen mikrosysteemi on laajempi
kuin vammattomilla lapsilla. Vammaisen lapsen mikrosysteemiin kuuluvat kodin liséksi jo
varhaisessa vaiheessa yleensd paivahoito seki erilaiset kuntoutukseen liittyvit toimet ja
tahot. Tama osaltaan laajentaa lapsen sosiaalisia kontakteja ja toimintaa, mutta toisaalta se
saattaa tuoda lapsen eldméaan sekavuutta ja vahentiid lapsen normaalia, tavallista yhdesséoloa

perheensé kanssa. Lapsen elami on usein tarkkaan aikataulutettua.

Niiden eri hierarkisten systeemien merkitys perheen hyvinvoinnille tulee suurelta osin
sosiaalisena tukena eri tahoilta. Vanhempien saama sosiaalinen tuki vaikuttaa vanhempien
kautta lapseen siten, ettd lapsen ja vanhempien vilinen vuorovaikutus on toimivaa ja
turvallista. Tdmé on lapsen kehityksen kannalta ehdottoman tidrkeds. Tutkimuksemme
mukaan vanhemmat tarvitsevat epdvirallisen, sosiaalisen tuen lisdksi my6s virallista tukea;
ammatti-ihmisten tulisi antaa vanhemmille neuvoja, opastusta, ohjeita ja tukevaa asennetta.
Tutkimuksessamme ilmeni, ettd vanhemmat toivoivat myds ammatti-ihmisten osaavan ja
voivan kuunnella ja ymmértas perheen ja lapsen tilannetta. T4t4 kautta perhe toivottavasti
loytas keinoja jarjestdd elaminsd siten, ettd kaikkien tarpeet tulevat huomioiduksi parhaalla

mahdolliselia tavalla.

Ekologisesta viitekehyksestd on johdettu ekokulttuurinen teoria. Téssd viitekehyksessd
olemme ottaneet esille perheen valtaistumisen heitd koskevissa asioissa. Tarkoituksenmu-
kaista ei ole ollut késitelld ainoastaan lasta ja héntd koskevia palveluja, vaan kisitelld koko
perhettd ja perheeseen kuuluvia jasenid yksilolliselld tasolla omine yksilollisine tarpeineen.
Lapsen vamma tai sairaus on osa koko perhettd ja perheen toimintaa ja se on otettava

jatkuvasti huomioon kaikessa perheen toiminnoissa. Teoria korostaa perheen aktiivista
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roolia oman eliméans muokkaajana. Perheen aktiivisuutta tarvitaan siihen, etti perhe pystyy
rakentamaan itselleen sellaisen sosiaalisen verkoston ja tuen, mitd perhe ja kukin perheenja-
sen tarvitsee. Ekokulttuurisessa teoriassa sosiaaliskulttuurista ympéristod tarkastellaan 12:n
eri piirteen mukaan. Suora, vilitén vaikutus perheen hyvinvoinnille on perheen taloudelli-
sella toimeentulolla, ymparistén turvallisuudella ja viihtyisyydelld sekd kasvatuksen,
opetuksen ja terveydenhuollon palveluilla. Niihin tekijoihin pystytdsin vaikuttamaan
toimivilla yhteiskunnan palveluilla ja tukitoimilla. Talld on myds vilillinen vaikutus

kaikkeen muuhun perheen toimintaan ja arkipdivan sujumiseen ja siind jaksamiseen.

Tutkimuksemme mukaan perheet olivat yhteiskunnan tarjoamiin palvelujen laatuun ja
madradn tyytyvéisid, mutta ongelma on siind, kohtaako lapsi ja hdnen perheensi tarvitse-
mansa sopivat tukimuodot ja palvelut. Vanhempien tulisikin valita ja saada niist4 ne, jotka
he katsovat perheelleen ja lapselleen tarpeelliseksi. Talloin perheelld on sekd valtaa ettd
vastuuta omista asioistaan ja arkensa sujuvuudesta. Perheen arjessa selviytymiseen vaikut-
taakin paljolti se, miten vanhemmat kokevat arkieldménsid vammaisen lapsensa kanssa. Kun
vanhemmat kokevat eldménsd tasapainoiseksi ja sujuvaksi, vaikuttaa se suoraan koko

perheen hyvinvointiin.

Jotta perhe voisi tuoda oman nikékulmansa niihin asioihin, jotka helpottavat heidan arki-
péaivénsd sujumista, tulisi tukitoimien ja palvelujen antajien ottaa vanhemmat entistd
enemmaédn mukaan lasta ja perhetti koskeviin suunnitelmiin. Vanhempien tulisikin saada

dinensd kuuluville ja kokea itsensd vaikutusvaltaisiksi eli tdysivaltaistua omissa asioissaan.

