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In the theoretical section of the text in this thesis | describe the service system of dis-
ability care, the legislation of disability services, factors connected with customer
service and service counselling. | also define a child with disabilities from different
perspectives.

The research approach in this thesis is qualitative. The target group consists of the
peer support group of the parents of children with disabilities. | used two methods in
collecting the research material, an interview and questionnaire. As data analysis
method | used content analysis.

The purpose of this thesis was to bring out personal knowledge of the parents of
children with disabilities concerning the service system of disability care, service
counselling and customer service. Another purpose was to find out how well disabil-
ity services and support methods are known among the parents of disabled children.
The research material was collected during the autumn of 2012.

The results show that the largest needs of development were in the service counsel-
ling area. The service system was experienced to be unclear. The results also show
that the every-day managing does not get enough support from the system. Service
measures and services for the children with disabilities were well-known, but infor-
mation about them by the authorities of disability care was experienced to be weak.
Based on the results it can be noticed that service counselling should be invested in
more than is done today. Another major problem seems to be lack of supporting eve-
ry-day managing and concrete help for the families.

Keywords: service system for the disabled children, a child with special needs, ser-
vice counselling, customer service, quality, disability legislation
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa erityislasten tukia ja palveluita ja tutkia
niiden tunnettavuutta yhden erityislapsien vanhempien vertaistukiryhmén osalta. Toisena
suurena teemana opinndytetydssani on vanhempien kokemukset asiakaspalvelusta, palve-
luohjauksesta, ndiden laadusta sekd vammaishuollon palvelujarjestelmasta. Opinnaytety6ta
varten olen kerénnyt tutkimusaineistoa kyselomakkeen seka teemahaastattelun avulla. Ky-
selyyn vastasi joukko erityislasten vanhempia, jotka kokoontuvat sd&nndllisesti erityislasten
vanhempien vertaistukiryhmdné. Tastd kyseisestd ryhmasta kolme vanhempaa osallistui
teemahaastatteluuni. Haastateltavat seka kyselylomakkeeseen vastaajat halusin koota tasta
ryhmasta, koska erityislasten vanhempina heill& on parhaimmat kokemukset koskien vam-

maishuollon palveluita ja tukitoimia erityislapselle ja hdnen perheelleen.

Halusin tehda opinnéytetyoni liittyen erityislapsiin, koska kahden pienen pojan aitina lapset
ovat l&hell& sydantani. Opinndytetytssani kaytan yhtendisena nimikkeena erityislasten van-
hemmille, joiden kanssa olen tutkittavan aineiston kerannyt, nimiketta tutkimusjoukko.

Kyselyn ja haastattelun avulla saan arvokasta tietoa siitd, kuinka vammaishuollon palvelu-
jarjestelma toimii k&ytdnnon tasolla. Kipinan tdméan tyén tekemiseen sain luettuani Lei-
jonaemot kirjan, joka kertoo erityislasten vanhempien kokemasta tunteiden kirjosta, jota
erityislapsen vanhemmuus heille tuottaa. Mukana on myo6s kappaleita, joissa késitellaan
palvelujarjestelmad ja sen vahvuuksia tai puutteita. Tasta kiinnostuneena halusin mukaani
opinndytetyohoni jonkin erityislasten vanhempien ryhman tutkimusjoukokseni. Heidéan
kanssaan yhteistydssa olen kerannyt aineiston, ja tehnyt niiden pohjalta johtopé&&toksié tu-
kien ja palveluiden riittdvyydestd ja asiakaspalvelun laadusta seka palveluiden ja tukien
tunnettavuudesta. Kyselyssani mukana olevat vertaistukiryhmén jasenet ovat mukana tassa
palvelujérjestelméssd seké heilld on omakohtaisia kokemuksia sen riittavyydesté tai riitta-

mattomyydesté.

Opinndytetyoni on laadultaan kvalitatiivinen eli laadullinen opinnédytety6. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa ihmiset ovat tiedon keruun instrumentteina. Tutkimuksen tekijdn omat ha-

vainnot ja keskustelut ovat tdrkedmmassé roolissa kuin mittausvalineilld saatu tieto. Apuna



tutkimusta tehdessaan tdydentadkseen aineiston hankintaa tutkija voi kayttdd myos lomak-
keita ja testeja. Tutkimusjoukko tulee myos valita tarkoituksenmukaisesti. Jokainen tutkit-
tava tapaus on ainutlaatuinen ja aineiston tutkimisen tulee perustua siihen. (Hirsijarvi ym.
2007, 160.) Aineistonkeruumenetelmind tydsséani kaytdn lomakekyselyd sekd teemahaas-

tattelua joita analysoidessani kaytdsséani on siséllonanalyysi.



2 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

2.1 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyoni tarkoitus seka péatavoite on tuoda erityislasten vanhempien oma &aani esiin
koskien vammaishuollon palveluita ja tukimuotoja. Tarkoituksena on kartoittaa palveluiden
tunnettavuutta, kokemuksia asiakaspalvelusta ja palveluohjauksesta. Tarkastelun kohteena
on myds vammaishuollon palvelujérjestelma sek& sen kehittdminen. Saatuja tuloksia en
nosta yleiselle tasolle vaan tulosten voidaan katsoa olevan suuntaa antavia. Johtopaatokset
on muodostettu vain pienen joukon kokemuksien perusteella, ei kaikkien vammaishuollon
palvelujarjestelman piirissa olevien. Tarkoituksena on myos selvittad, millaisia omakohtai-
sia kokemuksia erityislasten vanhemmilla on vammaishuollon palvelujarjestelmasta ja sen

toimivuudesta.

Tavoitteena tydssa on saada erityislasten vanhempien omiin henkilékohtaisiin kokemuksiin
perustuva kuva siitd, onko palvelu riittdvéa ja laadukasta vai kokeeko tutkimusjoukkoni
naissa kehittdmisen tarvetta. Ndiden asioiden selvittdmiseksi olen asettanut tyolleni kaksi

tutkimuskysymystg, jotka ohjaavat tyotani kohti tavoitteita. Tutkimuskysymyksiani ovat;

1. Mita erityislapsille tarkoitettuja ja suunnattuja palveluita tai tukitoimia tutkimus-

joukko kayttaa seké kuinka hyvin vammaishuoltoa ohjaavat lait ovat tunnettuja?

2. Miten tutkimusjoukko on kokenut omalla kohdallaan palvelun riittavyyden, palve-
luohjauksen sek& asiakaspalvelun laadun sekd minkélaisia kokemuksia heilla on

vammaishuollon palvelujérjestelmasta?

2.2 Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen. Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus

voidaan yksinkertaisimmillaan ymmartad aineiston ja analyysin muodon kuvaukseksi, ei



numeraaliseksi. Kvalitatiivinen tutkimus on saanut kayttdvoimaansa osaksi suhteestaan
kvantitatiiviseen tutkimukseen. (Eskola ym. 2005, 13.) Kvalitatiivisen tutkimuksen lahto-
kohtana on todellisen elaméan kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa todellisuus mielle-
taan kuitenkin moninaiseksi eika sitd voi jakaa mielivaltaisesti osiin. Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa kohdetta pyritadn tutkimaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. (Hirsijérvi
ym. 2007, 157.) Myos arvolédhtdkohdat ovat tutkijalle térkeitd, silld ne muovaavat sit,
kuinka ymmaérramme ilmion. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tavoitteena I0yt&a tai pal-
jastaa tosiasiat jo olemassa olevien totuuksien todentamisen sijaan. (Hirsijarvi ym. 2007,
157.)

Laadullisen tutkimuksen yksi tyypillinen piirre on laadullisten metodien ké&yttd aineiston
hankinnassa. Tutkija suosii metodeja, joissa tutkittavien omat nakokulmat sek& mielipiteet
padsevat esille. Naitd metodeja ovat muun muassa teemahaastattelut, osallistuva havain-

nointi sekd ryhmahaastattelut. (Hirsijarvi ym. 2007, 160.)

Valitsin opinndytetyoni haastattelu osuuden tutkimusjoukoksi kolme erityislapsen vanhem-
paa, joita kaikkia yhdistdd kuuluminen erityislasten vanhempien vertaistukiryhmaan. Isossa
joukossa kokemuksia ja tarinoita olisi voinut olla niin paljon, ettd niiden ainutlaatuisuus
olisi voinut kérsia. Haastatellessani vertaistukiryhmaa ja heidan kokemuksiaan palvelujar-
jestelmésté padpaino on juuri haastateltavien omilla kokemuksilla ja ndkékulmilla. Laadul-
liselle tutkimukselle onkin tunnusomaista, etta tutkittava joukko ja tapaukset ovat maarél-
taan pienié ja niiden analysoiminen mahdollisimman perusteellista. Tutkija pyrkiikin sijoit-
tamaan tutkimuskohteensa yhteiskunnallisiin yhteyksiin. Aineiston tieteellisyyden kriteeri

ei siis olekaan sen méaara vaan laatu. (Eskola ym. 2005, 18.)

2.3 Tutkimusjoukon taustatiedot

Vertaistukea voidaan pitéa vastavuoroisena kokemusten vaihtona, jossa p&apaino on toisten
samankaltaisten prosessien lapikayneiden ihmisten kesken toisten tukemisesta. Vertaistuen

avulla ihmiselle tulee kokemus, ettei olekaan asiansa kanssa yksin. Vertaistuki on voi-



maannuttava kokemus, mutta myds arkea helpottava arjen neuvojen ja vinkkien avulla,
joita toisilta samassa tilanteessa olevilta voi saada. Yksi muoto vertaistuesta ovat vertaistu-
kiryhméat. Myos tutkimusjoukkoni kuuluu yhteen vertaistukiryhméan, joka toimii kokemus-
ten jakajana seka arjen evéitd antavana tukivoimana. (Sosiaaliportti 2012.)

Haasteltavani sek& lomakekyselyyni vastanneet erityislasten vanhemmat kuuluvat Lei-
jonaemot ry:n alaiseen vertaistukiryhmaan. Leijonaemot itse luonnehtivat itsednsa alla mai-

nitulla tavalla;

"Olemme hyvin erilaisia ditejd, joita yhdistdid ainutlaatuinen joukko erityislapsia. Aiteind
olemme saaneet ja joutuneet kasvamaan leijonaemon mittoihin pitdessamme lastemme puo-
lia. Lastemme sairaudet vaihtelevat allergioista hyvin vaikeisiin sydansairauksiin. IIman
lapsiamme emme olisi tavanneet. Nyt me olemme toistemme turvaverkko”. (Heinonen, Kan-

toluoto, Lehtomaki, Lahdemaki, Paganus, Sandelin, Lonka 2005, 7.)

Leijonaemot on vuonna 2005 perustettu yhdistys, jonka tarkoituksena on edistaa vertaistu-
kitoimintaa erityislasten vanhempien kesken seka erityislasten vanhempien ja sosiaali-
ja terveydenhuollon seka kasvatuksen ammattilaisten valilla. Liséksi yhdistys tukee jasen-
tensa jaksamista ja hyvinvointia. Yhdistys sai alkunsa neljan erityislapsen aidin ryhmaésté,
joka vaihtoi kuulumisia internetin vélityksell& sairaiden lasten vanhempien keskustelupas-
talla. Kasvanut vanhempien joukko sai nimekseen “’leijonaemot”, joista kuusi jakoi tarinan-
sa Leijonaemojen tarinoita- kirjassa, josta kipina tdménkin opinnaytetyén tekemiseen syn-

tyi. (Leijonaemot ry.)

Leijonaemojen tarkoitus ei ole olla poliittisten aloitteiden tekija vaan tukea erityislasten
vanhempien jaksamista lasten diagnooseista riippumatta. Leijonaemojen jasenten mukaan
kuntien ja valtion tarjoama tuki jaksamiseen on olematon. Yhdistyksen tarkoituksena on
tukea vanhempia jo varhaisessa vaiheessa, mahdollisimman pian erityislapsen syntymisen
jalkeen. Leijonaemojen vertaistuen tarkoituksena on tarjota vanhemmille sellaisia tyonvali-
neitd, joilla tuettaisiin vanhempien elaménhallintaa ja edistettdisiin vanhempien omaehtois-

ta suoriutumista vaikeassa elaméntilanteessa. (Leijonaemot ry.)
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Leijonaemot jarjestavat monenlaista toimintaa, jossa vanhempien on mahdollisuus tutustua
toisiin samassa tilanteessa oleviin vanhempiin. Vertaistuen kautta vanhemmille on mahdol-
lisuus saada seké& henkista tukea uudessa tilanteessa, ettd korvaamattomia neuvoa arjen su-

jumisen avuksi seka vinkkeja tukiviidakossa litkkumiseen. (Leijonaemot ry.)

2.4 Aineistonkeruumenetelména kysely ja teemahaastattelu

Saadakseni mahdollisimman hyvin tutkimusjoukkoni oman &&neen kuuluviin valitsemani
aineistonkeruumenetelmé on kaksijakoinen, johon kuuluvat kyselomake sekd teemahaastat-
telu. Punnitessani aineistonkeruumenetelmia ndma kaksi osoittautuivat mielestani ainoiksi
oikeiksi tahén opinndytetyohon, jotta tyon perimmaéinen tarkoitus, eli vanhempien omien
adnien kuuluville saaminen, toteutuisi. Myo6s palveluiden ja tukien kayttamiskokemuksien
tavoite tayttyisi tata kautta. N&itd kahta menetelmad kayttdmalla saan vastauksen asettamii-
ni tutkimuskysymyksiin siten, ettd lomakkeen avulla vastaan ensimmaiseen tutkimuskysy-
mykseeni ja haastattelun avulla toiseen. Kahta menetelméa kayttdmalla mahdollistetaan,
ettd useasta ndkokulmasta tarkastelemalla tutkittavaa kohdetta saadaan luotettavampi kuva
ilmiosta tai tutkittavasta asiasta. (Eskola ym. 2005, 68.)

Tassa opinnaytetydssani kaytan néita edella mainitsemieni menetelmié saadakseni kattavan
ja monipuolisen kuvan opinnaytetyoni aiheista. Pelké&stddn yhtd menetelméé kayttden en
mielestani onnistu saamaan tarpeeksi kattavia vastauksia eivétka tavoitteet tutkimuskysy-
myksiin vastausten l0ytymiseen tdyty. Aineiston kerddmisessa kaytan lomaketta palvelui-
den ja tukien kayttdmisen ilmentdmiseksi seka niiden tyytyvéisyys ja riittavyyskokemuksi-
en saamiseksi. Teemahaastattelua kayttamalla saan vertaistukiryhman oman aaneen kuulu-
ville ja heidan kokemuksena tuki ja palveluviidakosta selvidmisesté esiin. Pelk&staan toista
naistd kayttamalla kuva erityislasten vanhempien omista kokemuksista olisi suppea ja sen

pohjalta palvelujarjestelman riittdvyyden kuvaaminen olisi epaluotettavaa.

Haastattelu itsessdan on tiedonkeruumenetelméné ainutlaatuinen, silla siind ollaan suorassa

vuorovaikutuksessa haastateltavan tai haastateltavien kanssa. Etuna tdssa on aineiston ke-
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ruun joustavuus. Haastattelu on myds kvalitatiivisen tutkimuksen paamenetelma ja antaa
tutkijalle mahdollisuuden saadelld aineiston keruuta tilanteen edellyttamélla tavalla ja vas-
taajia myotaillen. (Hirsijarvi ym. 2007, 200.) Teemahaastattelu ei ota kantaa haastatteluker-
tojen maaraén vaan siihen kuinka syvélle aiheen késittelylla paastdan. Oleellisinta on, etta
yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelussa edetdan tiettyjen ennaltamaaréattyjen
teemojen varassa. Tama mahdollistaa sen, ettd haastateltavien oma dani saadaan kuuluviin.
( Hirsijarvi & Hurme, 2000, 48.)

Haastattelussa korostetaan sitd, ettd ihminen nédhdaan tutkimustilanteessa subjektina ja ha-
nelle on annettava mahdollisuus tuoda vapaasti esille itseddn koskevia asioita. Ihminen on
siis haastattelun aktiivinen osapuoli. My6s puheen ja tutkittavien asioiden sijoittaminen
laajempaan kontekstiin, eli tdssa tapauksessa kayttokokemuksiin tuista ja palveluista ja nii-

den riittdvyydestd, on parhaiten mahdollista. (Hirsijarvi ym. 2007, 200.)

