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Tamén tutkimuksen tavoitteena oli selvittda erityistd tukea tarvitsevien lasten kuntoutusketjun
lenkkien pitdvyyttd. Tutkittavina lenkkeind olivat: erityisen tuen tarpeen varhainen toteaminen,
varhaiskuntoutuksen aloittaminen, yhteistyd vanhempien kanssa, erityistason tutkimuksiin
padseminen, tiedonkulku kuntoutuksessa mukana olevien tahojen kesken, kuntoutussuunnitelman
tekeminen ja seuranta seké asianmukaisten palvelujen saaminen

Tutkimusoletuksena oli, etteivit erityistukea tarvitsevat lapset saa tarvitsemiansa
erityispalveluita — hoitoa ja kuntoutusta — koska erityispalvelut ovat fragmentoituneita, puutteellisia
ja riittdméttomasti koordinoituja.

Tutkimus toteutettiin siten, ettd erityistd tukea tarvitsevien alle kouluikéisten lasten
(3 — 6 —vuotiaat) vanhemmille tehtiin palvelutyytyviisyyskysely, jossa he arvioivat
kuntoutusketjun toimivuutta omien lastensa kohdalla. Tutkimus toteutettiin neljéssa kunnassa /
kaupungissa Eteld-Pohjanmaan ja Suupohjan alueella Ilmajoella, Jalasjdrvelld, Kauhajoella ja
Kurikassa. Vastauksia kertyi 46 kpl (32,8 %).

Péadosin vanhemmat pitivét erityistd tukea tarvitsevan lapsensa kuntoutusketjua kestdvéna ja
luotettavana. Kuntoutusketjun erityisen heikkoa lenkkia ei 10ytynyt. Jonkin asteista haurautta voitiin
havaita erityistason tutkimuksiin paésyn ja asianmukaisten palvelujen kohdalla. Lisdksi vanhemmat
kokivat myds, ettd heiddn lapsillaan oli enemmaén tuen tarvetta, kuin mitd heille oli tarjottu. Esille
nousivat keskittymisen pulmiin, ryhméén sopeutumisen ongelmiin seké kehityksen ja oppimisen
pulmiin liittyvit tuen tarpeet.

Vapaissa vastauksissa tuotiin voimakkaasti esiin, ettd apua saadakseen tiytyy itse olla hyvin
aktiivinen. Vanhemmat olivat herkkié erityisesti syyllisyyden ja avuttomuuden kokemiselle silloin,
kun oman erityisté tukea tarvitsevan lapsen asiaa késitelldéin ensimmaisid kertoja. Siksi onkin
tarkedd kuntoutusketjun eri vaiheissa tukea ja vahvistaa vanhemmuuden kokemista myonteisena ja
vanhempien kasvatusty6td arvostavana kuntouttajien ja vanhempien vuorovaikutustilanteissa.

AVAINSANAT: erityistd tukea tarvitsevat lapset, kuntoutus, hoitopolut
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1. JOHDANTO

1.1. Tutkimuksen lahtokohdat

Tédmai tutkimus sai alkunsa kiytdnnon tydssini havaitsemistani puutteista erityistd tukea tarvitsevien
lasten kuntoutusketjussa. Se ei ollut useinkaan saumaton, vaan ketjun katkeamisia tapahtui aina
silloin tdll6in, tai ketju tuntui heikolta kannattelemaan lasta eteenpdin. Erityisen tuen tarpeen
varhaisessa toteamisessa, varhaiskuntoutuksen aloittamisessa, yhteistydossd vanhempien kanssa,
erityistason tutkimuksiin padsemisessd , tiedonkulussa kuntoutuksessa mukanaolevien tahojen
vililld, kuntoutussuunnitelman teossa ja seurannassa seké asianmukaisten palvelujen saamisessa
ilmeni aina vililla puutteita.

Lastenneuvolassa yleensd havaitaan lapsen erityistuen tarve jo varhain. Sieltd hdinet
ldhetetddn erityistason ja -alojen tutkimuksiin. Tutkimusjakso(je)n jéilkeen hinet kotiutetaan ja
kotikunnassa toteutuva jatkohoito vaihtelee kunnan resursseista riippuen. Yleensd hdin saa paikan
pdivikodista. Tarvitsemaansa terapiaa hdn voi joutua hakemaan kauempaa tai ei saa sitd
ollenkaan. Pdivdkodissa pyritddn jdarjestimdcdn hdnelle yksilollistd tukea.
Erityislastentarhanopettajia ei ehkd kuitenkaan ole ja ryhmdt ovat suuria, varsinkin viime aikoina,
kun kunnat antavat usein esikouluopetusta myos pdivikodeissa.

Edella olen kuvannut olettamuksellisen tilanteen, johon erityistd tukea tarvitseva lapsi voi
joutua kuntoutusketjussaan. Tutkimuksessani olen pyrkinyt selvittdmadn, miten erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhemmat ovat kokeneet kuntoutusketjun kestdvyyden. Tutkimus toteutettiin 4
eteldpohjalaisen kunnan / kaupungin (Ilmajoki, Jalasjirvi, Kauhajoki ja Kurikka) alueella
palvelutyytyviisyyskyselytutkimuksena. Kuntien lastenneuvoloiden terveydenhoitajat ja

sosiaalitoimen padivdhoidon tydtekijét jakoivat kyselyn kohderyhmén vanhemmille.

1.2. Erityisti tukea tarvitseva lapsi

Kasitteitd erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitseva lapsi ja erityisté tukea tarvitseva lapsi kdytetdan

usein samaa tarkoittaen. Esiopetusikiisistd lapsista noin 5 — 7 % on erityisen tuen tarpeessa.
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Erityisopetusta tarvitsevasta alle kouluikdisesté lapsesta voidaan kayttad yleiskisitettd erityistd
hoitoa ja kasvatusta tarvitseva lapsi (Maittd & Lummelahti, 1996). My&s lasten pdivdhoidosta
annettu laki (36/73) ja asetus (239 / 73) kdyttavit samaa kasitettd tarkoittamaan vammaista tai
normaalista poikkeavaa lasta. Lain ja asetuksen tasolla erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevista
lapsista ei tehdi tarkkaa diagnostista luokittelua. Sosiaalihallituksen yleiskirjeessd (A3 / 1984 /pe)
olevan méirittelyn mukaan erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevilla lapsilla tarkoitetaan lapsia,
jotka fyysisen, psyykkisen tai sosiaalisen kehityksensd poikkeavuuden takia tarvitsevat erityisid
hoidollisia, kasvatuksellisia tai opetuksellisia toimenpiteitd kehityksensé tueksi.

Viitalan (1999) tutkimuksen mukaan erityisen tuen tarve liittyy useimmiten lapsen
kielellisen kehityksen vaikeuksiin, toiseksi useimmin yleiseen kehityksen viivistyneisyyteen ja
kolmanneksi tunne-elamin kehityksen vaikeuksiin.

Helsingin kaupungin sosiaaliviraston julkaisuissa lasten pdivdhoidon tilastotietoja vuosilta
1997 — 1999 kiytetddn lasten vaikeuksista seuraavaa luokittelua lasten lukuméiréin mukaisessa
jarjestyksessd: puheen ja kielenkehitykseen liittyvit ongelmat ja hiiridt, sosio-emotionaaliset
vaikeudet, lapsen kokonaiskehityksen viivastymai, kehitysvamma, tarkkaavaisuuteen liittyvit hairiot
(MBD, ADD, DAMP tai motoriseen kompelyyteen liittyvit kehitykselliset vaikeudet), autismi, CP-
vamma ja kuulovamma seka lisdksi yksittdisid vaikeuksia, kuten ndkdvamma.

Erityislapset voidaan méairitelld myds heille annetun diagnoosin pohjalta. Suomessa kaytossa
olevan ICD-10 -tautiluokituksen mukaan erityislapset kuuluvat mm. seuraaviin tautiluokkiin.

Lapsuuden laaja-alaiset kehityshdiriot. 1CD-10 -tautiluokituksen mukaan lapsuusiin
autismi (F84.0), epatyypillinen autismi (F84.1), Rettin oireyhtymé (F84.2), muu lapsuusidn
persoonallisuutta hajottava disintegratiivinen kehityshiirié (F84.3), dlylliseen
kehitysvammaisuuteen ja kaavamaisiin liikkeisiin liittyvéd hyperaktiivisuusoireyhtymé (F84.4),
Aspergerin oireyhtyma (F84.5), muu lapsuusidn laaja-alainen kehityshéirié (F84.8) ja
médrittelemdton lapsuusién laaja-alainen kehityshdirio (F84.9). Jos autismi-termid kaytetdan laaja-
alaisesti tarkoittamaan kaikkia edelld mainittuja ryhmié, joissa esiintyy autistisia
kayttaytymispiirteitd, sen esiintyvyydeksi arvioidaan 10—15 lasta 10000 lasta kohden (Kerola &
Kujanpéi, 2009).

ADHD/ADD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder/ Attention Deficit Disorder) on
yleisnimitys aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hiiridlle, joka ICD-10 -tautiluokituksessa kuuluu
hyperkineettisten hdirididen luokkaan (F90). Tarkkaavuuden hiiri6 ja hyperaktiivisuus ovat lasten-
ja nuorisopsykiatrian yleisimpid hdirioitd (Almqvist, 2004). Oireita esiintyy yli 10 %:1la lapsista ja
diagnostiset kriteerit tayttyvit noin 2—5 %:lla. ADHD on yleisempéd pojilla kuin tytdilld. Sen oireet



ilmenevit eri tavalla eri-ikdisilld lapsilla. Vanhemmilla lapsilla ja nuorilla fyysinen ylivilkkaus
vihenee ja oireet ilmenevit enemmaén sisdisend levottomuutena ja drtyneisyytena.

Dysfasia on yleisnimitys spesifeille kehityksellisille puheen ja kielen héiriéille, joissa
puheen tai kielen oppiminen poikkeaa normaalista kulusta jo kehityksen varhaisvaiheessa
(Lyytinen, 2004). ICD-10 -tautiluokituksessa dysfasiasta kdytetdén nimitystd puheen ja kielen
kehityshiiriot (F80). Dysfasian taustalla ei ole selvéé neurologista tai sensorista vammaa, puhe-
elinten poikkeavuutta tai kehitysvammaisuutta. Se voi ilmeté aikuisuuteen asti sdilyvini kielen
tuoton tai ymmartdmisen vaikeuksina tai molempina. Kehityksellisten kielellisten héirididen
esiintyvyys on useissa maissa arvioitu noin 3 %:n tasolle. Puheen ja kielen kehityksen
erityisvaikeuksista seuraa usein muita héirioitd, kuten luku- ja kirjoitusvaikeutta seké sosiaalisia ja
tunne-eldmén pulmia.

Touretten oireyhtymd kuuluu ICD-10 -tautiluokituksessa nykimishéiridihin (tic-héiriot).
Touretten oireyhtyméén liittyy sekd vokaalisia ettd motorisia nykimisoireita ja se on
nykimishéirididen vaikein muoto. Se alkaa l&hes aina lapsuudessa motorisella ticilld ja oireet
vaikeutuvat nuoruusidssd. Nykimisoireita arvioidaan esiintyvian noin 5 %:1la 7—11-vuotiaista ja
varsinaisia nykimishairiditi arvioidaan esiintyvdn enemman pojilla kuin tyt6illa (Résidnen, 2004).
Tédmin liséksi ryhméén kuuluvat:

Kehitysvammaiset 1,2 - 1,4 % eldvéni syntyneisti lapsista, liikuntavammaiset (CP) 0,2%,
ndko- ja kuulovammaiset seka lapset, joilla on pitkdaikaissairauksia (epilepsia, diabetes ym.)

(Sillanpaa ym., 2004).

1.3. Kuntoutus

Kuntoutuksella tarkoitetaan ihmisen ja ympariston vilistd muutosprosessia, jonka tavoitteena on
toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyollisyyden edistiminen
(Kuntoutusselonteko, 2002). Kuntoutuksen jérjestimisessad on kolme tasoa: tarpeen toteaminen,
toimenpiteiden suunnittelu ja niiden toteutus. Taustaksi tarvitaan tietoa siitd, millaista kuntoutusta
tai muita tukitoimia kussakin tilanteessa tarvitaan, miti on saatavana ndiden toteuttamiseksi ja
miten asia on tapana kdytdnndssa jarjestid. Jarjestdvind tahoina ovat sosiaali-, sivistys- ja
terveystoimi, maksajina kunta, valtio, Kela ja yksityiset vakuutuslaitokset. Kuntoutus on paljolti

lakien sddtelemda ja tarvittaessa sithen on subjektiivinen oikeus (Koivikko & Sipari, 2006).
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Kuntoutus on jdsennetty jakamalla se neljdan tehtdvialueeseen: lddkinnélliseen,
ammatilliseen, kasvatukselliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen (Jarvikoski & Héarképaa, 1995).
Erityistd tukea tarvitsevien lasten kohdalla kuntoutusta koskevat edelld mainituista tehtdvaalueista
muut, paitsi ammatillinen kuntoutus.

Ladkinnilliselld kuntoutuksella tarkoitetaan ladketieteellisten tutkimuksien pohjalta
kdynnistettavid yksilon fyysisti tai psyykkistd toimintakykyé parantavia tai yllapitavia
toimenpiteitd, joiden tavoitteena on kuntoutujan itsendinen suoriutuminen. Ladkinnélliseksi
kuntoutukseksi mielletddn usein erilaiset terapiat, kuten fysio-, psyko- ja puheterapia,
neuropsykologinen kuntoutus, sopeutumisvalmennus tai esimerkiksi apuvélinehuolto.
Kasvatuksellisella kuntoutuksella tarkoitetaan esimerkiksi vammaisen tai vajaakuntoisen lapsen
kasvatukseen ja koulutukseen liittyvia erityisjarjestelyjd. Néitd ovat mm. pdivdhoidon
varhaiskasvatuksen osana tapahtuva kuntoutus sekd koulun erityispedagogiset toimenpiteet, kuten
erityisopetus ja avustajan palvelut. Sosiaalisella kuntoutuksella pyritdén parantamaan sosiaalista
toimintakykya ja osallistumista yhteiskuntaan. Erilaiset asumis- ja kuljetuspalvelut, perheneuvonta,
ja usein my0s sosiaalityd, jonka tavoitteena on asumisen, litkkumisen ja yleisen osallistumisen
helpottaminen, ovat sosiaalista kuntoutusta (Jarvikoski & Héarkapaa, 1995).