Tutkimuksemme on tuonut selvisti esille palvelujen hajanaisuuden seké tiedottamisen
puutteellisuuden. Loysimme asettamistamme tutkimusteemoista vastauksia tutkimuksen
alussa esittdmiimme moniin ongelmakysymyksiin. Palvelujen laadullinen tilanne ja taso
Jyviskylan kaupungissa on hyvid, mutta myos tyytymattémyytté esiintyi. Tutkimuksestam-

me ilmeni, ettd palvelujen saannissa on kuitenkin selkeii eriarvoisuutta seké valtakunnalli-
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sesti ettd jopa samankin perheen kohdalla. Palvelujen kohdentamiseksi ja tasa-
arvoistamiseksi voitaisiinkin kiinnitt44 enemméan huomiota seké palvelujen ja tukitoimien

hakemiskaytantoihin ettd niiden myontdmiskriteerien tarkentamiseen ja selventdmiseen.

Palvelujen kattavuus on tutkimuksemme mukaan melko hyvi ja palvelujen mééré vastaa
tarvetta, samoin perheet olivat tyytyviisid saamiensa palvelujen laatuun. Palvelujen tarkem-
pi kohdentaminen kuitenkin parantaisi perheiden kokemaa tilannetta, jolloin perheen
yksilolliset tarpeet tulisivat paremmin otettua huomioon. Yksil6llisyyden huomioimisessa
tuntuukin olevan melkoisia puutteita; tarjontaa palveluista ja tukitoimista on olemassa,
mutta ne eivit aina vastaa perheiden kokemaa varsinaista tarvetta. Lis#ksi ei aina tiedosteta,

ettd yksilollisyyden huomioiminen ei (vilttimattd) aiheuta lisdkustannuksia.

Lapsen riippuvuus vanhemmista edellyttii perhelidht6isti tyoskentelyotetta ja koko perheen
tilanteen huomioimista palveluja ja tukimuotoja méiriteltidessd. Perheldht6isyyden perustana
on erilaisuuden kunnioittaminen, erilaisten perherakenteiden hyvéksyminen ja perheen
itseméadrdamisoikeuden , autonomian ja paitoksenteon kunnioittaminen. Lasten ja perheiden
palvelujen tulisi olla joustavia ja saavutettavissa olevia seké vastattava perheen madrittimiin
tarpeisiin. Vanhempia tulee kuunnella aktiivisesti ja kohdella arvostavasti. (Pietildinen &

Juusti, 1999, 6,8).

Ammatti-ihmisten kyky toimia perheiden kanssa tasa-arvoisessa yhteistyossd ndyttiisi vield
olevan puutteellista. Ammatti-ihmisiltd tarvittaisiin todellista tahtoa ja halua kuulla ja
kuunnella perhettd. Osaltaan tdhén vaikuttanee myos julkista sektoria koetteleva resurssi-
pula; ei ole aikaa eikd riittdvésti henkilokuntaa jé4dd pohtimaan kunkin perheen kanssa
yhdessi heidan perheensi tilannetta. Ammatti-ihmisten koulutuksessa tulisi myos kiinnittéd
entistd enemmén huomioita yhteistyétaitoihin, uusien asioiden ideoimiseen, empaattiseen,
tasapuoliseen ja kunnioittavaan suhtautumiseen, kokonaisvaltaiseen ajattelutapaan ja

hahmottamiseen sekd tiedottamisen tirkeyteen.
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Erityisesti vammaisen / pitk&aikaisesti sairaan lapsen hoitotuen saajien vastauksissa mielen-
kiintomme kohdistui muutamaan asiaan ja tutkimustulokseen. Nité olivat vammaispalve-
lulain perusteella tehtdvien palvelusuunnitelmien vahyys, paivelujen hajanaisuus sekd
tiedottamiseen liittyvit puutteet. Palvelusuunnitelma tulisi laatia yhteistyossd perheen ja

kaikkien muiden mahdollisten lapsen eldméén vaikuttavien ammatti-ihmisten kanssa.

Arvioitaessa perheen ja vammaisen lapsen tarpeita tulisi ottaa huomioon perheen sen
hetkinen eldméntilanne, koko perheen koostumus sekd voimavarat ja niiden puitteissa
kaytettavat kdytdnnot. Palvelusuunnitelma on erityisen tirked silloin, kun kyseessd on
vammainen tai pitk#aikaisesti sairas henkils, joka tarvitsee usean jdrjestelmén piiriin
kuuluvia palveluja. Suunnitelmaa varten nimetédéin vastuuhenkild, joka ensisijaisesti on

kunnan sosiaalityontekija.