Haastattelun teemoja miettiesséni, en ole laatinut yksityiskohtaista kysymysluetteloa vaan
teema-alueluettelon. Itse haastattelussa olen kayttdnyt apuna teema-alueita tarkentavia ky-
symyksid omana muistilistanani seka keskustelua ohjaavana kiintopisteena. Haastattelun
olen tallentanut nauhurille, jonka tallenteen poistan litteroituani haastattelun. Haastattelu-
teemoikseni olen valinnut palveluiden riittdvyyden, asiakaspalvelun laadun, palveluohjauk-
sen laadun sekd palvelujarjestelman toimivuuden ja kehittdmisen. N&iden teemojen alle
olen laatinut tarkentavia kysymyksia ohjaamaan keskustelun kulkua. Haastattelu toteutet-
tiin marraskuussa 2012 Leijonaemot ry:n erityislasten vanhempien vertaistukiryhmén ta-
paamisen aikana ryhman kokoontumispaikan tiloissa. Tila oli mielestani haastattelulle hy-
va, koska se oli entuudestaan tuttu haastateltavilleni. Haastattelu oli aikarajoitettu vertaistu-
kiryhman kokoontumisen ajaksi lastenhoidollisten kdytannon jarjestelyiden vuoksi. Haasta-

teltavani koostuivat kolmesta erityislapsen aidista.

Valitsin haastattelun metodikseni myds sen monimuotoisen kéytettavyyden vuoksi. Haas-
tattelun avulla voidaan syventaa saatuja tietoja, esimerkiksi pyytéé haastateltavaa antamaan
perusteluja mielipiteilleen sek& saada selvennyksié jos jokin asia j&é& tutkijalle epéselvaksi.
Haastattelun avulla tutkijalla on mahdollisuus tutkia arkojakin aiheita. (Hirsijarvi ym. 2000,

201.) Haasteeksi haastattelua tehdessani koin kaikkien osallistujien tasapuoliset puheenvuo-
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rot, koska joukkoon mahtui seka puheliaampia ettd hiljaisempia osapuolia. Tastd syysta
muutaman kerran puutuinkin keskusteluun kysymalla lisakysymyksia jos joku oli ollut mie-

lestani hiljaisempana kuin muut.

Kun tarkoituksena on avoin keskustelu valitusta aiheesta, on haastattelu mielestani ainut
vaihtoehto. Teemahaastattelua pidetddn lomake- ja avoimen haastattelun vélimuotona.
Teemahaastattelussa haastattelija huolehtii, ettd kaikki ennalta maaratyt teema-alueet tulee
lapikéytyd, mutta niiden jarjestys voi vaihdella tilanteen mukaan. Haastattelijalla on jonkin-
lainen Kkasitys ja tukilista kasiteltavistad asioista, mutta ei valmiita kysymyksid. (Eskola
ym.2005, 86.)

Kyselyssa aineistoa keratadan standardoidusti, eli kaikilta vastaajilta kysytdan asiaa tasmal-
leen samalla tavalla. (Hirsijarvi ym. 2007, 199.) Aineiston analysointi lomaketutkimukses-
sa on nopeaa ja tdman avulla saan tarvitsemani vastaukset kysymyeksiini, jotka pohjustavat
teemahaastattelua. Lomakkeessa on ainoastaan strukturoituja kysymyksia. Kyselylomak-
keen avulla kartoitan ne palvelut ja tuet, joita tutkimusjoukkoni kayttdd. Naiden kayttami-
sen omille kokemuksilla ja mielipiteille annan tilan teemahaastattelussa. Lomaketutkimuk-
sen lahetekirjeessa tulee kertoa kyselyn tarkoituksesta ja tarkeydestd seka sen tulee rohkais-

ta vastaamaan. (Hirsijarvi ym. 2007, 199.)

2.5 Analyysimenetelména sisallénanalyysi

Toisen aineistonkeruumenetelman eli teemahaastattelun jalkeen vuorossa on haastattelun
litterointi. Aineiston litteroinnilla tarkoitetaan saanut aineiston puhtaaksikirjoittamista. Lit-
terointi voidaan tehdd joko koko kerétysté aineistosta tai valikoiden teema-alueiden mukai-
sesti. (Hirsijarvi ym. 2007, 218.) Vaikka kaikkea litteroitua aineistoa ei voidakaan lukijalle
nayttad, tuo tekstiksi purettu puhe laadullisen aineiston lahelle lukijaa. Analyyttinen la-
pindkyvyys ja tulkintojen ankkuroiminen aineistoon ovat kvalitatiivisen tutkimuksen luotet-
tavuutta parantava piirre. Tarkedd litteroinnissa on asian mahdollisimman sana tarkka puh-

taaksi kirjoitus ja todellisuuden séilyttdminen. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 138.) Tama vaihe
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oli aika tydtelids sen vaativuuden vuoksi, koska kaikki tuli olla kirjoitettuna juuri kuten ne

oli sanottu.

Litteraatio on tutkijan itsensé tekemd havaintojen ja valintojen tuote ja tasta sellaisenaan
epataydellinen. Tastd syysta tutkija joskus kayttdd puheen pysdytyskuvia tai vaikka suoria
siteerauksia aineistoon. (Ruusuvuori ym. 2011, 432.) Itsekin kéytan juuri tasté syysté sitaat-
teja teemahaastattelusta saatuun aineistoon Kirjoittaessani opinndytetyotani. Nama siteera-
ukset ovat niin sanottuna punaisena lankana pitkin ty6téni, jotta kokonaiskuva ja tarkoitus
oman &aneen kuuluviin saamisesta pysyvat mukana koko matkan ajan alkusanoista pohdin-

taan.

Litteroinnin jalkeen k&ytadn saatujen tulosten analysoimiseksi sisallonanalyysia. Kerétyn
aineiston analyysi, tulkinta ja johtopédatokset ovat tutkimuksen ydinasia. Tamé on tarkea
vaihe, siihen on téhdatty koko tutkimuksen ajan. (Hirsijarvi ym. 2007, 216.) Sisallénana-
lyysi on laadullisen tutkimuksen perusmenetelmé. Sit4 voidaan pitaa yksittdisend metodina
tai véljana teoreettisena viitekehyksend, joka voidaan liittdd useisiin analyysikokonaisuuk-
siin. (Tuomi ym. 2003, 94.) Aineistoanalyysia on ryhdyttava tekemadin mahdollisimman
pian aineistonkeruuvaiheen jélkeen, ellei sitd jo keruuvaiheessa ole samanaikaisesti alettu
purkamaan ja tarkastelemaan. Syynd tahan on aineiston tuoreus ja tutkijan oma innostus
siithen. Mikali haastattelussa ilmenevia tietoja on tdydennettdvd, on ne helpoimmin toteutet-
tavissa heti haastattelun jalkeen. Joidenkin haastattelussa ilmeneviin asioihin kannattaa pa-
neutua ajan kanssa, jolloin tulosten tarkastelusta tulee kokonaisvaltaisempaa. (Hirsjarvi &
Hurme, 135.)

Tutkimus ei ole valmis ennen kuin tulokset on analysoitu ja tulkittu. Tulkinnalla tarkoite-
taan sitd, etté tutkija miettii analyysin tuloksia ja tekee niistd omia johtopaatoksiaan. Johto-
paatosten saaduista tulkinnoista tulee perustua synteeseihin, eli yhteen koottuihin paaseik-
koihin ja vastauksiin jotka on saatu asetettuihin ongelmiin. ( Hirsijarvi ym. 2007, 224-225.)

Siséllénanalyysin avulla keratty aineisto on mahdollista saada jarjestettyd johtopé&&tosten

tekoa varten. Sisallonanalyysisséd dokumentin siséltdd kuvataan sanallisesti. Lopuksi tasti
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saadaan tutkittavaa ilmiota kuvaavia kategorioita eli kasitteita ja ryhmid, joiden avulla tut-

kimuskysymykseen saadaan vastaus. ( Tuomi & Sarajarvi 2009, 103-112.)

Laadullisen aineiston analysointi kasittd4 useita eri vaiheita. Keskeisimmét vaiheet koostu-
vat analyysistéd seka synteesistd. Analyysissa eritelldan seka luokitellaan aineistoa, kun taas
synteesissd pyritddn luomaan kokonaiskuvaa ja esittdmaan tutkittava ilmié uudessa per-
spektiivissé. Alla olen kuvannut tdman prosessin kaaviona. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 134-
144.)

Analyysi, jossa edetdan

Kokonaisuudesta osiin
Keratty aineisto Aineiston luokittelu
Luokkien yhdistely

Synteesi, jossa edetaan " )
Takaisin kokonaisuuteen

Tulkinta VL

IImidn teoreettiseen uudelleen hah-

mottamiseen

Raportointi

Kuvio 1. Haastattelun analyysin vaiheet (Hirsijarvi & Hurme 2000, 134-144.)

Aineiston luokittelu on olennainen osa analyysia. Siitd saadaan pohja haastatteluaineiston
mybdhemmalle tulkinnalle ja yksinkertaistamiselle. Sen avulla keréttyd aineistoa voidaan
tiivistad. Aineiston luokittelu on vélttdmatontd, jos tutkija haluaa vertailla aineiston eri osia
toisiinsa ja tyypitella tai jakaa tapauksia. Luokittelua voidaankin pitéa erdénlaisena paitte-
lyné. Haastattelua luokiteltaessa luokittelun péaakriteerina on tutkimusongelma. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 147-148.)

Alleviivasin aukitulostetusta haastattelusta asioita, jotka vastasivat tutkimuskysymykseeni

sekd haastattelun teemoihin. Tamén jalkeen jaoin alleviivatut lauseet osiin pelkistamall& ne
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yhteen sanaan. Sitten luokittelin pelkistykset ala- ja ylakategorioihin, josta hain yhdistavét
tekijat yhdistaviin kategorioihin, joihin katsoin niiden kuuluvan. Yhdistavina kategorioina
toimivat haastattelun péaateemat, eli palveluiden riittavyys, asiakaspalvelun laatu, palve-

luohjauksen laatu sek& palvelujarjestelman toimivuus ja kehittdminen.

2.6 Eettiset periaatteet

Tehdessaan sosiaalitieteiden tutkimusta tutkijalla on erittain tarkeaa tiedostaa jokaisen va-
lintansa eettisyys, koska tarkastelun kohteena on inhimillinen eldamé sen eri muodoin. Mité,
miksi, miten ja milld seurauksilla — kysymykset tulee tarkoin harkita ja asettaa tarkemman
analyysin kohteiksi. (Pohjola 2007, 17.) Opinnaytetyota tehdesséni noudatan Tutkimuseet-
tisen neuvottelukunnan laatimia tutkimuseettisia ohjeita ja tutkimuksen hyvaa tieteellista

Kaytantoa.

Tutkimuksia varten on olemassa monia erilaisia eettisid menettelytapaohjeita ja periaatteita.
Yleisend lahtokohtana tutkimuksessa tulee kuitenkin pitdd ihmisarvon kunnioittamista.
Tutkimuksessa mukana oleville tulee antaa mahdollisuus paattdd omalta osaltaan osallistu-
misesta tutkimukseen sek& heille tulee antaa tarvittava informaatio koskien tutkimusta eli
toisin sanoen perehdyttdd heidat tutkimuksessa kaytettaviin vaiheisiin sekd tutkimuksen
kulkuun. Heidan tulee myos olla tietoisia riskeistd mitd heidan osallistumiseensa liittyy.
(Hirsjarvi ym. 2007, 12.)

Tutkimuksen tulee tayttda luotettavuuden vaade, jossa tutkimuksessa mukana olevat ihmi-
set sdilyvat koko prosessin ajan salaisina ettei heitd voida misséén tutkimuksen vaiheessa
tunnistaa. (Pohjola 2007, 20.) Tassa opinndytetydssani tutkimuksessa mukana olevat vas-
taavat taysin anonyymein eiké heidan nimiaan tai sitd, mink& paikkakunnan palveluita he
kayttavat, tule esille missadn vaiheessa. Tamé nimettdmyyden suoja on niin haastateltavilla
vanhemmilla, kuin kyselylomakkeen vastaajillakin. Jo haastateltavia hankkiessani kerroin
mité tutkin, ketd ja mita varten, milld menetelmilld ja mit& keratylla aineistolla tulen teke-

maan.
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Myos tutkijan rehellisyys on keskeisté tutkimusprosessin eettisyyden kannalta. Epérehelli-
syytté tulee valttaa tyon kaikissa vaiheissa. Epérehellisyyttd on muun muassa toisen tekstin
luvaton lainaaminen eli plagiointi jota tulen vélttdmaan 1api koko opinndytetyGprosessin.
Tahan kuuluu kaikki toiminta, jossa tutkija esittdd omanaan toisen ké&sikirjoitusta, artikkelia
tai tekstid. (Hirsjarvi ym. 2007, 25.)

Aineiston hankinnassa ja tiedon keruussa tulee myds miettia eettisia valintoja. Tutkimuk-
sessa mukana olevien tulee tietdd toiminnan tarkoitukset tutkimuksen rehellisyyden vuoksi.
(Pohjola 2007, 20.) Myds vilpin kayttd tutkimusta tehdessé on epéeettista. Vilpilla tarkoite-
taan muun muassa tulosten yleistdminen perusteettomasti ja tulosten sepittely. Omassa
tyossani olen jo alkuvaiheessa ilmoittanut, etten yleistd saamiani vastauksia tai johtopééa-
toksia yleiselle tasolle, vaan tutkimusjoukon ollessa pieni ja rajattu tulosten voidaan ndhdé
olevan pikemminkin suuntaa antavia. Raportointi ei mydskéan saa olla puutteellista tai har-
haanjohtavaa vaan saatujen havaintojen tulee nojata taysin alkuperdiseen. (Hirsjarvi ym.
2007, 26-27.)
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3 ERITYISLAPSEN MAARITTELY

Erityisyyden madritteleminen on monimuotoista ja usein ongelmallista. Sita tarkastellaan
useasta eri nakdkulmasta ja tulkintoja on monia. Ei voida sanoa yksiselitteisesti kuka on
erityinen, kuka normaali ja kuka vammainen. Kun vammaisuutta méaaritellaan, tulee vam-
maisuutta kasitella yksilon tilana, kokemuksena seka yhteiskunnallisena kysymyksené. Ra-
ja vammaisuuden ja vammattomuuden vélille onkin mahdotonta vetédd. Vamma ei ole saira-
us, mutta sairaus saattaa aiheuttaa vammaisuutta. Vaikeavammaisuus sisaltdd yhden tai

useita normaalia eldméé olennaisesti rajoittavia haittoja. (Réaty, Tapio 2010, 32.)

Vehmas madrittelee teoksessaan Poikkeava vai erityinen, ettd vammaisuus on sidoksissa
yhteisoon ja yhteis0 méérittelee normaaliuden ja vammaisuuden tavallaan. Yhteiskunta
asettaessaan normaaliuden Kriteereitd ja esteitd asettaa ihmiset eriarvoiseen asemaan. Ihmi-
set, jotka eivat pysty naita kriteereitd tayttdmaan ovat estetty osallistumaan taysivaltaisesti
yhteiskunnalliseen eldmaén. (Vehmas 2001, 103-104.) Onko lapsi erityinen riippuu yksilon
ja yhteison omista normaaliuden kriteereistd. Onko lapsen toimintaymparistd rakennettu
niin, ettd se mahdollistaa lapsen esteettémén toiminnan? Ja onko lapselta vaadittava toimin-
ta ja kaytos hanen taitojensa mukaista? Tama sosiaaliseksi malliksi nimitetty lahestymista-
pa madrittelee, ettd vammaisuus on siis sosiaalisesti rakennettu ilmid, jonka lahde on yh-
teiskunnassa. (Vehmas 2001, 103-04.)

Vamman aiheuttamaa sosiaalista haittaa tarkastellaan myés WHO:n eli Maailman Terveys-
séation laatimassa ICH 10 tautiluokituksessa. Td&mé& vuonna 1980 laadittu luokitus onkin
yksipuolisesta nékdkulmasta huolimatta todenné&kdisesti tunnetuin vammaisuuden méaritte-
Ilyn malli. Tdméan mallin mukaan haitta vaihtelee suhteessa siihen millaisessa ymparistossa
ja yhteiskunnassa vammainen henkil6 el&& ja toimii. (Malm M., Matero M., Repo M. &
Talvela E. 2004, 9-10.)

Vammaispalvelulaissa vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkil6g, jolla on vamman tai
sairauden vuoksi erityisid pitkdaikaisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toimin-
noista. Vammaispalvelulain mukainen maaritelma vammaisesta henkilgsta sisaltdd toisis-

taan eroteltavia kasitteitd, kuten pitk&aikaisuus, henkilon erityiset suoriutumisvaikeudet,
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tavanomaiset toiminnot sekd valttamaton tarve. Vammaispalvelulain alaisia palveluita ha-
kiessa tulee ottaa huomioon henkilon suhde olosuhteisiin seké elinymparistoon seka haetta-

vaan palveluun tai tukitoimeen. ( Raty 2010, 37.)