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen yksildllisesti suunnitellussa kuntoutuksessa ladkinnéllinen
kuntoutus on vain yksi osatekiji. Lapsen kuntoutusta ei pidé erottaa kasvatuksesta ja opetuksesta,
vaan optimaalinen kehityksen turvaaminen edellyttda kaikkien ndiden kehitysté tukevien
elementtien yhteensovittamista (Autti-Rdmo, 2008).

Kéaytdnnon ty6 jakautuu julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin alueille. Timi merkitsee
monipuolista tarjontaa, mutta myos vaikeita rajauksia: Kunnissa puhutaan paljon siiti, tulisiko
toiminnan olla omaa vai muualta hankittua. Kolmannen sektorin (jarjestot) toiminnassa
kuntoutujien toiveet padsevit hyvin esille, mutta ajoittain timé hyvéa asia johtaa myos
epatasapainoon, kun maksaja voi tdyttda vain tietyn médrin ndisté toiveista (Koivikko & Sipari,
2006).

Erityiset tukitoimet liitetdén usein muuhun yhteyteen, pdivihoitoon tai kouluun, mutta myos
diagnoosipohjaiseen ryhméadn tms. TAmé on sindnsid toimiva ratkaisu, mutta perheen kannalta on se
vaikeus, ettd tukitoimien saaminen tapahtuu useiden ja mutkallisten kanavien kautta, joiden
koordinaatio voi olla heikkoa. Ongelmat saattavat hahmottua enemmin viranomaisen kuin kodin
ndkokulmasta (Koivikko & Sipari, 2006).

Perheiden kannalta katsottuna erityisid tukitoimia tulee siis useasta suunnasta ja ne ovat
hyvin erilaisia, eri paikkoihin jaettuja ja eri tahojen jarjestimii. Mahdollisuuksia on paljon, mutta

ne ovat hajallaan, koska jarjestévid tahoja on useita. Hajanaisuus koskee sekéd toiminnan sisaltoa



ettd sijaintia. Tama aiheuttaa my0s sen, ettd lapsen oma koti ei télld hetkelld ole tukitoimia
jarjestettiessd keskeisessd asemassa, pikemminkin pdinvastoin. Sama koskee vanhempien
auttamista ja tukemista (Koivikko & Sipari, 2006).

Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus —projekti (Koivikko & Sipari 2006) tuli siithen tulokseen,
ettd yksilollisid kuntoutussuunnitelmia tehddén nykyéén tilanteessa, jossa alueellinen suunnittelu on
puutteellista ja kuntatason kokonaisuus on hahmotettu ja profiloitu niin epaselvisti, ettd
kuntoutuksen jérjestiminen on vaikeaa niin perheelle (joka ei tietenkddn voi tietdd, mitd tehdé ja
misti etsid) kuin ammattilaisille (jotka ovat epdvarmoja, mihin kehykset antava mahdollisuuksia)

Projektin (Koivikko & Sipari, 2006) suosituksena sujuva kuntoutuksen jérjestiminen lidhtee
siitd, ettd ongelman ensimmaisend havainnut henkild tai toimipaikka tekee aloituksen kuntoutuksen
ja muiden erityisten tukitoimien kidynnistdmiseksi. Aloite ei merkitse heti suuren koneiston
kdynnistdmistd, vaan tarkoittaa ensimmaisid, osin tunnustelevia toimenpiteitd, joita sitten tarpeen
mukaan tdydennetiin. Jonoa ja odotusta ei ndin menetellen synny eiki lddkinnéllisen kuntoutuksen
hoitotakuun kolmen kuukauden aikaraja ylity (Laki kansanterveyslain muuttamisesta, 2004). Tama
on mahdollista, jos ongelman ensimmaé&isend havainnut henkild on selvilld paikallisista kdytdnnoista
niin hyvin, ettd osaa toimia aktiivisesti.

Kussakin kunnassa on siksi huolehdittava valmiuksista ja tukitoimien saatavuudesta niin,
ettd tarpeen ilmetessd toteuttaminen onnistuu ilman viivytyksid. Kuntoutus ja muu erityinen
tukitoiminta (erityisratkaisut paivihoidossa tai koulussa, perheen tukeminen lapsen hoidossa,
erilaiset terapiat, kurssit ja vilineet) toteutetaan suurimmaksi osaksi lapsen ja perheen
lahiympéristdssd. Perheen kannalta yhteys arkeen on tirked, ja timén saavuttamiseksi perheen on
saatava osallistua suunnitteluun riittdvésti. Kunnan eri toimialojen yhteisty6 on keskeisti ja ilmenee
parhaiten siten, ettd lapsikohtainen suunnitelma kattaa kaikki toimialat, jolloin siis tarvitaan vain
yksi suunnitelma. Vertikaalisen porrastuksen kautta voidaan lisdksi erikoissairaanhoidosta,

erityishuollosta tai perheneuvolasta saada tieto-taitoa monin tavoin (Koivikko & Sipari, 2006).

1.4. Varhaiskasvatuspalvelut ja lapsiperheiden tuki

Pienten lasten ja heiddn perheidensd palvelu- ja tukijirjestelmén muodostaa sosiaali-, terveys- ja
opetustoimen hallinnoima kokonaisuus. Se on monimuotoinen ja antaa valinnan mahdollisuuksia.
Varhaiskasvatuspalvelut on se keskeinen toimintakokonaisuus, joka muodostuu kunnan tai

yksityisen jdrjestimastd pdivdhoidosta ja esiopetuksesta sekd muusta varhaiskasvatustoiminnasta.
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Muuta varhaiskasvatustoimintaa on esimerkiksi seurakuntien ja jarjestdjen kerhotoiminta tai
kuntien lapsille ja lapsiperheille jarjestima avoin varhaiskasvatustoiminta eri muotoineen. Nama
varhaiskasvatuspalvelut ja muu lasten ja perheiden palvelu- ja tukijarjestelma toimivat

kokonaisuutena lasten varhaiskasvatuksen ja samalla vanhemmuuden tukena (kuvio 1).
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KUVIO 1. Varhaiskasvatuspalvelut ja lapsiperheiden tuki (Valtioneuvoston periaatepdétds 2002)

Lasten paivédhoitoselvityksestd (Kahiluoto, 2002) ilmenee, ettd noin kuusi prosenttia pdivihoidosta
olevista lapsista saa erityisié tukitoimia. Tdmén lisdksi suuressa osassa kuntia on paivdhoidossa
lapsia, joille ei ole pystytty jarjestiméédn heidén tarvitsemiaan tukitoimia. Erityishenkildston
palveluista on pulaa. Eniten puuttuu erityislastentarhaopettajan, puheterapeutin ja psykologin
palveluita. Parhaiten on saatavissa fysioterapiaa.

Kéytdnnon todellisuutta kuvaa esimerkiksi Lansi-Suomen lddninhallituksessa tehty
paivdhoidon tilannekatsaus (kevét 2001). Sen mukaan noin puolet lddnin kunnista (101) ilmoittaa,
ettd kunnallisessa pdivahoidossa on lapsia, jotka tarvitsevat erityistd tukea, mutta tukitoimia ei ole
pystytty jarjestimdin. Samaan aikaan kriteerit “erityistd hoitoa vaativaksi lapseksi” ovat
tiukentuneet. Pientd hairiokdyttdytymistd ei endd lueta sen piiriin kuten aikaisemmin. Henkildsto
kokee tarvitsevansa tdydennyskoulutusta juuri erityistd hoitoa ja kasvatusta vaativien lasten
kohdalla léhes joka toisessa kunnassa. Kolmannes kokee tarvitsevansa lisdkoulutusta lapsiperheiden

erityisongelmissa. Vastaava kehitys ndkyy koko maassa.
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Varhaiskasvatuksessa on panostettu erityispdivdhoidon kehittimiseen. Sosiaali- ja
terveysministerion toimeksiannosta toteutettiin Erityiskasvatuksen kehittiminen pdivahoidossa —
hanke vuosina 1999 — 2001. Hankkeen tavoitteena oli kehittda erityispaivihoidon
palvelujirjestelméda ja varhaiskasvatuksen toimintatapoja vastaamaan entistd paremmin erityisté
tukea tarvitsevien lasten kasvatuksellisia ja kuntoutuksellisia tarpeita. Hankkeen kokemuksista
kertova julkaisu (Pihlaja & Kontu, 2001) toimitettiin kuntien tiedoksi.

Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet —oppaassa (2005) korostetaan mm. sitd, ettd
varhaiskasvatuksen tukitoimet tulee aloittaa vélittdmasti tuen tarpeen tultua havaituksi. Lisdksi
tukitoimet tulee jirjestdd mahdollisimman pitkille yleisten varhaiskasvatuspalvelujen yhteydessa
siten, ettd lapsi toimii ryhmén jdsenend muiden lasten kanssa ja hdnen sosiaalisia kontaktejaan
ryhmésséd tuetaan.

Varhaiskasvatuksen tukitoimina lapsen fyysisté, psyykkisté ja kognitiivista ymparistoa
mukautetaan lapselle sopivaksi. Péivittdistd kasvatustoimintaa mukautetaan eriyttdmélla,
perustaitojen harjaannuttamisella sekd lapsen itsetunnon vahvistamisella. Lisdksi vahvistetaan
suunnitelmallisesti varhaiskasvatuksen arjen kuntouttavia elementtejd, joita ovat esim. struktuuri
(ajan , tilan ja thmisten selked, ennakoitava rakenne), hyvé vuorovaikutus, lapsen oman toiminnan
ohjaus ja ryhmétoiminta. Edelleen eri tahoilla laaditut kasvatus-, kuntoutus- ja lapsen esiopetuksen
suunnitelmat sovitetaan yhtendiseksi kokonaisuudeksi (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet,
2005).

Péivdhoidon, esiopetuksen ja koulun alkaessa sekd hoitopaikkojen vaihtuessa tai muissa
lapsen siirtymédvaiheissa tuen jatkuvuudesta huolehditaan. Liséksi lapsen tarpeen mukaan
varhaiskasvatukseen voi liittyd muita tukipalveluja, esimerkiksi kuntoutusohjaus, terapia ja/tai
erityisopetus oppivelvollisuuden piirissd oleville lapsille. Ne jarjestetdan kokonaiskuntoutuksena
siten, ettd kasvatuksellinen ja lddketieteellinen kuntoutus muodostavat yhtenédisen kokonaisuuden ja
palvelujen yhteensovittamiseen kiinnitetdén huomiota. Tdma edellyttda eri viranomaisten
yhteistyoti, riittdvad ja osaavaa henkil0stod seké lapsen tarpeita vastaavia tiloja, vélineitd ja

materiaaleja (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet, 2005).

Lasten péaivihoitolaki 36/1973 ja erityislasten kuntoutus

Paivéhoitolain 7 pykéla velvoittaa laatimaan kaikille erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitseville

lapsille lapsen kuntoutuksen yhteensovittamiseksi kuntoutussuunnitelman yhteistydssé lapsen



vanhempien ja tarpeen mukaan kunnan muun sosiaalihuollon, terveydenhuollon seké koulutoimen
kanssa. Pdivdhoitoasetuksen 2 pykdldn 4 momentin mukaan, kun pdivakotiin otetaan lapsi, joka on
erityisen hoidon ja kasvatuksen tarpeessa, on hédnestd hankittava alan erikoisladkérin tai muun
asiantuntijan lausunto (Laki lasten pédivahoidosta, 1973).

Péivihoitoselvityksissa oli tullut esille, ettei kaikkien kuntien kdytettdvissd ole lainkaan tai
ainakaan kunnassa esiintyvii tarvetta vastaavasti riittdvésti sdddetyn kelpoisuuden omaavan
erityislastentarhaopettajan palveluja. Timén vuoksi paivihoitolakiin liséttiin uusi 4 a pykéla, joka
kuuluu: ”Kunnan kaytettdvissid tulee olla lasten pdivahoidossa esiintyvia tarvetta vastaavasti
sosiaalihuollon ammatillisen henkildston kelpoisuusvaatimuksista annetun lain (272/2005) 9 §:n
mukaisesti madrdytyvan kelpoisuuden omaavan erityislastentarhanopettajan palveluja”. Sdannoksia
erityislastentarhanopettajan tehtédvista ei lakiin siséllytetty vaan tehtdavisisillot jaivit kuntien omaan
harkintaan. Erityislastentarhaopettajan erityisosaamista voidaan kunnassa hyodyntdd mm. lapsen
yksildllisen tuen tarpeiden varhaisessa tunnistamisessa, erillisten tutkimusten tarpeellisuuden
arvioinnissa seka tukitoimien jirjestdmisen suunnittelussa yhteistydssid vanhempien ja mahdollisesti
muiden lapsen ja perheen kanssa tyoskentelevien asiantuntijoiden kanssa. Erityislastentarhaopettaja

voi huolehtia myo6s tukitoimien yhteensovittamisesta ja toteuttamisesta arjen tilanteissa.

