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This master’s thesis focuses on disabled children and their families’ experiences of involvement in disability
services and examines statistically significant differences between service involvement and children’s
background variables. The study is based on the VamO research project data (N=90), which was analyzed
by using cross tabulations and frequency distribution and by examining answers to open-ended questions.
The survey was mostly completed by a parent. The framework of this study is the social model of disability,
which purpose is to find out social barriers preventing people with disabilities participating in society. The aim
of this study is to produce experiential knowledge about the use and practices of disability services and to
utilize research findings in service development.

The results of the study showed a lack of service user involvement in disability services, although the
services was experienced as friendly. In addition, the results reveal statistically significant differences
between children’s and their families’ service involvement and children’s diagnosis as well as the used
services. No statistically significant differences were found between children’s or their families’ service
involvement and children’s age or gender.

There is a need to find out children’s opinions and use appropriate communication strategies when attending
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1 Johdanto

Vammaispalvelut ovat merkityksellinen osa vammaisten henkildiden eldmaii, silld osa
vammaisista tarvitsee ldpi eldaménsa erilaisia palveluita ja tukitoimia, jotka mahdollistavat
tdysivaltaisen osallistumisen omaan arkeen ja eldmintapoihin sekd yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti kuulumisen (Eriksson 2008, 122; Pohjola 2010, 50-51). Vammaisten
lasten lapsiperheet tarvitsevat erityisid palveluita lapsen hoidon ja huolenpidon tueksi, ja
lapsen varttuessa nuoreksi tarve keskittyy itsendistymistd tukeviin palveluihin. Téssa
tutkimuksessa selvitetddn lasten ja lapsiperheiden asiakasosallisuuden kokemuksia
vammaissosiaalityOssé ja tarkastellaan esiintyyko asiakasosallisuuden kokemusten seké
lapsen ién, sukupuolen, diagnoosin tai hdnen kayttdmisensd vammaispalveluiden valilla
tilastollisia yhteyksid. Tutkimusaineisto sisdlsi my0s asuinmaakunnan muuttujan, joka on
jétetty pois vastausten maakunnallisesta painottuneisuudesta johtuen, eiki tilastollisten
yhteyksien tarkastelua tai maakuntien vélistd vertailua ollut perusteltua tehda.
Tutkimuksen aineisto on kerdtty VamO (Osallisuuden varmistaminen ja syrjaytymisen
ehkdiseminen vammaissosiaalitydn asiakasprosessissa) -hankkeen kautta kyselyni, jossa
selvitettiin lasten  ja lapsiperheiden asiakasosallisuuden kokemuksia

vammaissosiaalitydssd. Hankkeen toiminta-aika on 1.9.2016-31.12.2019.

Tutkimuksessa hyoddynnetdin vammaisuuden sosiaalista mallia, jonka mukaisesti
vammaisuutta tarkastellaan yhteiskunnallisen ja sosiaalisen merkityksen kautta pelkén
diagnoosin sijaan. Sosiaalisen mallin nikdkulmasta otetaan kantaa sithen, ettei ithmisia
tule asettaa eriarvoiseen ja sorrettuun asemaan yksilollisten ominaisuuksiensa vuoksi
(esim. Ahola & Pollari 2018, 2; Oliver 2013, 152; Terzi 2004, 141; Vehmas 2014, 85).
Téssd tutkimuksessa tehdddn ndkyviksi sosiaalisen mallin avulla niitd kdytint6jd tai
tekijoitd, jotka rajoittavat vammaisten lasten ja lapsiperheiden osallisuuden toteutumista
vammaispalveluissa, ja tuotetaan tietoa vammaissosiaalitydon asiakaskokemuksista.
Vammaispalveluiden  asiakaskokemusten avulla  voidaan tehdd  ndkyviksi
asiakasnidkokulmasta vammaissosiaalitydon toimivia ja toimimattomia kdytdntojd seka
tarjota kehitysehdotuksia vammaissosiaalityon tyotehtiviin. Kyselyn tulosten ja niiden
analysoinnin avulla voidaan tarkastella sitd, mitd vammaiset lapset ja heiddn perheensi

ylipadtddn kertovat vammaispalveluissa asioinnista, ja miten asiakaskokemukset



voitaisiin huomioida palveluissa ja niiden kehittdmisessd. Tutkimuksen teoreettiset
lahtokohdat  perustuvat vammaistutkimuksen sekd rakenteellisen sosiaalityon
periaatteille, joiden tarkoituksena on muun muassa vammaisten ihmisten kokeman
syrjinndn  esiintuominen, sosiaalisen  oikeudenmukaisuuden edistiminen ja
eriarvoisuuden poistaminen yhteiskunnassa (Barnes & Mercer 2010, 41-42; Murray &

Hick 2013, 111-113; Payne 2014, 373-378; Shakespeare 2017, 195-199).

Vammaissosiaalityotd ja sithen liittyvdd tutkimusta tarvitaan, kun pohditaan
yhdenvertaisuuteen tai osallisuuteen liittyvid teemoja vammaisten kansalaisten osalta.
Vammaisten yhteiskunnalliseen asemaan liittyy epékohtia, jotka rajoittavat vammaisten
thmisten yhdenvertaisuutta ja oikeuksien toteutumista (Barnes & Mercer 2010, 41-42;
Oliver 2013; Shakespeare 2017, 195-198; Smart 2009, 4; Vehmas 2014, 85-86). Téssa
tutkimuksessa asiakasosallisuuden ja oman eldmén osallisuuden vililld ndhdddn olevan
yhteys, joka perustuu siihen, ettd vammaiset henkilot saattavat tarvita 1dpi eldminsa
vammaissosiaalitydon  palveluita  saavuttaakseen  tdysivaltaisen  osallisuuden.
Asiakasosallisuuden merkitys oman eldmédn osallisuuden suhteen ilmenee siten, ettd
esimerkiksi omien palveluiden suunnitteluun osallistumisen ja omissa asioissaan
osallisena olemisen myo6té asiakkaan on mahdollista suunnitella omaa eldméénsa ja tehda

yksil6llisid valintoja.

Vammaisten lasten asiakasosallisuuden tutkiminen on tdrkedd ja merkityksellistd, silla
vammaisten lasten kdyttdmat instituutiot ovat monesti rakentuneet siten, ettd lapsen
asioita ldhestytddn ensisijaisesti vanhempien tai ammattilaisten kautta (Olli ym. 2012,
793, 13; Olli 2012; Runeson ym. 2002, 583). Mikdli asiakasprosessissa puhutaan jaetusta
asiantuntijuudesta tai tasavertaisesta vuorovaikutuksesta ja yhteistyOsté, on valttdmétonta
kiinnittdd huomiota siithen, miten lapset tulevat huomioiduksi tidssd asetelmassa, ja
minkélaiset ovat heiddn vaikutusmahdollisuutensa palveluiden suhteen. Lapsen aseman
tarkastelussa ei siten ole syytd sivuuttaa sitd, miten heitd koskevista asioista on totuttu
paéttdméadn vanhempien ja aikuisten tasolla, jolloin lapsen asema on jddnyt heikoksi tai
huomioimattomaksi yhteiskunnallisesta ndkokulmasta katsottuna. Vammaisten lasten
kohdalla huomioon tulee ottaa my0s se, miten vammaisuus saatetaan mieltad tekijiksi,
jonka ndhddin rajoittavan henkilon osallistumista sen sijaan, ettd kiinnitettdisiin

huomiota siihen, miten heiddn osallistumistaan tullaan tahattomasti tai tahallisesti



rajoittaneeksi. Siten vammaisten lasten kohdalla on tirkeédd kiinnittdd huomiota siihen,
oletetaanko heidét ldhtokohtaisesti altavastaajan asemaan niin omien asioidensa suhteen

kuin yhteiskunnassa yleensékin.

Tarvitaan lisdd tietoa siitd, minkélaisessa roolissa lapset itse haluaisivat osallistua
palveluiden suhteen, silld vanhemmat ja ammattilaiset vaikuttavat usein sekd lapsen
osallistumiseen paitoksenteossa ettéd lasta koskevaan paidtoksentekoon. Vammaista lasta
koskevaan péitoksentekoon saatetaan vaikuttaa siithen perustuen, ettd vammaisella
henkil6l1ld voi olla haasteita madritelld tarpeitaan itse. (Ahponen 2008, 194—195; Coyne
2008, 1687; Eriksson 2008, 132—133; McNeilly, Macdonald & Kelly 2015, 266-269; Olli
ym. 2012, 793, 13.) Téstd syystd vammaisten lasten asiakasosallisuuden tutkiminen on
tirkedd, jotta saadaan kisityksid siitd, miten lapset haluaisivat osallistua tarvitsemiinsa
palveluihin, ja mitd heilli on kerrottavana vammaispalveluiden suhteen. Huomion
arvoista on, ettd sekd lapsilla ettd aikuisilla on asenteita osallistumiseen ja sen
merkitykseen liittyen (Connors & Stalker 2007, 11-15; Thomas 2002, 170-171). Tésti
johtuen on tdrkedd, ettd lapset otetaan mukaan heitd koskevien asioiden suunnitteluun, ja
heille annetaan mahdollisuuksia olla osallisena sekd syitd siithen, etti omalla
osallistumisella voi vaikuttaa asiothinsa (Sinclair 2004, 110-111; Thomas 2002, 144—
145). Tamd mahdollistaa puolestaan sen, ettd lapset pystyisivdt olemaan passiivisen
vastaanottajan sijaan aktiivisia toimijoita (Landsown 2010, 13—15; Sinclair 2004, 110—

111).

Lasten asiakasosallisuuden tarkastelussa on olennaista kiinnittdd huomiota lasten ién ja
kehitystason merkitykseen, ja siten on syyté kiinnittdd huomiota siithen, miten esimerkiksi
erilaiset mielipiteen ilmaisemisen, kuulemisen tai vaikuttamisen tavat soveltuvat lapsille.
Vammaisten lasten kohdalla huomioon on otettava vammaisuuden merkitys lapsen
toimintakykyyn ja ymmaértdmisen valmiuksiin. Sen sijaan, ettd lapset sivuutettaisiin heitd
itseddn koskevissa asioissa, tulee kiinnittdd huomiota lapsille annettuihin
mahdollisuuksiin vaikuttaa omiin asioihinsa ja kertoa mielipiteensd heille sopivilla
tavoilla. Asiaan on tdrkedd kiinnittdd huomiota siitd syystd, ettd vammaisilla lapsilla ei
ole valttamattd keinoja ilmaista kohtaamiaan esteitd kommunikoinnin suhteen, jolloin he

eivit myoskdin saa mahdollisuutta ilmaista itseddn (Connors & Stalker 2007, 19).