Suomessa vammaisuutta méaéritellaén usein tarkastelemalla, mitd toimintakyvyn rajoituksia
vamma aiheuttaa ihmiselle hdnen omassa elinympéristossaan. (Malm ym. 2004, 9-10.)
Puhuessani erityislapsesta tadssé opinndytetydssani tarkoitan lasta joka on iéltéan alle 16-
vuotias ja joka kuuluu erityisen tuen piiriin. Opinnédytetydssani késittelen vammaisuutta ja

vammaishuollon palveluita ja tukitoimia yli diagnoosirajojen.

Lapsi on aina lapsi, oli han vammainen tai ei. Hanell& on aina lapsen mahdollisuudet kehit-
tyd. Jokainen lapsi on yksilo omine yksil6llisine tarpeineen. Lapsi on aina myos erityinen,
niin vanhemmilleen kuin ympaéristolleen. Lapsen ollessa erityislapsi, on hanella joitain ra-
joituksia jotka vaikuttavat hdnen elamaansa. Ne voivat olla joko toiminnallisia, ruumiillisia
tai henkisié. (Lagerheim, B. 1989, 9.) Erityispedagogiikka tarkastelee lapsia, joilla on hoi-
don, kasvatuksen tai koulutuksen suhteen erityisia tarpeita. Erityispedagogiikassa ei enaa
puhuta vammaisesta lapsesta, vaan erityislapsesta, jolla on omamerkityksena. Terminologi-
an muuttuessa suvaitsevampaan suuntaan voidaan vaikuttaa ihmisten asenteisiin erilaisia
ihmisi& kohtaan. (Vehmas S., 2005. 94.)

Jos vammaisuutta tarkastellaan koulumaailman piirissd, Suomen opetushallituksen opetus-
suunnitelmien perusteissa erityista tukea tarvitsevilla oppilailla tarkoitetaan niité, joiden
kasvun, kehityksen ja oppimisen edellytykset ovat heikentyneet vamman, sairauden tai toi-
mintavajavuuden vuoksi. Liséksi erityisen tuen piiriin kuuluvat oppilaat jotka tarvitsevat

psyykkisté tai sosiaalista tukea. (Vehmas S., 2005. 94.)

Suomen kehitysvammalaki méérittelee kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairau-
den, vamman tai vian vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita.
Suomessa kehitysvammaisuuden kriteerind on pidetty matalaa alykkyysosamaaraa, eli alle
70, ikatasoa heikompaa sosiaalista selviytyvyytta seka naiden molempien Kkriteerien ilmaan-

tumista ennen taysi-ikaisyyden saavuttamista. (Malm. ym. 2004, 8.)
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Kaikista néistd edella kuvaamistani madrittelytavoista huolimatta vammainen henkild tulee
aina kohdata yksilong, jolla on ainutlaatuiset piirteet ja oma identiteetti. Hant4 ei voida ku-
vata ainoastaan maérittelemalld hanen vammaisuutensa. Vammaisuus voi olla henkil6lle
vain yksi hanta luonnehtiva asia, muttei valttamétta edes kovin merkityksellinen sellainen.
Madrittelyjen tarkoituksena on auttaa ndkemaan hédnen erityistarpeensa tai saamaan héanet

osalliseksi hanelle kuuluvien palveluiden ja tukitoimien piiriin. (Malm ym. 2004, 12-13.)
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4 ASIAKASLAHTOISYYS PALVELUOHJAUKSEN MAARITTAJANA

4.1 Palveluohjaus

Palveluohjausta voidaan pitaa toimintamallina tai tapana tehdé ty6ta jasentyneesti ja suun-
nitellusti asiakasléhtoisell& otteella. Palveluohjauksessa asiakkaan tulee saada kulloiseenkin
elaméntilanteeseensa sopivat tuet ja palvelut ja ettd ne ovat tuottajien ndkdkulmasta talou-
dellisia ja tarkoituksenmukaisia. Ty6tapana se huomioi asiakkaan kokonaisvaltaisesti ja
palvelun laht6kohtana on aina asiakas ja hanen laheisensé. Palveluohjausta pidetddan myos
tyémenetelmand perustuen asiakkaan ja tyontekijan yhteistyolle, asiakkaan omalle osallis-
tumiselle ja palveluohjauksessa tulee kunnioittaa asiakkaan itseméaarédamisoikeutta. Palve-
luohjaus on siis sekd asiakkaan kanssa tehtavéan tyon menetelmé (case management) etta se
on myds palveluiden yhteensovittamista organisaation tasolla (service coordination). (Pieti-
ldinen & Seppald 2003, 10-11.)

Sosionomin tydssa palveluohjaus on merkittdvassa asemassa, silld sosionomin yksi tyoni-
mike voi olla palveluohjaaja. Asiakkaan kunnioitus ja osallisuus ovat avainasemassa sosi-
aalialalla tydskennellessd, jotta asiakassuhteiden luottamuksellisuus ja asiakkaan kokonais-
valtainen palveluprosessi onnistuisi asiakkaalle parhaalla mahdollisella tavalla.

Palveluohjaus on prosessi, se siséltaa alun ja lopun. Palveluohjaus on tavoitteellista toimin-
taa joka sisaltaa tiiviin yhteistyon asiakkaan ja tyontekijan kesken. Kasittelyyn annettu pa-
nos riippuu asiakkaan tarpeesta. Palveluohjausta voidaan kuvata toteutusmalleina, joiden
sisaltd on eri riippuen siitd, millainen asiakkaan eldméntilanne on tai tuen ja palveluiden
maéaarittdmisessa suhteessa asiakkaaseen. Palveluohjauksen eri ndkdkulmia ovat muun mu-
assa perinteinen palveluohjaus, intensiivinen-, asiakkaan itsemééradmisoikeutta korostava-,

siirtymavaiheen palveluohjaus tai asianajomalli. ( Pietildginen ym. 2003, 12-13.)

Palveluohjaus on keskeisessa asemassa sosiaali- ja terveyshuollon sektoreilla, kuten mie-
lenterveyspalveluissa sekd vammaispalveluissa. Suomalaisessa hyvinvointiyhteiskunnassa

asiakkaan palvelut toimivat yleensa hyvin, jos asiakkaan tarpeet vain pysyvat tiettyjen pe-
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rustarpeiden sisalla. Talléin puhutaan hakemus- ja paatoskeskeisestd mallista, jossa asiakas
itse osaa hakea hédnelle kuuluvat oikeat palvelut ja siitd voidaan antaa normien ja lakien
mukaiset paatokset. Silloin jos néin ei ole, hanen tilanteensa monimutkaistuu. Jos asiak-
kaan tilanne on sellainen, jossa hdnen omat selviytymiseen tarvittavat voimavaransa eivét

enéaa riita, tarvitaan usein erilaista toimintamallia. (Pietilédinen 2003, 20.)

Tallainen tilanne voi olla usein kyseessé kun asiakkaana on erityislapsi ja hdnen perheensa.
Asiakkaan tai perheen voimavarat voivat olla todella koetuksella jo pelkéssa arjessa selviy-
tymisessa, saatikka ettd pitéisi jaksaa hakea ja miettid oikeita tuki- ja palvelumuotoja jotka
omaan tilanteeseen sopivat. Talléin palveluohjauksen rooli korostuu. Asiantuntijan tulee
osata neuvoa ja ohjata asiakasta oikeiden palveluiden piiriin ja etsid ne tukimuodot jotka
kyseisella perheelle ovat parhaat ja joihin heillda on oikeus. Omasta mielesténi hyvéa eettisté
toimintaa sosiaalialalla on myds se, ettd etsii ja kertoo asiakkaalle kaikista niista tuista ja
palveluista ja heidén oikeuksistaan, riippumatta siitd kuuluvatko ne oman sektorin palvelui-
hin. Ammattilaisena tyontekijan tulee selvittad asiakkaalle eri vaihtoehtoja, ja ottaa asioista
selvaa jollei niista itse tieda.

Palveluohjaajan tarkein tydkalu on asiakkaan kohtaaminen. Palveluohjaussuhteen alkaessa
asiakas on usein epdtietoisuuden sek& neuvottomuuden tilassa ja palveluohjaajan tuleekin
kyet& kohtaamaan hénet juuri siind hetkessé sellaisen tilan vallitessa kuin hédn on. Ammatti-
laiselta vaaditaan talldin epavarmuuden sietokykyé seka ensimmaisen kohtaamisen tarkey-
den ymmartamista. Palveluohjaajan tuleekin nahda oma toimintansa asiakasta vahvistavana
ja voimaannuttavana tekijand. (Suominen & Tuominen 2007, 24-25.) Asiakkaalle annetta-
van tuen voidaan nahdd muodostuvan kokonaisvaltaisesti, yhteistoiminnallisesti sekd vuo-

rovaikutuksellisesti.

Asiakkaan voimaannuttamisella tai voimaantumisella tarkoitetaan ihmisen sisdisté proses-
sia, joka on samalla asiakkaan omia voimavaroja sek& vastuullista luovuutta vapauttava
tunne. Toista ihmisté ei suoraan voi voimaannuttaa, mutta tdmé&n omaa voimaantumista voi
tukea, eli antaa sille mahdollisuus. Asiakkaan voimaannuttamisella voidaan aikaan saada
ihmisista heijastuva myonteisyys, joka on yhteydessa hyvéksyvaan seka luottamuksellisuu-

teen myonteisesti vaikuttavaan ilmapiiriin. Talla on yhteys myods asiakkaan arvostuksen
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kokemuksiin. (Verneri 2011.) Asiakasta tukevaa voimaannuttamista voidaan harjoittaa
my0s sosiaalihuollossa. Muun muassa kehitysvammaisten kanssa avoin ja luottamukselli-
nen ilmapiiri on tarkedd, sekd heidan osallisuus ja tavoitteiden asettaminen vaikuttaa heidan
omaan arvostuksen tunteeseensa. On tarke&& antaa asiakkaan kokea olevansa arvostettu
sekd asiakkaan osallisuus hanta koskeviin paatoksiin. Talloin asiakkaan omia voimavaroja
on kéytetty hyvéksi ja asiakkaan voimaantumisprosessille annettu mahdollisuus. Asiakkaan
kannustaminen omien voimavarojen kayttoon on osa palveluohjauksen voimaannuttavaa

asiakastyota.

Lomakekyselyni vastauksissa yhtena kysymyksena oli palveluohjauksen riittdvyys, jonka
vastausten viesti oli selva. Tutkimusjoukkoni koki, ettd palveluohjaus heidén kohdallaan on
epéonnistunutta ja riittdmatontd. Jokainen vastaaja oli vastannut, ettei koe saaneensa tar-
peeksi tietoa erilaisista tuista ja palveluista joihin on oikeutettu, eikd mydsk&an tuen maara
ja ohjaus ole riittavaa liittyen heidén lapsensa erityistarpeisiin vammaishuollon piirissa.
Tama oli mielestani huolestuttava tieto johon tulisi panostaa vammaishuollon jokaisella

alueella.

Kehitysvammaliiton EKA- palveluohjausprojektissa nostettiin esille havainto, etta perheet
eivat usein vaikeassa elaméntilanteessaan tiedd mité palveluita heille kuuluu ja hakevatkin
tukitoimia ja palveluita usein sattumanvaraisesti sen perusteella mitd palveluita muut per-
heet saavat. Mydskaan tyontekijapuolella tydntekijat eivét ole tietoisia vaihtoehdoista, joita
perheelle voitaisiin tarjota. Talloin perheelld on riski joutua monen eri toimijan asiakkaaksi
siten, ettd yksi yksikko hoitaa toista ja toinen toista asiaa. Joskus asiakas ei jaksa tai 0saa
hakea monia eri palveluita tai osaa jasentda tuen ja palvelun tarpeitaan, vaan tyytyy hake-
maan sitd yhdeltd toimijalta luottaen asiantuntijoiden ammattitaitoon. Joskus kuitenkin kay
niin, ettd tyontekija ei kykene tunnistamaan kaikkia tukien ja palveluiden tarpeita joita asi-
akkaalla on, vaan tdma tekee ratkaisuja liian vahdisen taustatiedon ja perehtymisen pohjalta

autettavan ja auttajan roolien eriytyessa liian nopeasti. ( Pietildinen ym. 2003, 24-25.)

Suomalaisessa yhteiskunnassa palvelujarjestelmé on asiantuntijuutta korostava, jolloin asi-
antuntijoiden tapa tarkastella asiakkaan tarpeita voi todellisuudessa ja4dda kauas asiakkaan

kokemasta arkitodellisuudesta. Asiakkaiden tarpeiden ollessa konkreettisia ja arkipéivai-
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seen elamaan liittyvid, kuvaukset niistd ovat parhaillaan heidén kertoessa se omalla kielel-
l4&n, arjen termejé kéyttden. Tasta ristiriidasta voi syntya tilanteita, jossa arjen ongelmien
kanssa painiva asiakas tai perhe tormad ammattitermein asioita maarittelevaan ja erikoistu-
neeseen palvelujarjestelméan. Asiakkaan ja ammattilaisen yhteinen kieli jad ohueksi eika
nain ollen asiakkaan oma kokemus omasta asiantuntijuudesta saa tilaa, josta johtuen asiak-
kaat kokevatkin ettei heitd ole kuunneltu eikd kohdeltu hyvin. Asiakas tulisikin ndhda ak-
tilvisena osallistujana palveluohjausprosessissa ja keskustelun tulisi olla avointa dialogista
vuorovaikutusta asiantuntijakeskeisyyden sijaan. (Pietildinen ym. 2003, 26.)

4.2 Asiakkaan oikeudet ja asiakaslahtoisyys

Asiakkaan oikeudet jaotellaan taloudellisiin, juridisiin ja sosiaalipoliittisiin oikeuksiin. Ta-
loudellisia oikeuksia ovat ne rahalliset tuet ja oikeudet, joita henkild voi saada toimeentu-
lonsa turvaksi. Juridisia oikeuksia eli laillisia oikeuksia mérittelevat lait, jotka esittelen tas-
sé& opinndytetydsséni. Sosiaalipoliittisilla oikeuksilla tarkoitetaan niitd oikeuksia jotka maéa-
raytyvat yleisesti hyvaksyttyjen kansainvélisten standardien ja julkilausumien kautta, kuten
esimerkiksi YK:n kehitysvammaisten henkildiden oikeuksia koskeva julistus, YK:n vam-

maisten oikeuksien julistus sek& Euroopan ihmisoikeussopimus.

Asiakastyolla on oma laatutyon kriteeristonsa. Tahan kuuluu asiakkaan oikeudet tiivistetys-
ti muutamaan perusperiaatteeseen. Asiakkaalla on oikeus tulla kuulluksi itsedan koskevissa
asioissa ja osallistua itsedan koskevien asioiden késittelyyn, oikeus osallistua palvelukoko-
naisuuden suunnitteluun, oikeus tuki- ja palvelusuunnitelmaan, oikeus valittaa hantd koske-
vista paadtoksistd sekd oikeus lopettaa palveluohjaussuhde néin halutessaan. ( Pietildinen
ym. 2003, 29.)

Asiakaslahtdisyys on keskeisessa asemassa sosiaalityota tehdessd. Sosiaalitydssa asiakas on
keskiossd, muttei kuitenkaan objektina, jolle ammattilainen tekee valmiit suunnitelmat ja
toimintamallit, vaan subjektina eli aktiivisena osallistujana omien asioidensa suhteen. Tamé

tulisi muistaa aina tydskennellessé kontaktissa asiakkaiden kanssa. Asiakaspalvelu ja sen
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laatu ovatkin yhtend teemana sekéd kyselomakkeessani ettd teemahaastattelussa, johon myds

asiakaslahtoisyys kuuluu.

Asiakaslahtoisyys edellyttadkin kykya kunnioittaa erilaisia elaméntyylejé ja elaman valinto-
ja, olivat ne sitten millaisia tahansa. Kaikki valinnat eivét perustu aina jarkeen eivatka
kaikkien valintojen seuraukset johda helpoimpaan elaméan, mutta silti ne ovat asiakkaan
omia valintoja eikd niitd asiantuntijoiden tule kritisoida tai arvostella. Asiakaslahtdinen
tyoskentely rakentuu kumppanuudelle. (Pietildinen 2003, 27.) Asiakasléhtoisyyttd pide-
tdankin aina asiakkaan valintoja kunnioittavana seké& valinnanvapautta omien asioidensa
suhteen korostavana. Myds vuorovaikutuksellisuus on térkead asiakaslahtoisessa tydskente-

lyssé.