1.5. Kuntoutusketjut ja hoitopolut

Tamén tutkimuksen valmistumisen aikana on ilmestynyt muutamia suomalaisia tutkimuksia, joissa
on selvitelty erityistd tukea tarvitsevien lasten kuntoutuksen nykytilaa. Panula (2007) toteaa yhden
kunnan erityispédivédhoitoa selvittelevissd gradu-tutkielmassaan, ettd suurin osa erityistd tukea
tarvitsevista lapsista on pdivihoidossa pdiviakodissa. Heistd enin osa on kielen ja puheen kehityksen
pulmien tai perheen sosiaalisten ja / tai taloudellisten syiden vuoksi erityisté tukea tarvitsevia lapsia.
Péivdhoidossa tyoskennelldin moniammatillisesti, mutta tyontekijéit kokevat, ettd omalta
paikkakunnalta tarvittavaa osaamista ei 10ydy riittdvasti. Moniammatillista ty6ryhméa ei ole
perustettu pdividhoidon tueksi, ja erityispdivdhoidon voimavaroista ei 10ydy erityispedagogista
osaamista. Erityislastentarhaopettajan tai kiertdvén erityislastentarhaopettajan palveluja kaivataan
paivihoidossa kovasti oman tyon tueksi. Puolet vastaajista kokee, ettd he eivét ole tyytyviisid oman
koulutuksensa vastaavuuteen nykyisessid tyotehtdavissa. Erityislasten kuntoutusketjun asianmukaista

ja ammattitaitoista hoitoa, henkilokuntaa ja menetelmid ei riittavésti ole (Panula, 2007).
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Hannukselan (2007) tutkimuksessa vanhempien ndkemyksisti erityistd tukea tarvitsevien
lapsen perheen ja pdivihoidon kohtaamisesta todetaan, ettd mitd haastavampi lapsen tuen tarve on,
sitd enemmén vanhemmat toivovat pdivdhoidolta tukea ja ammatillisuutta. Vanhemmat arvostivat
paivdhoitoa lapsen kehittymisen tukena niin sosiaalisten kuin arkitaitojen oppimisessa. Wood ym.
(2008) toteavat, ettd mitd vaativamman tuen tarpeessa lapsi on, sitd tyytymattomampid vanhemmat
ovat hoitavan tahon kanssa kéytyihin lapsen hoitoon ja kuntoutukseen liittyviin keskusteluihin.
Erityisesti tyytymattomyyttd koettiin hoitavan tahon ja muiden lasta kuntouttavien tahojen
(paivdhoito, koulu) yhteistydohon. Kuitenkin yleisesti ottaen vanhemmat olivat tyytyvaisid
kuntoutustapahtuman etenemiseen, keskusteluihin lastenldédkérin tai muun henkilokunnan kanssa ja
vanhempien mukanaoloon kuntoutusta suunniteltaessa ja toteutettaessa (Wood ym., 2008).

Myos valtakunnallisella tasolla erityislasten asema on néhty haasteellisena. Varhaisvuosien
erityiskasvatuksen kesdpéivilld 2008 lapsivaltuutettu Maria K. Aula piti yhtend haasteena erityista
tukea tarvitsevien lasten ja heidén perheittensd yhdenvertaisen kohtelun. Hinen mukaansa
erityisvarhaiskasvatuksen palvelut toteutuvat hyvin epétasaisesti. Suurin osa lapsia on tavallisessa
paividhoidon ryhméssa ilman, ettd ryhmikokoa on pienennetty tai henkilostoa lisétty.
Kuntoutussuunnitelma on laadittu vain osalle lapsia. Erityislastentarhaopettajan palveluita on
huonosti saatavilla etenkin pienissé kunnissa. Suurin vaje on puheterapeuttien palveluista. Parhaiten
erityisosaamista on tarjolla suurten kaupunkien ldheisyydessi. Vaikein on tilanne, jos on kyse
harvinaisesta vammasta, pitkdaikaissairaudesta tai oireyhtymasta (Aula, 2008).

Kuntien pitéisi ryhtyd yhteistyohon alueellisesti erityistd tukea tarvitsevien lasten
palveluiden turvaamiseksi. Lisdksi Aula toteaa, etté erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhemmat
ovat usein varsinaisessa palveluviidakossa, lainsdddéntd on hajanainen ja vaikeasti hahmotettavissa.
Tatd vaikeuttaa se, ettd kuntakohtaista vaihtelua on paljon. Vanhemmilta vaaditaan suurta osaamista
ja aktiivisuutta. Jos vanhemmat eivét jostain syystd halua tai heilld ei ole voimavaroja ajaa lapsensa
etua, hdnen oikeutensa ei toteudu. Liséksi erilaiset lapsen eldmin muutosvaiheet ovat riskialttiita
kuntoutuspalvelujen sujumiselle eli siirtyminen kodista pdivihoitoon tai piivahoidosta alakouluun
(Aula, 2008).

Heindmaki (2004) toteaa vaitoskirjassaan “Erityisesti pdivdhoidossa” mm. ettd 85 prosenttia
erityistd tukea tarvitsevista lapsista on tavanomaisessa lapsiryhméssd. Heistd vain 33 prosenttia on
joko niin sanotusti “kahden lapsen paikalla” tai sitten ryhméai ohjaavien aikuisten méadrdé on lisdtty.
Yleisimpid syitd nykyéén erityisen tuen tarpeeseen ovat puheen- ja kielenkehityksen vaikeudet,
tunne-eldmaén liittyvat ongelmat sekd tarkkaamattomuudesta tai viivistyneestd kehityksesta
johtuvat vaikeudet. Vaikka varhaiskasvattajat ja etenkin yliopisto-koulutuksen saaneet

lastentarhaopettajat ovat ndiden kasvatuksellisten tukitoimien osaajia, heidén on usein vaikea
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luottaa omaan pedagogiseen osaamiseensa. Mieluummin he syséédvét vastuun kuntoutusohjaajalle,
terapeutille tai ladkarille.

Varhaiskasvatusta hankaloittaa sekin, ettd suuressa osassa kunnista ei tarjota riittdvasti
tukipalveluja, kuten terapiaa, erityislastentarhaopettajan konsultaatiota ja koulutettuja avustajia.
Paivikodit keskittyvatkin Heindméen (2004) mukaan vain diagnoosin saamiseen. Tukitoimet tulisi
suunnitella yhdessd vanhempien kanssa, mutta péivikotien henkilosto kertoo usein, kuinka he ovat
joutuneet suostuttelemaan vanhempia viemaan lapsensa tutkimuksiin. Timé johtaa usein sithen, etti
aika kuluu tdhén suostutteluun eikd paivakoti yritdkddn kehittdd havaittuihin lapsen vaikeuksiin
kuntouttavia tukitoimia, vaan jaddadn odottelemaan diagnoosia. Diagnoosin jélkeen pdivéhoito
katsoi tehtdvinsé tulleen tehdyksi ja sielld todetaan: ”Sitten me ohjasimme lapsen ja perheen tuen ja
avun piiriin”. Mikdén lapsen arjessa e1 vélttimatta muuttunut, varsinkaan ellei mitdén
kuntoutusmuotoa ollut kunnassa saatavilla. Edelld todettu tutkimustulos osoittaa vakavaa puutetta
erityistd tukea tarvitsevan lapsen saumattomassa kuntoutusketjussa. Kun sitten erityisen tuen
tarpeen diagnosoivat ladkarit suosittelevat lausunnoissaan erityislapsen hoitopaikaksi paivékotia,
ympyra sulkeutuu, eikd erityistd tukea tarvitseva lapsi saa tarvitsemaansa kuntoutusta (Heindmaki,
2004).

Heindméki (2004) toteaa my0s, ettd ongelmia syntyy usein erityistd tukea tarvitsevan lapsen
terapioiden nivomisessa osaksi pdivihoidon arkea, silld vain suurimmissa kaupungeissa terapeutit
kayvét pitdmadssd vastaanottoaan péivékotien tiloissa. Yleensd vanhemmat joutuvat kyyditsemaan
lastaan terapiaan tai kuntoutukseen kesken péivén. Pdivikodista voi muodostua niin erityislapselle
tilapdispaikka, josta lasta kuljetetaan milloin mihinkin.

Dialogissa (4/2004) Kristiina Huhtanen & al sanovat: “Piivéhoitolaki edellyttia, ettd
erityistd tukea tarvitsevalle lapselle laaditaan kuntoutussuunnitelma yhdessid vanhempien kanssa.
Tarvittaessa mukana tulisi olla my6ds muita kuntoutukseen osallistuvia. Usein kuntoutussuunnitelma
tehdddn sujuvasti moniammatillisessa ryhméssd, mutta aivan liian usein perhe sivuutetaan koko
asiasta. Suunnitelma saattaa vield unohtua, ja sithen palataan vasta seuraavassa palaverissa.”

Erityiskasvatuksen kehittdminen paivdhoidossa, ns. Erika-hankkeen tyoryhméimuistiossa
(2003) todetaan: ”Varhaiskasvatuksen erityishenkil0ston riittdvyys ja tukipalvelujen saatavuus tulisi
turvata alueellisesti kattavasti. Télld hetkelld pétevid erityislastentarhanopettajia ei ole saatavissa
riittdvasti. Erityislastentarhanopettajia ei kouluteta riittdvésti ja toisaalta palvelujdrjestelmin
kannalta ongelmana on, ettd osa koulutuksen saaneista jatkaa opintojaan ja siirtyy koulun
erityisopetuksen puolelle tai muihin tehtéviin. Mydskddn puhe- ym. terapiapalveluita ei voida

jérjestdd tarvetta vastaavasti.”
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Parannusta on kuitenkin ndkyvissd. Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja
opiskeluterveydenhuollosta sekd lasten ja nuorten ehkdisevistd suun terveydenhuollosta (2009)
sisdltdd pykéldn “Erityisen tuen tarpeen tunnistaminen ja tuen jarjestiminen” (§ 13), joka
kokonaisuudessaan kuuluu ndin:

Terveysneuvonta ja terveystarkastukset on jdrjestettdvd siten, ettd alle kouluikdisen lapsen,
oppilaan, opiskelijan ja perheen erityisen tuen tarve tunnistetaan mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa ja tarpeenmukainen tuki jdrjestetddn viiveettd. Erityisen tuen tarve on selvitettdvd, jos
alle kouluikdisessd lapsessa, oppilaassa, opiskelijassa, perheessd tai ympdristossd on tekijoitd,
Jjotka voivat vaarantaa tervettd kasvua ja kehitystd.

Erityisen tuen tarpeen arvioimiseksi ja toteuttamiseksi tulee tarvittaessa jdrjestdd
lisakdyntejd ja kotikdyntejd. Lisdksi on laadittava suunnitelma yhteistyossd tukea tarvitsevan ja
ikdvaiheen mukaisesti hdnen perheensd kanssa. Suunnitelman toteutumista tulee seurata ja
arvioida. Erityisen tuen tarpeen arvioimiseksi ja tuen jdrjestdmiseksi on tarvittaessa myos tehtdvd
vhteistyotd kunnan eri toimijoiden, kuten pdivihoidon, kotipalvelun, lastensuojelun, oppilas- ja

opiskelijahuollon sekd erikoissairaanhoidon ja muiden tahojen kesken.

1.6. Saumattoman kuntoutusketjun malli

Kunnissa on aloitettu viime vuosina hankkeita, joiden tarkoituksena on laatia erityistéd tukea
tarvitseville lapsille hoitopolkuja. Kuviossa 2 havainnollistetaan Jalasjarven kunnassa vuonna 2006
laadittuja ja toteutettavia erityistd tukea tarvitsevien lasten hoitopolkuja ja kuntoutusketjuja.
Varhaistoteaminen tapahtuu padasiassa lastenneuvolassa. Kuntoutuksen suunnittelussa on apuna
kaksi tydoryhméé: Perhetyon tydoryhma ja lasten kuntoutustyoryhmé. Molemmissa on myds yhteisia
jasenid mm. puheterapeutti ja psykologi. Kuntoutussuunnitelman mukainen varhaiskuntoutus
kdynnistetddn perustasolla. Kéytossd on perusterveydenhuollon omia erityistyontekijoitd mm.
puheterapeutti, perheterapeutti, kiertdva erityislastentarhaopettaja, fysioterapeutti. Tarvittaessa
ostetaan yksityisiltd palveluntuottajilta mm. toimintaterapeutin ja neuropsykologin palveluita.
Molemmissa kuntoutusta suunnittelevissa tyoryhmissa on mukana l144kéari. Néin saadaan tarvittaessa

nopeasti ldhete erityistasolle.
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Téssa tutkimuksessa kéytetty, tutkijan laatima, saumattoman kuntoutusketjun malli (Kuvio 3)
perustuu Tampereella 1992 julkaistuun Lasten kehityksen neurologiset erityisvaikeudet —

muistiossa esitettyyn erityisvaikeuksien tutkimusten porrastuskaavioon (s. 14).

1.7. Tutkimuskysymys

Tutkimuksessani pyrin selvittdméan, miten erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmat ovat
kokeneet lastensa kuntoutusketjun. Tutkimus toteutettiin 4 eteldpohjalaisen kunnan / kaupungin
(Ilmajoki, Jalasjirvi, Kauhajoki ja Kurikka) alueella palvelutyytyvéisyyskyselytutkimuksena.
Tutkimusoletuksena oli, etteivét erityistukea tarvitsevat lapset saa tarvitsemiansa
erityispalveluita — hoitoa ja kuntoutusta — koska erityispalvelut ovat fragmentoituneita, puutteellisia

ja riittdméttdmasti koordinoituja.

2. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS, AINEISTO JA MENETELMAT

2.1. Kysely ja sen toteuttaminen

Tutkimusmenetelménd kaytettiin erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmille osoitettua
palvelutyytyvéisyyskyselyd, jossa kuntoutusketjun eri osa-alueitten tilaa kartoitettiin.
Kohderyhmina olivat neljdn kunnan / kaupungin (Jalasjdrvi, Kurikka, Ilmajoki ja Kauhajoki) alle
kouluikéiset erityisté tukea tarvitsevien lasten vanhemmat. Kysely voitiin kohdistaa suoraan néihin
perheisiin, koska tutkija kiersi kuntien lastenneuvolat ja jakoi kyselylomakkeet terveydenhoitajille,
jotka jakoivat ne suoraan erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmille.