Vammaispalveluiden ndkyvyys tuntuu jddvin usein védhdiseksi ja varjoon, kun
tarkastellaan sosiaalipalveluita laajassa ndkOkulmassaan. Téssd yhteydessd myds
vammaisten lasten oikeudet ja niiden toteutuminen jaavét vaille tarvitsemaansa huomiota.
Tamai nékyy esimerkiksi keskusteluissa vammaissosiaalityon tarkoituksesta, palveluiden
riittdvyydestd tai vammaissosiaalitydn asiakasmééramitoituksista. Edelld mainitut asiat
puolestaan vaikuttavat siithen, miten vammaisten asiakkaiden tarpeisiin pystytddn
vastaamaan, ja miten vammaisten oikeudet palveluiden suhteen toteutuvat. Olen itse
tyoskennellyt sosiaalityontekijand vammaispalveluissa lasten ja nuorten parissa, ja
kokenut vammaispalvelut laajana palvelusektorina, jonka tarkoituksena on vastata
asiakkaiden erilaisiin ja vaihteleviin tarpeisiin. Tastd syystd piddn vammaissosiaalityon
kiytdnnontyon kannalta valttdmittoménd, ettd vammaisten lasten asiakasosallisuudesta
saadaan  tutkimustietoa, jonka  perusteella  voidaan  kiinnittdd  huomiota
asiakasosallisuudessa koettuihin epékohtiin, ja siten kehittdd vammaissosiaalityon
asiakastyohon lasten osallisuutta tukevia kdytdntdjd. Vammaisten lasten ja nuorten
kokemalla merkitykselliselld osallistumisella on todettu olevan yhteys tyytyviisyyteen
elaméssd, jonka lisdksi silld vaikutusta heiddn identiteettiinsd sekd sithen, miten he
kokevat pystyvinséd vaikuttamaan eldméénsa nyt ja tulevaisuudessa. Vammaisten lasten
ja lapsiperheiden asiakasosallisuus on siten huomion arvoinen aihe sosiaalitydhon ja
sosiaalipalveluihin liittyvissd keskusteluissa, koska sosiaalityon rakenteellisena
tehtaviani on osallistua ihmisten eriarvoisen kohtelun esilletuomiseen (Barnes & Mercer
2010, 41-42; Murray & Hick 2013, 111-113; Payne 2014, 373-378; Shakespeare 2017,
195-199). Téaman liséksi sosiaalitydon rakenteellisen ndkdkulman avulla voidaan ottaa

kantaa palveluiden oikeudenmukaisuuteen ja niiden saavutettavuuteen.

Sosiaalipalveluiden ndkdkulmasta on olennaista huomioida myos se, ettd kaatuneesta
sosiaali- ja teveydenhuoltouudistuksesta ja sen tulevaisuudesta huolimatta
vammaispalvelut tulevat kohtaamaan muutoksia lakiuudistuksen myo6td, jonka on
tarkoitus astua voimaan vuonna 2021. Kyseessd on nykyisen vammaispalvelulain ja
kehitysvammalain yhdistdminen uudeksi erityislaiksi, ja sen keskeisiksi tehtdviksi on
esitetty asiakkaiden osallistuminen ja osallisuus seké lasten ja nuorten huomioiminen
vammaispalveluissa (STM, 2018). Vammaisten lasten ja nuorten osallisuuden

mahdollistamisen suhteen tarvitaan késityksid siitd, miten lapset ja nuoret haluavat



osallistua vammaispalveluissa, jotta heilld on mahdollista vaikuttaa itseddn koskeviin

asioihin vammaispalveluiden seki siten oman eldménsé suhteen.

Tamd tutkimus jakautuu johdannon lisdksi neljddn padlukuun. Toisessa luvussa
kasitellddn tutkimuksen teoreettista taustaa eli vammaisuuden mééritelméad sekd
osallisuuden késitettd. Tdman jalkeen seuraa tutkimuksen toteutukseen liittyva luku, jossa
esitellddn tutkimuksessa kdytetty aineistoa sekd analyysimenetelma. Neljannessd luvussa
esitetddn tistd tutkimuksesta saatuja tuloksia, jonka jilkeen viimeisesséd luvussa kdydaan

1api tutkimuksen perusteella muodostettuja loppupohdintoja ja jatkotutkimuksen ideoita.



2 Vammaisuus ja osallisena oleminen

Vammaisten yhteiskunnallista asemaa tarkasteltaessa on olennaista huomioida, miten
yhteiskunnassa tapahtuu sosiaalista erontekoa vammaisten ja ei-vammaisten kansalaisten
osalta (Anastasiou & Kauffman 2013, 447-448), jonka yhteydessd vammaisten
henkildiden tarpeet jddvdt huomiotta. Vammaisuutta on tarkasteltu erilaisista
lahtokohdista katsoen, mistéd johtuen on olennaista pitdd mielessd kysymys kuka tai mika
taho maédrittelee vammaisuutta ja mistd syistd. On keskeisti ndhdd ero siind,
tarkastellaanko vammaisuutta henkilon yksilollisistd ominaisuuksista vai sosiaalisista
olosuhteista aiheutuen, koska tdma vaikuttaa pitkalti sithen, miten vammaisuuteen myds
suhtaudutaan. Vammaisten kohtaamasta yhteiskunnallisesta eriarvoisuudesta kertoo
muun muassa se, ettd YK on antanut ensimmiisen vammaisten oikeuksia ja
yhdenvertaisuutta koskevan kansainvilisen sopimuksen vasta 2000-luvulla, jonka
hyviaksymistd on jouduttu odottamaan Suomessa vuoteen 2016 asti (YK:n
vammaisyleissopimus). Téstd syystéd on tdrkedd tehdd nékyviksi vammaisten kohtaamaa
yhdenvertaisuuden puutetta yhteiskunnassa sekd tarkastella mikd tdtd aiheuttaa ja
ylldpitad. Tarkastelun avulla saadaan késityksid siitd, miten vammaisten on mahdollista
saavuttaa osallisuutta niin omassa eldméssd kuin yhteiskunnassa. Téassd luvussa
tarkastellaan vammaisuutta erityisesti sen sosiaalisen merkityksen ndkdkulmasta ja

perehdytddn vammaispalveluiden tarpeeseen.

2.1 Vammaisuuden sosiaalinen malli

Vammaisuuden sosiaalisella mallilla tarkoitetaan ndkokulmaa, jossa kiinnitetddn
huomiota yhteiskunnan tuottamaan ja ylldpitimaddn vammaisuuden méérittelyyn, joka
vaikuttaa yksiloon. Sosiaalinen malli huomioi nimensd mukaisesti sosiaalisen
ulottuvuuden vammaisuuden tarkastelussa, jonka perusteella vammaisuutta ei pidetd
pelkkénd diagnoosina, vaan kiinnitetdin huomiota siihen, miten vammaisuuden
madritelmad ylldpidetddn erilaisten kédytintdjen, rakenteiden ja toiseuttavien diskurssien
avulla (Ahola & Pollari 2018, 2; Olli 2014, 152; Reinikainen 2007, 28-34; 11-14;
Vehmas 2005, 121-124). Sosiaalisen mallin mukaan on olennaista, ettei ithmisid tule

asettaa eriarvoiseen ja sorrettuun asemaan yksilollisten ominaisuuksiensa vuoksi (Ahola



& Pollari 2018, 2; Oliver 2013; Olli 2014, 152; Terzi 2004, 141; Vehmas 2014, 85) ja
kiinnitetddn huomiota niihin epékohtiin, esteisiin ja syrjintddn, joita vain vammaiset
henkil6t joutuvat elamissidin kohtaamaan (Barnes & Mercer 2010, 41-42; Oliver 2013;
Shakespeare 2017, 195-198; Smart 2009, 4; Vehmas 2014, 85-86). Téllaisia epdkohtia
ovat esimerkiksi konkreettiset fyysiset esteet liikkkumisen suhteen tai osallistumisen
rajoittaminen yhteisen kommunikointikeinon puutteesta johtuen. Esteiden myoté
kyseessd on vammaisten kansalaisten syrjintd, koska heille jd4 rajoitetusti
mahdollisuuksia osallistumisensa suhteen, jolloin vammaiset jddvét yhteiskunnallisesti

heikkoon asemaan.

Perinteisesti  vammaisuutta on  ldhestytty  esimerkiksi erityispedagogisista,
ladketieteellisistd, psykologisista, sosiologisista tai sosiaalipoliittisista ndkokulmista
(Goodley 2017; Teittinen, 2000). Tieteenalakohtaisten 1ahtokohtien lisdksi vammaisuutta
on tarkasteltu erilaisten mallien avulla, jotka toimivat apuvilineind vammaisuuden
madrittelemisessd esimerkiksi kliinisen tai tutkimustyon kannalta (Llewellyn & Hogan
2000, 163—-165). Vammaisuuden tarkastelun suhteen kdytdssd ovat olleet muun muassa
ladketieteellinen -, yksilollinen -, ja sosiaalinen malli, jotka korostavat vammaisuuden
tarkastelua eritavoin. Tdmi on tarkoittanut muun muassa sité, ettd lddketieteellinen ja
yksildllinen ovat tarkastelleet vammaisuutta ldhtokohtaisesti biologisista ldhtokohdista,
jolloin vammaisuuden sosiaalinen ulottuvuus on jddnyt huomiotta. (Anastasiou &
Kauffman 2013, 445; Llewellyn & Hogan 2000, 157-160; Shakespeare 2017, 195-197;
Smart 2009, 6; Terzi 2004, 41-145.) Vammaisuuden yksilollisessd ja ladketieteellisessa
mallissa vammaisuutta on madritelty kykenemittomyyden ja esteellisyyden kautta,
jolloin yksilod yritetddn parantaa, kuntouttaa ja sopeuttaa sen sijaan, ettd huomioitaisiin
thmisten moninaisuus ja muuttamisen tarve ymparistossd (Vehmas 2014, 85-86).
Sosiaalinen malli on syntynyt vastineena vammaisuuden ladketieteelliselle ja
yksilolliselle selittdmiselle, joissa vammaisuutta on tarkasteltu henkilon yksilollisistad
ominaisuuksista aiheutuvana, jolloin sosiaalisten olosuhteiden, kuten sosiaalisten

ongelmien ja syrjinnidn merkitysti ei ole huomioitu.

Kasitteelliselld tasolla on tirkedd ymmartdd, ettd sosiaalisessa mallissa vamma
(impairment) ja vammaisuus (disability) ovat erotettu toisistaan. Tdmédn erotuksen

mukaan vamma on yksilon kehossa, jolloin tarkoituksena on kehollisen vamman



parantaminen, ja vammaisuus nidhdddn sosiaalisena konstruktiona, joka muodostuu
kulttuurisena ja historiallisena ilmidné. (Anastasiou & Kauffman 2013, 441-449; Barnes
& Mercer 2010, 30; Shakespeare 2017, 195—-198; Terzi 2004, 142—143.) Sosiaalisen
mallin saama kritiikki kohdistuu sithen, ettd pelkén sosiaalisen ulottuvuuden tarkastelu
jattdd vammaisuuden tarkastelun puutteelliseksi, koska ihmistd ei pidd tarkastella
pelkkien sosiaalisten konstruktioiden avulla. Adrimmilleen vietyni sosiaalisen mallin
mukaan vammaisuus ei ole biologista, vaan sosiaalisesti rakentunutta. Taménkaltaisen
yksiulotteisuuden sijaan sosiaalisessa mallissa vammaisuutta voidaan tarkastella
moniulotteisimmin siten, ettd sosiaaliset tekijdt ovat vuorovaikutuksessa biologisten
tekijoiden kanssa. (Anastasiou & Kauffman 2013, 449.) Shakespearin (2017, 199)
mukaan on syytd myds kiinnittdd sithen, ettd vakaan ja paremman toimintakyvyn
omaavien vammaisten ihmisten on mahdollista mieltdd vammaisuuden rakentuvan
sosiaalisesti, kun taas heikentyvéstd toimintakyvystd kirsivien on haastavaa jattdd

huomioimatta vammaisuuden kehollinen ulottuvuus.