Palvelusuunnitelmassa selvitetdsin kokonaisvaltaisesti lapsen eldméntilanne ja ongelmat

sekd etsitdin niihin ratkaisuvaihtoehtoja palveluja apuna kéyttien. Palvelusuunnitelma voi
pitdé siséllddn yhden tai useamman seuraavista palveluista: kuntoutusta koskevat, vammais-
palvelulain, tydvoimahallinnon, kouluhallinnon, perusterveystason (terveyskeskuspalvelut)
ja keskussairaalan (erikoissairaanhoidonpalvelut) palvelut. Sosiaalitoimen palvelusuunni-
telmassa voidaan sovittaa yhteen eri suunnitelmat - tdlld estetddn pasllekkdiset toimet ja

véliinputoamiset. (Pitkéaikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen tukitoimet 1989, 19).

Taulukkoon 7 (sivu 58) olemme koonneet lapsien hoitotuensaajien yksittéisissd palvelus-
suunnitelmissa mukana olleet tahot. Taulukon tietojen perusteella voidaan pohtia muutamia
palvelusuunnitelmaan liittyvii asioita. Eniten ihmettelimme sit4, etti kaikissa palvelusuun-
nitelmien laadintatilanteissa vanhemmat eivit olleet mukana. Erikoista oli myds vanhempi-
en ilmoitus siiti, ettd sosiaalitoimi ei ollut mukana heille kuuluvan suunnitelman teossa.
Onko kyseessd vanhempien tietimittomyys mitd suunnitelmaa palvelusuunnitelmalla
tarkoitetaan vai onko todellakin niin, ettei sosiaalitoimi ole huolehtinut tehtavéstdan?
Palvelusuunnitelmia oli mielestimme laadittu kaiken kaikkiaan yll4ttdvan vihén ja yksittdin

tarkasteltuna eri tahojen osallistuminen palvelusuunnitelman tekoon oli véhiistad. Koska
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palvelusuunnitelman teko ei ole lain velvoittamaa, niiden laadintaan ei panosteta. Usein
vanhemmat eivit myoskéian tiedd, ettd heidédn itsensd tulisi olla aktiivisia, ottaa yhteyttd
sosiaalitoimeen ja pyytda palvelusuunnitelmaa tehtévaksi. Vammaisten ja pitkdaikaissairai-
den lasten tukitoimien ja palvelujen tiedostaminen ja yhteen sovittaminen vaatii vanhem-
milta aktiivisuutta, omien ja lapsen tarpeiden tiedostamista, omien oikeuksien puolustamista
ja organisointikyky4. Kisitteet, palvelujen ja tukitoimien kirjo saattavat aiheuttaa vanhem-
mille helposti sekaannusta. Kaiken timin yhteen sovittaminen perheen arkieldmén kanssa

saattaa olla vanhemmille todella ty5lasta.

Tutkimuksemme tulosten pohjalta palveluohjaus olisi erinomainen mahdollisuus saada
kullekin lapselle ja perheelle toimiva ja sopiva palvelukokonaisuus. Yksilollinen palve-
luohjaus ja palvelujen toteutumista seuraava ja varmistava vastuuhenkilé helpottavat

vammaisen / pitkdaikaisesti sairaan lapsen perheen eldménhallintaa.

Mielenkiintoinen jatkotutkimuksen aihe voisi liittyd palveluohjauksen kehittymiseen ja
sithen, miten se kiytinnossd perheiden kannalta toimii. My6s palveluohjaajien toimenkuvan

sisdltd ja oman tyonsd kokeminen olisivat mielekkditd aiheita.
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KYSELY VAMMAISPOLIITTISTA OHJELMAA VARTEN

Hyva vastaanottaja

Tayttéohjeet

Olette mukana Vammaisneuvoston ja Kelan yhdessd suunnittelemassa vammaispoliittista
ohjelmaa varten suoritettavassa tutkimuksessa. Kysely suoritetaan Jyviskylin seudulla asuville
lapsenhoitotuen- vammaistuen- ja eldkkeensaajien hoitotuen saajille. Yhteystietonne olemme saaneet
Kelan rekisteristd ( kts. Kelan tiedote). Tutkimuksessa pyritddn selvittimadin vammaisten nikemyksid
kaupungin sosiaali- ja terveyspalveluista sekd vammaisten kokemuksia Kelan kuntoutuspalveluista.
Yhtend tutkimuksen térkeistd tehtdvistd on kehittdd Jyvaskyldldisten vammaisten palvelujen laatua ja
toimivuutta. Vammaisneuvosto vie tulevia ehdotuksia eteenpiin asianomaisten viranomaisten kanssa.

Tietojen kaytto

Tutkimuksen tarkoitus on antaa luotettava kuva vammaisten ndkemyksestd sosiaali- ja
terveyspalveluista sekd Kelan kuntoutuspalveluista. On erittdin tirkedd, ettd saamme vastauksenne,
jotta palveluista ja teiddn tyytyvdisyydestinne niihin saataisiin totuudenmukainen Kkartoitus.
Tietoja kidytetdin myds tutkijoiden Jyvdskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksen
pro gradu- ty6hdn joiltakin osin.