Terveydenhoitajille pidettiin tiedotustilaisuus joka kunnassa, jossa mm. méadriteltiin
kohderyhmaén kriteerit ja oletetut erityisté tukea tarvitsevien lasten lukumairét 3 — 6-vuotiaitten
joukossa, joka tutkimusten mukaan arvioidaan n. 7 prosentiksi ikdluokassa (Pihlaja 1998).
Vanhempia motivoitiin vastaamaan kyselylomakkeeseen liitetylld saatekirjeelld, jossa kerrottiin
tutkimuksen tarkoitus (liite 3). Terveydenhoitajat jakoivat kyselylomakkeita neuvolan

tavanomaisten ikétarkastusten yhteydessa syksystd 2002 alkaen. Tdmai aiheutti kyselyn
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ensimmadisen vaiheen venymisen vuoden mittaiseksi. Palautusprosentti jii tissd vaiheessa hyvin
pieneksi 22 prosenttiin. Padsyyksi terveydenhoitajat epéilivat pitkda jakoaikaa, jolloin tehtéva
unohtuikin ajan kuluessa eli kyselyjé jii jakamatta. Tamin vuoksi jakoa tdydennettiin kyseisten
kuntien pdivdhoidon kautta vield vuoden 2004 kevédn aikana. Tamékéén ei tuottanut kovin paljon
lisdd vastauksia, vaan lopullinen palautusprosentti jdi 32,8 prosenttiin. Yhteensa vastauksia tuli 46
kappaletta. Tama rajoitti tilastollisten menetelmien kayttod ja 1&hinnd voitiin tuottaa frekvensseihin
perustuvaa tietoa.

Kyselylomakkeen kysymyksilld (liite 1) pyrittiin saamaan kokonaiskuva erityistéd tukea
tarvitsevien lasten kuntoutusketjun tilasta lasten vanhempien nékokulmasta. Ensimmaiselld
kysymykselld kartoitettiin ulkopuolisten tahojen tuen tarjonta eri tuen tarpeisiin. Toisella
kysymykselld pyrittiin selvittiméén, onko edellisessd kysymyksessa tarjottu tuki yhtenevdinen
vanhempien oman kédsityksen kanssa lapsensa tuen tarpeesta. Kolmannessa kysymyksessa
selvitettiin, mitkd tahot ovat erityistd tukea antaneet. Télld kysymykselld pyrittiin myds
selvittdméén, onko jokin tarvittava tukimuoto puutteellinen vanhempien esittdmiin tarpeisiin
ndhden. Neljdnnessd kysymyksessi etsittiin vastauksia erityisen tuen tarpeen tunnistamisen
onnistumista eri toimipaikkojen osalta perustasolta erityistasolle asti. Viides kysymys kartoitti
kuntoutusketjun eri kohtien toimivuutta. Kuudes kysymys mittasi eri kuntouttavien tahojen
asiantuntemusta ja palvelujen laatua. Seitseméinnessd kysymyksessid kysyttiin yhteistyon
onnistumisesta eri kuntouttavien tahojen kanssa ja kahdeksannessa kysymyksessé tietojen
saamisesta lapsen kuntoutukseen liittyen eri kuntouttavilta tahoilta. Lopuksi oli vield yhdeksés
kysymys , joka kosketteli erilaisia tuntemuksia ja kokemuksia lapsen kuntoutuksen eri vaiheista,

joita vanhemmilla oli mahdollisesti ollut.

2.2. Aineiston kasittely

Kyselyn tulosten laskennassa kéytettiin joko suoraa frekevenssijakaumaa (kysymykset 1 — 3) tai
sitten 0 — 10 —asteikolla méadriteltyd tyytyvéisyysasteikkoa (kysymykset 4 —9). Lisdksi kéytettiin
vastausten tarkentamiseksi vaihtoehtoja : palvelua ei ole tarvittu, palvelua ei ole ollut saatavilla ja
tyhjd vastaus. T4lld tavoin voitiin tyytyvaisyys laskea todellisista vastauslukumaarista
kysymyksessd maariteltyyn kuntoutusketjun lenkkiin. Datan késittelyyn tutkija laati

taulukkolaskentakaavat Excel-ohjelmalla. Se laski suorat sekd prosenttijakaumat eri
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vastausvaihtoehtoihin (liite 1). Pienen vastausmiérén (46 kpl) vuoksi vertailuja luokittelevien

muuttujien suhteen ei ollut mahdollista tehda.

3. TULOKSET

3.1. Tutkimusaineiston kuvaus

Tutkittavassa ikdluokassa (3-6 —vuotiaat) oli tutkimusalueella yhteensd 2084 lasta. Kyselyja
laitettiin jaettavaksi 140 kpl, joka edusti n. 7 % tutkittavasta ikéluokasta. Vastauksia tuli yhteensi
46 kpl. Vastausprosentti oli 32,8 %. Ilmajoelta vastauksia tuli 14 kpl, Jalasjarveltd 11, Kauhajoelta
13 ja Kurikasta 8. Valtaosa vastauksien antajista oli itejd (39 kpl). Kuusi vastausta annettiin
yhdessi ja yksi vastaus oli isin antama. Aitien keski-iki oli 35 vuotta ja isien 37 vuotta.
Kolmekymmenta ditid (65 %) oli tydeldmassi, kaksi tyotontd ja 13 muuta eldméntilannetta esim.
lomautettu, ditiysloma, kotiditi tai opiskelija. Isistd 40 (93%) oli ty0ssd, yksi eldkkeelld ja yhdella
muu toimeentulo. Avioliitossa pariskunnista oli 37 (80 %), avoliitossa 2 ja yksinhuoltajia 2. Kaksi
vastaajaa ei ilmoittanut aviosddtydin. Perheitd, joissa oli yksi lapsi oli 7 (15 %), kaksi lasta 16 (35

%), kolme lasta 17 (37 %), nelja lasta 5 (11 %) ja yksi perhe, jossa oli 5 lasta.

3.2. Tuen tarve ja saatavuus

Kysymyksiin "Minkélaiseen tai minkélaisiin asioihin lapsellenne on tarjottu erityisti tukea?”
(Kysymys 1) ja ’Miké on oma késityksenne lapsenne tuen tarpeesta, mihin hin tarvitsee tukea”
(Kysymys 2), vanhempien vastaukset jakautuivat kuviossa 4 esitetylld tavalla. Vanhempien mielestd
enemman olisi tarvittu apua lapsen keskittymisen, ryhméén sopeutumisen ja kehityksen ja

oppimisen parantamiseksi.
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Prosenttiosuudet tarjotun ja tarvitun (paljon /jonkin verran) tuen osalta tutkimusryhmaéassa

(N=46)
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KUVIO 4. Lapselle tarjottu tuki sekd vanhempien odotukset tuen tarpeesta eri erityistuen tarpeen
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Kysymykseen “Miti seuraavista erityistukipalveluista lapsenne saa parhaillaan tai on saanut
aikaisemmin” (Kysymys 3) , vastasivat vanhemmat kuviossa 5 nikyvélla tavalla. Suurin
erityistukipalvelujen ldhde on padivdhoidon tarjoamat palvelut. Erityislastentarhaopettajan palveluja

saadaan vahiten.

Kyselyyn vastanneet olivat melko tyytyviisié (keskiarvo 7,6-8,9 vililld) toimipaikkojen erityisen
tuen tarpeen tunnistamiseen (Taulukko 1).

Vastauskohdassa “’Palvelua ei tarvittu” on suuri vaihtelu. Lastenneuvolan palveluja tarvitsi
95,7 % vastaajista, kun taas perheneuvolan palveluja tarvitsi ainoastaan 32,6% vastaajista. Muiden

henkildiden / tydryhmien palveluja olivat tarvinneet niin ikdén alle puolet vastaajista (Taulukko 1).

Taulukko 1. Tyytyvdisyys toimipaikkojen erityisen tuen tarpeen tunnistamiseen (Kysymys 4).

Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Toimipaikka Arvosana  Palvelua
el tarvittu
Muiden henkildiden / tydryhmien toimintaan 8,85 0,0
Paivikodin toimintaan 8,78 41,3
Keskussairaalan toimintaan ja tutkimuksiin 8,41 10,9
Perheneuvolan toimintaan ja tutkimuksiin 7,80 67,4
Lastenneuvolan toimintaan 7,66 4,3

Perhepéivihoitopaikan toimintaan 7,63 37,0
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3.3. Tyytyvaisyys palveluihin

Kuntoutusketjun lenkeistd saivat vanhemmilta hyvét arvosanat (keskiarvo 8,0—-8,9 vililla)
vanhempien mukaan pddseminen lapsen kuntoutukseen, (varhais)kuntoutuksen aloittaminen seké
maksujen ongelmattomuus. Tyydyttévit arvosanat (keskiarvo 7,1-7,4 vililld), saivat tarvittaviin

jatkotutkimuksiin pddseminen seké kuljetus kuntoutukseen (Taulukko 2).

Taulukko 2. Tyytyvéisyys kuntoutusketjun eri lenkkeihin (Kysymys 5)

Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Kuntoutusketjun lenkki Arvosana  Palveluaei

ollut saatavilla

Lapsenne (varhais)kuntoutus aloitettiin
viipymaittd kotipaikkakunnallanne
(esim. paivdkodissa, pienryhmaissa jne.) 8,36 8,7%

Teidat vanhemmat otettiin heti alusta
alkaen mukaan lapsenne kuntoutukseen 8,87 0,0 %

Lapsellenne on laadittu henkilokohtainen
kuntoutussuunnitelma 8,06 6.5 %

Kuntoutussuunnitelman toteutumisesta
on vastannut tietty henkild ja/tai tydryhma 8,03 6,5 %

Tarvittaviin jatkotutkimuksiin paisy
on ollut riittdvin nopeaa 7,09 2.2 %

Kuntoutuksen jarjestdmisaikataulut ovat
olleet joustavia ja perheellenne sopivia 8,18 2,2%

Kuntoutukseen pddseminen kuljetusten
osalta on ollut toimivaa 7,40 4,3 %

Kuntoutuksesta aiheutuneet maksut eivét
ole olleet esteend lapsenne kuntoutukselle 8,92 0,0 %

Taulukossa 3 kuvataan vastaajien tyytyvaisyyttd toimipaikkojen asiantuntemukseen ja palvelujen
laatuun. Kyselyyn vastanneet olivat palvelujen laatuun hyvin tyytyviisid (keskiarvo7,9-9,2 vilill4).

13% vastaajista ilmoitti, ettei tarvittavaa puheopetusta ole ollut saatavilla (Taulukko 3).
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Taulukko 3. Tyytyvéisyys kuntouttavien toimipaikkojen asiantuntemukseen ja palvelujen laatuun.

(Kysymys 6) Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Toimipaikka Arvosana Palvelua Palvelua ei

el tarvittu ollut saatavilla

Muiden kuntoutuksesta vastaavien

toimipaikkojen palveluihin 9,16 2.2% 0,0%
Puheopetukseen ja/tai terapiaan 8,85 26,1% 13,0%
Keskussairaalan palveluihin 8,40 15,2% 2,2%
Péivihoitopalveluihin 8,29 15,2% 0,0%
Perheneuvolan palveluihin 7,91 67,4% 4,3%
Lastenneuvolapalveluihin 7,86 4.3% 0,0%

Kyselyyn vastanneet olivat hyvin tai erittdin tyytyvaisid (keskiarvo 8,3-9,3 vililld) kuntoutuksen
sujumiseen eri tahojen kanssa. Puheopetuspalvelua ei ollut saatavilla 13 % tapauksista (Taulukko

4).

Taulukko 4. Tyytyviisyys kuntoutuksen sujumiseen eri tahojen kanssa (Kysymys 7)

Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Kuntoutustaho Arvosana  Palvelua  Palvelua ei Tyhji
ei tarvittu  ollut saatavilla vastaus
Puheopettajan kanssa 9,29 30,4 % 13,0% 4,3%
Jonkun muun tahon kanssa 9,09 2,2 % 0,0% 7,8%
Lapsenne kuntoutuksesta vastaavan
henkilon tai tyoryhmén kanssa 8,89 15,2 % 0,0% 2,2%
Paiviahoidon tyontekijoiden kanssa 8,51 17,4% 0,0% 2,2%
Perheneuvolan tyontekijoiden kanssa 8,50 63,0% 6,5% 4,3%

Keskussairaalan tyontekijoiden kanssa 8,33 17,4% 0,0% 4,3%



20

Taulukossa 5 kuvataan vastaajien tyytyvéisyyttd kuntoutukseen liittyvistd tiedon saannista eri
kuntouttavilta tahoilta. Kyselyyn vastanneet olivat hyvin tai erittdin tyytyvaisid (keskiarvo 7,8-9,0

valilld) eri kuntouttavilta tahoilta saamaansa tietoon (Taulukko 5).

Taulukko 5. Tyytyvéisyys kuntoutukseen liittyvisté tiedon saannista (Kysymys 8)

Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Arvosana Palvelua Palvelua ei Tyhja

el tarvittu ollut saatavilla vastaus

Joistakin muista tahoista 9,00 3,2% 0,0% 73,9%
Keskussairaalasta 8,26 17,4% 0,0% 8,7%
Lastenneuvolasta 8,21 15,2% 6.5% 4,3%
Paivéhoidosta 8,06 19,6% 0,0% 2,2%
Perheneuvolasta 7,83  65,2% 4,3% 4,3%

Taulukossa 6 kuvataan vastaajien tuntemuksia ja/tai kokemuksia kuntoutuksen aikana. Arvosana-
asteikko etenee vasemmalta oikealle, nollasta kymmeneen. Esim. ”Olemme kokeneet hipedd”
sijaitsee vasemmalla laidalla (0) ja "emme ole kokeneet hdpedd” oikealla laidalla (10). Néin pieni
arvosana kertoo kielteisistd kokemuksista ja suuri arvosana myonteisistd kokemuksista kyseisessa
tuntemuksessa / kokemuksessa. Kyselyyn vastanneet arvioivat avuttomuuden ja syyllisyyden

kokemukset kielteisimmiksi, keskiarvo 7,9-9,2 vililla (Taulukko 6).

Taulukko 6. Tuntemuksia ja/tai kokemuksia lapsen kuntoutuksesta (Kysymys 9)

Arvosana tarkoittaa keskiarvoa 0 — 10 —asteikolla annetuista vastauksista.