Vammaisuuden sosiaalisen mallin taustalta l0ytyy aktivistisia periaatteita, joiden
tarkoituksena on ollut edistdd vammaisten asemaa yhteiskunnassa ja poistaa vammaisten
kohtaamia yhteiskunnallisia epdkohtia kuten esimerkiksi poissulkemista ja syrjintdd. Sen
lahtokohdat perustuvat vammaisten ihmisten oikeuksien toteutumiseen ja siithen
tarvittavaan sosiaaliseen muutokseen yhteiskunnassa (Barnes & Mercer 2010, 41-42;
Vehmas 2014, 85-86). Sosiaalisen mallin mukaan keskeistd on vammaisten kohtaamien
esteiden poistaminen pelkén syrjinndn vdhentdmisen sijaan (Barnes & Mercer 2010, 41—
42; Shakespeare 2017, 195-199). Vammaisten kohtaamaksi syrjinnéksi voidaan lukea
esimerkiksi oletus, jonka mukaan vammaisten on sopeuduttava yhteiskuntaan, jossa ei
huomioida vammaisuudesta aiheutuvia haasteita. Sosiaalisen mallin juuret sijoittuvat
1960-1970 -luvun Iso-Britanniaan ja Yhdysvaltoihin, joissa tapahtui kyseisend
ajanjaksona vammaisaktivismin herdémistd, joka nosti vammaisuuden ja siihen liittyvan
epdoikeudenmukaisuuden teemat yhteiskunnalliseen keskusteluun ndkokulmista, jotka
eivit perustuneet endi vain yksilollisiin tai medikaalisiin l&htokohtiin (Barnes 2012, 17—
21). Taman myo6té sosiaalitieteet kiinnostuivat vammaisuudesta ja sen yhteiskunnallisesta
tutkimisesta 1980-luvulta alkaen, jonka my6td vammaistutkimus (disability studies)
vakiintui osaksi akateemista tutkimusta. (Barnes 2012, 17-21). Vammaisuuden tarkastelu

sosiaalisista ja yhteiskunnallisista l&htokohdista kédsin mahdollisti uudenlaisen tavan



keskustella vammaisuudesta, jossa vammaisuudesta aiheutuneita esteitd ldhestyttiin
ympdriston ja  asenteiden  ongelmallisuuden kautta vammaisen henkilon

ongelmallisuuden sijaan.

Sosiaalisen mallin hyvidksyntd on tapahtunut viimeisten muutamien vuosikymmenten
aikana, ja sen merkitystd voidaan tarkastella vammaisuuteen liittyvien asenteiden
muuttumisessa (Levitt 2017, 589-590; Riddick 2001, 234). Vammaisuuden
yksiulotteisen méaérittelyn sijaan olennaista on nédhda se, ettd vammaisuuden tarkastelussa
erilaiset ndkokulmat toimivat vuorovaikutuksessa keskenéddan. Télloin pelkdn yksilollisen
tai ladketieteellisen nikokulman avulla ei tavoiteta yhdenvertaisuuteen tai
yhteiskunnalliseen eriarvoisuuteen liittyvid késityksid, jotka osaltaan maéérittelevit
vammaisuutta. Tassd tutkimuksessa sosiaalisen mallin avulla huomioidaan se, ettd
vammaisuudessa on sosiaalinen ulottuvuus, joka ilmenee yhteiskunnassa ihmisten
erontekojen ja maidrittelyjen kautta pelkén biologisen méérittelyn sijaan. N&iden
erontekojen ja médrittelyjen avulla tuotetaan ja ylldpidetddn kiytdntdjé, kuten esimerkiksi
kommunikaatioon liittyviéd kdytantdjé, joilla vammaisten osallisuutta rajoitetaan tai jotka

estdvat heitd osallistumasta.

2.2 Asiakasosallisuudesta oman eldmén osallisuuteen

Tassd  tutkimuksessa asiakasosallisuuden  Kkasitteelld  tarkoitetaan  sitd, ettd
vammaispalveluita kdyttdva henkilo eli asiakas on osallisena vammaispalveluihin, jolloin
voidaan puhua asiakasosallisuudesta. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista (812/2000) maéadrittelee vammaispalveluiden asiakkuuden alkavaksi, kun
henkildlle haetaan tai hén kéyttdd sosiaalipalveluita vammaispalvelulain (laki
vammaisuuden perusteella jirjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 380/1987),
kehitysvammalain (laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977), omaishoidon
tuen lain (laki omaishoidon tuesta 937/2005) tai sosiaalihuoltolain (sosiaalihuoltolaki
1301/2014) perusteella. Oman eldmén osallisuudella tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa
muun muassa sitd, miten vammainen henkild voi vaikuttaa itseddn koskeviin asioihinsa

elamassain.



Osallisuutta voidaan tarkastella késitteellisesti osallisena olemisen (involvement) ja
osallistumisen kautta (participation). Kdésitteiden eroavaisuuksia voidaan tarkastella
muun muassa sitten, ettid osallisuudessa on kyse yhteenkuulumisena johonkin, kun taas
osallistumisen maééritelméssd korostuu yksilon halu osallistua johonkin. (Leeman &
Hémalédinen 2016, 586—588; Narhi & Kokkonen & Matthies 2014, 233.) Osallisuutta on
mahdollista tarkastella toimijuutena (agency), jolloin keskeisené tekijand on se, miten
omiin asioihinsa voi vaikuttaa (Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012). Osallisuuden késite
on itsessddn monimuotoinen, mistd johtuen sen toteutumista on vuosikymmenten aikana
kuvailtu ja tarkasteltu muun muassa erilaisten mallien avulla (esim. Hart 1992; Shier
2001; Thomas 2002, 175-177). Kisitteiden moninaisuuden sijaan tdssd tutkimuksessa
keskitytddn siihen, ettd osallisuudella tarkoitetaan sitd, miten henkilén on mahdollista olla
osallisena, osallistua ja vaikuttaa itseddn koskeviin asioihinsa (Kivisté 2014; Leeman &

Hamaéldinen 2016; Narhi ym. 2014; Sinclair 2004).

Téassd tutkimuksessa asiakasosallisuutta tarkastellaan asiakkaiden kokemusten,
vaikuttamisen ja tiedon saamisen kautta vammaissosiaalityon palveluissa (ks. LIITE 1).
Asiakkaiden kokemuksilla tarkoitetaan esimerkiksi kokemuksia ja tuntemuksia
tyontekijdn kanssa keskustelusta, kuten kokeeko asiakas tulleensa kuulluksi. Asiakkaan
osallistumista palveluissa voidaan toteuttaa esimerkiksi kuulemisen kautta, jolloin
asiakkaan kuulemin on osa asiakasprosessia (Pohjola 2010, 58-59; Sinclair 2004, 116).
Sinclairin (2004, 110-111) mukaan asiakkaan kuuleminen asiakasprosessissa ei takaa
sitd, ettd pystyy vaikuttamaan asioihinsa. Kuulemisen lisdksi asiakasosallisuuden
toteutumista on mahdollista tarkastella vuorovaikutuksen avulla tapahtuvaksi.
Esimerkiksi Olli ym. (2012, 794) tuovat esille, ettd vuorovaikutuksessa on kyse tarpeesta
vaikuttaa muihin ihmisiin. Téssa tutkimuksessa asiakkaiden vaikuttamisella tarkoitetaan
mahdollisuuksia vaikuttaa omiin asioihinsa vammaispalveluissa, kuten esimerkiksi
palveluita koskevaan paitoksentekoon. Tiedon saamisella tarkoitetaan puolestaan sitd,

miten asiakkaat ovat saaneet tietoa palveluista ja vaihtoehdoista.

Asiakasosallisuuden merkitys oman eldméan osallisuuden suhteen ilmenee siten, ettd
esimerkiksi omien palveluiden suunnitteluun osallistumisen ja omissa asioissaan
osallisena olemisen myoté asiakkaan on mahdollista suunnitella omaa eldméénsi ja tehda

yksilollisid valintoja. Siten tdssd tutkimuksessa on asiakasosallisuuden ja oman eldmin
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osallisuuden viélilla yhteys, joka perustuu siihen, ettd vammaiset henkilot saattavat tarvita
lapi eldménsd vammaissosiaalityon palveluita saavuttaakseen tiysivaltaisen osallisuuden.
Tassd yhteydessd tarpeilla voidaan tarkoittaa esimerkiksi tarvetta erityiseen hoitoon,
apuvdlineisiin tai kommunikoinnin tukeen, ja ilman palveluita osallisuuden
saavuttamisessa ~on  esteitdi  esimerkiksi  liitkuntarajoitteen  tai  yhteisen

kommunikointikeinon puutteen vuoksi.

2.3 Vammaisten lasten asema asiakasosallisuudessa

Vammaisten lasten asemaa asiakasosallisuudessa voidaan 1dhestyd kahdesta tulokulmasta
siten, miten he tulevat huomioiduksi palveluissa lapsina sekd miten heididt huomioidaan
lapsina, joilla on erityisii tarpeita vammaisuuden perusteella. Tamén lisdksi on olennaista
ottaa huomioon, etti vammaisten lasten asemaa palveluissa on totuttu madrittelemaan
vanhempien ja ammattilaisten kautta (Olli 2012, 17; Runeson & Hallstrom & Elander &
Hermerén 2002, 583). Palveluissa lasta koskevaan péaatoksentekoon saatetaan vaikuttaa
aikuisten puolesta silld perusteella, ettd kyseessd on esimerkiksi lapsen hoitoon tai
huolenpitoon liittyvid asioita, joiden suhteen lapsen huoltajat tai ammattilaiset ovat
vastuussa, ja heilld on lapsen kannalta huomioonotettavaa tietoa (Ahponen 2008, 194—
195; Coyne 2008, 1687; Eriksson 2008, 132—133; McNeilly, Macdonald & Kelly 2015,
266-269; Olli ym. 2012, 793, 13.) Huoltajien ja ammattilaisten rooli on tirked myos
lapsen oikeuksien ndkdkulmasta katsottuna, silld lapsella on oikeus huolenpitoon (YK:n
lapsen oikeuksien sopimus). Huomioon on syyté ottaa myds se, ettd vammaisella lapsella
voi olla haasteita mairitelld tarpeitaan itse tai he eivit jostain syystd halua osallistua

esimerkiksi palveluita koskevaan pddtoksentekoon.

Vammaispalveluiden nidkokulmasta vammaisten lasten asiakasosallisuutta madrittaa
ratkaisevasti vammaisuus, jolloin lapsi saatetaan kohdata ensisijaisesti vammaisena
lapsena kohtaamisen sijaan (Ahponen, 2008, 183). Asiakasosallisuuden suhteen on syyta
kiinnittdd huomiota siihen, oletetaanko vammaisuuden rajoittavan lapsen osallistumista,
jolloin hénelle ei tarjota mahdollisuuksia osallistua omiin asiothinsa. Esimerkiksi
vammaisten lasten kuulemisen ja mielipiteen selvittimisen kannalta on syyté pohtia, onko

kuulemisen suhteen vakiintunut kiytintd sanallisesta kommunikoinnista valtavideston
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tottumusten mukaisesti, jolloin vaihtoehtoisia kommunikointitapoja ei huomioida tai
osata kayttdd. Télloin vammaisten lasten kuuleminen ohitetaan, koska heitid ei osata
kuulla (Davis & Watson 2001; Thomas 2002, 144—145). Asiaan on tirkedd kiinnittda
huomiota siitd syysti, ettd lapsilla ei ole vélttimatta keinoja ilmaista kohtaamiaan esteita
kommunikoinnin suhteen, jolloin he eivit mydskéddn saa mahdollisuutta ilmaista itsedéin
(Connors & Stalker 2007, 19). Siten lapsen etu ja vammaisten lasten oikeudet toteutuvat
puutteellisesti eivitkd ne saa tarvitsemaansa huomiota (ks. laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812; YK:n lapsen oikeuksien sopimus; YK:n

vammaisyleissopimus).