Asiakaslahtdisyytta voidaan kuvailla muun muassa ihmisoikeus-, perusoikeus-, sekéd vapa-
usoikeusndkokulmasta. Naissé kaikissa on tirkeda asiakkaan arvokkuudentunteen sailytta-
minen. Keskitssa on myos asiakkaan omien sekd yksil6llisten tarpeiden ja toivomusten
huomioonottaminen hantd koskevissa paatoksissé. Asiakaslahtoisessa tydotteessa merkitys-
td on myds painoarvon antamisella asiakkaan tunnevaltaiselle ja tiedolliselle omaehtoisuu-
delle sekéd hanen henkilkohtaiselle vakaumukselleen. (Vaestoliitto 2013.) Asiakaslahtoi-
syys on kuitenkin hyvin moniulotteinen sek& usein eri tavoin madaritelty kasite, mutta kai-
kille maé&ritelmilld yhtalaisen pohjan s&ataa lainsaddanto. Yhtenevad méérittelyissa on myos
asiakkaan yksil6llinen kohtaaminen, kunnioittaminen seka asiakkaan oikeus inhimilliseen
kohteluun. Myds asiakkaan osallisuus ja osallistuminen ovat tarkeita mietittdessa asiakas-

l&htoisen tydskentelyn paékohtia.

4.3 Asiakaslaki

Asiakkaan turvana sosiaalihuollon parissa asioidessa on laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeudesta 22.9.2000/812, jonka tarkoituksena on turvata asiakkaan oikeus
saada laadultaan hyvéa sosiaalihuoltoa ja kohtelua. Lain mukaan jokaisen asiakkaan va-
kaumusta seka yksityisyytta tulee kunnioittaa, eikd ketdan saa syrjia eika ihmisarvoa louka-

ta. Asiakkaan etu tulisi olla prioriteeteista ensimmainen sosiaalihuoltoa toteuttaessa. Asiak-
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kaan parhaan edun takaamiseksi, hénelle tulee antaa mahdollisuus osallistua hénta koskevi-
en asioiden suunnitteluun ja toteuttamiseen. (Laki asiakkaan asemasta ja oikeudesta 2000.
22.9.2000/812.) Asiakaslahtoisyys palveluiden toteutumisessa pohjautuukin tdhan lakiin.
Tama laki ohjaa kaikkia viranomaistahoja, jotka toimivat tiiviissa ty0ssé asiakkaiden kans-

sa. Ndin on myds vammaishuollon piirissa.

Laissa méaaritellaan, ettd asiakkaan tulee saada hanté koskevat paatokset kirjallisina, hanen
nain pyytdessaan. Paatoksessa tulee aina olla esitettyind perustelut, sen ollessa kielteinen.

Tama laki on tarkedssé asemassa tydskennellessa sosiaalipalveluissa ja sosiaalihuollossa.

Asiakaslain mukaan sosiaalihuollon asiakas on oikeutettu saamaan palvelu-, hoito-, kuntou-
tus- tai muu vastaava suunnitelma. Suunnitelma tulee tehda yhteistydsséa asiakkaan kanssa.
Myos vaitiolovelvollisuus ja salassapito kuuluvat tdmén lain alaisuuteen. Padperiaate on,
ettei asiakasta koskevia asiakirjoja ndytetd ulkopuolisille. Tietoja ei saa kayttdd omaksi
hyddyksi eikd toisen vahingoksi. Salassa pidettdvid tietoja saa luovuttaa vain asiakkaan
suostumuksella sellaiselle henkildlle tai taholle, jolle se ei lain maardamaélla tavalla ole sal-

littua.

Asiakaslain nojalla sosiaalihuollon asiakas on oikeutettu tekemaan muistutuksen jos palve-
lu on hanen mielestddn tyydyttamatontd. Kunnilla on oltava kaytossédan sosiaaliasiamies,
jonka tehtdvé on neuvoa sosiaalihuollon asiakasta ja tiedottaa asiakkaan oikeuksista. (ver-
neri 2011)
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5 VAMMAISHUOLLON PALVELUJARJESTELMA SEKA PALVELUITA OHJAAVA
LAINSAADANTO

5.1 Lainsaadanto

Suomen perustuslaissa 11.6.1999/731 on saadetty, ettd kaikki ihmiset ovat lain edessé yh-
denvertaisia. Ketéan ei saa ilman hyvéksyttdvad perustetta asettaa eri arvoon tai asemaan
ian, sukupuolen tai esimerkiksi vammaisuuden tai terveydentilan perusteella. Suomen pe-
rustuslaissa on sdddetty myos oikeudesta sosiaaliturvaan ja huolenpitoon. Oikeus vélttdmat-
tdméaan toimeentuloon kuuluu jokaiselle, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen eldmén
edellyttdmad turvaa. Tadman lain tarkoituksena on taata jokaiselle oikeus perustoimeentulon
turvaan joko ty6ttdmyyden, sairauden, tyokyvyttémyyden tai vanhuuden, lapsen syntymén
tai huoltajan menetyksen perusteella. (Perustuslaki 1999. 11.6.1999/731.)

Olen kuvannut vammaishuollon palvelujarjestelman kaaviona, josta kdy ilmi milta taholta
mikékin palvelu tai tukimuoto on saatavissa. Ylimpéana elimend palvelujarjestelmdssa on
valtio, jonka budjetista sosiaalimenoihin on varattu joka vuodelle tietty summa kunnille
jaettavaksi sosiaali- ja terveyshuollon valtionosuutena. Rahoista vastaa sosiaali- ja terveys-
ministeri6. Valtionosuuden suuruus méaaraytyy kuntien ikérakenteen, asukasluvun, tyotto-
myysasteen sekd erdiden muiden tekijoiden perusteella. (Sosiaali- ja terveysministerio
2012.) Padosa Suomen sosiaali- ja terveyshuollosta rahoitetaan verovaroin, mutta osa niista
rahoitetaan myos asiakasmaksuilla, vakuutusmaksuilla sek& kuntien omalla rahoituksella.

Tekemani kaavion tarkoitus on olla selkeyttdméssa monimuotoista palvelujarjestelméaa.
Siit4 on nahtévissa miten erityislapsen palvelut ovat jarjestetty ja minké& tahon kautta palve-

lut ja tukitoimet erityislapsi saa.
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Valtiolta saamansa tuen sekd oman rahoituksen turvin kuntien tulee turvata kaikille sen
asukkaille sosiaalihuoltolain maardamat tuet ja palvelut. Sosiaalihuoltolain 17.9.1982/710
mukaan kunnan on huolehdittava sosiaalityon ja sosiaalipalveluiden jarjestamisesta seka
toimeentulotuesta. Tama laki on niin kutsuttu yleislaki, joka turvaa kaikkien ihmisten sosi-
aalipalveluiden saatavuuden. (Laki sosiaalihuollosta 1982. 17.9.1982/710.) Erityislaissa on
kuitenkin maéaritelty, ettd kunnan tehtdvéd on huolehtia lasten- ja nuorten huollosta, lasten
paivahoito, kehitysvammaisten erityispalvelut sek& muut lasten asioihin liittyvét tehtdvat.
(verneri 2011.)

Perustuslaissa oikeuden sisaltond on turvata jokaiselle ihmiselle kuuluva ihmisarvoisen
elamén edellyttdma vahimmaistaso. Taté perustuslaissa sdadettyd oikeutta toteutetaan sosi-
aalihuoltolain mukaisilla palveluilla, toimeentulotuella sekd vammaisten henkilGiden osalta
vammaispalvelulailla. Talla saannokselld on yhtymékohtia myds perustuslain kuudennessa
pykalassa séadettyyn yhdenvertaisen kohtelun vaatimukseen ja syrjinnéan kieltoon. Perusoi-
keussédannokset koskevat kaikki kunnassa toimivia viranomaisia. Kunnan tulee huolehtia,
ettd vammaispalvelulain mukaiset tavoitteet toteutuvat ja vammaisten perusoikeudet voi-
daan turvata kunnan Kaikilla eri sektoreilla, huolimatta siitd missa hallintokunnassa vam-
mainen henkil® asioi. ( Laki sosiaalihuollosta 1982. 17.9.1982/710.)

5.2 Vammaispalvelulaki ja erityishuoltolaki

Keskeisimpia lakisdadoksia koskien vammaisia ovat laki vammaisuuden perusteella jarjes-
tettdvista tukitoimista ja palveluista eli niin kutsuttu vammaispalvelulaki 1987/380 seka
laki kehitysvammaisen erityishuollosta. 1977/519. Nama lait s&atdvat myos erityislasten

oikeuksista heille kuuluviin tukiin seka palveluihin.

Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia elaa ja toi-
mita yhdenvertaisena henkiléna seké ehkaéisté ja poistaa jo olemassa olevia vammaisuuden
aiheuttamia haittoja. T&ssé laissa vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkilog, jolla on
vamman tai sairauden vuoksi erityisia pitkéaikaisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista

elaman toiminnoista. Kunkin kunnan tulee huolehtia siita, ettd vammaisille tarkoitetut tuki-
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toimet toteutuu laajuudessaan ja sisélloltaan siind maarin kuin kunnassa oleva tarve edellyt-
taa. ( Laki vammaispalveluista 1987. 3.4.1987/380.)

Vammaisuuteen perustuva sosiaaliturva koostuu rahallisista etuuksista ja palveluista. Kelan
ja sosiaalihuollon vammaisille maksamien etuuksien tarkoituksena on korvata vamman
aiheuttamia haittoja ja taloudellisia rasituksia. Kunkin henkilén oman elamantilanteen mu-
kaan tuki voi olla lapsen hoitotukea, tyoikéisille tarkoitettua vammaistukea tai elékkeensaa-
jan hoitotukea. Tassé tyossani kasittelen kuitenkin vain lapselle ja nuorelle maksettavia

etuuksia, koska opinnaytetyoni kohdistuu alle 16-vuotiaisiin.

Vammaishuollon perustana ovat palvelut, joita annetaan koko véestélle tarkoitetun sosiaali-
ja terveydenhuollon piirissa. Kuten jo mainitsin, palveluiden jarjestamisvastuu on kunnilla.
Kunnilla on vaihtoehtoina tuottaa joko palvelut itse, ostaa ne yksityisiltd palveluidentuotta-
jilta, kuntayhtymilté tai jarjestda ne yhteistoimin lahikunnan kanssa. N&itd palveluita on
seka subjektiivisia eli kaikille asiakkaille jotka tayttaa laissa tai asetuksessa asetetut vaati-
mukset lain nojalla kuuluvia tai maararahasidonnaisia. Subjektiivisiin oikeuksiin méaéaratyt
madrérahat tulee riittad tarvetta vastaavaan maaraan. Paatdsta subjektiivisen oikeuden no-
jalla saatavaan palveluun, ei voida perustella maérarahojen loppumisella. (Sosiaaliportti
2012.)

Erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin eli subjektiivisia palveluita ja tukitoimia ovat
vammaispalvelulaissa palveluasuminen, kuljetuspalvelut, henkilékohtainen apu, paivatoi-
minta, asunnon muutostyo6t, asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet seka tulkkipalvelut. Nama
palvelut sosiaalilautakunnan tulee myontaa vaikeavammaiselle hakijalle tdman tayttaessa
laissa tai sdaddoksessa asetetut vaatimukset talousarvioon varatuista méérarahoista riippu-
matta. (Sosiaaliportti 2012.) Néiden tuntemista ja tunnistamista selvitdn kyselyn avulla.
My0s subjektiivisten ettd madrarahasidonnaisten palveluiden kaytettavyytta selvitan kyse-
lylomakkeen avulla. Maaréarahasidonnaisiin eli kunnan talousarviossa varaamien maaréra-
hojen alaisiin palveluihin ja tukitoimiin taas kuuluvat paivittdisista toiminnoista ja suoriu-
tumisessa tarvittavat vélineet, koneet ja laitteet, sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus,

ylimdaraiset vaatekustannukset seka erityisravinto.
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Erityishuolto- eli kehitysvammalaissa on saadetty ettd, erityishuoltoa tulee antaa henkil6lle,
jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa
saadun vian, vaurion, sairauden tai vamman vuoksi eikd muun lain nojalla voi saada tarvit-
semiaan palveluita. (Verneri 2011.) Erityishuoltoon kuuluvia palveluita ovat muun muassa;
tutkimus, terveydenhuolto, ohjaus, kuntoutus, toiminnallinen valmennus, ty6toiminta,

asunnon jarjestaminen sekd muu yhteiskunnallista sopeutumista edistéva toiminta.

5.3 Muut lait ja oikeudet

Lapsen ja nuoren oikeus on myds saada pdivahoitoa seka opetusta. Kunnalla on lakiséatei-
nen velvollisuus jarjestaé kaikille alle kouluikaisille lapsille paivahoitoa. Erityislapsella on
oikeus erityispdivahoitoon seka péivéhoidon avustajaan. Koululaiselle kuuluvat pidennetty
oppivelvollisuus, koulukuljetukset, koulunk&ynnin avustaja, opetuksessa tarvittavat apuvé-

lineet, koululaiselle loma-ajan hoito sekd aamu- ja iltapéivahoito. (Leijonaemot)

Sairasta tai vammaista lasta hoidettaessa perheen on mahdollista saada omaishoidon tukea.
Tama laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937 tarkoituksena on edistdd hoidettavan edun
mukaista omaishoidon toteuttamista tarjoamalla riittdvat sosiaali- ja terveyshuollon palve-
lut, sekd hoidon jatkuvuus- ja omaishoidon tukeminen. Kéytannossa omaishoidon tuki on
siis hoitopalkkio vammaista tai sairasta lasta hoitavalle henkil6lle. Tamén saadakseen lap-
sella tulee olla véhintddn Kelan korotettu hoitotuki. Omaishoidon tuen méara méaaraytyy

hoidon sitovuuden ja vaativuuden perusteella.

Erityislapsella ja hdnen perheelldan on joko mahdollisuus tai oikeus néiden edelld mainittu-
jen lisédksi, tilapdishoitoon jonka jarjestajand toimii kunta, sosiaalitydhon ja palveluohjauk-
seen, la&kinnalliseen kuntoutukseen (esimerkiksi terapiat), sopeutumisvalmennukseen, eri-
tyishoitorahaan, kuntoutusrahaan, sairaalahoidon korvattavuuteen, sairaanhoitokustannus-
ten korvauksiin, ilmaisvaippoihin, autoveron palautukseen, vapautukseen ajoneuvoverosta,
vammaisen pysékointilupaan, sosiaali- ja terveyshuollon asiakasmaksujen maksukattoon,
sosiaalipalveluiden maksualennuksiin, veronmaksukyvyn alentumisvahennykseen sek&

vapaa-ajan toimintoihin. (Pietildinen ym. 2003, 109-117.)
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Kehitysvammaisille lapsille on lisaksi palveluita ja etuuksia, kuten erityishuolto-ohjelman
laatiminen, vammaisneuvolan palvelut, pdivahoidon maksuttomuus vaikeasti kehitysvam-
maisille lapsille, erilaiset leirit ja kerhot seka kotihoidonohjaus. (Pietildinen ym. 2003, 115-
117))

Jos perheessa on alle 16-vuotias vammainen tai pitk&aikaisesti sairas lapsi, tulee perheen
saada kansanelékelaitoksen alle 16-vuotiaanlapsen vammaistukea, eli kansanomaisesti pu-
huttuna hoitotukea. Tuen edellytyksena on véhintdan kuuden kuukauden tavanomaista suu-
rempi rasitus lapsen hoidon, huolenpidon tai kuntoutuksen osalta verrattuna vastaavanikéi-
seen terveeseen lapseen. Tama tuki on porrastettu kolmeen ryhméan riippuen lapsen hoidon
ja kuntoutuksen aiheuttaman rasituksen mukaan. Hoitotuki on joko madaréaikainen tai pysy-

va, kunnes lapsi tayttada 16 -vuotta. (Kansaneldkelaitos 2012)

N&ma kaikki tuet ja palvelut ovat esillda myds kyselomakkeessa, jossa selvitdn kuinka moni
erityislapsen vanhempi téstéd tutkimusjoukostani k&yttaa kyseisia palveluita ja kuinka hyvin

ne ovat tunnettuja.