Tuntemus / kokemus Arvosana
Olemme / emme ole kokeneet hipedd 8,61
Emme ole / olemme kokeneet kiitollisuutta 8,47
Emme ole / olemme olleet toiveikkaita 8,09
Emme ole / olemme voineet vaikuttaa 8,05
Olemme / emme ole kokeneet syyllisyytta 7,14

Olemme / emme ole kokeneet avuttomuutta 6,61
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3.4. Tuloksia luokittelevien muuttujien osalta

Tutkimusaineiston keruun yhteydessa vastaajat saivat vastata my0os kohtaan “Ruusuja ja risuja”
vapaamuotoisesti kokemuksiaan lastensa kuntoutusketjusta (liite 2). Vastaukset voitiin jakaa
kahteen ldhes samankokoiseen ryhméén ruusujen (N=25) ja risujen (N=21)antajien kesken.
Ryhmien vilillé ei ilmennyt merkittdvid eroja tulosten suhteen.

Liséksi voitiin luoda ldhes samankokoisia ryhmid seuraaviin luokkiin: perhekoko (1-2 lasta
tai enemmain) , onko &iti tydssé tai kotona ja vanhempien idt (<=35 ja > 35). Milldédn niill4 ei
kuitenkaan syntynyt merkittévid eroja vastauksien suhteen tarkasteltaessa kuntoutusketjun
saumattomuutta. Pienistd otoksista johtuen ei asuinkuntien eroja voinut tilastollisesti mitata ja

arvioida. Asuinkunnilla ei kuitenkaan silmadmaééréisesti ollut eroja kuntoutusketjun vahvuudessa.

3.5. Avoimet vastaukset

Seuraavissa kappaleissa kooste vanhempien “Ruusuja ja risuja” -vastauksien pohjalta heiddn
krititkistddn saumattoman kuntoutuksen eri lenkkien osalta. Niitd vastauksia antoi 26 vastaajaa
46:sta. Suluissa esitetdén ko. asiaan kritiikkié esittdneiden vastaajien maara.

Varhaistoteaminen ja —kuntoutus: Jos varhaistoteaminen oli epdonnistunut ( 1 ), sen
katsottiin johtuvan puutteellisista seuloista tai perusterveydenhuollon lapsen pulman vahéttelysta.
Puheterapiaan pédsy on useissa vastauksissa koettu hankalaksi. Puheterapiaan on ollut pitkét jonot
( 1) tai puheterapiaan olisi pitdnyt ldhted toiselle paikkakunnalle ( 2 ), jolloin kuljetus on tullut
ongelmaksi (4 ). My6s muiden tukipalvelujen saaminen ( viittomakielen opetus, pdivihoitoon
pddsy ) on vienyt vastaajien mukaan liikaa aikaa.

Yhteistyé vanhempien kanssa: Useissa vastauksissa koettiin, ettei apua saanut, ellei itse ole
ollut aktiivinen asioitten eteenpdin vieja ja kyselija  ( 6).

Erityistason ongelmanmdidrittely: Tdssd kohdassa tarkasteltiin, miten vanhemmat ovat
kokeneet lapsen jatkotutkimuksiin padsyn, ovatko ldhetteet eteenpdin olleet tarpeeksi nopeita.
Lahinna esille nousivat tilanteet, joissa kuntoutuksiin pddseminen vei vanhempien mielesté litkaa

aikaa (4 ).
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Kuntoutussuunnitelma: Kuntoutussuunnitelman tekeminen ja sen toteutumista vastaava taho
on yksi tdrkeimpid saumattoman kuntoutusketjun lenkeistid. Kolme vanhempaa vastasi, ettei
kuntoutussuunnitelmaa omalle lapselle ole tehty tai sitd ei ole toteutettu perustasolla.

Asianmukaiset palvelut: Téssd kohdassa vanhemmat ottivat kantaa sithen, onko omalle
lapselle ollut tarjolla tarvittavia, asiantuntevia palveluja ja ovatko ne olleet helposti saatavilla.
Kuljetus on tullutkin jo aikaisemmin esille kuntoutusketjua haittaavana asiana. Nelji vastaajaa piti
titd ongelmana. Samoin tarvittavien palvelujen puute omalla paikkakunnalla on tullut esteeksi
kuntoutuksen asianmukaiselle etenemiselle. Puheterapiapalvelujen puutetta esitti kolme vanhempaa.
Lisdksi tiettyihin erityisongelmiin (dysfasiat, kémpelyys) perehtyneitd kuntouttajia ei koettu
olevan riittavasti.

Tiedonkulku / yhteistyo: Tassd kohdassa vanhemmat arvioivat, ovatko lasta kuntouttavat
tahot saaneet tarvittavat tiedot ja ovatko konsultaatiot kuntouttavien tahojen vililld olleet toimivia.

Téssd asiassa vanhemmat olivat myds huomanneet puutteita.

4. POHDINTA

Tutkimuksessani pyrin selvittimain, miten erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmat ovat
kokeneet kuntoutusketjun kestdvyyden. Taustalla oli kdytdnnon tydsséni havaitsemiani puutteita
erityistd tukea tarvitsevien lasten kuntoutusketjussa. Se ei ollut useinkaan saumaton, vaan ketjun
katkeamisia tapahtui aina silloin tdlloin, tai ketju tuntui heikolta kannattelemaan lasta eteenpiin.

Aikaisempia kotimaisia tutkimuksia ei tistd aiheesta ollut vield vuonna 2000, jolloin aloitin
tutkimuksen teon. Vuodelta 1997 16ytyi yksi amerikkalainen tutkimus, jossa kartoitettiin erityista
tukea tarvitsevien lasten tilannetta Jacksonvillessa ja annettiin suosituksia tuen jirjestimiseksi
saumattomaksi. Sen loppupaitelmissé todettiin vanhempien kokeneen mm. tukimuotojen puutteita,
varhaisen toteamisen viivastymisté, tiedonsaannin ongelmia tukimahdollisuuksista, vanhempien
syrjayttimistd lapsen kuntoutusta suunniteltaessa, kuntoutuksen aloittamisen viivéstymistd, lapsen
eristimistd muista ns. normaaleista lapsista, kuntoutukseen pddsemisen ongelmia pitkien matkojen
ja kuntoutuksen kustannusten maksupaineita (Children with special needs, A Study Report to the
Citizens of Jacksonville, 1997). Nama olivat myos samoja pulmia, joita kiytdnnon tydssani olin
kohdannut .

Laatimani saumattoman kuntoutusketjun malli (kuvio 3) on hyvin pelkistetty ilman, etti

esim. vastuutahoja on mainittu. Myds esim. yhteistyd vanhempien kanssa on koko ketjun lipi
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kulkevaa eikd vain yksi lenkki ketjussa. Malli on kuitenkin mielesténi hyva seurantavéline erityisti
tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksen edetessd. Sen avulla voidaan vastuutahoja méaaritelld,
kuntoutuksen toimivuutta ja eri vaiheitten sujuvuutta arvioida paikkakuntakohtaisesti. Erityista
tukea tarvitsevien lasten kuntoutusresurssit eivit ole samanlaiset eri paikkakunnilla (vrt. Kahiluoto,
2002;Koivikko & Sipari, 2006).

Tutkimukseni tuloksia tarkastellessa erityisen heikkoa lenkkid ei kuitenkaan 16ytynyt.
Jonkin asteista haurautta voi havaita erityistason tutkimuksiin padsyn ja asianmukaisten palvelujen
kohdalla. Vapaissa vastauksissa tuotiin voimakkaasti esiin, ettd apua saadakseen tiytyy itse olla
hyvin aktiivinen. N&méi havainnot tukevat teoriaosasta saatua tietoa ja tutkimusoletusta siité, ettei
kuntoutusketju aina ole virheeton (vrt. Kahiluoto, 2002;Heindmaéki, 2004;Panula, 2007).
Tarvittaviin jatkotutkimuksiin padsy (ka 7,1) ja kuljetuspulmat kuntoutustapahtumiin (ka 7,4) saivat
tyydyttdavit arvosanat.

Pédosin vanhemmat kuitenkin pitdvét erityistd tukea tarvitsevan lapsensa kuntoutusketjua
kestdvina ja luotettavana. Thmiset ovat yleensikin tyytyviisid eldmiinsé, olivatpa olosuhteet
melkein millaisia tahansa. Tyytyvéisyyden perustaso skaalalla nollasta kymmeneen asettuu usein
lahelle kahdeksaa (Diener & Diener, 1996). Tama perustaso” on hyva huomioida
palvelutyytyviisyystuloksia tarkastellessa.

Yksittdisistd vapaista vastauksista ilmenee hankaluuksiakin, joita vanhemmat ovat kokeneet
apua hakiessaan. Usein ne nédyttavit liittyvan kdytdinnon avun saamisen vaikeuksien lisdksi myos
henkiseen tilaan. Vanhemmat ovat herkkia erityisesti syyllisyyden ja avuttomuuden kokemiselle
silloin, kun oman erityisti tukea tarvitsevan lapsen asiaa kasitellddn ensimmadisid kertoja. Siksi on
tiarkedd kuntoutusketjun eri vaiheissa tukea ja vahvistaa vanhemmuuden kokemista myonteisend ja
vanhempien kasvatusty6td arvostavana kuntouttajien ja vanhempien vuorovaikutustilanteissa.
Spratt (2007) toteaa, etté erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmat voivat kokea voimakastakin
vanhemmuuden vastuupainetta. Erityisesti ndin on kdytoshdiridistd kérsivien lasten vanhempien
kohdalla. He tarvitsevat ammatillista tukea ja huomiota lapsen kuntoutuksen alusta l14htien.
Tutkimuksessani vanhemmat kokivat myds, ettd heidin lapsillaan on enemmin tuen tarvetta, kuin
mité heille on tarjottu. Esille nousivat keskittymisen pulmiin, ryhméiin sopeutumisen ongelmiin
sekd kehityksen ja oppimisen pulmiin liittyvét tuen tarpeet. Johdannossa jo todettiin, ettd
paivdhoidossa erityistyontekijoistd on pulaa (Panula, 2007), eiké erityistukea tarvitseville lapsille
ole pystytty jarjestiméén heidin tarvitsemiaan tukitoimia. Vaikka tyytyvéaisyys palveluihin on
hyvéd, ei kuntoutusketju aina ole aukotonta eiki tarvittavia palveluja aina pystyti jarjestiméaan.

Myos tissd tutkimuksessani vanhemmat vapaissa vastauksissa kommentoivat usein sité

seikkaa, ettei erityistd tukea tarvitseva lapsi saa palveluja, elleivit vanhemmat ole aktiivisia ja tied4,
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miten palveluja haetaan tai vaaditaan (vrt. Aula, 2008). Samoin palvelujen saavuttaminen oli
monissa vastauksissa koettu hankaliksi pitkien matkojen ja huonojen kulkuyhteyksien vuoksi. Ndin
erityisesti puheterapian ja toimintaterapian osalta. Pdivéikodit olivat myds tutkimuksessani
kuntoutuksen toteuttamisen padpaikkoja (vrt. Hannuksela, 2007;Heindmaiki, 2004). Helpotusta ei
ole tuonut esiopetuksen siirtiminen pdivahoidon jérjestiméaksi toiminnaksi. Erityislapset ovat olleet
jo aikaisemminkin suurissa lapsiryhmissé eiké erityishenkildston esim. erityislastentarhaopettajan
palveluja ole ollut useinkaan saatavilla. Mainittava on kuitenkin, ettd jos erityishenkildston
palveluja (erityislastentarhaopettaja, kuntoutusohjaaja, psykologi ym.) oli saatavilla, koettiin ne
tutkimuksessani hyvin toimiviksi ja tirkeiksi.

Tutkimuksessani tutkimusoletuksena ollutta kuntoutusketjun heikointa lenkkié ei 16ytynyt.
Kuitenkin selvid puutteita erityistd tukea tarvitsevan lapsen saumattomassa hoitoketjussa on todettu
jatkuvasti my0s tutkimukseni valmistumisen aikana (vrt. Kahiluoto, 2002;Heindmaiki, 2004;Panula,
2007). Tutkimuksessani tuli esille my0s se, ettd vanhemmat kokevat lapsensa kuntoutuksen aikana
avuttomuutta ja syyllisyyttd. Vapaissa vastauksissa korostui puolestaan se, ettd vanhempien pitéa
olla itse aktiivisia saadakseen apua. Mielenkiintoista olisi tutkia, mitd vanhemmat tietavét lapsensa
kuntoutusmahdollisuuksista ja oikeuksista. Avuttomuuden kokeminen voi olla osa téta
epétietoisuutta. Myos uuden Valtioneuvoston asetuksen (380/2009) pykélén 13 (sivu 11)
vaikutuksia erityistd tukea tarvitsevien lasten kuntoutusketjun toimivuuteen olisi edelleen syyti

jatkossa tutkia.
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Palvelutyytyviisyyskysely vanhemmille N= 46 46 Sivu 1 Liite 1

Tdmdn kyselyn avulla pyritddn saamaan tietoa siitd, miten alle kouluikdisten erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhemmat ovat kokeneet lapsensa kuntoutuksen ja sen eri vaiheet.

Kuntoutus tarkoittaa tissd kyselyssd sellaista toimintasuunnitelmaa, jonka avulla kartoitetaan
lapsen pulma-alueet ja laaditaan hoitokeinot niiden voittamiseksi yhteistydssd vanhempien kanssa.

1. Minkilaiseen tai minkdlaisiin asioihin lapsellenne on tarjottu erityistii tukea ?

Keskittymisen parantamiseksi 17,4
Ylivilkkauden vihentimiseksi 2,2
Kémpelyyden vihentdmiseksi 19,6
Puheen ymmartédmisen / tuottamisen parantamiseksi 67,4
Ryhmiin sopeutumisen parantamiseksi 13,0
Arkuuden tai pelokkuuden vihentdmiseksi 8,7
Ahdistuksen tai masennuksen vihentimiseksi 2,2
Kehitys- tai oppimisvalmiuksien parantamiseksi 43,5

Muun syyn vuoksi, miksi ?