Lapsen asiakasosallisuuden tarkastelussa on huomioitava lasten oikeus osallisuuteen,
joka tarkoittaa esimerkiksi mukana olemista heitd koskevien asioiden pdittimisen sekd
oman mielipiteen ilmaisun suhteen. Lasten osallisuuden toteutuminen on monimuotoinen
asia, koska huomion tulee olla siind, ymmartaako lapsi sen mistd on kyse ja mitd hineltd
vaaditaan (Thomas 2002, 174—175). Vammaisten lasten kohdalla huomioon on otettava
vammaisuuden merkitys lapsen toimintakykyyn ja ymmértdmisen valmiuksiin. YK:n
lasten oikeuksien sopimuksen artiklassa 2 puhutaan lainkdyttovallan alaisten lasten
oikeuksien kunnioittamisesta seké takaamisesta, ja vammaisuus on esitetty seikkana, joka
el saa vaikuttaa lapsen erottelevaan kohteluun. Artiklassa 23 tuodaan esille se, miten
vammaisen lapsen tulee saada nauttia tdysipainoisesta ja hyvéstd elamaéstd
thmisarvoisissa olosuhteissa, jonka lisdksi kiinnitetddn huomiota lapsen osallistumisen
helpottamiseen, itseluottamuksen edistaimiseen sekd riittivédn avun saantiin. (YK:n lapsen
oikeuksien sopimus.) YK:n lasten oikeuksien komitea on antanut eritellysti huomautuksia
sen suhteen, ettei vammaisten lasten kuulemista saa unohtaa, kun puhutaan lapsen

oikeudesta tulla kuulluksi (YK:n yleiskommentti nro 12, 2009).

Heinin ym. (2019, 70) artikkelin tulosten mukaan lapset haluavat vaikuttaa itseddn
koskeviin asioihin sekd tulla kuulluksi palveluissa. Siten vammaisten lasten kohdalla on
tarkedd ja huomionarvoista kiinnittdd huomiota siihen, oletetaanko heidit 1ahtokohtaisesti
altavastaajan asemaan omien asioidensa suhteen vai annetaanko heille mahdollisuus
osallistua. Asiakaslain 8 §:ssd ja 10 §:ssd on sdddetty, ettd asiakkaalle on annettava
mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palveluihinsa, joiden lisdksi alaikdisen asiakkaan

toivomukset ja mielipide on selvitettdvé ién ja kehitystason edellyttimalla tavalla (laki
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sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812). Sen sijaan, ettd lapset
sivuutettaisiin heitd koskevissa asioissaan, tulisi huomioida lasten mahdollisuus vaikuttaa
omiin asioihinsa heille sopivilla tavoilla ja kiinnittdd huomiota siihen, miten esimerkiksi

erilaiset kuulemisen tavat soveltuvat lapsille asiakasprosessissa.

Vammaisten lasten ja nuorten kokemalla merkitykselliselld osallistumisella on todettu
olevan yhteys tyytyvidisyyteen eldmissd, jonka lisdksi silld vaikutusta heiddn
identiteettiinsd sekd siithen, miten he kokevat pystyvénsa vaikuttamaan eldmiinsi nyt ja
tulevaisuudessa. Asiakasosallisuuden merkitysti voidaan tarkastella ndkokulmasta, joka
mahdollistaa lasten ja nuorten osallistuminen omaan eldmdin liittyvien asioiden
suunnitteluun. Tésté syysté on tdrkedd, ettd vammaisilla lapsilla ja nuorilla on mahdollista
olla osallisena ja vaikuttaa itsedéin koskeviin asioihinsa lipi elamén. (Ahponen 2008, 27—
35; Connors & Stalker 2007, 20; Gerschick 2005, 372-373; Kanste, Sainio, Halme &
Nurmi-Koikkalainen, 2018; Martin 2016, 31-34; Olli 2012, 18.) Ei ole kuitenkaan syyta
jattda huomiotta, ettd lasten ja aikuisten ndkemykset lasta koskevissa asioissa saattavat
erota toisistaan, ja sekd lapsilla ettd aikuisilla on asenteita osallistumiseen ja sen
merkitykseen liittyen (Connors & Stalker 2007, 11-15; Thomas 2002, 170-171).
Vammaisuus maédrittelee henkilon identiteettid ja elimaa eri tavoin, ja silld on erilainen
merkitys heiddn eldméssdén. Siten tyontekijén ja asiakkaan kohtaamisessa on olennaista
huomioida se, ettd lasta ei kohdata vain vammaisena lapsena vaan yksilond, jolle
vammaisuus tuo erilaisia tarpeita. Esimerkiksi Connorsin ja Stalkerin (2007, 11; 18)
mukaan vammaisten lasten vanhemmat olettavat usein, etti lapsi on tietoinen

erilaisuudestaan, mutta lapset eivit itse koe erilaisuuttaan suhteessa muihin lapsiin.

Tarvitaan lisdd tietoa siitd, minkélaisessa roolissa lapset itse haluaisivat osallistua
palveluidensa suhteen, jolloin asiaa on tutkittava lasten ndkokulmasta. Usein vanhemmat
ja ammattilaiset vaikuttavat sekd lapsen osallistumiseen pédidtdksenteossa ettd lasta
koskevaan pédtoksentekoon. Téstd johtuen on tirkedd, ettd lapset tietdvdt mitd
asiakasosallisuudessa tapahtuu ja miksi seka antaa heille mahdollisuuksia ja syité siihen,
ettd omalla osallistumisella voi vaikuttaa asiothinsa (Sinclair 2004, 110-111; Thomas
2002, 144-145). Tamid mahdollistaa puolestaan sen, ettd lapset pystyvit olemaan
passiivisen vastaanottajan sijaan aktiivisia toimijoita niin palveluidensa suhteen kuin

omassa eldamassdan (Landsown 2010, 13—15; Sinclair 2004, 110-111).
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3 Tutkimuksen metodologiset ja metodiset ratkaisut

Tassd luvussa tarkastellaan tutkimukseni perustaa, joka aloitetaan tutkimusasetelman ja
tutkimustehtivan esittelylld. Tamén jélkeen esittelen tutkimuksessa kdytettyd aineistoa.
Monimenetelmillisyyden soveltamista koskevassa kappaleessa tarkastellaan ldhemmin
monimenetelmaéllisyyttd ja siithen liittyvid perusteluja ja paneudutaan tutkimuksessa
kaytettyihin analyysitapoihin. Lopuksi nostan esille kysymyksid tutkimusetiikkaan

liittyen.

3.1 Tutkimusasetelma ja tutkimustehtava

Tutkimuksellisena orientaationa on kriittinen realismi, jonka avulla tarkastelin
tutkimuksen teoreettisia 1dhtokohtia ja toteutin monimenetelmaillisti analysointia
(Kuusela 2006, 9-11). Sosiaalitydn kuten myos sosiaalitieteellisen tutkimuksen kannalta
kriittinen realismi on tarjonnut vaihtoehtoisia nikdkulmia, joissa huomioidaan se, miten
mekanismit ja rakenteet eivit ole riippuvaisia havaintomaailmasta, mutta miten ne
vaikuttavat erilaisiin ilmidihin ja siten myds yksiloihin (Niiniluoto 2006, 26-27;
Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 183—188; To6tto 2004, 235-236). Vammaisuuden
teoretisoinnissa ja tutkimisessa on tdrkedd huomioida yksilon fyysisyyden lisdksi
kulttuurisen ja sosiaalisen ympdériston vaikutukset (Barnes & Mercer 2010, 41).
Sosiaalisen mallin vammaisuuden késittimisessd on olennaista se, miten vammaisia
eriarvoistavien ja syrjivien mekanismien avulla voidaan selittdd vammaisuutta
(Niiniluoto 2006, 42). Edelld mainitusta syystd on perusteltua yhdistdd vammaisuuden
sosiaalinen malli kriittiseen realismiin pohjautuviin teoreettisiin 1dhtokohtiin. Kriittinen
realismi mahdollistaa vammaisten kohtaamien esteiden ja haasteiden tunnustamisen
todellisiksi 1lmidiksi ja sosiaalisiksi ongelmiksi, jotka vaikuttavat vammaisten ihmisten
elaméédn. Niitd 1lmioitd ja ongelmia tulee poistaa, jonka lisdksi on olennaista muuttaa
asenteita sekd kdsityksid vammaisuutta kohtaan. (Ahponen 2008, 206; Anastasiou &
Kauffman 2013, 447; Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 191.) Néihin ldhtokohtiin
perustuen  voidaan  selittdd  esimerkiksi = vammaisten  osallisuuden @ ja

vaikutusmahdollisuuksien toteutumista tietylld tapaa (T6tt6 2004, 257-259).
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Tutkimustehtdvéni on tutkia vammaisten lasten ja heiddn perheidensi asiakasosallisuutta
vammaispalveluissa. Aineistona on VamO-hankkeen kyselyssi kerétyt vastaukset lasten
ja lapsiperheiden osallisuudesta vammaispalveluiden asiakasprosessissa. Tarkoituksena

on vastata alla oleviin tutkimuskysymyksiin:

1) Miten lapset ja lapsiperheet kokevat asiakasosallisuutensa toteutuvan

vammaissosiaalityon palveluissa?

2) Esiintyyko asiakasosallisuuden kokemusten seké lapsen ién, sukupuolen, diagnoosin

tai hinen kdyttdmisensd vammaispalveluiden vililla tilastollisia yhteyksia?

3.2 Tutkimusaineisto

Tamén tutkimuksen aineistona ovat kyselyvastaukset, jotka on keritty avoimen
verkkokyselyn avulla VamO-hankkeen puolesta kesd-syyskuussa vuonna 2017. Kyselyn
tiedottaminen ja levittiminen on tapahtunut hankkeen toteuttajien, kunnallisten
vammaispalveluiden ja vammaisjirjestdjen puolesta ja vastaaminen on ollut
vammaispalveluiden lapsiperheille vapaaehtoista. Hankkeen yleisend tehtivdnd on
osallisuuden varmistaminen ja syrjdytymisen ehkdiseminen vammaissosiaalityon
asiakasprosessissa. Hankkeen pédtoteuttaja on Lapin yliopisto ja osatoteuttajia ovat
Eteld-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri (Eksote), Eteva kuntayhtymd, Espoon kaupunki,
Rovaniemen kaupunki, Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos (THL) seké Invalidiliitto ry ja
Kynnys ry. (VamO-hanke, 2018.) Kyselylomake on kokonaisuudessaan saatavilla
liiteosiossa (LIITE 1). En osallistunut kyselyn laatimiseen, joten olen kdyttinyt téssd

tutkimuksessa valmiiksi kerittyd aineistoa.

Kysely sisélsi monivalintakysymyksid sekd avoimia ja asteikkoihin perustuvia
kysymyksid. Kyselyn tarkoituksena ja tehtdvdnd on ollut selvittid, miten lasten ja
lapsiperheiden osallisuus toteutuu vammaispalveluiden asiakasprosessissa ja hyodyntaa
saatua tietoa vammaispalveluiden kehittimisessa. Kysely on kerdtty vammaispalveluiden
kehittdmistyon tarkoitukseen ja huomioitavaa on, ettei se ole edustava otos
vammaispalveluiden lapsiperheasiakkaiden osalta. Aineistoa on hyddynnetty osana

VamO-hankkeen tutkimus- ja kehittdmistyotd, joista esimerkkind Heinin ym. (2019)
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artikkeli ”Osallisuus vammaissosiaalitydssd on yhteistyotd — asiakkaiden kokemuksia”
seki THL:n Vammaispalvelujen kéisikirjaan (2019) tehdyt dokumentaatiot

vammaissosiaalityon tueksi.