Kuten ndista edelld mainitsemistani tuista ja palveluista ja etuuksien moninaisuudesta huo-
maamme, on tuki- ja palveluviidakosta puhuminen oikeutettua. T&ma kay ilmi myds teke-
mastani palvelujarjestelmén kaaviosta. Lapsen sairastuttua tai vammautuessa vakavasti tai
synnyttya vaikeasti sairaana tai vammaisena joutuu perhe kohtaamaan todella monimuotoi-
sen palvelujarjestelman, joka voi olla monelle alan ammattilaisellekin sekava. Palveluohja-
uksen rooli korostuu eiké sosiaalihuollon asiakastyssd voida olettaa, ettd asiakas tai perhe
itse pystyy tai jaksaa hakea kaikkea sita palvelua, joka heille kuuluu ja joihin he ovat oikeu-

tettuja.

Asiantuntijoiden ja sosiaalihuollossa tytskentelevien ammattilaisten tulee toimia keskendén
yhteisty0ssa ja moniammatillisissa tiimeissd, jotta asiakkaan kokonaisvaltainen palvelupro-
sessi toteutuisi asiakkaalle parhaalla mahdollisella tavalla ja jotta asiakas ohjautuisi juuri
niiden oikeiden palveluiden ja tukien piiriin, joista he hyotyvat eniten. Néiden julkisten
tukien- ja palveluiden lisdksi maassamme toimii kattava yksityisen seké& kolmannen sekto-
rin verkosto, jossa toimijoita on eri tahoilla paljon. My6s nédiden tunteminen ja niista asiak-

kaalle kertominen johtaa hoidon kokonaisvaltaisuuteen.
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Palveluita, joilla ihmisten peruspalvelut turvataan yhteiskunnassamme, kutsutaan peruspal-
veluiksi. Niiden ytimen muodostavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Naiden palveluiden saata-
vuudesta kdydaan jatkuvaa keskustelua. Talla hetkelld ndiden palveluiden jarjestdmisesta
vastaavat padosin kunnat. (Sutela, Marja 2003, 3-7.) Kunnilla on eri mahdollisuuksia jarjes-
tdd nama palvelut, yksi mahdollisuus on ostaa palvelut yksityiseltd organisaatiolta. (Laki

sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuudesta 1992. 3.8.1992/773.)

Vuonna 2012 valitulla hallituksella on valmisteilla kuntauudistus, jonka osana sosiaali- ja
terveysministerion palvelurakennetydryhma valmistelee sosiaali- ja terveyshuollon palvelu-
rakenteen uudistamista. Siihen kuuluu muun muassa kuntien yhdistdminen sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoalueisiin. Palveluita voidaan jarjestdd monen tuottajan voimin. Nama4 tuottajat
voivat olla kunnallisia tai yksityisia yrityksid. Kunnat ovat oma-aloitteisesti sekd myos tyo-
voimapulan sanelemana yksityistaneet sairaanhoitoa, ladkaripalveluita kuten myds sosiaali-
palveluita. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013.) Tama vaikuttaisikin olevan suunta, jota

kohti tulevaisuudessa mennadn yha enemman.

Vuonna 2012 kdydyissé kuntavaaleissa yhtend suurena teemana olikin tekeilla oleva sosiaa-
li- ja terveyshuollon uudistus, jossa mietinndssé on mydskin sosiaalipalveluiden yksityis-
tdminen. Talla voisi olla suuri vaikutus nykyiselladn olevaan palvelujérjestelméaén ja var-
sinkin yksityisen sektorin osuus palveluiden tuottajana kasvaisi suunnitelmien mukaa suu-
resti. Itsekin mielenkiinnolla seuraan keskustelua, jota mediassa kaydaan liittyen sosiaali- ja
terveys uudistukseen ja odotankin mita se tulee pitdméaan siséllaan ja kuinka paljon sill& on
vaikutusta maassamme mielestani talla hetkell& hieman sekavaan, mutta kuitenkin suhteel-
lisen hyvin toimivaan palvelujérjestelméén. Sen, kuinka paljon kuntien jarjestamisvastuu
palveluiden tuottajana muuttuu, tulemme nédkemé&én lahiaikoina. Siit4 seuraavat seuraamuk-
set tulevat luultavimmin nékyviin vasta pitkalla tahtaimelld, ja palveluiden ja tukien kaytta-
jien vastaukset esimerkiksi kyselylomakkeeni kysymyksiin voisivat olla erilaisia jos palve-
luntuottajia olisi useampia ja asiakkaalla itselld olisi valinnanvapaus palveluntuottajan suh-

teen.
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6 KYSELYLOMAKKEEN TUTKIMUSTULOKSET

Tein lomakekyselyn strukturoituna kyselyna, jonka tarkoituksena oli kartoittaa niité tukia ja
palveluita joita tutkimusjoukko kéyttda. Lomakkeen olen esitestannut etukateen. Naiden
tukien ja palveluiden selvittdminen antaisi minulle vastaukset aiemmin esittdmaani tutki-
muskysymykseen. Lomakkeessa olin eritellyt yleisimmat lait, jotka ovat perustana tukien ja
palveluiden saamiselle erityislapsilla ja heid&n perheilldan. Kysymysten mééraan pidin aika
pienend, jotta vastaajat jaksaisivat vastata mielenkiinnolla palvelujarjestelmaa koskeviin,

ehka jopa hieman virkamiestyylisiin kysymyksiin.

Ryhmittelin kysymykset kolmeen eri aihepiiriin, vastaajien taustatietojen, palvelujen ja
tukien seka viimeisend asiakaspalvelun ja palveluohjauksen teemoihin. Kyselyn olen tehnyt
webropo-ohjelman avulla, ja tulostanut sieltd kyselyn valmiille lomakkeelle jonka jalkeen
syotin vastaukset takaisin ohjelmaan kasin, jotta saisin muunnettua ne taulukko muotoihin.

Taulukot toimivat hyvina havainnollistajina vastauksille.

Kyselyyn vastasi yhdeksan erityislapsen vanhempaa, jotka kaikki kuuluvat erityislasten
vanhempien vertaistukiryhmdan. Toteutin kyselyn syyskuussa 2012 menemélld mukaan
vertaistukirynmén tapaamiseen. Kaikki paikalla olevat vanhemmat vastasivat mielelldén
kyselyyn, ja olin paikalla koko kyselyn ajan jos kyselystd ilmeni kysymyksid, joihin he
pystyivat kysymaan tarkennuksia saman tien. Tutkimustuloksista on néhtavissa kuinka hy-
vin vammaisten lait ja palvelut ovat tunnettuja tutkimusjoukkoinani olevien erityislasten
perheiden keskuudessa. Kyselyssa selvitin muutaman kysymyksen verran myos asiakaspal-
velun ja palveluohjauksen riittavyytta. Kyselystd saamani vastaukset olen analysoinut sisél-
I6nanalyysia kéyttaen. Sisallonanalyysi on menettelytapa, jossa aineistoa voidaan analysoi-
da systemaattisesti ja objektiivisesti. Tassa pyritddn saamaan kuva tutkittavasta asiasta tii-
vistetyssa ja yleisessd muodossa. Sisallonanalyysill4 saadaan aineisto lajitelluksi johtop&a-
toksia varten. (Tuomi ym. 2003, 105.)

Toteuttaessani ensimmaistd kyselomakettani huomasin, ettd kysymykset eivat vastanneet

taysin niitd palveluita ja tukitoimia, joita nimenomaan erityislapsi ja hanen perheensa kayt-
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tdd. Kysymykset sinallaan olivat oikeita, mutta kysymysten asettelussa ja muotoilussa oli
mielestani epaselvyyksid. Kysymyksista puuttui palveluiden ja tukien osalta kokonaan ni-
menomaan erityislapsille suunnatut palvelut, joten keskusteltuani opinnédytetyoni ohjaavien
opettajien kanssa, paddyin siihen tulokseen ettd teen tutkimusjoukolleni uuden lyhyen kyse-
lylomakkeen. Tamén kysymykset painottuivat taysin alle 16-vuotiaan palveluihin ja tuki-
toimiin. Lisakysymysten kysyminen on perusteltua, jos tutkija itsekin huomaa kysymysten
olevan riittdmattomid. Naiden uusien lisdkysymysten avulla sain uutta ja entistd parempaa
tietoa siitd, mité palveluita ja tukitoimia perheill& on k&ytossaan.

6.1 Taustatiedot
Kyselyn ensimmainen kysymys koski vastaajien sukupuolta. Tdman kysymyksen tarkoituk-
sena oli ndhda kuinka paljon vanhempien vertaistuen tarve jakautuu heidan vélillansa. Ku-

ten vastauksista huomaamme, ditien enemmisto vertaistukiryhmadn osallistujista on iso.

Seuraavaksi kysyin vastaajien erityislapsien maaréa. Useimpia lapsia oli yksi. Tahan kysy-

mykseen lisésin kysymyksen, jossa tiedustelin erityislasten ikié.

0-1 vuotta

2-Ayuotta

G-10 vuotta

11-16 vuotta

Kuvio 3. Lasten ikdjakauma

Tapaamisessa paikalla olleiden vanhempien lasten ik&jakauma oli yllattava. Lasten iat pai-
nottuivat kuuden- 16 vuoden véliin. Mietin tatd kysymysta tehdesséni, ettd lasten ikéja-
kauman tietdesséani saan selville millaisten palveluiden ja tukien piiriin perhe kuuluu. Jos
kyseessa olisi ollut pieni lapsi, idltd&n 0-1 vuotia, olisivat he kuuluneet neuvolapalveluiden
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piiriin. Tassé tapauksessa lasten ollessa kaikkien kouluikaisia kuuluu heille koulutervey-
denhuollon palvelut ja koululaitosten tuki ja palvelu- muodot, kuten pienluokat seké eri-

tyisopetus.

6.2 Palvelut

Palveluiden ja tukien ryhmassa kysymykset painottuivat lakien ja niist4 johtuvien tukien ja
palveluiden tunnettavuuteen. Kysyin lomakkeessa, kuinka hyvin vammaispalvelulaki seké
erityishuoltolaki on tunnettu. Myds omaishoidontuen ja alle 16-vuotiaan hoitotuen tuntemi-

nen oli yhden kysymyksen aiheena.

Minut yllatti se, ettd vaikka kaikki olisivat oikeutettuja alle 16-vuotiaan hoitotukeen, silti
sitd ei tuntenut kuin puolet. Mietinkin ettd, johtuuko tama siitd, ettei erityislasten vanhem-
mille ole kerrottu kuka on oikeutettu ja milla perustein esimerkiksi t&4hdn vammaistukeen.
Ehka kay niin, ettd heille sitd maksetaan, heidén tietamattdan siitd milla perustein. Tdma on
mielestani palveluohjauksessa tarkeaa, ettd asiakkaille kerrotaan miksi kukakin mita palve-
lua saa. Ei vain niin, ettid se pahimmassa tapauksessa haetaan asiakkaan puolesta ja myon-

netdan ilman asiakkaalle asian perustelemista.

Myas tukien ja palveluiden epaaminen olisi ehkd helpommin ymmarrettdvaa jos asiakkaat
tuntisivat perusteet joilla rahallisia tukitoimia tai palvelumuotoja myonnetaan. Talléin voi-
taisiin vélttyd sitd, ettd tukia haetaan silld perusteella kun tuo toinenkin nyt saa”, eikd ym-
marreta tilanteiden yksiloallisyyttd. Kuten Pietildinen ym. kirjassaan palveluohjauksesta
kertoo, tyontekijat eivat aina varmista hakeeko asiakas itselleen oikeaa tai sopivaa palvelua
vaan sitd, mink& han silla hetkelld tietdd. Perheet hakevat palveluita ja tukitoimia niin sano-
tun puskaradion perusteella, eli sen mitd joku toinen perhe saa. Mydské&én tyontekijat eivat
valttdmatta aina ole tietoisia vaihtoehdoista. ( Pietilainen ym. 2003, 25.)
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kKylla

Ei

Kuvio 4. Omaishoidon ja vammaistuen tunnettavuus numeroina.

Kylla

Ei

Kuvio 5. Omaishoidon ja vammaistuen saajien madrat numeroina.

Kyselyssa selvitin mita kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluvista vam-
maispalvelulain alaisista taloudellisista tukitoimista tai palveluista vastaajat kéyttavat. Ku-
viosta ndemme, ettd puolet vastaajista kayttad kuljetuspalveluita, joihin useimmiten kuului-
vat koulukuljetukset taksilla. Paivatoiminnalla vastaajat tarkoittivat iltapaiva- sekd aamu-
péiva hoitoa, jota myos erityislapset saavat vanhempien mennessa tdihin tai kouluun. Kah-

della vastaajien lapsista oli henkil6kohtainen avustaja.

Henkilékohtainen
apu: 2

Tulkkipalvelut: 0

Kulietuspalveldt: &

Paivatoiminta; 3

Palveluasuminen:
0

Asunnon
muutostyét: 0

Asuntoon
kuuluvat valineet
ja laitteet: 1

Kuvio 6. Vammaispalvelulain alaiset palvelut tai taloudelliset tukitoimet
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Taman kysymyksen yhteydessa olisin itse voinut painottaa enemman lapsille kuuluvia pal-
veluita yleisien palveluiden ja tukimuotojen sijasta. Olisin voinut ottaa mukaan juuri aamu-
ja iltapéivahoidon, viikonloppu sek& omaishoitolomitukset. Kuten huomaamme taulukosta,
palveluasumista ei ole kelladn, joka on ymmarrettavaéd koska kyseessé on alle 16-vuotiaat.
Mutta jos kysymyksen asetteluna olisikin ollut juurikin nuo viikonloppu lomitukset, olisi

vastaukset olleet varmasti erilaisia.

Kysyin myds maardrahasidonnaisten tukien kéytettdvyydestd, jossa ilmeni ettd puolella
vastaajien lapsista oli kuntoutusohjausta, sopeutumisvalmennusta miltei puolella seké péi-

vittaisissd toiminnoissa tarvittavia apuvalineita oli kolmella.

Yksityisen sektorin tarjoamia palveluita ei ollut kaytossé kenelldk&&n vastaajista. ltsekin
mietin tarkkaan mitd palveluita erityislapsille on tarjolla yksityisen sektorin puolella. Mie-
lestani tassa oli kehittdmisen paikka yksityisten palveluntarjoajien saralla. Jos ja kun téllai-
sia palveluita vammaisille on, niista tulisi tiedottaa paremmin, jotta ne saavuttaisivat kaytta-
jat. Palvelusetelit sek& kelan korvaamat lomat ovat muun muassa esimerkkejé, joiden avulla
yksityiset palveluntarjoajat voisivat olla enemman mukana palveluiden jarjestamistahoina.
Néita palveluja monimuotoistammalla saataisiin valinnanvapautta asiakkaille kayttaa heille
sopivimpia palveluita ja valita itse ne palvelut ja palveluntarjoajat, joita he haluaisivat kayt-
taa.

Kolmannen sektorin toimijoista tunnetuin oli tietenkin heiddn oma vertaistukiryhmansa,
koska se on osa suurempaa kolmannen sektorin piiriin kuuluvaa yhdistysta. Muut kolman-
nen sektorin toimijat, kuten seurakunta, yhdistykset seka jarjestot olivat tuntemattomia tut-

kimusjoukolleni, eikd heidan tarjoamiaan palveluita k&yttanyt kukaan.
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6.4 Asiakaspalvelun seké palveluohjauksen laadun kokemukset

Viimeinen aihepiiri kyselylomakkeessa oli vammaishuollon henkilokunnan asiakaspalvelu
ja palveluohjaus, josta saamani vastaukset yllattivat minut yksipuolisuudellaan. Vastauksis-
ta kdy selvasti ilmi, kuinka riittamattomaksi asiakaspalvelu ja palveluohjaus koetaan. L&hes
jokainen oli vastannut, etta eivat koe saavansa tarpeeksi tietoa tuista ja palveluista, joihin
ovat oikeutettuja. Myoskaan riittdva ohjaus ja tuki liittyen heidén lapsensa erityistarpeisiin
vammaispalveluiden piirissé olivat selvd negatiivinen viesti vanhempien kokemuksiin tuen
riittdvyydesta. Jokainen vastasi, ettei koe saaneensa riittdvaa ohjausta ja tukea. Minusta

tdma on erittdin huolestuttavaa, vaikka otanta onkin nain suppea.

Kylla

Ei
Kuvio 7. Riittava tuki ja ohjaus liittyen lapsen erityistarpeisiin vammaispalvelujen piirissa.