28,3




2. Mikii on oma kiisityksenne lapsenne tuen tarpeesta, mihin hin tarvitsee tukea? Sivu 2 Liite 1

Ei lainkaan Jonkin Paljon
verran
Keskittymisen parantamiseksi 28,3 37,0 13,0
Ylivilkkauden vihentimiseksi 52,2 8,7 4.3
Koémpelyyden vihentimiseksi 37,0 19,6 13,0
Puheen ymmirtimisen / tuottamisen parantamiseksi 13,0 32,6 41,3
Ryhmiin sopeutumisen parantamiseksi 30,4 30,4 8,7
Arkuuden tai pelokkuuden vihentdmiseksi 52,2 15,2 4.3
Ahdistuksen tai masennuksen vihentimiseksi 65,2 4,3 0,0
Kehitys- tai oppimisvalmiuksien parantamiseksi 21,7 28,3 28,3

Muun syyn vuoksi, miksi ?

2,2 4,3 15,2




3. Mitii seuraavista erityistukipalveluista lapsenne saa parhaillaan tai on saanut aikaisemmin ? Sivu 3 Liite 1

Parhaillaan Aikaisemmin

Piivihoidon tarjoamaa erityistukea ( esim. piivikoti, ryhmikset ) 54,3 10,9
Erityislastentarhaopettajan ohjausta 4,3 0,0
Puheopetusta tai puheterapiaa 39,1 13,0
Kasvatus- ja perheneuvolapalveluja 4,3 6,5
Toimintaterapeutin palveluja 37,0 15,2
Fysioterapeutin / kuntohoitajan ohjausta 26,1 19,6
Psykologin palveluja (esim. tutkimuksia, vanhempien ohjausta ) 15,2 26,1
Lastenpsykiatrin palveluja 2,2 4,3

Muita palveluja, mitd ?

15,2 10,9

4,3 0,0




4. Miten tyytyviiisid olette olleet seuraavien toimipaikkojen toimintaan

lapsenne erityisen tuen tarpeen tunnistamisessa ?

Ympyréikdd se pistemddrd, jonka kyseiselle palvelulle / toiminnalle annatte. Paras on 10 ja heikoin 0.

Erittéin
tyytyméaton
0 1
Lastenneuvolan toimintaan 4,35
0 2
Perhepéivihoitopaikan toimintaan 0
0 0
Pidivikodin toimintaan 0
0 0
Perheneuvolan toimintaan ja tutkimuksiin 0
0 0
Keskussairaalan toimintaan ja tutkimuksiin 0
0 0
Muiden henkiléiden / tyéryhmien
toimintaan, minkda?
0
0 0
0
0 0

O OO0 OO0 OO0 oo Oo

N

N
N

N
—
- NO OO OO0 o~

4,35
2
0
0

0 4,35 4,35
0 2 2
6,52 0 217
3 0 1
217 0 0
1 0 0
0 0 0
0 0 0
0 217 0
0 1 0
217 0 0
1 0 0
0 0 0
0 0 0

0 13,04 30,43 15,22

0
6,52
3
217
1
2,17
1
0
0

217

0
0

6 14 7
4,35 15,22 13,04
2 7 6
0 6,52 23,91
0 3 M
6,52 6,52 6,52
3 3 3
6,52 28,26 28,26
3 13 13
217 017,39
1 0 8
0 435 6,52
0 2 3

Sivu 4

Erittdin

tyytyvdiner ole tarvittu

21,7
10
10,9
5
15,2
7
0,0
0
17,4
8

21,7
10
13,0
6

Palvelua ei

4,3
37,0
41,3
67,4

10,9

0,0

0,0

Palvelua ei ole
ollut saatavilla

0,0
0,0
4,3
2,2

0,0

0,0

0,0

vastaus

0,0
4,3
4,3
8,7

4,3

50,0

76,1



5. Miten tyytyviiisii olette olleet seuraaviin lapsenne kuntoutukseen liittyviin asioihin ? Sivu 5 Liite 1

Ympyréikdd se pistemddrd, jonka kyseiselle palvelulle / toiminnalle annatte. Paras on 10 ja heikoin 0.

Erittain Erittain Palveluaei Palveluaeiole Tyhja
tyytyméaton tyytyvdiner ole tarvittu ollut saatavilla vastaus
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Lapsenne (varhais)kuntoutus aloitettiin 0 0 0 217 217 4,35 2,17 13,04 2,17 26,09 26,1 8,7 8,7 4.3
viipymiittd kotipaikkakunnallanne 0 0 0 0 1 1 2 1 6 1 12 12
( esim. pdivikodissa, pienryhmdssd jne. )
Teidit vanhemmat otettiin heti alusta 0 0 0 0 0 4,35 0 6,52 13,04 28,26 32,6 0,0 0,0 15,2
alkaen mukaan lapsenne kuntoutukseen 0 0 0 0 0 0 2 0 3 6 13 15
Lapsellenne on laadittu henkildkohtainen 2,17 0 217 0 2,17 6,52 0 8,7 13,04 15,22 28,3 13,0 6,5 2,2
kuntoutussuunnitelma 0 1 0 1 0 1 3 0 4 6 7 13
Kuntoutussuunnitelman toteutumisesta 2,17 0 0 217 0 8,7 217 2,17 13,04 19,57 21,7 15,2 6,5 6,5
on vastannut tietty henkil® ja/tai tydryhmi 0 1 0 0 1 0 4 1 1 6 9 10
Tarvittaviin jatkotutkimuksiin 2,17 0 2,17 0 217 8,71522 8,7 6,52 13,04 13,0 21,7 2,2 4,3
piisy on ollut riittdvin nopeaa 0 1 0 1 0 1 4 7 4 3 6 6
Kuntoutuksen jirjestimisaikataulut ovat 2,17 0 217 0 0 4,35 2,17 6,52 19,57 26,09 21,7 10,9 2,2 2,2
olleet joustavia ja perheellenne sopivia 0 1 0 1 0 0 2 1 3 9 12 10
Kuntoutukseen pédseminen kuljetusten 217 217 217 0 217 4,35 0 4,35 23,91 15,22 8,7 23,9 4.3 6,5
osalta on ollut toimivaa 0 1 1 1 0 1 2 0 2 11 7 4
Kuntoutuksesta aiheutuneet maksut eivit 2,17 0 0 0 0 217 0 0 10,87 32,61 32,6 10,9 0,0 8,7

o

ole olleet esteend lapsenne kuntoutukselle 0 1 0 0 0 1 0 0 5 15 15



6. Miten tyytyviiisii olette olleet seuraavien lapsenne kuntoutukseen osallistuneitten Sivu 6 Liite 1
toimipaikkojen asiantuntemukseen ja palvelujen laatuun ?

Ympyréikdd se pistemddrd, jonka kyseiselle palvelulle / toiminnalle annatte. Paras on 10 ja heikoin 0.

Erittain Erittain Palveluaei Palveluaeiole Tyhja
tyytyméaton tyytyvdiner ole tarvittu ollut saatavilla vastaus
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Lastenneuvolapalveluihin 2,17 0 217 0 217 217 6,52 15,22 21,74 26,09 17,4 4.3 0,0 0,0
0 1 0 1 0 1 1 3 7 10 12 8
Piivihoitopalveluihin 0 0 2,17 0 0 6,52 2,17 8,7 8,7 39,13 15,2 15,2 0,0 2,2
0 0 0 1 0 0 3 1 4 4 18 7
Puheopetukseen ja/tai -terapiaan 0 0 0 217 0 217 0 0 10,87 17,39 23,9 26,1 13,0 43
0 0 0 0 1 0 1 0 0 5 8 11
Perheneuvolan palveluihin 0 0 0 0 0 0 2,17 6,52 6,52 8,7 0,0 67,4 4.3 4.3
0 0 0 0 0 0 0 1 3 3 4 0
Keskussairaalan palveluihin 0 0 217 0 217 0 0 4,35 26,09 26,09 15,2 15,2 2,2 6,5
0 0 0 1 0 1 0 0 2 12 12 7
Muiden kuntoutuksesta vastaavien toimipaikkojen palveluihin, mihin?
0 0 0 0 0 0 0 2,17 4,35 6,52 28,3 2,2 0,0 56,5
0 0 0 0 0 0 0 0 1 2 3 13
0 0 0 0 0 217 0 0 217 217 8,7 2,2 0,0 82,6

0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 1 4



7. Miten tyytyviisid olette olleet yhteistyon sujumiseen lapsenne kuntoutuksen Sivu 7 Liite 1
aikana seuraavien tahojen kanssa ?

Ympyréikdd se pistemddrd, jonka kyseiselle palvelulle / toiminnalle annatte. 10 on paras ja 0 heikoin arvosana.

Erittdin Erittdin Palveluaei Palveluaeiole Tyhja
tyytyméaton tyytyvdiner ole tarvittu ollut saatavilla vastaus
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Lapsenne kuntoutuksesta vastaavan 0 0 0 0 0 4,35 0 4,35 8,7 39,13 26,1 15,2 0,0 2,2
henkildn tai tydryhmén kanssa 0 0 0 0 0 0 2 0 2 4 18 12
Lastenneuvolan tyontekijoiden kanssa 0 0 0 0 217 6,52 4,35 4,35 34,78 17,39 15,2 13,0 2,2 0,0
0 0 0 0 0 1 3 2 2 16 8 7
Piivihoidon tydntekijoiden kanssa 0 217 217 0 0 217 217 2,17 6,52 43,48 19,6 17,4 0,0 2,2
0 0 1 1 0 0 1 1 1 3 20 9
Erityishenkiloston mm.
Puheopettajan kanssa 0 0 0 0 0 0 0 0 6,52 23,91 21,7 30,4 13,0 43
0 0 0 0 0 0 0 0 0 3 11 10
Perheneuvolan tydntekijoiden kanssa 0 0 0 0 0 0 0 435 8,7 8,7 4.3 63,0 6,5 4.3
0 0 0 0 0 0 0 0 2 4 4 2
Keskussairaalan tyontekijoiden kanssa 0 0 217 0 4,35 0 4,35 4,35 15,22 26,09 21,7 17,4 0,0 4.3
0 0 0 1 0 2 0 2 2 7 12 10
Jonkun muun tahon kanssa, minkd ?
0 0 0 0 0 0 217 0 0 87 19,6 2,2 0,0 67,4
0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 4 9

0 0 0 0 0 0 217 0

o
N
N
~
»
w

2,2 0,0 89,1




8. Miten tyytyviiisid olette olleet tietojen saamiseen lapsenne kuntoutuksesta ? Sivu 8 Liite 1

Ympyréikdd se pistemddrd, jonka kyseiselle palvelulle / toiminnalle Erittdin Erittain Palvelua ei Palveluaeiole Tyhja
annatte. 10 on paras ja 0 heikoin arvosana. tyytymaton tyytyvdiner ole tarvittu ollut saatavilla vastaus
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

Perheneuvolasta 0 0 0 0 0 0 2,17 10,87 4,35 6,52 2,2 65,2 4.3 4.3
0 0 0 0 0 0 0 1 5 2 3 1

Keskussairaalasta 0 217 0 217 217 0 0 6,52 17,39 26,09 17,4 17,4 0,0 8,7
0 0 1 0 1 1 0 0 3 8 12 8

Lastenneuvolasta 0 0 0 0 2,17 0 6,52 10,87 21,74 17,39 15,2 15,2 6,5 4,3
0 0 0 0 0 1 0 3 5 10 8 7

Piivihoidosta 0 0 2,17 4,35 0 217 4,35 6,52 13,04 30,43 15,2 19,6 0,0 2,2
0 0 0 1 2 0 1 2 3 6 14 7

Joistakin muista tahoista, mista ?

0 0 0 0 0 0 0 217 0 10,87 21,7 4,3 0,0 60,9
0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 5 10
0 0 0 0 0 217 0 0 0 4,35 4,3 2,2 0,0 87,0

0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 2 2

9. Mitd tuntemuksia ja/tai kokemuksia teilli on ollut tihin mennessd lapsenne kuntoutuksesta ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 13

Emme ole / Olemme voineet vaikuttaa 0 0 0 4,35 0 6,52 2,17 6,52 34,78 26,09 15,2 0,0 0,0 4.3
0 0 0 0 2 0 3 1 3 16 12 7

Olemme / Emme ole kokeneet syyllisyytti 435 6,52 4,35 217 0 4,3510,87 2,17 17,39 8,7 32,6 0,0 0,0 6,5
0 2 3 2 1 0 2 5 1 8 4 15

Olemme / Emme ole kokeneet avuttomuutta 2,17 6,52 4,35 8,7 0 8,7 4,3510,87 21,74 10,87 17,4 0,0 0,0 4.3
0 1 3 2 4 0 4 2 5 10 5 8

Emme ole / Olemme olleet toiveikkaita 2,17 0 4,35 0 217 0 4,3510,87 21,74 19,57 30,4 0,0 0,0 4.3
0 1 0 2 0 1 0 2 5 10 9 14

Olemme / Emme ole kokeneet hiipe#i 0 0 0 0 217 2,17 8,7 10,87 10,87 19,57 41,3 0,0 0,0 43
0 0 0 0 0 1 1 4 5 5 9 19

Emme ole / Olemme kokeneet kiitollisuutta 0 0 217 0 0 0 8,7 8,7239117,39 32,6 0,0 0,0 6,5
0 0 0 1 0 0 0 4 4 11 8 15



Liite 2

RUUSUJA JA RISUJA

1.
Lapsellemme ei ole vield laadittu kuntoutussuunnitelmaa. Kuljetus on ikuinen ongelma, koska
perheessé on kdytdssa vain yksi auto, jota isi tarvitsee tydmatkoihin.

2.