Kyselyn alussa selvitettiin vastaajien taustatietoja, joissa Kkysyttiin lapsen ikada,
sukupuolta, asuinmaakuntaa, asumista, sisarusten mddrdd, diagnoosia ja viimeisen
vuoden aikana kéytettyjd vammaispalveluita. Tdmaén jélkeen seurasivat kyselyosiot, jotka
olivat erillisesti suunnattu lapsille ja perheelle. Seké lasten ettd perheiden kyselyosiot
sisdlsivat  strukturoituja ja avoimia kysymyksid, joiden avulla selvitettiin
asiakasosallisuuden kokemuksia. Strukturoidut kysymykset sisélsivét
mielipideasteikolliset vaihtoehdot 1-5. Kyselyn suorat jakaumat on esitelty
viisiluokkaisina tiedon menettimisen ehkdisemiseksi, ja ristiintaulukoinnin yhteydessi
on muuttujamuunnokset kaikille asiakasosallisuutta mittaaville mielipidemuuttujille,
joka tarkoitti viisiluokkaisten muuttujien muuttamista kolmiluokkaisiksi. Alkuperdiset
vastausvaihtoehdot olivat (1) ei koskaan - harvoin - joskus - melko usein - usein (5), joista
muodostettiin uusi luokitus (1) ei koskaan tai harvoin - joskus - usein (3). Alkuperdiset
vastausvaihtoehdot sisélsivit my0s luokituksen (1) huonosti - melko huonosti -
kohtalaisesti - melko hyvin - hyvin (5), joista puolestaan muodostettiin luokitus (1)

huonosti - kohtalaisesti - hyvin (5).

Analyysikelpoisia vastauksia kertyi kaikkiaan 90 kappaletta. Aloitin aineistoon
tutustumisen kdymaélld ldp1 sekd madardlliset ettd laadulliset vastaukset, jonka jilkeen
vastauksista on poistettu ne, jotka eivdt olleet tutkimuksen kannalta
tarkoituksenmukaisia. Kyselystd saatua vastausprosenttia ei voida esittdd, silld on
mahdotonta arvioida, kuinka monen vammaispalveluiden lapsiperheen kysely on

ylipdétdén tavoittanut.

3.3 Monimentelmaéllisyyden soveltaminen tutkimuksessa
Tutkimus perustuu kvantitatiiviselle analysoinnille, jonka tueksi on liitetty kyselyn

avovastauksia. Talloin voidaan puhua monimenetelmaillisyydestd (mixed methods),

jonka mukaisesti tutkimusmetodina on kdytetty triangulaatiota. (Creswell 2014, 215-219;
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Jick 2008, 107-109.) Tutkimusasetelmassa ei ollut tarkoituksenmukaista korostaa
madréllisten vastausten ja avovastausten vastakkainasettelua (Tottd 2004, 9-12).
Monimenetelméllisyys ja sen kdyttd ovat muotoutuneet viimeisten kolmen
vuosikymmenen aikana, ja se on sdilynyt osittain vakiintumattomana verrattuna
perinteisiin metodologioihin, jotka perustuvat joko kvantitatiivisen tai kvalitatiivisen
tutkimuksen perinteisiin. Téstd syystd myOs monimenetelmaéllisyyden késite on elédnyt
erilaisten maaritelmien mukaan. (Creswell & Plano Clark 2011, 50-51.) Triangulaation
kaytostd tutkimuksessa 10ytyy ndkemyksid sekd sen puolesta ettd vastaan perustuen
kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimuksen yhdistimiseen, jotka on perinteisesti
totuttu pitdmaan erilldin (Creswell & Plano Clark 2011, 64—68; Tuomi & Sarajirvi 2009,
143—-149; Totto 2004, 9-12). Téssa tutkimuksessa monimenetelméillisyyteen padtyminen
oli selked valinta, silld aineisto sisdlsi sekd madadrallisid ettd laadullisia vastauksia.
Analysointi yhdelld metodilla olisi ollut riittiméatonta, ja vastausten tarkastelu olisi jaényt
vajaaksi (Jick 2008, 107-117), ja monimenetelmillisyyden avulla aineistosta oli
mahdollista saada kattavampi kuvaus. Yhdelld kyselylomakkeella kerralla keritty
aineisto oli hallittavissa sen sijaan, ettd olisin joutunut yhdistiméddn erillisid laajoja
aineistoja. Monimenetelmaéllisyyden avulla voin vastata tutkimuskysymyksiini siité,
miten asiakasosallisuuden toteutuminen koetaan ja onko tidmén taustalta 10ydettavissi

tilastollisesti merkitsevid yhteyksia.

Creswell (2014, 219-228) esittdd monimenetelmalliselle tutkimukselle kolme
perustavanlaatuista tutkimusasetelmaa, jotka méarittelevit sitd, onko tulosten tulkinnan
kannalta ensisijaista kvantitatiivinen analyysi (explanatory sequential mixed methods)
vai kvalitatiivinen analyysi (exploratory sequential mixed methods) vai pidetddnko ndma
tdysin rinnakkain (convergent parallel mixed methods). Olen rakentanut
tutkimusasetelmani siten, ettd pidpaino on kvantitatiivisessa analyysissa, joita kyselyn
avovastaukset tukevat (Jick 2008, 232). Esimerkiksi Kiviston (2014, 22-25) mukaan
tutkimusmenetelmien  soveltaminen  sosiaali- ja  yhteiskuntatieteissd  on

tarkoituksenmukaista, kuten yleisestikin tutkimuksen tekemisen kannalta.
Metodinen triangulaatio tukee tutkimukseni validiteettia, silld sen avulla pystyn

tarkastelemaan kyselyn vastauksia tilastolliselta kannalta, jota avovastaukset tdydentévit,

jolloin saan tutkittavasta ilmiostd kokonaisvaltaisemman nidkemyksen sen sijaan, ettd
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keskittyisin esimerkiksi vain tilastojen tuottamiseen tai kokemusten sisélldlliseen
erittelyyn (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 228; Tuomi & Sarajarvi 2009, 148—149).
Siten voin tutkimustuloksissani kiinnittdd huomiota muun muassa siithen, tuottavatko
madrilliset ja avovastaukset yhtenevéisid tai eridvid tuloksia, ja ottaa timdn myos

huomioon tulosten tulkinnassa.

Mairilliset vastaukset olivat SPSS-muodossa. Kisittelin aineistoa Mac-tietokoneen
ohjelmalla IBM SPSS 25. Aineiston analyysissa on otettu muuttujista suorat jakaumat ja
tarkasteltu muuttujien normaalijakautuneisuutta, keskiarvoja, moodeja sekd vinoutta.
Tamén jdlkeen on testattu vastausten normaalijakaumaa Kolmogorov-Smirnovin -testilla,
silld havaintojen miéréd oli enemmin kuin 50. Aineisto ei ollut normaalisti jakautunut
yhdenkdin muuttujan osalta (p < .05), jonka seurauksen analyysissa tdytyi hyodyntid
epdparametrisia testejd. (Nummenmaa 2009, 154—155.) Jouduin siten luopumaan alun
perin suunnittelemastani varianssianalyysistd, silli tdmin ehdot eivét tdyttyneet
(Nummenmaa 2009, 194). Yksisuuntaisen varianssianalyysin epdparametrinen vastine on
Kruskal-Wallisin -testi, jonka avulla tarkastelin eroavatko osallisuuden samoin
kokeneiden vastaajien taustamuuttujat toisistaan (Nummenmaa 2009, 266). Aineiston
pienestd koosta johtuen on syytd huomioida se, etti pienessd otoksessa suuremmatkaan
erot havaintoarvoissa eivit vélttdmattd tule tilastollisesti merkitseviksi (Tdhtinen,

Laakkonen & Broberg 2011, 65-66).

Avovastaukset olivat luettavissa sekd SPSS-muodossa ettd word-muodossa. Tulostin
kyselyn vastaukset paperisena, jonka lisdksi hyddynsin analyysin tekemisessd myds
tietokoneen tekstinkisittelyohjelmaa. Aloitin vastauksiin tutustumisen lukemalla ne
muutamaan kertaan ldpi, jonka jilkeen laadin tekstinkésittelyohjelmassa yksinkertaisia
taulukoita, jonka sarakkeisiin sijoitin mielestdni samankaltaisia vastauksia. Aloitin
taulukoinnin erottamalla vastaajien positiiviset ja negatiiviset kokemukset, jonka jilkeen
jasensin vastauksia niiden aiheen mukaisesti, kuten esimerkiksi toiveisiin lapsen ja
perheen  erillisestd  kuulemisesta  tai  toiveeseen  puhetta  korvaavasta
kommunikointikeinosta. Avovastausten sisdllon mukainen jaottelu ei vaatinut suurempaa
tulkintaa, silld vastaukset olivat lyhyitd ja selkeitd sisdltonsd suhteen. Jétin aineistossa
huomiotta ne vastaukset, jotka eivit liittyneet kysymyksiin eivétka siten olleet olennaisia

kyselyn ja tutkimuksen kannalta.
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Avovastauksia on hyodynnetty kyselystd saatujen tulosten oheen ja tulkinnan tueksi.
Vastaukset olivat kautta kyselyn ytimekkditd ja lyhyitd, ja niiden pituus vaihteli
muutamasta sanasta muutamaan virkkeeseen. Avovastausten tarkastelu ja niiden
liittiminen osaksi kyselyn tuloksia oli tarkoituksenmukaista siitd syystd, ettd kysely
noudatti asetelmaa, jossa mielipidemuuttujien jalkeen seurasi avoimia kysymyksid, joissa
pyydettiin kertomaan ja kommentoimaan asiakasosallisuuteen liittyvid aiheita
sanallisesti. Avoimissa kysymyksissa oli huomioitu kysymysten rajaus, jolloin vastaukset
keskittyivét aina aiheeseen kerrallaan, kuten esimerkiksi “mitd hyvié kokemuksia sinulla
on tyontekijdn tapaamisesta” tai “mitd toiveita tai ideoita sinulla olisi tapaamisiin

liittyen”.

Ristiintaulukoinnin avulla pystyttiin tarkastelemaan vastaajien taustamuuttujien ja
asiakasosallisuuden yhteyttd ja muodostamaan néistd havainnollisia taulukoita tuloksia
varten (Nummenmaa 2009, 305-308; Vilkka 2007, 129). Ristiintaulukoinnin
riippumattomuuden tarkastelussa on kéytetty khiin nelid -testid (X? -testi). X -testin
ehtona voidaan pitd4 sité, ettd odotettujen solufrekvenssien oletetaan olevan suurempia
kuin 5. Aineiston viisiluokkaisissa muuttujissa odotetut solufrekvenssit olivat usein
arvoltaan alle 5, joten muuttujat on muutettu kolmiluokkaisiksi, jotta odotetut lukumaarét
kasvaisivat. (Nummenmaa 2009, 305-308; Metsamuuronen 2006, 351.) Tdstd huolimatta
useat solufrekvenssit jdivit edelleen liian pieniksi, joten exact tests -lisdosan kaytto tuli
perustelluksi, silli tdmad mahdollisti ristiintaulukoinnin myd6s vinosti jakautuneella

aineistolla (IBM SPSS, 2015).

Tutkimuksessa on huomioitu tilastolliset tulokset, joiden p-arvo on alle .05. Témé on
yleisend pidetty riskitasokriteeri aineistossa havaittujen erojen tulkinnan suhteen ja
tarkoittaa, ettd tulosten tulkinnan suhteen on olemassa 5 % riski virheellisesti tuloksesta.
Ristiintaulukoinnin tulosten tulkinnan tukena on kéytetty kyselyn avovastauksia,
vammaispalveluihin ja asiakasosallisuuteen liittyvad tutkimuskirjallisuutta sekd yleisté
pohdintaa tutkimusaiheeseen liittyen, silld p-arvon tarkastelua yksinddn ei ole syyta pitda
tarkoituksenmukaisena tutkimustulosten esittimisen ja perustelemisen suhteen.

(Téhtinen, Laakkonen & Broberg 2011, 65-66.)
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3.4 Tutkimuseettisid kysymyksia

Aineistoa varten hain tutkimuslupaa VamO-hankkeelta, joka myoOnnettiin hyvéksyttya
tutkimussuunnitelmaa vasten. Aineisto luovutettiin kdyttooni salasanalla lukitulla

muistitikulla, ja sitouduin kisittelemaén sitd henkilokohtaisella tietokoneellani.