Kyselyssa selvitin myos, kuinka usein vammaispalvelujen piirissé asioidessa tutkimusjouk-
ko kokee saaneensa hyvéa asiakaspalvelua ja oikeanlaista ohjausta. Tamékin kaavio ha-
vainnollistaa, mille puolelle vaaka k&antyy. Positiivisia kokemuksia koki saavansa l&hes
aina kaksi vanhempaa, kun taas harvoin tai ei koskaan hyvéaa asiakaspalvelua koki saaneen-
sa 5 vanhempaa. Tama ei vaikuta kyselyn vastaajilla toteutuvan, vaikka asiakaslaissa on
maarétty, ettd asiakkaan tulee saada tietaa selkeésti ja ymmarrettavasti hédnen oikeuksistaan
seké velvollisuuksistaan. Asiakkaalle tulee myos kertoa kaikki palvelu- ja toimenpidevaih-
toehdot, ja niiden vaikutukset, jotka h&nen asiassaan ovat merkityksellisia. (Laki sosiaali-

huollon asiakkaan asemasta ja oikeudesta 22.9.2000/812.)
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aira: 0

-

|

Kuvio 8. Hyvén asiakaspalvelun ja oikeanlaisen ohjauksen saaminen vammaispalvelujen

piirissa asioidessa.

Néiden kahden edelld olleen kysymyksen jalkeen vaikuttaa sille, ettd suurin kehittdmisen
kohde vammaispalveluiden saralla liittyy juurikin asiakaspalveluun seké palveluohjaukseen

seka tuista ja palveluista tiedottamiseen.

6.5 Jatkokysely

Toteutin kuukausi ensimmaisen kyselyn jalkeen uuden lisékyselyn samalle vertaistukiryh-
malle, jonka kanssa tein myos ensimmaisen kyselyn. Tahan kyselyyn vastasi kuusi van-
hempaa. Tassa lisdkyselyssa kysymykset painottuivat tukitoimiin ja palveluihin, jota ni-
menomaan alle 16-vuotias erityislapsi on oikeutettu saamaan. Né&iden avulla kokonaiskuva

perheilld kaytossé olevista vammaishuollon alaisista palveluista tarkentui.

Ensimmadisend kysyin KELA:n kautta erityislapsille tulevia palveluita ja tukitoimia, mita
perheet kayttavét. Alla olevasta piirakka kaaviosta kay ilmi, ettd ladkinnéllistd kuntoutusta
sekd vammaistukea saa jokainen kyselyyn vastaaja. Harkinnanvaraista sopeutumisvalmen-

nusta tai perhekursseja sai kolme perhetta.
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KELAIN
apuvilinest: 0 |

Tulkkipalvelut: O /

| Erityishoitoraha: 2 r

Omaighoidontuki: 3

Laakinnallinen
hurtoutus: &

Alle 16-vuactisan
vammaistuki: 6

Sopeutumisvalmen
nus tai
perhekurssit: 3

Kuvio 9. KELA:n palvelut ja tukitoimet

Kyselyssa kysyin myos tilapaishoidon sekd omaishoidon lomitusten kaytettavyyttd kunnan
tarjoamissa vammaishuollon yksikoissa. Kuudesta vastaajasta yksi ei kayttanyt tilapéishoi-
toa tai lomituksia. Tilapéishoidon ja omaishoidon lomitusten toimiminen ja k&yttdminen on
mielestani tarkeda perheiden arjessa jaksamisen vuoksi. Tastd otannasta voidaan paatella,

ettd ainakin tdman vertaistukiryhman osalta tilapdishoito ja lomitus toimivat hyvin.

Lomakkeessa kysyttiin my6s paivahoidon erityistarpeita, joita ei ollut kenellak&an vastaa-
jista johtuen siitd, ettei kenellakaan ollut endé paivahoitoikaisia lapsia. Mutta koulunkayn-
nin tukena kaytettdvia palveluita ja tukitoimia sen sijaan oli jokaisella jotain. Seuraavasta
kaaviosta ndhd&an, mita palveluita ja kuinka paljon tutkimusjoukkoni lapsilla on kaytos-

saan.
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Muwuta, mitd7: 0 I
Aamu- ja Pidennetty
itapaivahoito: 5 ", oppivelvolisuus: 5
Loma-ajan hoito: 3 l—

Koulukuligtukset: 5

Koulunkaynnin
apuvalineits: 3

Koulunkaynnin
avustaja; 2

Kuvio 10. Koulunkaynnin tuki

Viimeisend lisakysymyksend kysyin muista erityislapselle kuuluvista palveluista ja tuki-
toimista, joita perheill& oli vastausten perusteella useita kaytossaan. Kysymyksessa mahdol-
lisia muita palveluita olivat kuntoutusraha, sairaalahoidon korvattavuus, ilmaisvaipat, ajo-
neuvoveron vapautus tai alennus sekd vammaisen pysakdintilupa. Jokaisella perheelld oli
kaytossa joku ndista palveluista. Kysymyksesté oli jaényt pois yksi palvelu, jota moni oli

Kirjoittanut erikseen lomakkeeseen, eli kuntoutusohjaus.

Naita palveluita ja tukitoimia joita selvitin lisakyselya varten, oli mielesténi erittéin paljon.
Mielestani Suomen palvelujarjestelma on niin kattava, etta erityislapsi ja hanen perheensa
on vahvassa huolenpidossa ollessaan vammaishuollon asiakkaana. Palveluita ja tukitoimia
on paljon erilaisia jotka pohjautuvat useisiin eri lakeihin. Tutkimusjoukkoni vanhemmat
olivat osista palveluista ilmeisen tietdmattomia ja koinkin, ettd kyselylomakkeeni avulla
saatoin ehkd auttaa muutamaa vanhempaa hakeutumaan sellaisten palveluiden piiriin, joita

he eivét edes tienneet olevan olemassakaan.

Taman kyselyn avulla saamieni vastausten pohjalta tein haastattelua varten teemat, joita
kasittelemme yhteisesti kolmen erityislapsen vanhemman kanssa ryhméhaastattelussa. Tés-
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sé kyselyssa suurimmiksi puutteiksi vammaispalveluissa nousseiden asiakaspalvelun ja

palveluohjauksen teemat ovatkin suurina aiheina haastattelu teemoja miettiesséni.
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8 HAASTATTELUN TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Teemahaastattelu

Haastattelua varten kokoamani teemat perustuvat kyselylomakkeen vastauksista tekemiini
johtopaatoksiin. Haastattelun tarkoituksena on vastata asettamaani toiseen tutkimuskysy-
mykseen, eli siihen miten tutkimusjoukko on kokenut omalla kohdallaan palvelun riitta-
vyyden, palveluohjauksen seké asiakaspalvelun laadun sekd minkélaisia kokemuksia heilla
on vammaishuollon palvelujarjestelmasta. Valitsin haastattelutavakseni ryhmahaastattelun,
koska ryhmahaastattelussa osallistujat joutuvat muodostamaan jaetusti yksilollisid koke-
muksia, kasityksid sekd uskomuksia, mika edellytt&a erilaisten mielipiteiden ja ajattelutapo-
jen vertailua ja eroavaisuuksista kdytavaa neuvottelua. (Ruusuvuori & Nikander & Hyvari-
nen 2010, 215.) Ruusuvuori ym. kertoo Kirjassaan ettd ryhmakeskustelujen suurin anti tut-
kijoille on osallistujien valinen vuorovaikutuksellisuus ja yhteistyona tapahtuva tiedon tuot-
tamisen prosessi. (Ruusuvuori ym. 2010, 215; ks. my0s Kitzinger 1994).

Ryhmaéhaastattelussa olennaista on, ettei puhetta tuoteta haastattelun aikana ainoastaan
haastattelijalle vaan my6s muille osallistujille. He voivat kyselld toisiltaan lisdkysymyksia,
vastustaa toistensa nakemyksid, johdattaa keskustelua oma-aloitteisesti tai korostaa tiettyja
nakokulmia ja tulkintatapoja. Haastateltavat saattavat esittaa kriittisia ndkemyksia erilaisia
instituutioita kohtaan. Ryhmahaastattelulle tyypillista on, etteivat teemat ole henkilokohtai-
sia vaan yleisempid. (Ruusuvuori ym. 2010, 217.)

Teemahaastattelun tutkimustulokset on jaettu neljadn padryhmaén ja niihin vaikuttaviin
tekijoihin. Ryhmid ovat palveluiden riittavyys, asiakaspalvelun laatu, palveluohjauksen

laatu seka palvelujarjestelman toimivuus ja kehittaminen.

Palveluiden riittdvyyteen vaikuttaviin tekijoihin kuuluvat palvelut ja tukitoimet, palvelui-
den tarpeenvastaavuus seka palveluiden puutteet. Asiakaspalvelun ja palveluohjauksen laa-
tuun vaikuttavia tekijoita ovat kuulluksi tuleminen, neuvonta ja ohjaus sek& hyva asiakas-
palvelu. Palvelujarjestelm&an ja sen kehittdmiseen vaikuttavia tekijoitd ovat palveluiden

kattavuus, niiden ymmarrettavyys sekd monimuotoisuus. Teemoja olen havainnollistanut
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suorien lainauksien avulla. Suorat lainaukset haastattelusta ovat mukana myoés ilmentdmas-
sé haastateltujen omia tuntemuksia ja mielipiteitd seka niiden avulla haastateltavien oma

aani tulee paremmin kuuluviin.

8.2 Palveluiden riittavyys

Yhtena tekijana palveluiden riittavyyteen kartoitin niita palveluita ja tukitoimia joita haasta-
teltavillani tai heidén erityislapsillaan oli kaytdssaan. Palveluiden maaré oli todella laaja ja
kattavanoloinen. Perheiden saamat palvelut olivat monimuotoisia ja hyvin yksilollisesti
suunniteltuja. Apuvélineitd perheilld oli kdytossaan paljon erilaisia eritarkoituksiin olevia.

Yhtalaisyyksia palveluissa oli vammaistukien osalta.

Nainen 1: "Meilld on omaishoidontuki, tilapdishoito 3vrk/kk, korotettu vammaistu-
ki, lagkinnallinen kuntoutus, fysio-, allas ja puheterapia, toimintaterapia, 1krt/vuosi
sopeutumisvalmennus Rinnekotisaatiolla, erilaisia laakinnallisia apuvalineita; satu-
latuoli, tukikengat, tukipohjalliset, aiemmin seisomatelinetta ja kolmipyora ja tele-
skooppirattaat, on pienryhmaopetuksessa lapsi ja iltapaivahoitoa peiponpesalla,
pidennetty oppivelvollisuus, eskari kaksi kertaa ja ekan lu okan lopulla ilmotettiin
kaksi viikkoa ennen kesdlomaa etté olikin toka luokka, eli periaatteessa eka luokka

»»

Jjdi kokonaan kdymdttd, koulukuljetukset ollut aina.

Nainen 2: "Siis vammaispyord, sitten on syottétuoli, ja painopeittokin ollu mutta se
nyt vietiin pois, oli rauhottumiseen. tukikengat, monetki; talvikengat, syyskengat, si-

sdkengdt ja tukipohjalliset.”

Nainen 2: ” Onhan meilld joo, epilepsiahdlytin patjan alle, letkuravinto semmonen
kone joka tiputtaa sen nesteen tassaisesti sinne vatsalaukkuun, apuvalineyksikgsta

tietenkin ollaan saatu vatsanapit ja ruiskut ja kaikki tdmmdset. ”

Taloudellista tukea haastateltavat saivat omaishoidontukena, vammaistukena, veronalenta-

misvahennyksené seké ajoneuvoveronvéhennyksina.
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Nainen 1:  Siind on kuitenkin iso siind on kuitenkin niin paljon rahallista arvoa kaikkeen

ruokamenoihin, vaatekistannuksiin, sairaala ja lddkekustannukset. ”

Palvelut koettiin vastaamaan perheiden tarpeita todella hyvin. Palveluiden riittdvyyden
osalta viimeisend teemana haastattelussa oli palveluiden ja tukimuotojen kehittdminen ja
kysyinkin haastateltavilta suoraan, kokevatko he jonkun tarkeén palvelun puuttuvan.

Nainen 1: " Ollaan oikeutettu omaishoidontukeen, mutta kaupungilla ei oo mddrdrahoja.”
Nainen2: ” Meille luvattiin, ettd meijdn lapsi on sielld jonossa oottamassa ettd jos joku jéd

pois niin maksetaan heti.”

Omaishoidontuki kuuluu lakisaateisiin sosiaalipalveluihin. Sen jarjestdmisesta vastaa kunta,
joka paattad missa laajuudessa se tata jarjestda ja kuinka paljon talousarviossa varataan tata
varten rahaa. (Kunnat.net 2012.) Omaishoidontuki on siis mé&é&rdrahasiddoinaista, jonka
koettiin olevan hankalaa. Omaishoidontuen maksukaytantdja ei pidetty tasa-arvoisina eika
niiden myontamisperusteiden koettu olevan ajan tasalla. Tuloksista selvisi, ettd taloudelliset
menetykset lapsen ollessa vakavasti sairas olivat huomattavia eikd kunnan paatds omais-
hoidontuen maksamatta jattdmisestad tuntunut olevan oikeudenmukaista. Ty0elamasta pois-
jadminen lapsen sairastamisen vuoksi on varmasti vanhemmille iso ja vaikea tilanne per-
heen talouden kannalta. Myos lapsen hoitamisesta ja vuorokauden jokaisena hetkend niin
sanotusti paivystysvalmiudessa olemisesta kertyva paine vie perheiltd voimia selvita arjes-

fa.

Nainen 3: "Infektio riski on ihan jokapdivdd, mihinkddn ei voi mennd. ja lapsi voi Saahia
vaikka minkalaisia oireita taytyy olla niinku jommankumman valmiina niinku joka hetki
viemaan lapsi vaikka Ouluun. ”

”»

Nainen 3: " Teilliki jdi toinen pois tydeldmdstd? eikd jdadanykki? - Joo jdi.

Palveluiden kehittdmisen osiossa yhdeksi suureksi teemaksi haastateltavilla nousivat nykyi-

sin kaytossé olevat mittausmenetelmat, joilla lapsen toimintakykya mitataan. Naista suurin-
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ta kritiikkia sai RAVA- pisteytys menetelma, joka koettiin erittdin hankalaksi tayttaa lapsen
ollessa arvioinnin kohteena. Kritiikkia annettiin myos kaavakkeiden tayttdmisesta, ja siita
ettd ne piti tayttaa itse ja vanhemman itse tuli toimia toimintakyvyn arvioijana. Tahan haas-
tateltavani tahtoivat muutosta, ettd sen tulisi olla aina ammattilaisen tayttama ja itse kaava-

ketta tulisi monipuolistaa koskemaan erilaisia lapsia erilaisine sairauksineen.

Nainen 2: "Ku tehh&an néitd rava pisteytys hommia, niin nehan on tarkotettu just niinku
vammasille, mutta mean lapsella kun on ..... niin samoja pisteita pittéaa arvioija ja laskea

’

siitd eihdn ne tule ne pisteet olemaan tdyteen millddn.’

Nainen 3: 7 Ettei sitd pdcdtostd tehdd sen perusteella montako pistetté saat, koska ei ne pis-

12

teet kerro sitd tarvetta.

Haastattelun mukaan erityislapsen neuvolapalveluissa koettiin olevan puutteita. Perinteisen
neuvolan tarkastuksia ei koettu hyodyllisiksi vaan niiden koettiin olevan hieman turhia
neuvolan henkilékunnan tietdamattomyyden vuoksi asiakkaan ollessa erityislapsi. Haastatel-
tavani kokivat, ettd neuvolatoiminnan tulisi panostaa my®os erityislapsiin vaikka koulutta-
malla yhden terveydenhoitajan erikoistumaan erityislapsiin, jotta talla olisi parempi valmius

ja kokemus kohdata tallaisia perheitd ja lapsia.

Nainen 3: 7 Ku meni sairaan lapsen kans neuvolaan tai siis semmosen jolla oli diagnoosi,
ihan normaalineuvolaan. Sitten siella kohellaan et no, katotaampa se paino ja ja ku paino-

han ei noussu monneen vuoteen mihinkddn.

Nainen 1: ” Meilld ei ainakaan sillon neuvolaaikana neuvontdti uskaltanu ottaa mihinkddn
asiaan kantaa, eli ihan turhia kaynteja. Ei mistdan arkipaivan asiasta.. Koska lapsi oli
muutenki paljon hoijossa niin oli aika tarpeellinen. Et olis kaivannu enemman sielté sité

2

tukea, et voiko ihana lapsi, mut sielldki oli enemmdn et etittiin niitd vikoja.

Nainen 3: ”Neuvolassaki olis voinu olla niinku synnytysvalmennuksen tapasia, semmosia

erityislasten aiteja, et olis jdrjestetty semmosia ryhmdtapaamisia.
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Tulosten mukaan suurta kiitosta palveluista, niiden jarjestdmisesta seka ammattilaisten toi-
minnasta sai Kolpeneen palvelukeskus. Haastateltavat kokivat, ettéd sielld asiakasta todella
kuunnellaan, hanen mielipiteitddn arvostetaan sekd hén padsee aktiivisesti vaikuttamaan
lastansa koskevissa asioissa. Ainoastaan huonoksi puoleksi Kolpeneessa haastateltavat ko-

Kivat sen, etteivat sinne péase kaikki erityislasten perheet.