Luottamuksellisuus

Antamanne tiedot kisitelldin luottamuksellisina ja nimettdmind. Tutkimuksella kerdttdvid tietoja
kiytetdsin vain timidn tutkimuksen tarkoituksiin. Yksittdisen henkilén vastaukset eivdt ndy
tutkimuksessa eikd niitd anneta muiden ulkopuolisten kdyttdo6n.

Tiedusteluun vastaaminen

Tiedustelu on henkil6kohtainen, joten sithen tulisi pyrkid vastaamaan itse. Tayttdmiseen voi kdyutda
my0s toisen henkilon apua. Lasten hoitotuen saajilla lomakkeen tdyttdvit lapsen puolesta lapsen
vanhemmat.

Lomakkeen palauttaminen

Pyydimme Teitd palauttamaan lomakkeen oheen liitetyssd palautuskuoressa viimeistaan
elokuun loppuun mennessd, Vammaisneuvosto on maksanut jo valmiiksi postimaksun. Kyselyd
koskeviin kysymyksiin vastaa tutkimuksen suorittaja , kasvatustieteen yo Marita Koiranen puhelin
(014) 611 440 tai Vammaisneuvoston sihteeri Veijo Paananen puhelin (014) 625 558.

Vastatkaa ympér6imidlld oikean vaihtoehdon numero. Mielipiteenne tyytyvidisyydestdnne
palveluihin voitte ilmaista valmiilla viisiportaisella sarakkeella, josta voitte ympirdidd
mielipidettinne vastaavan vaihtoehdon.

Numerointi on porrastettu seuraavasti:

1 = olette palveluun erittdin tyytyviinen

2 = olette palveluun melko tyytyvidinen

3 = olette hiukan tyytyvdinen ja vihin tyytymitdn

4 = olette melko tyytymdton

5 = olette erittdin tyytymatdn

Kiitimme avustanne

Marita Koiranen Virpi Bjérkman

Kasvatustieteen yo Kasvatustieteen yo
Jyviskyldn Vammaisneuvoston puolesta

Kari Kddridinen Veijo Paananen

Puheenjohtaja Sihteeri



Kyselylomake lapsen hoitotuen saajille

| Taustatiedot
1. Lapsen sukupuoli: 1 tyttd 2 poika
2. Lapsen ika: vuotta

3. Sosiaali- ja terveyspalvelualue johon kuulutte

1 ltdinen (Huhtasuo , Kuokkala )

2 Lantinen (Keltinmaki, Keljonkangas, Myllyjarvi, Kortepohja, Kypardmaki, Kohnid, Laajavuori )
3 Keskusta (Halssila, Lohikoski, Keskusta)

4 Saynatsalo

Il Kelan tukimuodot
Lapsen hoitotukea voidaan maksaa alle 16-vuotiaalle vammaiselle tai pitkdaikaisesti sairaalle
lapselle, jonka hoidosta aiheutuu vanhemmille erityista taloudellista tai muuta rasitusta. Tuki on

porrastettu kolmeen ryhmaan
4. Onko hoitotuki, jota saatte

1 hoitotuki (alin) 2 korotettu hoitotuki 3 erityishoitotuki ?
414 mk / kk 967 mk / kk 1796 mk / kk

5. Minka vamman tai sairauden perusteella lapselle on tuki myénnetty ?

6. Millainen taloudellinen merkitys hoitotuen saamisella on lapselle tai perheelie ?
1 merkitys on huomattava, iiman etuutta emme tuiisi toimeen

2 merkitys on melko huomattava

3 merkitys on vahainen

4 ei ole taloudellista merkitysta, miksi ?

7. Minka suuruiseen hoitotukeen olisitte taysin tyytyvaisia ?
1 olemme tyytyvaisia nykyiseen maaraan
2 olisimme tyytyvaisia markkaan / kuukausi

8. Lapsi saa seuraavia Kelan kustantamia laakinnallisen kuntoutuksen palveluja
(Ladkinnallisella kuntoutuksella takoitetaan tdssd yhteydessa Kelan kustantamia laitos- tai avokuntoutusjaksoja, jotka
eivat valittdmasti liity sairaanhoitoon. )

kylla ei tarvitsisi  eitarvitse
1 laitosjaksoja 1 2 3 4
2 fysioterapiaa 1 2 3 4
3 puheterapiaa 1 2 3 4
4 toimintaterapiaa 1 2 3 4
5 psykoterapiaa 1 2 3 4

6 muuta, mita




9. Jos lapsi saa edella mainittuja Kelan kustantamia kuntoutusmuotoja, oletteko
tyytyvaisia palvelujen laatuun ?

Erittain Melko vahan melko erittain
tyytyvéinen tyytyvainen tyytyvéinen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton
1 2 3 4 5
1 laitosjaksoihin 1 2 3 4 5
perustele
2 fysioterapiaan 1 2 3 4 5
perustele
3 puheterapiaan 1 2 3 4 5
perustele
4 toimintaterapiaan 1 2 3 4 5
perustele
5 psykoterapiaan 1 2 3 4 5
perustele
6 muuhun 1 2 3 4 5
perustele

10. Onko lapsi osallistunut yksin Kelan kustantamille, jarjestdjen kanssa toteutetuille
sopeutumisvalmennuskursseille ?

1 kylla, millaiseen ?