Kyselyyn vastaaminen ei ole vaatinut vastaajiin tai heihin liittyvien henkil6iden
nimitietojen luovuttamista. Vastaajien mahdollista yksilointid héivyttdd se, ettd
taustamuuttujissa on kysytty asuinkunnan sijaan asuinmaakuntaa ja ikdd ikdryhmin
avulla. Jouduin tekeméén toimenpiteitd vastausten tunnistettavuuteen liittyen ainoastaan

vastaajien itsensd esiin tuomien nimitietojen vuoksi.

Tutkimuseettiseltd kannalta on tdrkedd huomioida alaikdisten vammaisten asema
tutkimuksessa. Aineistonkerddmisen kannalta tdmia tarkoittaa, ettd alaikdiseltd ja
vammaiselta vastaajalta itseltddn sekd tdmén huoltajalta tai muulta lailliselta edustajalta
tarvitaan suostumus tutkimukseen osallistumiseen (Kuula 2006, 147-148). Kyselyssi
pyydettiin vastausta kyselyn tdyttdjdstd ja mahdollisesta avustajasta, jonka avulla voitiin
huomioida, pystyivitkd lapset vastaamaan kyselyyn itsendisesti vai tarvitsivatko he
avustajaa vastaamisensa tueksi. Kysymys on huomion arvoinen, koska toisen puolesta
vastaaminen voi vaikuttaa ja nikya vastauksissa tahattomasti tai tahallisesti, joka on syyti
huomioida vastausten tulkinnassa (Elliott & Lazarus & Leeder 2006, 158; Martin 2016,
88-89). Lapsen ja perheen oli mahdollista vastata kyselyyn tahtoessaan erillisilla

vastauskerroilla, jolloin he ovat voineet tallentaa kaksi erillistd vastauslomaketta.

Kvantitatiivisissa vastauksissa tarkastelin ndiden suoria jakaumia sekd toteutin
monimuuttujatarkasteltua. Kyselyn maéaérilliset tulokset ovat eriteltynd taulukoihin ja
kuvioihin, ja ristiintaulukoinnin analyysitulokset ovat luettavissa tutkimuksen
liiteosioissa. Médrillisten ja avovastausten kasittelyn pidin erilldédn, eikd niitd késitelty
vastaajakohtaisesti. Kvantitatiivisten tulosten yhteyteen on poimittu avovastauksista
esimerkkejd, jotka liittyvét tuloksiin yleisesti ja syvensivit vastausten tulkintaa yleiselld
tasolla. Avovastauksista poimitut sitaatit ovat alkuperdisessa kirjoitusmuodossaan, ja ne

on erotettu tekstinsisennykselld muusta tekstistd. Sitaatit on erotettu vastaajakohtaisesti
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lainausmerkeill4 toisistaan. Hakasuluissa oleva merkinté [--] tarkoittaa, etti tekstid rajattu
toimestani kyseiseen aiheeseen liittyvéksi, silld vastauksissa saatettiin kasitelld useampaa

asiaa, joita ei ollut tarkoituksenmukaista pitdd mukana aiheen ja analyysin kannalta.

Tutkimuksen luotettavuuden vuoksi on hyvé arvioida tutkimusmenetelmien ja tulosten
reliaabeliutta eli toistettavuutta sekd validiutta eli pétevyyttd (Hirsjarvi & Remes &
Sajavaara 2007, 226-228). Tutkimustulosten ja niiden yleistettivyyden kannalta on
olennaista huomioida se, ettd tutkimustehtdvind on ollut yksittdisen kyselytutkimuksen
analysointi, joten tutkimustuloksia voidaan pitdd suuntaa-antavina. Kvantitatiivisen
analysoinnin osalta noudatin analyysimenetelmien reunaehtoja, ja raportoin tuloksista
tarkasti. Kiinnitin my6&s huomioita datamatriisiin mahdollisten néppdilyvirheiden

16ytamiseksi.

Olennainen huomio tutkijapositiossani liittyy siihen, ettd olen tydskennellyt Espoon
kaupungin vammaissosiaality0ssd, joka on yksi hankkeen yhteistyGtoimijoista.
Tutkielmassani asetuin asemaan, jossa tulkitsin ja tarkastelin vammaispalveluiden
asiakkaiden kokemuksia sosiaalityontutkijana. Tutkijanasetelmaani liittyy olennaisesti
myo6s kokemukseni vammaispalveluiden sosiaalityontekijdné, joka auttoi minua muun
muassa ymmartdmain palveluihin ja niiden kdyttoon liittyvid kokemuksia kaytdnnon

tasolta.
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4 Kyselyn tulokset

Kyselyssd on vastattu sekd strukturoituihin- ettd avokysymyksiin, jotka liittyvét
vammaispalveluluiden asiakkaiden asiointikokemuksiin. Témén lisdksi kysyttiin
mahdollisia kehitysehdotuksia asiakasosallisuuteen liittyen. Kyselyyn vastaamisen
ehtona oli, ettd lapsi on kdyttdnyt jotain vammaissosiaalityon palvelua edeltdvin vuoden
aikana. Kyseessi ei ole vastaajilta pyydetty viliton asiakaspalaute (Hokkanen 2012, 118—
121), mutta se on mahdollistanut perheille palautteen antamisen, jota ei vilttimatta
muuten pyydettdisi tai asiakkaat eivdt sitdi muuten antaisi vammaissosiaalitydssi
asioinnin  yhteydessd. On hyvd ottaa huomioon, ettd perheiden odotukset
vammaispalveluilta voivat erota suuresti perheen tarpeista ja jaksamisesta johtuen, joka
on voinut kannustaa vastaamaan kyselyyn tai vaihtoehtoisesti jattimiin vastaamatta.
Vammaispalveluiden asiakasosallisuuteen liittyva kysely on voinut toimia aktivoivana ja
motivoivana tekijind vastaamiseen liittyen, kun koettuja epakohtia halutaan tuoda esille
ja nithin halutaan muutoksia (Kuula 2006, 155-156). Kysely on voinut jdada
tavoittamatta perheitd siitd syystd, ettd VamO-hanke ei ole ollut esilld
vammaispalveluissa tai perheilld ei ole herdnnyt tarvetta tai kiinnostusta vastata

asiakasosallisuutta koskevaan kyselyyn.

Lasten taustoja koskevat tiedot on esitelty ensimmdisessd alaluvussa, jonka jélkeen
seuraavat kyselystéd saadut asiakasosallisuuden tulokset seki lasten ettd perheiden osalta.
Perheille suunnattujen vastausosioiden vastaajina toimivat vanhemmat, joten kyseiset
osiot on otsikoitu vanhempien vastauksiksi tarkemman tuloksen esittdmiseksi. Aineiston
asiakasosallisuusmuuttujat ja taustamuuttujat on ristiintaulukoitu sekd lasten ettd
vanhempien vastausten mukaan, ja tilastollisesti merkitsevét tulokset ovat luettavissa
liitteistd 2 ja 3. Tamin lisdksi tutkimuksessa tarkasteltiin ristiintaulukoinnin avulla,
16ytyykod lapsen diagnoosin ja palvelutta jidmisen kokemuksen vililtd tilastollisesti
merkitsevid eroja, jotka ovat luettavissa liitteestd 4. Muutamilla kyselyn vastaajista on
jaanyt tai he ovat jittdneet vastaamatta osaan kysymyksistd. Lasten ja vanhempien
vastaukset on pidetty tulosluvussa tarkoituksella erillddn, jotta tutkimuksen rakenne olisi
selked ja seurattava. Tulosten tulkinnassa on hyddynnetty aiempia tutkimustuloksia
liittyen vammaisten lasten ja heiddn perheidensd kokemuksiin, vaikutusmahdollisuuksiin

ja tiedon saamiseen palveluiden kdyton osalta.
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4.1 Lasten taustatietojen kuvailu

Kyselyssé taustatiedot koskevat lasta, jonka palvelujen kdytostd on kyse, ja vanhemmat
ovat voineet vastata lapsen taustoja koskeviin kysymyksiin, vaikka lapsi itse ei ole
vastannut kyselyyn. Yleisimmin lasten osuuteen kyselystd on vastanneet vanhemmat
yhdessé lapsen kanssa tai lapsen puolesta (kuvio 2). 77 % vastauksissa vanhempi on
tayttanyt ja tulkinnut lapsen vastauksia, 21 % vastauksissa lapsi on vastannut vanhemman
tai tukihenkilon avustamana, ja yhdessé vastauksessa tdyttdjdna on toiminut lapsi itse. On
syytd huomioida se, ettd lasten vastauksista enemmistd on saatu niin, ettd vanhempi on
tayttidnyt, tulkinnut tai avustanut lapsen vastaamista kyselyd varten, jolloin aikuisella on
ollut mahdollisuus vaikuttaa ja my0s kontrolloida lasten vastauksia (Martin 2016, 88—89;
Elliott & Lazarus & Leeder 2006, 158; Kuula 2006, 151). Lapsilta itseltddn saatu
vihidinen vastausmédri voi liittyd sithen, ettd lapsille itselleen suunnatut kysymykset ovat
olleet vaikeita ymmaértdd tai he ovat jittdneet vastaamatta oman toimintakykynsi tai
ikdnsé vuoksi, silld vastaajissa oli myds vauvaikéisid lapsia. Lapset ovat saattaneet jattaa

vastaamatta myds niin halutessaan.

80,0%

60,0%

40,0%

prosenttia

20,0%

0%
lapsi itse lapsi vanhemman tai vanhempi taytti ja tulkitsi
tukihenkilén avustamana lapsen vastauksia
Kuka taytti lapsen kyselyn?

Kuvio 1: Kyselyyn vastaaminen
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Lasten iit jakautuivat melko tasaisesti 0—6 -vuotiaiden, 7-12 -vuotiaiden ja 13-18 -
vuotiaiden luokkiin. Yli puolet vastaajista olivat poikia ja noin kolmannes tytt6jd, muun
sukupuolisten lasten vastauksia kertyi muutama. Suurin osa lapsista asui kotona
vanhemman tai vanhempien kanssa, ja useimmin heillé oli yksi sisarus (37 %) tai kaksi
sisarusta (22 %) tai ei sisaruksia (23 %). Vastaajien ilmoittamista diagnooseista yleisin
oli kehitysvammaisuus (57 %), neuropsykiatrinen vaikeus (38 %) sekd
litkkuntavammaisuus (30 %). Ilmoitettujen diagnoosien lisdksi tarkasteltiin niiden
yhteislukumairéaa vastaajaa kohden, josta selvisi, ettd hieman yli puolella oli yksi tai kaksi
diagnoosia ja lopuilla vastaajista oli kolmesta viiteen diagnoosia. Taustatiedot ovat
kokonaisuudessaan luettavissa taulukosta 1. Lasten taustatiedoissa oli vastaavanlaisuutta
verrattuna Notkon, Martinin ja Puumalaisen (2009, 219-221) tutkimuksen vastaajien
taustatietoihin, missé tutkittiin Kelan vaikeavammaisten kuntoutukseen osallistuneita
lapsia. Seka tdssd tutkimuksessa ettd Notkon ym. (2009, 219-221) tutkimuksessa poikien
vastauksia kertyi enemmin kuin tyttdjen, ja yleisimmiksi ilmoitetuiksi diagnooseiksi
lukeutuivat kehitysvammaisuus ja neuropsykiatrisista vaikeuksista autismi, autistiset

piirteet tai aspergerin oireyhtyma.
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Taulukko 1: Lapsia koskevat taustatiedot

Taustamuuttujat

Tki (n=90)

Sukupuoli (n=90)

Diagnoosi (n=90)

Asuminen (n=389)

Kaéytetyt palvelut
(n=90)