Nainen 3: ” Ainoa tukiverkosto ei oo etta kaydaan kerran tai kaks vuodessa kolpeneella, et
sielld sitten mua kuunnellaan. Mulla on semmonen tunne et mua kuunnellaan kolpeneella,
et ma oon taalla ihan niinku sumussa taalla oman perheen jasenten ja sairaan lapsen kans-

2

sa.

Haastattelun aikana esille nousi vahvasti yksi iso puute, joka palveluista oleellisena osana
puuttuu. Arjen jaksamiseen ja arjen pyorittamiseen ei koettu olevan saatavilla minkaanlais-
ta apua tai tukea vammaishuollon piiristd. Haastattelussa en suoranaisesti arjen jaksamista
ollut teemaksi valinnut, mutta arjen jaksamisen vaikeus ja vanhempien vasymys arkeen
valittyi 1api koko haastattelun. Haastateltavani kokivat, ettd jo arjen normaali elaminen eri-
tyislapsen kanssa kuluttaa voimia, eiké palveluviidakon kohtaaminen, asioiden etsiminen,

papereiden tayttdminen tai asioiden eteenpdinvieminen auta tilannetta yhtaan.

Nainen 3: 7 Et tosi rankkaa arkea on, mietin vaan et miten kauan jaksan.. Eiko ne vilitd
meistd, miksi ne ei auta meita? Et se pitais olla jotenkin laheisempi, jotenki niinku oma
ladkari on nykyaan, miksei oo tammosta omaa perhetydntekijaa, et se soittelis valilla etta

miten menee tai ettd mitds nyt. ”

Nainen 2: ” Meki kaivattiin niinkun sillon raskaampana aikana semmosta tukea ja kotia, et

joka tekkee jotaki arkaisioita mihin ittelld ei ole voimaa eikd aikaa. Niin semmosta ei oo...”

Nainen 3: “ Mdd olin ihan niinku jossain kauheessa tauissa et pdd ei noussu sdangystd, ja

6

soitan sitten niinku apua perhetyontekijdd kottiin. Niin ei, ei kaupungilla ole antaa.

Nykymaailman hektisessd elamantahdissa arjen pyorittdminen terveidenkin lasten kanssa

voi joskus olla hankalaa. Hankalammaksi asian tekee vield se, jos perheessa on erityislapsi
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tai lapsia. Neuvoloiden perhetydntekijat voivat olla perheissa apuna, mutta tulosten mukaan
usein heidan palveluitaan ei ole tarjolla riittdvésti. Tutkimustuloksistani valittyi aidosti
avun tarve arjen jaksamisen suhteen. Apua kaivattiin nimenomaan arjen perustoimintojen
suorittamiseen, kuten siivoamiseen tai ruoanlaittoon. Mielestani tahan tulisi palveluiden
saralla panostaa ja kiinnittdd huomiota paljon enemmaén kuin tdhan asti on tehty. Perheille
on paljon tarjolla erilaisia palveluita ja tukimuotoja, mutta perus arjen apu vaikuttaa haas-
tattelun perusteella unohtuneen miltei kokonaan. Lasta tuetaan monin eri keinoin ja tahoin,
mutta perheen tuki ja4 nykypalveluiden avulla véhélle. Mietinkin, voiko lapsi saada koko-
naisvaltaista hoitoa ja tukea jos lapsen perhe voi huonosti? Vanhempien vasyminen vaikut-
taa véistamatta myos lapsen hyvinvointiin sek& kuntoutumiseen. Yhteiskunnan tulisi ehdot-
tomasti panostaa nimenomaan arjen palveluihin, jotta vanhempien jaksaminen paranisi ja
tata kautta se vaikuttaisi niin lapseen ja hanen hyvinvointiinsa mutta myds kokonaisvaltai-

sesti koko perheen hyvinvointiin.

Nainen 1: ” Tuettais sitd perheen jaksamista. Varmaan moni erityislapsen vanhempi tai
perhe tarvis ihan konkrteettista apua sinne kotia. Ihan sita kodinhoitoapua lastenhoi-

toapua, asiointiapua, ihan timmaosta konkreettista oikeeta apua, ei sitd oo kovin monella. ”

Nainen 1 : "Sillee et moni varmaan vois vaikka nukkua vihdn aikaa, tai niinkun levihtdad

2

hetken tai joku auttais siivoomisessa ihan niissd arkipdivin askareissa.

Nainen 3: "Vililld on semmosia tunteita et on kdyny tosi lihelld niinku kuilun reunaa ma
muistan et vaikka meni lepdamaan niin ei silti pystyny lepdamaan eika sulkemaan silmia et
ei tullu uni ja oli semmonen levoton olo. Muistan et tosi monta kertaa on ollu niinku tosi

2

lahelld.. Onneks kuitenki on pysyny aika kohillaan.

Asiakaspalvelun laatu koettiin todella hyvéksi. Tulosten mukaan vammaishuollon asiakas-
palvelu oli haastattelun mukaan paasééantoisesti hyvaa, asiallista sek& kohteliasta. Myos
kuulluksi tulemisen kokemukset olivat pd&asiassa positiivisia. Ainoastaan asiakaspalveluti-

lanteissa henkilokohtaista kontaktia toivottiin olevan enemmén.
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8.3 Palveluohjaus

Tutkimustulosten mukaan palveluohjauksessa koettiin olevan suurimaat puutteet vammais-
huollon palveluiden osalta. Palveluohjaus koettiin riittamattomaksi, epdammattimaiseksi
sekd viranomaisten taholta osittain jopa epapéatevéksi. Palveluohjauksessa tulisi pyrkia asi-
akkaan nékokulman oivaltamiseen ja ymmartamiseen. Maailmaa tulisi katsoa asiakkaan
silmin. Dialogisuus palveluohjauksessa tarkoittaa sité, ettd myds palveluohjaaja tuo oman
nakemyksensé esiin, joka voi olla koulutuksen tai kokemuksen mukana tuomaa tietoa apu-
valineisté tai ratkaisukeinoista. (Suominen S., & Tuominen, M. 2007. 71.) Tuloksista kavi
ilmi, kuinka paljon vanhempien omalle vastuulle on jatetty oikeiden palvelumuotojen etsi-
minen sek& miettiminen. Tulosten mukaan yksik&&n haastateltavani ei kokenut saaneensa

sellaista palveluohjausta, joka olisi koettu hyvaksi.

Nainen 3: "Mdd kunnalta kysyin, kunnan tyontekijdlti vield ettd, mistd sitd omaishoidontu-
kea haetaan ensimmainen vastaus oli ettd ettei tedn varmaan kannate hakkee sita, etta ette

)

te varmaan ees saa. Ettd se oli niinku viranommainen joka ndin sannoo..’

Nainen 1: ” On niinku olemassa ees vammaistukea. Niin ei mulle ei ollu kukkaan siita ker-
tonu, tai sanonu méaa oisin jo niinku vuoden sité saanu..En maa ees tienny ettd semmonen

2

on olemassa.

”»

Nainen 2: " Ei siis ei todellakaan. Siis sehdn on tullu sopeutumisvalmennuskursseilta.

Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd viranomaisiin luottaminen voi joskus olla hankalaa.
Luottamuksen menettdmien ammattilaisiin vaikuttaa koko palvelujarjestelmén toimivuuden
kokemuksiin sekd voi aiheuttaa epétoivoa. Myos oikeuksista, joihin perheilld lain nojalla
olisi oikeus, koettiin kerrottavan liian huonosti. Tulosten mukaan vanhemmilla oli koke-
muksia, joissa heistd tuntui kuin viranomaisen pimittdisivédt” valtion varoja, eivitka tésta
syysta kerro niista kaikista palveluista joihin olisi oikeus. Haastatteluiden perusteella van-
hemmat toivoisivat, ettd palveluohjaus toimisi kattavammin. Vanhemmat toivoivat, ettd jos
joku viranomainen ei o0saa neuvoa jossain kyseisessd asiassa, h&n ohjaisi vanhemman

eteenpdin henkildlle, joka asiasta tietaa.
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Nainen 3: 7 Et olis niinku et jos joku ei tiid niin se tietdis et kuka tietdd ja keltd kysyd ja

ohjata jonnekkin muualle. Mut monesti on kédyny niin et no, en tiid, ja se oli siind..”

Nainen 2: ” Meilld ei oo sitd hakemuslomaketta ja mdd pyysin sitd elokuussa, syyskuussa,

mdd pyysin sitd viikonloppuna, eikd vieldkddn...”

Nainen 1: ” Mutta se on ku ihminen luottaa siihen, ettd auttaa se viranomainen ja auttaa
jos on luvannut. Ku joskus sieltd sen lomakkeen hakeminen tai ettiminen sielta netista voi

tuntua raskaalle. ”

Tulosten mukaan palveluohjaajilta seka alan ammattilaisilta toivottaisiin enemmaén empa-
tiakykya ja kykya samaistua perheen tilanteeseen. Viranomaiselle pieni asia voisi tuoda
vasyneelle epatietoiselle vanhemmalle suuren avun. Myds vanhempien tunteiden ajattele-
minen lapsen asioissa vaikuttaisi jadvan usein toissijaiseen arvoon. Erityislapsen vanhem-
mille henkinen rasite on usein huomattavasti kovempi kuin niin kutsutulla terveen lapsen
vanhemmilla. Lapsen kasvu ja kehitys eivat useinkaan mene tavallisten odotusten mukaan,
jolloin vanhempien tunteiden ajattelu néista poikkeavuuksista kerrottaessa tulisi ottaa tar-

koin huomioon.

Nainen 3: ” Nykdsin hiasta erddssd tilaisuudessa, siindkun haluaa sitd tietoa just nyt ettd
miten tdma asia on, niin han sanoo en nyt ehdi ettd mutta soita huomenna, tuntu tosi pahal-
ta, ettd monilla se jaa se asia, et mullaki jai se asia, et ma en enda halua tuohon ihmiseen
turvautua ollenkaan enké pyytaa hanelta et olis ollu ihan muutama sana niin se oli selvin-

ny se asia.”

Nainen 1: 7 Joka kerta sdd ldhdit sairaalasta itkien kotia, koska se oli joka
kerta semmonen et jaa nyt on vikkaa kaessa ja nyt on vikkaa jalassa ja nyt on otetaan sem-
moset tutkimukset ja sielléki on vikkaa ja vikkaa ja vikkaa. Etta ei halunnu ennda ees men-

nd mihinkddn tutkimuksiin ku aina oli vikkaa jossaki. ”
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Nainen 3: 7 Lapsi pantiin poyille ja lueteltiin et silld on isot korvat, ja rintakehd ton ja ton
mallinen ja sitten viivoja on kAmmenselassa nuin ja nuin, et se oli semmonen vikojen etsi-
mis, siis hyvin semmonen ammattimainen heian kannaltan mut ei oltu otettu huomioon lap-

2

sen perhettd, et se oli hyvin jdarkyttdvdi kokemus.

8.4 Palvelujarjestelman toimivuus ja kehittdminen

Tutkimustulosten mukaan palvelujarjestelma koettiin erittdin hankalaksi ja monimutkaisek-
si. Palveluita on tarjolla paljon ja hyvinkin erilaisia eri terapioiden sek& hoitomuotojen osal-
ta, mutta néista tiedottaminen koettiin heikoksi. Palveluiden saatavuus kunnittain koettiin
tulosten mukaan eri-arvoiseksi, ja jopa tukien maéarissa oli kunnissa haastateltavien mukaan
suuria eroja. Palvelujarjestelman selkeyttdmisen suhteen haastateltavat olivat sitd mieltd,
ettd palvelut tulisi selkeyttda niin sanotuiksi matalankynnyksen palveluiksi. Niiden tulisi
painottua yhden “’katon” alle, eikd niin ettd palveluita ja tukia haettaisi useista eri tahoista ja

toimipaikoista.

Nainen 1: "Vieldkddn ei kaikkea tiid vaikka kuinka paljon on ottanu selevdd. Paljon tietda-
ki, niin siltikki se on hyvin pieni osa. Lapset muuttuu ja kasvaa ja niille tulee eri tarpeita
koko ajan, niin sita pittaa tietoa ettia koko ajan ja mean pittda ennakoija se tietoa et mean

pittdd pari vuotta ennen etukdtteen osata ennakoija et mitd lapsi tullee tarviimaan.”

Nainen 2: ” Palvelujdrjestelmd sais olla yhtendinen, et sa yhen oven takkaa saat ne palve-
lut ja kaikki ne liput ja laput ja lomakkeet mit& sun pittda hakea ja aina se henkild samassa
rakennuksessa, kuka voi sua oikeesti auttaa. Koska nyt se on niin irrallaan taalla, eri toi-

’

mistoissa eri rakennuksessa ympari kaupunkia..’

Palvelujarjestelman kehittamisen suhteen tuloksista kay ilmi, ettd huoli tulevaisuudesta on
vanhemmilla suuri. Haastateltavien mukaan palvelujarjestelmaa tulisikin kehitt&4 niin, etta
vanhempien panostus erityislapsen asioiden hoidossa ja jarjestamisessa palveluiden ja tu-

kimuotojen suhteen véhenisi ja painottuisi enemman viranomaistahoille, jonne sen tulisi
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muutenkin kuulua. Talldin vanhemmille jéisi aikaa ja voimavaroja huolehtia lapsen perus-

tarpeista ja normaalista perheen arjesta paremmin ja huoli tulevaisuudesta vahenisi.

Opinndytetyon tuloksista kévi ilmi, ettd myos keinoja perheen arjen tukemiseen tulisi kehit-
tdd huomattavasti tdmanhetkistd enemman. Haastattelun mukaan erityislasten perheet ovat
jaksamisen ja voimavarojen suhteen joskus jopa &arirajoilla, jolloin palvelujérjestelmésta
tulisi 16ytya apua tdh&n. Haastattelussa nousi esiin viranomaisten vetoaminen resurssipu-
laan vésyneen vanhemman ottaessa yhteyttd avun tarpeen suhteen. Mietinkin, olisiko tdhan
mahdollista keksia keinoja resurssien lisadmiseksi, jotta vanhempien arjen jaksamisen apu

turvattaisiin.

Nainen 1: 7 Et miten tulevaisuudessa, et jatkuuko se, eihdn sekkddn oo montaa vuotta mitd
on kaytettavissa, et mita sen jalkeen. Mita nuoret aikuset mita ne sitten tekkee, minkalaista
ty6toimintaa on, minkalaista avoty6ta, ettd huolettaa hirveasti se aikusuus. Et tavallaan
lapsuusiassa ja kun kasvaa nuoreksi suurinpiirtein kaikki laékinnéllinen kuntoutus lopete-
taan, et se on nyt sen ikdnen et se on saanu sen minka on et tavotettu on taytetty, eika huo-

’

mioija et niitd tiettyjd toimia pitdis ylldpitdd.’
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9 JOHTOPAATOKSET

Opinndytetyoni kyselylomakkeessa seké teemahaastattelussa yhdistdvana seka taustalla
vaikuttavana tekijana toimii vammaispalvelulaki. Lahtokohtana kaikille palveluille, joita
erityislapsi perheineen on oikeutettu saamaan, toimiikin juuri vammaispalvelulaki. Sen
tavoitteena on edistdd vammaisten henkildiden tasa-arvoa ja mahdollisuuksia yhdenvertai-
seen eldmadan muiden ihmisten kanssa. (Raty 2010, 24.) Kartoittaessani vammaispalvelu-
seké erityishuoltolain alaisten palveluiden ja tukimuotojen tunnettavuutta voidaan tulosten
mukaan sanoa, ettd ndiden tunnettavuus vaihtelee. Noin puolet vastaajista tunsi ndma kes-
keisimmat lait ja tiesi suurin piirtein niiden sisallén. Puolet vastaajista ei tiennyt minkalai-

sia palveluita tai tukimuotoja lait sisallaan pitivat tai mihin néisté heilla voisi olla oikeus.