2 ei, miksi ei ?




11. Onko_perhe ollut Kelan kustantamalla sopeutumisvaimennuskursseiila
(perhekursseiila) ?

1 kylla, milloin viimeksi ?
2 ei, miksi ei ?

12. Oletteko tyytyvaisia Kelan kustantamiin sopeutumisvaimennuskursseihin ?

Erittain Meiko vahan meiko erittain
tyytyvéainen tyytyvainen tyytyvainen/ tyytymaton tyytymaton
tyytymatén

1 2 3 4 5

perustele

13. Ovatko lapsen ladkekustannukset huomattavia ?
1 kylla, paljonko vuodessa mk
2ei

14. Miten asioitte Kelan toimistossa yleensa ?
1 henkildkohtaisesti

2 postitse

3 puhelimitse

4 joku muu asioi puolestasi. Kuka ?

15. Kuinka asioisitte mieluimmin ?
1 henkilokohtaisesti

2 postitse

3 puhelimitse

4 joku muu asioi puolestasi. Kuka ?

16.Kun ajattelette Kelassa asiointia ( kdyntiad, puhelua tai postiasiointia) mitka seikat ovat
asioinnissa pulmallisia?

17.Mita haluaisitte muuttaa ?

lll Terveydenhuollon palvelut

18. Kaytattekd lapsen vamman tai sairauden vuoksi terveyskeskuksen ladkéaripalveluja ?
1 kylla, kuinka useasti vuosi

2 ei

3 tarvitsisimme, millaisia ?
4 emme tarvitse

jos kaytatte, oletko laakaripalveluihin tyytyvaisia?

Erittain Meiko vahan meiko erittain
tyytyvainen tyytyvainen yytyvainen / tyytymaton tyytymatén
tyytymaton

1 2 2 : 4 S



19. Kaytatteko lapsen vamman vuoksi muita ( esim. laboratorion, psykologin,
sairaanhoitajan) terveyskeskuksen palveluja ?

1 kylla, mité edellda mainituista ?
2ei

3 tarvitsisimme, millaisia ?
4 emme tarvitse

jos kaytatte, oletteko ndihin palveluihin tyytyvainen ?

Erittain Melko vahan metko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytyméton tyytymaton
tyytymaton

1 2 3 4 5

20. Kaytittekd keskussairaalapaiveluja (erikoissairaanhoitopalveluja)
1 kylla, millaisia ?
2 ei, miksi ?

jos kaytatte, oletteko keskussairaalapalveluihin tyytyvainen ?

Erittain Melko vahan metko erittdin
tyytyvainen tyytyvéinen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymétén

1 2 3 4 5

21. Kaytatteko yksityista terveydenhuoltopalvelua
1 kylla, millaista ?
2 ei

Terveydenhuollon laakinnallinen kuntoutus

22. Onko lapsella voimassa oleva
1 hoitosuunnitelma 1 kylla, kuinka pitkalle ajalle ? 2 ei
(suunniteima, jossa maaritellaan lapsen hoidon paaperiaattest)

2 kuntoutussuunnitelma ? 1 kylla, kuinka pitkélle ajalle ? 2 ei
(hoitosuunniteiman jatke, jossa maaritella&n lapsen 1a&kinnéllisen ja kasvatuksellisen kuntoutuksen tarve seka haren

ja hanen perheensé sosiaalisen kuntoutuksen tarve)

3 ovatko vanhemmat olleet mukana kuntoutussuunnitelman teossa 1 kylla 2 ei

23. Onko kylla ei en tieda
lapsen hoitosuunnitelmaa tarkistettu ? 1 2 3
lapsen kuntoutussuunnitelmaa tarkistettu ? 1 2 3

24. Oliko lapsen hoito/ kuntoutussuunnitelman tekoon liittyvia kustannuksia ?
(esim. maksullisia todistuksia tmv.)

1 kylla. millaisia ?

2 ei




25. Onko lapsi ollut yksin terveydenhuollon jarjestamilla
sopeutumisvalmennuskursseilla ?

1 kylla

2 ei

3 tarvitsisi

4 ei tarvitse

jos lapsi on ollut, oletteko sopeutumisvaimennuskursseihin tyytyviinen ?