Helposti tulee tilanne, ettd neuvolassa sanotaan: “Kyll4 keskussairaala tai Eskoo hoitaa “ ja ko
paikoissa oletetaan neuvolan hoitavan asian ( kyseessd harvinainen sairaus ). Keskussairaalassa ja
Eskoossa hommat hoituu muuten hyvin, mutta aikaa ei tahdo saada sovittuna ajankohtana. Esim.
kevaille sovittu aika saadaan vasta joulun alla! Ndin on kdynyt useamman kerran molemmissa
paikoissa. Tukiviittomaopetusta esim. 5-vuotiaalle puhumattomalle lapselle ei myonnetd. Taméa
yleinen kdytintd Kauhajoella, kuuleman mukaan muilla paikkakunnilla homma pelaa paremmin.
Kuntoutusohjaajamme Sinikka ansaitsee ison kiitoksen, hin pitdd tosi hyvéa huolta asioista mm.
kuntoutussuunnitelman tekemisen jirjestimisestd ja monista muista asioista! Mm. ne tukiviittoma-
asiat, joita kaupunki ei jarjestd. Kaupungilla on henkild, jota perhe voi tilata tarvittaessa kotiin
hoitamaan lapsia ( vanhemmat maksaa palvelusta ), titd palvelua ei monikaan voi kéyttda kun
méérdrahat on loppuneet jo kesélld. Neuvolan tai omalddkérin olisi hyva lukea vanhempien tuomat
materiaalit, joissa on kerrottu harvinaisesta sairaudesta, mitd lapsi sairastaa. Monta kertaa varsinkin
terveyskeskuksessa huomaa, etté ladkarilla ei ole mitéén tietoa ko sairaudesta ja esim. tiettyjen
ladkeaineiden haittavaikutuksista ko sairautta sairastavalle. Tdma on hyvin tirkeé asia!
Valitettavasti joka sanalla Kauhajoen vammaispalvelu saa huonon arvosanan! Sen sijaan kaupungin
kuntoutusohjaaja saa tiyden 10!

3.

Puheterapiaan jonotusaika n. 1,5 vuotta. Viittomien kotiopetusta piti odottaa 3 vuotta.

( midrdrahojen vahyys perusteina ) Risuja Kauhajoen kaupungin perusturvajaostolle ja
vammaispalveluista vastaavalle. Liian hidasta paatoksen tekoa esim. vammaispalvelulakiin
perustuvan viittomaopetuksen hakemusten kisittelyssa. Késittely kesti 8 kk!!!

4.
Eskoo pitiisi olla perheiti tukeva ja kannustava paikka, joksi me emme siti ole kokeneet. Kdynnin
jilkeen tieddmme vain, mitd meiddn lapsi ei vieldkédédn osaa.

5.
ei ruusuja eiki risuja

6.

Ensimmiinen kysymys mihin on tarjottu apua. Mitédén ei ole tarjottu, ellei osaa vaatia! Kuuntelijoita
kylla I6ytyy! Kurikassa on tosi huonosti lapselle, dysfaatikolle, tarkoitettuja palveluja, ei
puheterapeuttia, ei koulua jne suhtautuminen nihkeédd. Lihetettd tutkimuksiin ei tehty, kuin vasta
kyseltyéni sitd. Seindjoella sitd kasiteltiin kiireellisend! Henkilokohtainen kuntoutussuunnitelma
toki tehtiin keskussairaalan toimesta, mutta paivikodissa se toteutettiin siis tehtiin vasta
vanhempien painostuksesta / pyynndstd. Asioiden kirjaamista peldtdan kukaan ei ottaisi



“ylimédriistd vastuuta® Sitkeydelld jotain saa, mitddn ei tarjota. Monet yot on valvottu, itketty ja
edelleen on avoin tulevaisuus. Seind nousee pystyyn! Paittdjit eivdt ymmaérra lapsen tarpeita.

7.
ei ruusuja eiki risuja

8.
Puheterapiapalveluja ei ole saatavissa omalla paikkakunnallamme. Seindjoella kivimme
puheterapiassa. Pdivikotipaikkaa ei hakemuksesta huolimatta saatu kuin vasta syksylla 2002.

9.
ei ruusuja eikd risuja — kuitenkin tarkennuksena, ettd kyseessa “vaikean luonteen‘ vuoksia apua
tarvitseva lapsi ja apua on saatu yksityiseltéd lastenneurologilta.

10.
Viittomakielen opetuksen aloittamista jouduttiin odottamaan mielesténi liian kauan = 3 kk

11.
ei ruusuja eikd risuja ( mainittu pari henkil6a joiden toimintaan erityisesti oltu tyytyvéisid )

12.
ei ruusuyja eikd risuja ( mainittu yksi henkilo, jonka toimintaa oltu erityisen tyytyviisid )’

13.

KELA:n toimiston kanssa “yhteistyo* tyoldstd. Toivoisin my0s joskus saavan heiltd neuvoja ilman,
ettd itse tieddn mité pitdd kysyd. Samaten “paperityo‘ heiddn kanssa tyoldstd ja paédtoksid pitaa
odottaa liian kauan.

14.

Isoveli meni monesta lastenneuvolan seulasta ldpi, vaikka ei olisi pitdnytkddn. Jos timi vuonna —96
syntynyt lapsi olisi perheemme ainut “tapaus‘, hén tuskin olisi mink#énlaisen kuntoutuksen piirissé.
Ilman omaa autoa homma ei onnistuisi, toki kilometreja kertyy. Lapsellamme on
maksusitoumukset. Henkilokemiat eivit toimi parhaalla mahdollisella tavalla ( vastaaja ottaa kantaa
erddseen tyontekijddn ) Tastd kyselystd puuttui tdysin lddkérien vastuu, nikemykset ja mielipiteet ja
kuitenkin niilld on todella suuri painoarvo pienelld paikkakunnalla. Meidén perheessa
palveluketjussa ko lapsen osalta on ollut merkittdvasti mukana seké terveyskeskus- etti
yksityisladkari ( lastenneurologi ) Liséksi timé kysely toi minulle lisdd syyllisyyden taakkaa.
Lapseni ei ole ollut pdivddkiin kunnan jirjestiméssi pdivihoidossa. Onko hén siis menettinyt
jotakin ensiarvoisen tdrkedd? Toisin sanoen pyydén selvittdmiin ovatko kotonahoidettavat lapset
samalla viivalla kun kuntoutustarvetta ilmenee. Uskotaanko pdividhoidon tétid helpommin kuin
lapsen omaa ditid. Jos tima seikka viivyttdd kuntoutukseen padsyéd 1-2 vuotta niin puhutaan
mielesténi jo merkittdvéstd ongelmasta!

15.

Meilld on ollut ja on edelleen ongelmia kahden vanhemman lapsen kanssa. He eivét usko
vanhempiaan ja ovat toisia kohtaan jopa vékivaltaisia. Olen puhunut lastenneuvolassa asiasta
useaan otteeseen mutta he sanovat vain tyylilla: “pojat on poikia®“. Olen itse joutunut ottamaan
yhteyttd terveyskeskuspsykologiin ja perheneuvolaan. Minusta lastenneuvolassa pitéisi ottaa kantaa



janeuvoa vanhempia. Apua ei kylld 16ytynyt perheneuvolastakaan, ainakaan vield. Olemme
menossa sinne kevddn aikana uudestaan.

16.

Reumaa sairastava Heinolan reumasairaalasta erityispalveluja saava perhe. Sanoo: Tdmén vuoden
alusta fysioterapia muuttui yksityiselle puolelle. Sen jilkeen ei ole ollut mitdén ongelmia.
Neuvolaldikirille kiitokset, etté laittoi 1ihetteen keskussairaalaan heti tutkimuksiin. Neuvolassa
kdymme viikottain lddkepiikilld ja se on sujunut hyvin. Terveydenhoitaja on ottanut asioista selvéa.
Heinolassa on timén sairauden paras ja asiantuntevin hoito.

17.
Ei ruusuja eikd risuja.

18.

Lastenneuvolan toiminta olisi saanut olla asiakasldhtoisempad, itse on saanut hakea tuke omille
epdilyille muutamissa asioissa. Arat vanhemmat ehka jaavét palvelujen ulkopuolelle johtuen
arkuudesta tai tietdiméttomyydesti, itse olen vaatinut /tai pyytinyt, ettd voisiko tarkastaa esim.
hahmottamista tarkemmin. Vanhempia pitdisi enemmaén opastaa asioissa, itselléni oli tietoa
ammattini kautta ( keh.vam.hoit. ) viylistd mitd voi kiyttdd. Esikoulu toimii koulun yhteydessa,
esikoulun opettaja on pééssyt tarvittaviin palavereihin hyvin, esikoulun opettaja kiinnostunut
asiasta, on kerinnyt jutella didin kanssa useasti ja antanut tukensa siind méarin mitd se on
mahdollista niissa kiireisissd olosuhteissa missd yleensé tavataan. ( Lisdksi maininta kohdassa:
Tarvittaviin jatkotutkimuksiin padsy on ollut riittivdn nopeaa, ettd “Kun on itse asialla“ )

19.

Lapsemme ei endi nyt eskari-ikdisend tarvitse avustajaa. Hén osaa lukea ja kirjoittaa. Jonkin verran
keskittymisvaikeutta on vieldkin. — ja pissaa joskus 6isin. Puhuu yleensi aivan normaalisti.
Lapsemme kehityksen kannalta oli tosi tarkedd, ettd hian padsi puheterapiaan H-hetkelld. Oma puhe
oli aluillaan ( yli 3-vuotiaana ) Hén paisi jonon edelle. Mutta oikeaan aikaan annettu apu
uskoakseni vdhensi avun tarvetta. Hén edistyi todella nopeasti. Kohdallamme kaikki toiminta oli
ripedd. Ensin alkoi kotihoidonohjaaja kiyda kotona. Samanaikaisesti jarjestyi puheterapia, n. 4 — 6
kk:n kuluttua jarjestyi paivikodilta paikka ( henkilkohtaisine avustajineen ) Tutkimuksia
Seindjoella oli my6s samanaikaisesti. Koko ajan tapahtui.

20.
Ei ruusuja eikd risuja

21.
Ei ruusuja eikd risuja

22.

Lapseni olisi tarvinnut esikouluun erityisopetusta, titd hdn ei saanut, vaan puoleksi vuodeksi
henkilokohtaisen perhepdivihoitajan ( avustajan ) Erityisopetus olisi riittinyt korvaamaan
puheterapian. Kéyn tyttireni kanssa nyt Seindjoella 2 viikon vélein puheterapialla. ( Muitten
palvelujen osalta vastaaja kiittda erityisesti kuntoutusohjaajan panosta , paivikotihoitoon sen sijaan
kohdistuu paljon kritiikkié )



23.
Ei ruusuja eikd risuja

24,

Muu syy: Hoidossa tapahtuvan kdytoshdirion ( raivoaminen, toisten toniminen ) selvittelyd myos
puheopetuksen lisdksi. Pdivihoidossa saadaan riita aikaan yleensd ennen ruokailua esim. kun ei saa
olla ekana kisienpesulla tai ruokajonossa. Lapsi suuttuu ja alkaa tehda kiusaa ja vieddén toiseen
huoneeseen. Téstd seuraa se, ettd ei syd ruokaa ennen kuin kotona. [lmajoen kunnalla ei ole
puheterapeutti, jonka johdosta joudumme kdyméaan Seindjoella yksityiselld. Kuluu paljon tydaikaa
pitkdn matkan takia ja koska aikoja ei saa mydhemmin. Pdivéhoito-ongelmien vuoksi ovat ottaneet
luvallani yhteyttd perheneuvolaan mutta mitéén ei vield ole kuulunut jatkosta. Neuvolassa lapsi olisi
ohjattu puheterapiaan jo ennemmin mutta itse viivytin sitd koska tiesin ettei lapseni ollut oikein
yhteistyohaluinen vieraiden ihmisten kanssa. Nyt olemme kdyneet puheterapiassa noin puoli vuotta
ja tuloksia on jo syntynyt. Kun kysyy pdivihoidossa puheenkehityksen vaiheista eli edistymisesta
normaalin puheen yhteydessé eivit koskaan osaa sanoa mitédén. Kuuntelevatkohan koskaan
hoitolapsiaan. Hoito-ongelmissa olen kokenut avuttomuutta, koska en voi tehdd muuta kuin yrittaa
puhua lapselle, ettd olisi oman edun vuoksi yritettdava hillitd itsensd. Joskus kdy mielessd, etté
onkohan se vihdn ammattitaidottomuutta, kun ei ruokailutilanteita osata junailla niin ettei aina tulisi
sota ja syométtomyys. Olen todennut jo kolmannen lapseni kanssa, etti viisivuotiaan hoitopaikka
on pdivikoti. Sielld on toimintaa samanikaisid lapsia ja ammattitaitoinen henkilokunta.

25.
Ei ruusuja eiké risuja

26.
Lapsella erityisvaikeuksia visuo-motorisen toiminnan alueella seka varvastamisessa. Niihin lapsi on
saanut 10 arvoista apua erityistyontekijoiltd toimintaterapeutilta sekd fysioterapeutilta.

27.
Ei ruusuja eikd risuja

28.

Muu syy on liikuntavamma, toispuoleinen halvaus. Muita erityistyontekijoiti ovat olleet
kuntoutuksessa yksityiset fysioterapeutit sekd yksityiset toimintaterapeutit. Olemme itse olleet
erittdin tyytyvédisid nimen omaan siihen, ettd lapsen kuntoutus alkoi nopeasti! Muiden sairaiden /
vammaisten lasten vanhemmat muilta paikkakunnilta ( Seindjoki, Ahtiri mm. ) ovat olleet siti
mieltd, ettd neuvola ei tukenut heitd kuinkaan! Meidédn “neuvola-titi“ ansaitsee 10+ kuinka hén on
ottanut huomioon meidén perheen ja laittanut asiat meneméén eteenpiin. Keskussairaalan neurologi
A. Nuutila on yliveto! Harmi, ettd hin jid hommasta pois, mutta onneksi lapsemme on jo
kouluidssd ja kuntoutus saanut suuntaviivan jota seurata. Alku lapsen kuntoutuksessa on kaikista
tarkeintd. Toiseksi tdrkein on, ettd vanhemmat ei ja4 asiaa kotiin murehtimaan / sdélimadin, muiden
thmisten pariin ja varsinkin muiden sairaiden / vammaisten perheiden kokemukset ovat tirkeita.
Tuohon muiden vastaavaa sairautta potevien lasten vanhempien pitdisi enemmaén saada tutustua
toisiinsa. Vaikka meillé kaikki on mennyt hyvin , itse pitdé olla aktiivi! Ottaa asioista selvéd ja
soitella ja kyselld ja KIIRUHTAA jos asiat alkaa viipya. ( Keskussairaalassa aina RUUHKAA ja
asiat saattaa jddda unholaan, ellet itse ole asialla )



29.
Ei ruusuja eikd risuja

30.
Ei ruusuja eikd risuja

31.
Ei ruusuja eikd risuja

32.