Aineiston analysoimisen jalkeen saadut johtopaatdkset sekéd kyselystd ettd haastattelusta
ovat hyvin samankaltaisia. Molempien aineistojen avulla saatu tieto kuvastaa sita, milla
sektorilla vammaishuollossa ja sen palveluissa on suurin kehittdmisen tarve alueellamme.
Palveluohjauksen kenttd on selvasti muita heikompi palveluita ja niiden laatua arvioidessa
saatujen tulosten perusteella. Palveluohjauksen tulisikin perustua asiakkaan todelliseen
kohtaamiseen sekd hé&nen itsendisen eldmén tukemiseen. Tama tuki rakentuu asiakkaan,
hanen sosiaalisen verkostonsa (eli tassa tapauksessa esimerkiksi lapsen vanhempien), pal-
veluohjaajan sek& muiden palveluidentuottajien yhdistettyjen voimavarojen varaan. Palve-
luohjaus olisi onnistuessaan myos asiakasta vahvistavaa sekd voimaannuttavaa toimintaa.
(Suominen & Tuominen, 2007, 24.)

Palveluohjauksen toivottiin olevan henkilokohtaisempaa seké kattavampaa. Palveluohjaaji-
en haluttiin kertovan paremmin palveluista ja tukitoimista, joihin perheet olivat oikeutettu-
ja. Télla hetkelld tiedonhankinta on tulosten mukaan liiaksi perheiden omalla vastuulla,

jolloin tiedonsaanti voi olla epéselvaa ja hankalaa.

Tyoskennellessa lasten parissa, erityisesti erityislasten parissa perhetyon merkitys korostuu.
Kunkin perheen yksil6llinen tuen tarve vaihtelee. Viranomaisten tulee omassa tydssaan
kyetda havaitsemaan tdmén tuen tarve mahdollisimman hyvin. Jos vanhemmat kokevat

puutteita tuen maaréssa tai laadussa on silla selvé vaikutus lapsen hyvinvointiin. Malm ym.
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toteaakin kirjassaan, etta lasten vanhempien mukanaolo lapsen hoidossa on voimavara, silla

lapsen voinnin kannalta on tarkeda ettd vanhemmat jaksavat hyvin. ( Malm ym. 2004, 42.)

Lapi koko haastattelun vanhempien kertomuksista nousi esiin arjen jaksaminen ja sen tu-
kemisen puutteet. Haastattelusta kéavi ilmi, ettd arki erityislapsen kanssa koettiin aika-ajoin
erittdinkin raskaaksi. Apua arjen konkreettisiin toimintoihin oli haettu ja pyydetty, muttei
sitd oltu saatu, kuten oli toivottu ja tarve olisi ollut. Oma sairastuminen, toisten lasten
huomioiminen tai oman ajan puute voivat olla tilanteita, joissa téllaisesta avusta olisikin se
suurin hyoty. Perhe voikin tarvita monien tukien ja palvelumuotojen ohella my®6s juuri tal-
laista niin kutsuttua vélineellistd tukea eli kodin t6issd auttamista tai toisten lasten kaitse-
mista. Haastattelusta vélittyikin selva viesti, etta erityislapsen perheen ja vanhempien arjen
jaksamisen tukemiseen ei talla hetkelld ole alueellamme riittavasti keinoja ja tukimuotoja.

Palveluohjauksen seka asiakaspalvelun yhtend osa-alueena on sosiaalihuollon asiakkaan
hyva kohtelu. Se edellyttdg, ettd asiakkaan ihmisarvoa ei loukata ja ettd tdamén inhimillinen
arvokkuus sailyy kaikissa olosuhteissa. Asiakkaan kohteluun kuuluu myos tavat, joilla asi-
akkaaseen suhtaudutaan eri asiakastilanteissa. (Raty 2010, 24.) Tutkimustulosten perusteel-
la asiakkaan kohtelu ei aina vastaa sitd, mitd sen kuuluisi hyvassa asiakaspalvelutilanteessa
olla. Vaikka suoranaisena asiakkaana olisikin perheen lapsi, myds muu perhe, eritoten van-
hemmat, tulisivat ottaa tulosten mukaan paremmin huomioon viranomaiskontakteissa ja
esimerkiksi tutkimustilanteissa. Vanhempien tunteiden huomioonottaminen vaikutti joskus

unohtuvan esimerkiksi asioidessa terveydenhuollon palveluissa.

Asiakaspalvelun kenttd koettiin haastattelussa olevan toimiva eika siin koettu olevan suu-
ria puutteita kun taas kyselyssa myos tasta 16ydettiin osittain suuriakin epakohtia. Mietin-
kin, ettd kyselyssd otanta oli hieman suurempi kuin haastattelussa, jolloin eroavaisuudet
asiakaspalvelun osalta voisivat osittain selittyd sill&d. Riittdvén tuen ja ohjauksen maara oli
tulosten mukaan huonoa. Vastaajat kokivat, etteivat saa sellaista tukea jota tarvitsisivat tai

ohjausta sellaisten palveluiden piiriin joihin heill& voisi olla mahdollisuus.
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Palvelujérjestelmé&a tulisi haastattelun mukaan kehittaa siten, ettd siihen kuuluvat palvelut
sekd tukimuodot erityislapsille ja heidan perheilleen olisivat selkedmpiéd seka helpommin
ymmadrrettdvid. Palvelut tulisi saada haettua niin sanotusti yhden oven takaa, jotta niiden
hakuprosesseja ei koettaisi niin hankaliksi. Palvelujarjestelmaan voitaisiin opinnaytetyon
tulosten mukaan sisallyttdd enemman arjen tukemiseen keskittyva palvelumuotoja. Tulos-
ten perusteella erityislasten vanhemmat toivoivat enemmaén ohjeistusta siihen, mita palve-
luita ja tukimuotoja kaiken kaikkiaan erityislapsi on oikeutettu saamaan, esimerkiksi vaikka

nama palvelut esittelevén oppaan muodossa.
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10 POHDINTA

Taman opinndytetyon tekemisen koin erddnlaisena matkana erityislasten maailmaan, johon
Kipindn olen saanut jo Leijonaemot-kirjan vaikuttavan kokemuksen saattelemana vuosia
sitten. Aloittaessani en tiennyt, minkélainen tasta opinnédytetydstd muodostuisi, ja miten
hyvin saisin erityislasten vanhempien sanoman seké aanen kuuluviin. Opinndytety6 on ollut
itsellenikin projekti, joka on kestanyt suhteellisen pitkdan alun suunnittelusta haastattelui-

den ja analyysien kautta viimeisiin asettelun vaiheisiin.

Opinnaytetyon tekemisen kaynnistelin pikkuhiljaa aitiyslomani aikana kevéén ja kesan
2012 aikana, mutta intensiivisemmin tyon tekeminen lahti liikkeelle syksylla 2012. Opin-
naytetyon aihe vaihtui alun jalkeen, vaikkakin kohderyhma eli erityislapset pysyivat sama-
na koko ajan. Tarve alkuperéiselle idealleni, tuki- ja palvelumuodot esittelevélle oppaalle,
on edelleen olemassa, johon sain vahvistusta kohderyhmaéltani. Téllaisen oppaan kokoami-
nen olisikin mielenkiintoinen jatko télle opinndytetydlleni. Tdman tydn tekemisen kautta
olen oppinut ja sisdistanyt sen monimuotoisen palveluviidakon, ainakin osittain, jonka

kanssa erityislasten perheet ovat tekemisissa paivittain.

Tutkimustulosteni sekd omien henkilokohtaisten kokemusteni mukaan erityislasten perhei-
den tilanne nyky-yhteiskunnassa tarvitsee enemman huomiota. Palveluita ja tukimuotoja on
kehitetty vuosien saatossa huomattava maard, mutta silti puutteita on vielda olemassa. Suu-
rimmat puutteet vaikuttavatkin liittyvan palveluohjaukseen sekd sen laatuun. Tama kavi
ilmi sek& kyselylomakkeiden ettd teemahaastattelun tuloksista. Mielesténi tdma on huoles-
tuttavaa ja vaatiikin alan ammattilaisilta panostamista kyseiseen asiaan. Palveluohjauksessa
asiakasléhtoisyys on padasemassa seké asiakkaan, tdmén laheisten sekd ammattilaisten yh-
teisty0 korostuu. Asiakkaan palvelukokonaisuuksia suunniteltaessa tulee ottaa huomioon
asiakkaan etu, kuten myds hédnen mielipiteensé etté toiveensa. Myos itsemaardamisoikeutta

tulee kunnioittaa. (papunet)

Opinnaytety6lle haastetta toi sen yksin tekeminen. Vaikka halusinkin tyén yksin tehdd,
jotta voin paremmin sovittaa sen tekemisen perheendidin aikatauluuni, koin, ettd muutami-

na kertoina yksin asioita pohtiessani olisi ollut mielekasta kuulla myds toisen mielipide
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asiaan. Pienoiseksi haasteeksi koin myos, etta valitsin aineistonkeruumenetelmikseni kaksi
erilaista menetelmaé, joiden purkaminen ja analysoiminen veivat paljon aikaa. Ehké yhta
menetelmaa kayttamalla olisin voinut saada siité vielakin enemman irti ja paastyé vielakin
syvemmalle Leijonaemojen maailmaan. Tosin nyt kahta menetelmaa kayttdmall sain tar-
kastella tutkimustuloksia kahdesta hieman erilaisesta ndkokulmasta. Toinen oli enemman
tilastopainotteinen kun taas toinen avoimempi. Teemahaastattelun tekemisen koin jénnitta-
vaksi, mutta mielestani suoriuduin siitd kuitenkin hyvin. Kaiken kaikkiaan tdmén opinnay-
tetyon tekeminen oli hyvin opettavainen kokemus monella eri tavalla. Koen saaneeni vasta-

ukset asettamiini tutkimuskysymyksiin, jotka tarkentuivat tyon aikana.

Nyt saatuja tutkimustuloksia voisi jatkokyttd&d monin eri tavoin. Mielenkiintoista voisi olla
tutkia ammattilaisten ndkokulmaa ndihin tuloksiin. Itselleni naista tutkimustuloksista on
suuresti hyotya tulevana sosiaalialan ammattilaisena tai vaikkapa tulevana palveluohjaaja-
na. Taman tyon kautta olen paassyt lahemmas erityislasten perheiden tilanteita, ja ne ovat-
kin opettaneet minulle kuinka tarkedd kohtaaminen, empatiakyky, asioihin paneutuminen
sek& kuunteleminen ovat. Myds ammattilaisten asenne vaikuttaa paljon siihen millaiseksi
palveluohjaus, asiakaspalvelu ja niiden laatu koetaan. Joskus kyse voi olla palvelujarjestel-
man takia johtuvasta asiakkaan niin sanotusta hyppyyttamisesta luukulta luukulle, mutta

valitettavasti joskus myds viranomaisten omista asenneongelmista.

Kokonaisvaltaiseen palveluprosessiin kuuluu paljon erilaisia elementtejd. Osaan naista
emme voi ammattilaisina vaikuttaa, mutta ne kohdat tai epékohdat joihin voimme, tulisi
hoitaa niin hyvin kuin mahdollista asiakasta kuunnellen, kunnioittaen sek& muistaen, etta
me olemme niitd ammattilaisia joihin asiakas luottaa ja joilla on viimeinen vastuu asiak-
kaan kokonaisvaltaisen laadukkaan palveluprosessin toteutumisesta. Lopuksi tahdon viela
kiittd4 Leijonaemoja osallistumisesta tah&n opinnaytety6hon sekd toivottaa viimeisen, hy-
vin erityislapsen vanhemman arkea kuvaavan ja toivoa sisaltdvan, lainauksen my6ta voimia

arkeen ja paljon onnellisia ja ilon tayttdmi& hetkid erityislapsenne kanssa!

” Meilld pitdd olla ovet kiinni ettei lapsi karkaa, ei oo endd normaalia kyldilyd, ei pysty
menemaan ennaa ku se tiputtaa vaasit lattialle ja jos ei 0o porttia kiipeilee, niin ei se 00

lepoa eika niinku rentouttava tilanne et lahetddmpa kylailemaan, et ollaan aika paljon ko-
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tona ei lahetda mihinkaan ja yritettdan jaksaa. Nyt on aika monta vuotta takana, ja aika
monta vuotta eessa pain et todellakin apua tarvitaan. Aina oon hyvin kateellinen kun naa-

purinrouva istuu aurinkotuolissa ja lukee lehted, et meilla ei semmonen onnistu. Et nda
viikonloppuhoijot on onneks vahan auttanu, et paésee hengéahtaéan. Saattaa nauttia semmo-
sesta et pannee oven auki ja hengittéa raitista ilmaa ja sannoo et hei meilla voi olla kesalla

ovet auki. ”
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LOMAKEKYSELY Liite 1

Olen viimeisen vuoden sosionomi-opiskelija Kemi-Tornion ammattikorkeakoulusta. Opin-
naytetyossani tutkin erityislasten perheiden kokemuksia vammaisille tarkoitetuista tuista ja
palveluista, sekd kartoitan palveluiden tunnettavuutta. Taman kyselyn tarkoituksena on
kerété tietoa yhden vertaistukiryhman osalta palveluiden ja tukien kéytettavyydestd seké
tunnettavuudesta.

Lomakkeeseen vastataan taysin nimettdminé. Vastaajien tunnistetietoja ei julkisteta tutki-
musprosessin missaan vaiheessa. Vastaaminen kestdd 5-10 minuuttia. Kyselyn tulokset
taulukoidaan, joiden pohjalta tehddén johtopaatoksia siitd, kuinka hyvin palvelut ovat kay-
tossa vertaistukiryhménne osalta. Kyselyn tulokset ovat néhtévissa opinnéytetyostani, joka
I6ytyy Theseus- opinndytetydpankista. Kiitdn vastauksistanne!

Tiina Koskela Kemi-Tornion AMK, sosiaaliala

Tiina.Koskela@edu.tokem.fi

Taustatiedot
1. Sukupuoli?
o Nainen
o Mies
2. Onko perheessanne lapsi/lapsia, joilla on erityistarpeita?
o 1lapsi
o 2lasta
o Useampia, montako?
3. Onko lapsesi/lapsenne iéltadan
o 0-1vuotta o 6-10 vuotta

o 2-5vuotta o 11-16 vuotta
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Palvelut ja tuet

4.

Oletko tutustunut ns. vammaispalvelulakiin tai ns. kehitysvammaisen erityishuoltola-

kiin?
o Kylla
o Ei

Tunnetko lakia omaishoidon tuesta tai oletko tutustunut alle 16-vuotiaan vammaistu-

keen?
o Kylla
o Ei

Kuuluuko perheeseesi jasenid, jotka ovat oikeutettuja edelld mainittujen lakien alaisiin

tukiin tai palveluihin?
o Kylla
o Ei

Mitd seuraavista kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluvista vam-
maispalvelulain alaisista palveluista tai taloudellisista tukitoimista perheesséanne on

kaytossa?
o Kuljetuspalvelut
o Asunnon muutostyot

o Asuntoon kuuluvat vélineet ja

laitteet
o Palveluasuminen
o Paivatoiminta
o Tulkkipalvelut

o Henkilokohtainen apu



8.

10.

11.

Onko perheessénne kaytosséd/ oletteko kéyttaneet koskaan seuraavia méaarara-

hasidonnaisia palveluita tai taloudellisia tukitoimia?

o Péivittéisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavat valineet, koneet ja laitteet
o Sopeutumisvalmennus

o Kuntoutusohjaus

o Ylimé&éaraiset vaatekustannukset

o Erityisravinto

Saatteko omaishoidontukea tai alle 16-vuotiaan vammaistukea?

o Kylla

o Ei

Onko perheessénne kaytdssa jotain yksityisen sektorin erityislapsille suunnattuja

palveluita? Mita?
o Kyllg, mita?
o Ei

Tunnetteko kolmannen sektorin toimijoita? Kaytattekd heidan tarjoamiaan palvelui-

ta? (esim. yhdistykset, seurat, seurakunnat, jarjestét ym.)
o Kyllg, mita?

o Ei

Asiakaspalvelu ja palveluohjaus

12. Oletteko tutustunut tai tunnetteko lakia asiakkaan asemasta ja oikeudesta sosiaa-

lipalveluiden piiriss&?
o Kylla

o Ei



13. Koetteko saaneenne tarpeeksi tietoa erilaista tuista ja palveluista, joihin olet-

te/lapsenne on oikeutettu?
o Kylla
o Ei

14. Koetteko, etté olette saaneet hyvaa asiakaspalvelua ja oikeanlaista ohjausta teille

kuuluvien palveluiden piiriin vammaispalveluiden piirissa asioidessanne?

Aina l&hes aina joskus harvoin en koskaan
Asiakaspalvelu o o o o o

Palveluohjaus o o o o o
15. Koetteko saaneenne riittdvasti ohjausta ja tukea liittyen lapsenne erityistarpeisiin
vammaispalveluiden piirissa?
o Kylla

o Ei