Erittdin Melko vahan metko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytyméton tyytymatén
tyytymatén

1 2 3 4 5

26. Onko perhe ollut mukana terveydenhuollon jarjestamiila
sopeutumisvalmennuskursseilla ?

1 kylla :

2ei

3 tarvitsisi

4 ei tarvitse

jos perhe on ollut mukana kursseilla, oliko perhe kursseihin tyytyvainen ?

Erittain Melko vahan melko erittain
fyytyvéinen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymatén

1 2 3 4 5

27. Onko lapsi saanut terveydenhuollon kustantamaa

kylla ei tarvitsisi ei tarvitse
toimintaterapiaa ? t 2 3 4
puheterapiaa ? 1 2 3 4
fysioterapiaa ? 1 2 3 4
muuta terapiaa, 1 2 3 4
millaista ?

28. Jos lapsi on saanut edella olevia kuntoutusmuotoja, niin oletteko palvelujen laatuun

tyytyvaisia ?

Erittain Meiko vahan melko " erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton
1 2 3 4 5
1 toimintaterapiaan 1 2 3 4 5
2 puheterapiaan 1 2 3 4 5
3 fysioterapiaan 1 2 3 4 5

4 muuhun ? 1 2 3 4 5



29. Oletteko saaneet mielestanne riittdvasti terveydenhuollon jarjestaman

kuntoutusohjaajan palveluja ?
1 kylla, millaisia ?

2ei
3 tarvitsisimme, millaisia ?

4 emme tarvitse

jos olette saaneet, oletteko tyytyvaisia palvelujen laatuun

Erittain Melko véhan melko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymatdn
tyytyméaton -
1 2 3 4 5
30. Lapsi on saanut kuntoutusohjaajan palveluita
1 sairaanhoitopiirin kautta
2 jarjestdjen kautta
3 jonkun muun kautta, minka ?
31. Onko lapsi saanut terveydenhuollon laitoskuntoutusta ?
1 kylla
2ei
3 tarvitsisi, millaista ?
4 ej tarvitse
ios lapsi on saanut, oletteko kuntoutukseen tyytyvaisia
Erittain Melko " vahan meiko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymatdn tyytymaton
tyytymaton .
1 2 3 4 )

Terveydenhuollon apuvalineet

32. Onko lapsi saanut terveydenhuollon apuvalineitd ?
1 kylla

2 ei

3 tarvitsisi, mita ?

4 ¢ tarvitse

33. Mita apuvilineita lapsella on kaytéssa ?

1 hoito- ja harjoitusvalineita

2 tukilaitteita ja proteeseja

3 henkilokohtaisen hoidon vélineita

4 liikkumisvalineita

5 kodinhoitovélineita

6 asuntojen ja muiden tilpjen varusteita ja lisalaitteita

7 kommunikointivalineita ja havaitsemisvalineita

8 muiden tuotteiden kasittely- ja kuljetusvalineita

o ymparistéoiosuhteita parantavia véiineita. tyovéiineita ja tyokoneita
10 vapaa-ajan ja leikkivalineita

11 joku muu, mika




34. Apuvilineet ovat
1 lyhytaikalainassa
2 maksusitoumuksella pitkdaikaislainassa

35. Oletteko tyytyvaisia terveydenhuollon apuvilinepalveluun ?

Erittain Meiko vahén meiko erittdin
tyytyvéinen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton

1 2 3 4 5

Terveydenhuollon asiakaspalvelu

36. Oletteko tyytyvaisia
1 terveyskeskuksen asiakaspalveluun ?
Erittain Melko vahan meiko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymatén
1 2 3 4 5
2 keskussairaalan asiakaspalveluun?
Erittain Melko vahan * melko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymatdn
1 2 3 4 5

IV Sosiaalitoimen kustantamat palveiut ja tukitoimet

37. Onko lapselle laadittu palvelusuunnitelma ? 1 kylia 2ei
(Palvelusuunnitelmassa selvitetdan kokonaisvaltaisesti lapsen elamantilanne, ongelmat ja etsitaan
ratkaisuvaihtoentoja palveluja apuna kayttaen.)

38. Jos lapselle on laadittu palvelusuunniteima, pitddko se sisalldan
1 kuntoutusta koskevat palveiut

2 vammaispalvelulain palvelut

3 tyévoimahallinnon palvelut

4 kouluhallinnon paivelut

5 perusterveystason palvelut (terveyskeskuspalvelut)

6 keskussairaalapalvelut (erityissairaanhoidonpalvelut)

7 muuta, mita?