Ryhmaéperhepéivihoitoa kritisoitiin ( 3 pist. ) “Muissa tapauksissa vanhemmat otettiin mukaan,
ryhmiksen koimme erittdin huonona vuorovaikutuksen suhteen. Kysymdtta ei kerrottu mitéén,
silloinkaan ei kaikkea. Muutoinkin ryhmiksen kanssa oli hyvin vaikea toimia. Nykyiselle
paivikotipaikalle pisteitd 10, entiselle ryhmikselle 0. Samoin mainittiin muissakin kohdissa.

33.
Ei ruusuja eiké risuja

34.

“Sain 2 lomaketta, vastaan laiskuuttani vain yhteen — Kahdesta lapsesta samat vastaukset,
ongelmatkin samat®. Aitini hain itse varhaisessa vaiheessa tukea ( puheen kehitys ), tukea saatu ja
tuki on auttanut. Neuvolassa tutkimuksiin ohjaaminen olisi viivéstynyt ellen itse olisi ollut
aktiivinen. Keskussairaalassa kiitettiin, ettd olin niin varhain liikkeell4, olin itse aktiivinen.
Puheterapiaan kunnalta maksusitoumus, itse olen kuljettanut, ajat on saanut itse sopia yksityisen
puheterapeutin kanssa. Oma kolmivuorotyd helpottaa, ei ole poissaoloja tyostd. Pdivékotiin paési
nopeasti “jonon ohi* ylipaikalle. Kuntoutukseen pitkit jonot ( puheterapeutteja vihian ) Terapia
alkoi kohtuullisen ajan kuluttua. Lastenneuvolassa jatkuvasti vaihtuva ladkéri, maksusitoumukset
on saanut helposti. Keskussairaalassa tutkimusjaksot tiiviitd, samantyylisid tehtdvid esim. 3 t/
pdivd. Oma rauhallinen lapseni kyll4 jaksoi kohtalaisesti. Ladkaripulaa ( varsinkin lastenneurologi )
Lastenneuvola on 1dhinnd tiedon vastaanottajana, tekee vain omat rutiininsa. Keskussairaalassa
sovitut kontrollit ok. Kiitollisuus aika vahvasti sanottu, jokaisenhan pitiisi tehdé tyotdan hyvin,
vaikea siitd on olla kiitollinen. Hyvin tyytyvéinen olen ollut, kaikki on sujunut hyvin. Neuvolassa
taytyy itse vaatia, jos sieltd haluaa padstd varhaiskuntoutukseen.

3s.
Ei ole aikoja. Kestdd liian kauan kaikki. Pdivdhoidonohjaaja V-A K on toiminut erittdin aktiivisesti
hénelle kauneimmat ruusut

36.

Péivikodissa tdnd syksyni eka kerta ( kuntoutus ). Koska vililld on maksanut Kela ja vélilld TK,
aina ei ole itsestddn selvédd kuka milloinkin maksaja. Eli todistuksia ja lisdselvityksid seké
ladkarintodistuksia saa olla aina toimittamassa Kelalle isoja pinoja.

37.

Puheterapiaan pédsyé sai odottaa kauan koska kotipaikkakunnalla ei ole omaa. Kuljetukset
terapiaan vilill4 hankalia, koska ajat ovat pdivilld, kun vanhempien pitidisi olla koulussa ja tdissa.
Péivékoti oli tdysilld mukana kuntoutuksessa, hyvé tuki meille vanhemmille.



38.
Ei ruusuja eikd risuja

39.
Ei ruusuja eikd risuja

40.
Ei ruusuja eikd risuja

41.

Lapsi saanut fysioterapiaa ( télle ei vaihtoehtoa kyselysséd ) motorisen kehityksen tukemiseksi.
Puheen kehityksen tukeminen perustuu Johanssonin ? menetelmiin. Puheterapeutin olemme
tavanneet yhden kerran. Puheharjoitukset ovat vanhempien vastuulla, fysioterap. On rautainen,
lapsiin erikoistunut, ammattilainen. Han kéy kotona viikottain Seindjoelta saakka. Kaikki perheet
eivit ole tienneet VAATIA vastaavanlaista terapeuttia ja heitd onkin pompoteltu “mummojen
hierojalta® toiselle. Loytyyko Jalasjdrveltd lapsiin erikoistunutta fysioterapeuttia? Toivon lapseni
padsevin paivikotiin, koska katson lastentarhaopettajien omaavan paremman ammattitaidon
erityislasten kehityksen tukemiseen. Tilanne ei vain tilld hetkelld ndytd hyvaltd mutta taistelu
jatkuu. Kuntoutusohjaajana toimii téll4 hetkelld sijainen. Katson etti hianti ei ole perehdytetty
tarpeeksi uuteen tehtdviinsi vaikka mukava ja innokas ihminen onkin. Esim. kaikkien tuntemieni
lasten kehitystd seurataan PORTAAT kuntoutusohjelman avulla 1 %2 ? vuotta olen tilannut miksi ei
Jalasjirvelld tdssdkdin asiassa ole tapahtunut mitéén edistystd. En tiedd mill4 tavalla lapsen
kehitystd mitataan. Kuntoutussuunnitelman laatimisesta on yli vuosi. Laatimiseen ei osallistunut
ladkarid ollenkaan muutenkin ladkéripalvelut ovat olleet O=nolla. Lasten neurologia ei ole tavattu
lainkaan ja lapsi on kohta 2 vuotta! Olemme itse hakeutuneet sopeutumisvalmennusleirille
maaliskuussa —04, jossa on erilaisten erikoislddkéreiden konsultaatioita mm. lasten neurologi,
toivottavasti pddsemme. Varhaiskuntoutuksen tirkeydestd vouhotetaan, mutta kdytdnndssi se on
olematonta. Lapselta tulee jo ensimmaiset sanat, mielestini nyt olis oikea herkkyyskausi aloittaa
puheterapia...mutta kun ei ole kuntoutussuunnitelmassa mainintaa ja “kuulemma* puheterapia
aloitetaan vasta 3 vuotiaana...ettd se yksilollisyydestd! Lastenneuvolassa ei tiedetd mitdan
erityislasta koskettavaa, vain perusneuvolapalvelut. Olen itse toimittanut terveydenhoitajalle
kirjallisuutta yms. tarpeelliset verikokeet yms. tdytyy muistaa huolehtia itse. Kuntoutuksen ohjaajat
ovat kylla miellyttdvid ihmisind mutta asiat tuntuvat polkevan paikallaan, kuten edelld jo mainitsin.
PORTAAT —kuntoutusohjelman kdyttoon oton. En tiedd onko syyné, ettd he ovat ylityollistettyja
vaiko kaavoihinsa kangistuneita. Lastenneuvolasta olen kylld aina saanut kaikki 1dékérintodistukset,
verikokeet, rokotukset ym. kun olen niitd pyytényt. Lapsen kasvua on my0s seurattu kuukausittain
pyynnostani. Erityisesti viime kuukausina olen tuntenut itseni avuttomaksi ja epatoivoiseksi.
Tuntuu, ettd kaikki pitdd itse ottaa selvdi ja osata vaatia, vaikka jérki ja jopa laki sanoo, ettd ndin
taytyy olla. Erityisesti toivoin, ettd lapsi paisisi pdivdhoitoon “ammattilaisten valvontaan ja ndin
osa kuntoutusvastuustakin siirtyisi pdivakotiin, itselle jdisi enemmaén isén ja didin rooli perheessi
kun on 3 muutakin lasta. Pdivihoidosta puhuessani minulle kuitenkin heti huomautettiin, ettd
hoitajat hoitavat pdivdahoidon, he eivét ole kuntouttajia. Ymmarréin kylld, ettd ensisijainen vastuu
lapsen kuntoutuksesta on vanhemmilla, mutta koko perheen jaksamista auttaisi jos vastuuta voisi
edes hiukan jakaa. Kaipaan myds ammattilaista seuraamaan lasta ja lapsen kehitystéd sekd
kertomaan minulle havainnoistaan ja siitd missd menndin ja miti seuraavaksi...tdhén varmasti
auttaisi jos eskoon neuvolakédyntejd olisi useammin. Téll4 hetkelld tuntuu, ettd lapsen kuntoutus
etenee jonkun ( en tiedd minki ) epdmairdisen kaavan/kdytdnnon mukaan, koska ndin on
aikaisemminkin tehty....ehk& ndin kuuluukin tehdi, en tiedd kun kukaan ei sitd minulle selita.



Lyhyesti: Kaipaamme enemmin tukea ja tietoa! Liian usein saan kysymyksiini vastauksen:
Jalasjdrvelld tehddin niin.

42.
Ei ruusuja eikd risuja

43.

Enemmén tukea vanhemmuuteen ja tukea &itiyteen. Kannustusta ja tietoa siité, ettd on onnistunut
hyvin kasvatuksessa ja yrittdnyt parhaansa. On paljon helpompi lannistaa ja vieda loputkin
itsetunnosta kuin nostaa arvostusta itseddn kohti. Kaikkia asioita ei tarvitse “penkoa‘ jokaisella
ihmiselld ja pperheelld pitdd saada olla omia henk. kohtaisia asioita joita ei tarvitse valttimatta
tuoda julki apua hakiessaan.

44.
( Tukiviittomat puheen tueksi = muu kuntoutus) Péivikodissa lapsemme ei viihtynyt eiki leikkinyt
muiden lasten kanssa.

45.

Kotiditind, saa omaishoidon tukea hoitaessaan kehitysvammaista lastaan. Lapsemme hoito ja
kuntoutus tapahtuu edelleenkin Seindjoen keskussairaalassa lasten neurologian poliklinikalla.
Neuvolassa kdynnit ovat jdéneet “rokotuskdynneiksi* On sellainen tunne, ettd neuvolassa ei tiedeté
todellista lapsemme kehitystilaa, tietdvét vain sen minkd lukevat epikriiseistd. Kuntoutuksesta
paittdd Seindjoen keskussairaalan lasten neurologi fysioterapian yksikon fysioterapeutin kanssa ja
heihin voi ottaa tarvittaessa yhteyttd. Fysioterapeutti on tuntenut lapsemme syntymadsta ldhtien, eli
hoitosuhde on kestinyt yli 3 vuotta.

46.

Aikaisemmin pojalle ei ole pystytty tarjoamaan puheterapiaa, vaikka tarvetta olisi ollut ( méérarahat
lopussa ). Lastensuojelun kodinhoitaja. Erityislasten toiminnanohjaaja, kdynyt yhden kerran , ei
osaa arvioida tdtd kysymysté ( lapsen tarpeen tunnistamista ). Alussa keskussairaalassa maarattiin
litkkaa. Vanhemmat koki, ettei otettu huomioon. Mutta sitten kun palvelu oli jonkin aikaa niin sitten
huomioitiin. Alussa tuntui, ettd syyllistettiin, ennen kuin oppi tuntemaan. Alussa on koettu hépeia,
meni nopeasti ohi.



Liite 3

Palvelutyytyviisyyskysely vanhemmille

Tdman kyselyn tarkoituksena on saada teiltd vanhemmilta tietoa siitd, kuinka olette kokeneet
kuntoutusketjun toimivuuden lapsenne erityistarpeiden huomioonottamisessa. Kysely toteutetaan 4
eteldpohjalaisen kunnan ( Ilmajoki, Jalasjarvi, Kauhajoki ja Kurikka ) alueella ja kyselyn vastaukset
kisitelladn luottamuksellisesti. Tavoitteena on teiddn vanhempien vastauksien perusteella saada
tietoa erityistd tukea saavien alle kouluikdisten lasten kuntoutusketjun toimivuudesta. Kysely on
siis asiakasldhtdinen ja antaa ndin tietoa siitd, miten kuntoutusketju toimii palvelujen kiyttdjien
lahtokohdista. Tulosten avulla voidaan todeta, kuinka kuntoutusketju toimii télla hetkelld ja
minkélaisia kehittdmistarpeita siind on kéyttdjien ndkokulmasta katsottuna.

Tamai kyselytutkimus on osa allekirjoittaneen erikoispsykologikoulutusta kehitys- ja
kasvatuspsykologian alalta , jota ohjaavat Tampereen yliopiston psykologian laitoksen professorit
Pirkko Nieminen ja Markku Ojanen.

Olkaa hyvit ja vastatkaa jokaiseen kysymyskohtaan. Jokaisen sivun alalaidassa on mahdollisuus
vield vastata tai kertoa mielipiteitd vapaamuotoisesti kyselyn herdttdmisti asioista. Ndmé vastaukset
ovat my0s erityisen arvokkaita, joten toivon, ettd jaksatte vastata myds niihin.

Kun olette saaneet vastattua kysymyksiin, voitte sulkea sen ohessa seuraavaan kirjekuoreen.
Postimaksu on maksettu ja osoitetiedot ovat kirjeessd, joten voitte pistdd sen sellaisenaan postin
kuljetettavaksi.

Toivon, ettd voitte vastata ja postittaa kyselyn 5 pdivin kuluessa siitd kun olette saaneet kyselyn
itsellenne. Luvan kyselyn tekemiseen olen saanut alueenne terveystoimen johdolta ja
kyselylomakkeet jactaan alueenne lastenneuvolan terveydenhoitajien kautta tai sosiaalitoimen
perhety6td tekevien henkildiden toimesta. Ndin varmistetaan tietojen luottamuksellisuus ja myds
teiddn vanhempien halukkuus osallistua tdhan tutkimukseen.. Lisétietoja kyselyyn liittyen saatte
tarvittaessa myos allekirjoittaneelta.

Yhteistyoterveisin
terveyskeskuspsykologi Juhani Aho
Jalasjdrven terveyskeskus

Koskitie 4

61600 JALASJARVI

p. 06-4580503(tyd) 06-4560176(koti)
email: m.juhani.aho@jalasjarvi.fi

HUOM! Jos olette jo saaneet timin saman Kyselyn aikaisemmin
terveydenhoitajan vastaanotolla kiydessinne ja vastanneet siihen , dlkia
vastatko uudelleen!
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