0-6 vuotta
7-12 vuotta
13-18 vuotta

tyttd
poika
muu

Hahmottamisen vaikeus
Huonokuuloisuus
Kehitysvamma
Kielellinen erityisvaikeus
Kuurous

Liikuntavamma
Neuropsykiatrinen vaikeus
Nakovamma

Psyykkinen vamma
Puhevamma

Muu vamma

vanhemman/vanhempien kanssa
kodin ulkopuolella hoidossa
muualla

Asunnonmuutostyot
Henkilokohtainen apu
Kotiin tuotava hoitopalvelu

Koululaisen tai opiskelijan aamu-, iltapaiva-,

tai lomahoito
Kuljetuspalvelu
Kuntoutusohjaus
Omaishoidontuki
Pitkdaikainen laitoshoito
Pitkdaikainen perhehoito
Taloudellinen tuki
Tilapdinen laitoshoito
Tilapdinen perhehoito
Tilapaishoito yksikossi
Tukihenkilo
Varhaiskasvatus erityishuoltona
Muu palvelu

26

24
36
30

26
62

24

51
22

27
35
21

13
19

83

28
22
27

41

34
38
54

18

10
19
10
15
11

%

27
40
33

29
69

27

57

30
38
23

14
22

93

31
24
30

46

38
42
60

20

11
21
11
17
12



Palveluista eniten kdytettiin omaishoidon tukea (60 %), koululaisen tai opiskelijan aamu-
ja iltapdivdhoitoa tai loma-ajan hoitoa (46 %), kuntoutusohjausta (42 %) sekd
kuljetuspalvelua (38 %). Tarkasteltaessa kiytettyjen palveluiden midrdd vastaajaa
kohden selvisi, ettd enemmistd vastaajista eli 42 % kéytti kolmea tai neljdd palvelua
(kuvio 1). Vastaajista 10 % kaytti yhtd palvelua, ja enimmillddn perheissé oli kdytossa

yhdeksén palvelua.

50,0%

40,0%

30,0%

prosenttia

20,0%

10,0%

0%

1-2 3-4 5 tai enemman

Palvelumdara asiakasta kohden

Kuvio 2: Lasten kdyttimien palveluiden mddrd

Kaytettyjen palveluiden liséksi vastaajilta kysyttiin, kokivatko he jddneensa ilman jotain
tarvitsemaansa vammaispalvelua, joiden perusteella 44 % vastaajista koki saaneensa
tarvitsemansa palvelut ja 56 % koki jadneensd ilman tarvitsemiaan palveluita. Palveluiden
saamisen kokemuksissa oli vaihtelua diagnoosien suhteen (liite 4), ja esimerkiksi
neuropsykiatrisen vaikeuden ilmoittaneista 68 % koki jdédneensd ilman tarvitsemiaan
palveluita, ja psyykkisen vamman ilmoittaneista 75 % koki jddneensa ilman tarvitsemiaan
palveluita. Sen sijaan nikdvammaisista 74 % koki saaneensa tarvitsemansa palvelut, ja

puhevammaisista 77 % koki saaneensa tarvitsemansa palvelut. Vastausten jakauman
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tulkinnan suhteen on syytd pohtia, ovatko esimerkiksi huonot kokemukset toimineet
ensisijaisena motiivina kyselyyn vastaamiseen verrattuna siihen, ettd esimerkiksi hyviét

kokemukset toimivat motiivina vastaamisen suhteen (Kuula 2006, 155-156).

4.2 Lasten kyselyosion tulokset

Enemmisto lapsista koki, ettd palvelu vammaispalveluissa on ollut ystévéllistd melko
usein tai usein (Taulukko 2). Esimerkiksi Thomasin (2002, 144-145) mukaan
vuorovaikutus lasten kanssa vaatii ystdvéllisen ja rauhallisen ldhestymistavan
autoritddrisen ja pelottavan ldhestymisen sijaan, joka nidyttdd toteutuvan palveluissa
lasten vastausten perusteella. Asiakkaiden kokemukset heiddn perusteellisesta

tilanteeseen paneutumisesta sisélsivit kommentteja paneutumisen puutteesta.

”Kiireen tuntu, paneutumisen puute, perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin unhotaminen”

”Se on ollut asiakeskeisti ja on tullut tunne, ettd kunhan se on tehty niin kaikki on hyvin.
Perheen kokonaistilanteeseen ei ole paneutunut kukaan.”

Turhautumisen kokemuksia puolestaan aiheutti esimerkiksi se, ettd jatkuvasti kdytossa
olevien palveluiden sujuvuuden osalta perusteellinen tilanteeseen paneutuminen koettiin
tarpeettomaksi ja palveluiden saantia hidastavaksi, jos lapsen palvelutarpeessa ei tapahdu
muutoksia. Palveluiden puolesta olisi syyti kiinnittdd huomiota sithen, onko asiakkaiden
tilanteeseen  paneutumisen aika  esimerkiksi  palvelutarpeenarvioinnissa  ja
palvelusuunnitelman tekemisen yhteydessé, vai tarvitaanko perheen kokonaistilanteeseen

paneutumista tihedsti.

”samat asiat saa selittdd joka kerta”

” [--] Soittoaika olisi paljon parempi. samat asiat mité kysy niin olisn voinut puhelimessakin
kertoa. [--]”

”litkaa padllekkdisid tapaamisia ylipddtinsé palveluiden saamiseksi”
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Lasten vastauksissa yli kolmanneksen mukaan heidédn mielipidettddn ei ole kysytty ja
vajaan puolen mukaan mielipidettd on kysytty harvoin tai joskus (Taulukko 2). Lasten
vastaukset mielipiteen kysymiseen ja omiin asioihin vaikuttamiseen liittyen ovat
vastaavanlaisia tutkimustulosten kanssa, joiden mukaan vammaisten lasten osallisuus
paitoksenteossa ja omiin asioihin vaikuttamisessa ei toteudu (Cavet & Sloper 2004;
Franklin & Sloper 2005; Martin & Franklin 2010; Olli ym. 2012). Lasten vastausten
tulkinnan tueksi tarkasteltiin avovastauksia siitd, mitd lapset toivovat tyontekijin ottavan
huomioon keskusteluissa, ja miten lapset haluaisivat osallistua asioidensa kasittelyyn
tyontekijan kanssa. Vastauksissa tuotiin esille toiveita kysymiseen ja kommunikointiin

liittyen.

”Kertoa itse omista asioista. Minulta pitdd kysyd mielipide.”
”yksinkertaisilla kuvakorteilla voisin paremmin ilmaista omia ajatuksiani.”

”Tapaamiset voisivat tapahtua kotona tutussa paikassa, missd kommunikaation kaikki
apuvilineet ovat saatavilla.”

Vammaisten lasten kuuleminen sekd onnistunut vuorovaikutus vaativat lapsille
soveltuvaa, tuettua kommunikointia (Laakso, Helavirta, Seppédld, Penders & Krohns
2018, 35-36; Olli 2012, 18; Landsow 2010, 13—15; Thomas 2002, 144—145). Olennaista
on kiinnittdd huomiota sithen, minkélaisessa roolissa lapset itse haluaisivat osallistua, ja
miten kommunikaatiokeinoja voidaan muuttaa lapsen tarpeisiin sopiviksi (Coyne 2008,
1687; McNeilly ym. 2015). Thomasin (2002, 144) mukaan lasten osallisuutta
paitoksentekoon voi tukea myoOs siten, ettd lapset ovat saanet etukiteen miettid tai

kirjoittaa ylos paatoksentekoon liittyvid asioita.
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Taulukko 2: Tilanteeseen paneutuminen, palvelun ystdvdllisyys ja mielipiteen kysyminen

ei koskaan % harvoin %  joskus % melko usein % usein %
Tilanteeseeni on

paneuduttu 9 20 33 29 10
perusteellisesti (n=70)

Palvelu on ollut
ystavallistad (n=70)

Minulta on kysytty

mielipidettdni (n=69) 25 20 29 17 d

Suurin osa lapsista koki pddsevinsd vaikuttamaan itseddn koskeviin asioihin
vammaispalveluissa kohtalaisesti tai huonommin (Kuvio 3). Tuloksen tulkinnan suhteen
on hyvd kiinnittdd huomiota sithen, ettd lapset ovat saattaneet kokea
vaikutusmahdollisuuksiensa huonoksi, jos asiakasprosessissa ei ole toimittu heiddn
mielipiteidensa tai toiveidensa mukaisesti. On kuitenkin huomioita esimerkiksi lasten ikd
ja kehitystaso, joiden puolesta he tarvitsevat vanhempien sekd ammattilaisten tukea ja
paatoksid (Olli 2012, 19). Lasten vaikuttamismahdollisuuksien vastausten tulkinnassa ei
ole kuitenkaan syytd jattdd huomioimatta sitd, ettd lapsilla on enemmén huonoja kuin
hyvid kokemuksia sen suhteen, miten he pdisevit vaikuttamaan omiin asioihinsa. Tati
voi selittdd esimerkiksi se, ettd asiakasprosessissa jddvit usein huomiotta nuorimmat tai
kommunikaatio-ongelmaiset lapset (Laakso ym. 2018, 38-39; Sinclair 2004, 112—-116).
Vammaisten lasten kdyttdmét instituutiot ovat monesti rakentuneet siten, ettid lapsen
asioita ldhestytddn ensisijaisesti vanhempien tai ammattilaisten kautta ja usein aikuisilla,
niin ammattilaisilla kuin vanhemmillakin, on mahdollisuus kayttdd valtaansa lasten
osallisuuden mahdollistamisen seké sen kaventamisen. Tamain takia on tirkedd keskittyd
sithen, miten asiakasprosessissa suhtaudutaan lapseen ja lapsen asemaan, ja miten heidét
huomioidaan, jotta lasten on mahdollista olla osallisena omissa asioissaan. (Olli ym.

2012, 793, 13; Olli 2012; Runeson ym. 2002, 583.)
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40,0%

30,0%

20,0%

prosenttia

10,0%

huonosti melko huonosti  kohtalaisesti melko hyvin hyvin

Miten hyvin paaset vaikuttamaan sinua koskeviin asioihin vammaispalveluissa?

Kuvio 3: Omiin asioihin vaikuttaminen

Hintsala, Ainali & Matikka (2004) ja Martin (2016, 198) tuovat esille tarpeen kuulla
asiakkaita ja heiddn kokemuksiaan liittyen palveluiden kehittimiseen. Kyselyssa
selvitettiin milld palautteenantotavalla lapset haluaisivat osallistua vammaispalveluiden
kehittdmiseen. Vastausten perusteella suosituimmat tavat osallistua palveluiden
kehittdmiseen olivat nettipalaute, suullinen palaute ja kirjallinen palaute (Taulukko 3).

Kysymyksessa oli mahdollista valita yksi tai useampi vaihtoehto.

Taulukko 3: Palveluiden kehittimiseen osallistuminen

Miten haluaisit osallistua kuntasi vammaispalveluiden kehittamiseen?

(n=52) n %
Suullinen palaute 15 17
Kirjallinen palaute 15 17
Nettipalaute 31 34
Kehittdjé- tai kokemusasiantuntijatoiminta 9 10
Nuorisovaltuusto 1 1
Yhdistystoiminta 10 11
Muu palautteenantotapa 4 4
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Tuloksen selityksenéd on huomioitava se, ettd palveluiden kehittimiseen liittyva kysymys
voi olla lapsille haastava ymmartda esimerkiksi nuoren idn tai kognitiivisen kyvykkyyden
takia. On syytd my0s pohtia, kokevatko lapset palveluiden kehittimiseen ja
palautteenantamiseen liittyvin kysymyksen epdolennaisena tai vaikeana, mikili he eivit
ole olleet osallisina omissa palveluissaan, johon kyselystd saadut tulokset ja aiemmat

tutkimustulokset viittaavat.