39. Mita eri tahoja oli mukana laatimassa lapsen palvelusuunnitelmaa ?
1 lapsi / vanhemmat mukana

2 Kela

3 kunnan sosiaalitoimi

4 kunnan terveystoimi

5 kouluviranomaiset

6 keskussairaala

7 tyévoimahallinto

8 jarjestéjen palveiut

9 muu, mika




40. Oletteko tyytyvaisia palvelusuunnitelmaan ja sen laatimiseen ?

Erittain Meiko vahan melko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton

1 2 3 4 5

Vammaisen / sairaan lapsen saamat tukipalvelut

41. Lapsi on saanut kylla ei tarvitsisi el tarvitse
1 paivahoitoa 1 2 3 4
2 erityispaivahoitoa 1 2 3 4
3 paivakotikuljetuksia 1 2 3 4
4 henkildkohtaisen avustajan 1 2 3 4
5 apuvalineita 1 2 3 4
6 kodinhoitoapua 1 2 3 4
7 muuta, 1 2 3 4
mita ?
42. Oletteko tyytyvaisia lapsen
Erittain Meiko vahan melko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvéinen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton
1 2 3 4 5
1 paivahoidon palveluihin ja niiden laatuun
1 2 3 4 5
2 erityispaivahoitoon ja sen laatuun
1 2 3 4 5
3 paivakotikuljetuspalveluihin ja niiden laatuun
1 2 3 4 5
4 henkilokohtaisen avustajapalvelun laatuun
1 2 3 4 5
5 apuvilinepalvelujen laatuun
1 2 3 4 5
6 kodinhoitoapupalvelujen laatuun
1 2 3 4 - 5
7 Muuhun, mihin ?
1 2 3 4 5
Kotipalvelut
43. Saako lapsi kotipalveluina ? kyila ei tarvitsisi  ei tarvitse
1 ateriapaiveluja 1 2 3 4
2 avustajapalveluja 1 2 3 4
3 turvapuhelin palveiua 1 2 3 4
4 omaishoidontukea / -palvelua 1 2 3 4
5 muuta, mita ? 1 2 3 4




44.Tyytyvaisyys kotipalvelujen laatuun

Erittain Meiko vahan melko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymatén
tyytymaton .
1 - 3 4 5
1 ateriapalveluihin A
1 2 - 83 4 5
2 avustajapalveluihin
1 2 3 4 5
3 turvapuhelin paivelujen laatuun
1 2 3 4 5
4 omaishoidontukeen / paiveluihin
1 2 3 4 5
5 muuhun, mihin ?
1 2 3 4 5

Keh i tysvammah UO ItO (Jos lapsellanne on todettu kehi;ysvamma, vastatkaa kysymyksiin 45 ja 46)

45, Lapsi saa seuraavia palveluja 1kylla 2ei 3tarvitsisi 4 eitarvitse
1 kehitysvamma neuvolapalveluja 1 .2 3 4
2 kuntoutusohjaajapalveluja 1 2 3 4
3 paivatoimintapalveluja 1 2 3 4
4 tyétoimintapalveluja 1 2 3 4
5 asumispalveluja 1 2 3 4
6 muuta, mita ? 1 2 3 4
46. Oletteko tyytyvaisia edella olevien palvelujen laatuun ?
Erittain Meiko vahan meiko erittain
tyytyvainen tyytyvainen tyytyvainen / tyytymaton tyytymaton
tyytymaton
1 2 3 4 5
1 kehitysvamma neuvolapalvelut
1 2 3 4 5
2 kuntoutusohjaajan palveluihin )
1 2 3 4 5
3 paivatoimintapalveluihin
1 2 3 4 5
4 tyotoimintapalveluihin
1 2 3 4 5
5 asumispalveluihin
1 2 3 4 5

6 muu palveiu, mika?




Vammaispalvelut ja niiden saatavuus

47. Lapsi on saanut seuraavia palveluja

1 asunnonmuutostoita

2 kuijetuspalveluja

3 saattajapalveluja

4 tulkkipalveluja

5 palveluasumispalveluja
6 kuntoutusohjausta

7 sopeutumisvalmennusta

8 henkilokohtaisen avustajan palveluja

9 paivittaiseen kayttoon tarkoitettuja laitteita

10 erityisvaatekustannuksia
11 erityisravintokustannuksia
12 muuta, ‘

mita ?

DO DN NN D

2ei 3tarvitsisi 4 eitarvitse
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

48. Jos olette saaneet edella olevia palveluja, oletteko tyytyvaisia niiden laatuun ?

1 asunnonmuutostoihin

2 kuljetuspalveluihin

3 saattajapalveluihin

4 tulkkipalveluihin

5 palveluasumiseen

6 kuntoutusohjaukseen

7 sopeutumisvalmennukseen

Erittain
tyytyvéinen
1

1

8 henkilokohtaisenavustajan palveluihin

1

Melko
tyytyvainen
2

2

vahan
tyytyvainen /
tyytymaton

3

3

9 paivittaiseen kayttoon tarkoitettuihin laitteisiin / koneisiin

10 erityisvaatekustannuksiin

1

2

~

)

melko

4

tyytymaton

erittain
tyytymatén
5



Eriftain Melko véhan melko erittain

tyytyvainen tyytyvéinen tyytyvainen / tyytymatén tyytyméatdn
tyytyméton
1 2 3 4 5
11 erityisravintokustannuksiin
1 2 3 4 5
12 muuhun, mihin
?
1 2 3 4 5

49. Jos teilla on viela mielipiteita tai kehittamisideoita Kelan, kunnan sosiaalitoimen tai
kunnan terveydenhuollon asioista, olkaa ystavallisia ja kirjoittakaa mielipiteenne meille.




hite

Erityispedagogiikan laitos
Jyviskylan yliopisto

Pro- gradu tutkimuksen kyselylomake

YKSILOLLISYYDEN TOTEUTUMINEN VAMMAISEN /
PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN JA HANEN PERHEENSA
PALVELUSSA

Suomalainen yhteiskunta tarjoaa vammaiselle / pitkaaikaissairaalle lapselle
Jja hénen perheelleen erilaisia palveluita. Haluaisimme tietds, miten teidin
perheenne on otettu huomioon palveluissa ja niiden suunnittelussa,
toteutuksessa ja arvioinnissa.

Ohje: Arvioinnin veitte suorittaa valmiilla viisiportaisella sarakkeella.

Ympiroikda mielipidettinne vastaava vaihtoehto
1 = erittdin tyytyviinen
2 = melko tyytyviinen
3 = hiukan tyytyviinen ja vihin tyytymiton
4 = melko tyytymiton
5 = erittdin tyytyméton

Oletteko tyytyviinen siihen, etti ...

1. ...palvelut vastaavat lapsen ja perheeni todellisia tarpeita 12345
2. ...palvelut muuttuvat samalla kun perheeni tai lapseni tarpeet muuttuvat 12345
3. ...palvelujen antaja todella kuuntelee perhettini 12345

4. ...palvelujen antaja opastaa perhetténi ongelmanratkaisussa
tehdessdmme itsedmme ja lastamme koskevia paatoksia 12345

5. ...palvelujen antaja kohtelee perhetténi lapsen asioiden todellisina asiantuntijoina
kun hoitoa ja kuntoutusta suunnitellaan, toteutetaan ja arvioidaan 12345

6. ...palvelujen antaja ottaa huomioon perheen voimavarat ja tarpeet,
suunniteltaessa lapsemme hoitoa ja kuntoutusta 12345

7. ...palvelujen antaja toimittaa tdydelliset kopiot kaikista raporteista,
jotka koskevat meiti ja lastamme 12345

8. ...palvelujen antajat tiedottavat riittdvésti sellaisista palveluista
ja perheen oikeuksista, jotka voivat auttaa lastani ja perhetténi - 12345

9. ...palvelujen antajat auttavat perhettini kun haluamme tietoa
taloudellisista asioista, asumisesta, tai muista perheen perustarpeista. 12345

10. ...palvelujen antajat tekevit yhteisty6td muiden perheemme kiyttdmien

. palveluiden kanssa ( pdivakoti, koulu, sosiaali- ja terveydenhuolto ) 12345
11. ...palvelujen antajat eivit kysy asioita, jotka ovat jo tiedossa 12345
12. ...antaa perheelleni selkedi ja riittdvia tietoa lapsemme vammaisuudesta 12345
KIITOS \:/ASTAUKSESTANNE!

Tarvittaessa voitte kirjoittaa lisskommentteja kddntopuolelle



o

..Tarja on pienelld paikkakunnalla asuva kaksostyttojen aiti. Molemmille tytéille on diagnosoitu
sama vamma ja tyttojen diti on hakenut lapsilleen hoitotukea. Jostain syysta hoitotuen miira ei
kuitenkaan ole molemmille tytdille sama, vaikka tyttojen diagnoosit ja lddkirinlausunnot ovat
samanlaiset. Tarja kokee itsensi avuttomaksi virkakoneiston edessd, lausuntojen ja diagnosointien
“kielipeli” ahdistaa, silla Tarjan mielestd hinen lapsistaan tehdiin paperille “toivottomia”
tapauksia vain sen takia, etti saataisiin virkamiehet ymmértimain hoitotuen tarpeellisuus lasten
parasta ajatellen ...

Edellinen kuviteltu tilanne saattaisi olla my®s totta. Mikd on sinun tarinasi, mihin olet kylldstynyt, miten
sinut / teiddt on vanhempana otettu huomioon lastenne palveluiden saannissa ja niiden suunnitteluissa.
Oletteko saaneet didnenne kuuluviin, onko jokin mennyt vialle vai oletteko tdysin tyytyviisia tilanteeseen.
Kerro meille luottamuksella sinun tarinasi.

Jatka kaantépuolelle tarvittaessa



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