4.3 Vanhempien kyselyosion tulokset

Perheistd 44 % koki perheen osallisuuden toteutuneen kokonaisuudessaan huonosti

vammaissosiaality0ssé ja 22 % koki tdmin toteutuneen hyvin (Kuvio 4).

40,0%

30,0%

20,0%

prosenttia

10,0%

0%

huonosti melko huonosti  kohtalaisesti melko hyvin hyvin

Kuinka hyvin koet perheesi osallisuuden toteutuneen kokonaisuudessaan
vammaispalvelutyossa

Kuvio 4: Osallisuuden toteutuminen kokonaisuudessaan

Yli puolet perheistd koki saaneensa huonosti tai melko huonosti tietoa palveluista ja
vaihtoehdoista, ja perheistd noin viidesosa koki saaneensa tietoa hyvin tai melko hyvin
(Kuvio 5). Esimerkiksi Franklinin ja Sloperin (2005, 726—727) mukaan perheet odottavat
osallistamista vammaispalveluiden puolelta, jotta he saisivat tietoa palveluista. Hyvisen

(2010, 17-20) tutkimuksen mukaan vammaiset ovat paljon tekemisissd viranomaisten
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kanssa, mutta asiakkaiden kokemukset tiedonsaannista ovat siitd huolimatta puutteellisia.
Kivistd (2014, 153—154) puolestaan on tuonut tutkimuksessaan esille eroja asiakkaiden
tarvitseman palveluohjauksen madrdn suhteen, jossa osa asiakkaista on tietoisia

oikeuksistaan palvelunkdyttijind ja osa tarvitsee tukea palveluiden kayttdmistd varten.

40,0%

30,0%

20,0%

prosenttia

10,0%

0%

huonosti melko huonosti  kohtalaisesti melko hyvin hyvin

Kuinka hyvin olet saanut tietoa palveluista ja vaihtoehdoista

Kuvio 5: Tiedon ja vaihtoehtojen saaminen

Vastausten tulkinnan tueksi tarkastelin perheiden avovastauksia tyontekijan kanssa
keskusteluista ja mitd heiddn mielestddn asiakasosallisuuden prosessissa tulisi tehdd
toisin. Eriksson (2008, 127—-133) on tuonut tutkimuksessaan esille sen, ettd vammaisilta
asiakkailta ja heiddn omaisiltaan vaaditaan vastuuta ja oma-aloitteisuutta palveluiden
suhteen palvelurakenteiden selkeyden puutteen vuoksi. Perheiden vastaukset sisélsivét
kommentteja vaaditusta oma-aloitteisuudesta, palveluihin liittyvésti tiedon etsimisestd ja
tyontekijoiden tavoitettavuudesta, joiden voi tulkita vaikeuttavan perheiden tiedon

saamista.
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”Perheen odotetaan tietévin kaikki, mité palveluja on mahdollista saada. [--]”

”Tyontekijoiden tulisi kertoa saatavilla olevista palveluista. Nyt saamme tiedon muilta samassa
tilanteessa olevilta tai netisté ja sen jdlkeen vasta voimme hakea ko palvelua.”

”Tyéntekijoilld ei ole aikaa, heitd hankala saada kiinni. Keskustelu on padasiallisesri kiireistd ja
pikaistase pakollisista asioista puhunista.”

Taulukkoon 4 on koottu perheiden vastaukset palveluiden kokonaisuuden ja siséllon
suunnitteluun liittyen sekd paitoksenteossa kuulluksi tulemiseen ja siithen vaikuttamiseen
liittyen. Perheiden vastaukset lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun osallistumisessa sekd péaatoksentekoon vaikuttamisessa ja siind kuulluksi
tulemisessa olivat keskendén samansuuntaisia. Perheistdi noin 40 % koki
asiakasosallisuutensa toteutuneen huonosti tai melko huonosti ja vastaavasti noin 30 %
koki asiakasosallisuutensa toteutuneen hyvin tai melko hyvin edelli mainittujen
vastausten perusteella. Perheiden vastausjakauma palvelun kdytdnnon toteutukseen
osallistumiseen suhteen painottui siten, ettd perheistd vajaat 30 % koki voineensa
osallistua palvelun kiytdnnon toteutukseen huonosti tai melko huonosti ja reilut 40 %

koki voineensa osallistua melko hyvin tai hyvin.

Taulukko 4. Palveluihin ja pddtoksentekoon osallistuminen

huonosti %  melko huonosti % kohtalaisesti %  melko hyvin %  hyvin %

Kuinka hyvin olet voinut

osallistua lapselle tarjottavien
palveluiden kokonaisuuden ja
siséllon suunnitteluun? (n=89)

16 25 33 20 7

Miten koet tulleesi kuulluksi
lastasi koskevassa 12 29 26 24 9
paitoksenteossa? (n=87)

Miten koet voineesi vaikuttaa
lastasi koskevaan 18 26 27 18 10
paitoksentekoon? (n=88)

Kuinka hyvin olet voinut
osallistua lapsesi saaman
palvelun kdytdnnén
toteutukseen? (n=88)
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Sinclairin (2004, 110-111) mukaan perheet jddvit passiiviseen rooliin paatoksentekoon
osallistumisen ja sithen vaikuttamisen suhteen, mutta tété ei voida yksiselitteisesti todeta
kyselystd saatujen vastausten perusteella. Paitoksenteossa kuulluksi tulemisen
kokemuksia tarkasteltiin ldhemmin alla olevien avovastauksista poimittujen esimerkkien
avulla, jotka toimivat taulukoiden 4 ja 5 vastausten tulkinnan tukena. Vastaukset ovat
annettu kysymykseen, minkélaiseksi perheet kokivat lapsen asioista keskustelun
tyontekijdn kanssa. Ensimmdiseksi on nostettu esiin perheiden vastauksia, joissa

keskustelu koettiin seuraavasti:

”Koen tulleeni kuulluksi ja koen ettd perheelleni yritetddn jérjestid tarvittava apu”
”Erittdin hyvéni. Asioihin on paneuduttu perusteellisesti ja ystavéllisesti meitd kuunnellen.”

7ystavallisend, minua on kuultu”

Eradssd vastauksessa kuulluksi tulemisen lisdksi tuotiin esille se, miten kuulemisella ei
ole vaikutusta paidtoksentekoon. Télloin kyseessd on asiakkaan osallistaminen vain
tietylle ennakolta madritylle osa-alueelle, jolloin asiakkaan on mahdollista kertoa
mielipiteensd ja tulla kuulluksi (Ndrhi ym. 2014, 227; Thomas 2002, 174-175), mutta

asiakasosallisuuden toteutuminen jai siten vajaaksi vaikuttamisen osalta.

“usein tunne, ettd kuunnellaan mutta pdatos on jo tehty etukdteen”

Huonojen kokemusten osalta perheet toivat esille kokemuksia vastakkainasettelusta
asiakkaiden ja tyontekijoiden vililtd, joka eroaa esimerkiksi Pohjolan (2010, 58-59)
esittdméstd asiakasprosessin tavoitetilasta, jossa tyontekijd ja asiakas ovat
yhteistyosuhteessa tasaveroisesti. TyOntekijélld tunnustettiin olevan jdrjestelmén valta,

jota ei koettu kiytettdvin asiakkaan hyvéksi (Pohjola 2010, 55).

”Vaikeana koska tuntuu, ettd asettelu on vanhemmat vastaan sosiaalityontekijét
(vammaispalvelu)”

”Aika ajoin on tuntunut silté, ettd joutuu taistelemaan saadakseen lapselleen kuuluvia palveluja
tai tukitoimia. Vililld on turhautunut ja vésynyt fiilis.”
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Taulukko 5: Tilanteeseen paneutuminen ja palvelun ystdvdllisyys

ei koskaan % harvoin %  joskus % melko usein % usein %
Tilanteeseeni on
paneuduttu perusteellisesti 11 31 26 21 11
(n=88)
Palvelu on ollut 6 9 17 46 23

ystavillistd (n=88)

Eriksson (2008, 127-133) on tuonut tutkimuksessaan esille kritiikkid vammaisten
palvelujarjestelmistd ja jarjestelmildhtoisyydestd, joiden toiminnan ja kayttdmisen
suhteen asiakkaat kokevat haasteita. Myods Nédrhen ym. (2014, 236-237) mukaan
osallisuuden ja  osallistumisen haasteiden n@hdddn  aiheutuvan palvelun
jarjestelmaldhtoisyydestd, joka rajoittaa asiakaan lisdksi tyontekijdd. Viimeisend
esimerkkind erddn perheen vastaus, jossa vammaispalveluiden péitdksentekoa

kommentoitiin seké asiakkaan ettd tyontekijan ndkokulmat huomioiden seuraavasti:

”[--] Vika ei ole tyontekijoissd vaan siind etti niitd on liian véhén, jolloin padtoksenteko kestéé ja
niissd on keskitytty vain papereissa kirjoitettuihin asioihin. ( eli aika paljon riippuu minkélainen
lausunto on)”

Asiakkaalle sopivilla ja riittdvilld palveluilla on merkitystd yksilollisten eldméntapojen
mahdollistajana (Eriksson 2008, 122; Pohjola 2010 50-51), joten asiakasndkdkulmasta
katsottuna on perusteltua kiinnittdd huomiota sithen, miten kéytdssa olevien palveluiden
arviointiin ja nithin liittyvddn palautteenantoon on mahdollisuuksia. Perheiden
vastausjakaumat olivat yhteneviiset lapsen saaman palvelun arviointiin osallistumisen ja
nithin liittyvddn palautteeseen liittyen (Taulukko 6). Vastausten perusteella reilut puolet
perheistd kokivat, ettd palvelun arviointiin sekd niihin liittyvdin palautteen antamiseen
oli huonosti mahdollisuuksia. Annetun palautteen koettiin vaikuttaneen palveluiden
toteutukseen jatkossa huonosti. Noin viidennes perheiden vastauksista perustui hyviin
kokemuksiin palvelun arviointiin osallistumisen, palautteen antamiseen sekd palautteen

vaikutukseen liittyen. Vastausten tulkinnassa on syytd huomioida se, onko
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palvelujérjestelmd sellainen, jossa asiakkaiden osallistuminen toteutuu puutteellisesti
palveluiden arviointiin ja niistd palautteen antamiseen liittyen (Eriksson 2008, 127-133;

Niérhi ym. 2014, 236-237).

Taulukko 6. Palveluiden arviointi ja palautteenanto

huonosti kohtalaisesti hyvin

% % %
Kuinka hyvin olet voinut osallistua lapsesi 52 25 23
saaman palvelun arviointiin? (n=83)
Kuinka hyvin olet saanut mahdollisuuksia antaa 56 24 21
palautetta palveluista ja niiden toteutuksesta?
(n=88)
Kuinka hyvin antamasi palaute on 53 27 20

vaikuttanut palveluiden toteutukseen
jatkossa? (n=85)

Perheiden vastauksissa ldhes 40 % mukaan lapsen mielipidetta ei ole kysytty koskaan ja
25 % mukaan harvoin. Vastaavasti 18 % perheistd koki, ettd lapsen mielipidettd on
kysytty usein tai melko usein (Kuvio 6). Perheiden vastausten perusteella voidaan tulkita,
ettd lapsen mahdollisuudet olla osallisena omissa asioissaan ja vaikuttaa itseddn koskeviin
palveluihinsa eivit toteudu hyvin, koska lapsen mielipidetté ei selvitetd (Cavet & Sloper

2004; Franklin & Sloper 2005; Martin & Franklin 2010; Olli ym. 2012).
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Lapseni mielipidettd on kysytty

Kuvio 6: Lapsen mielipiteen kysyminen

Olli (2012) on tuonut artikkelissaan esille huomion, ettd vanhemmilla ei ole tietoisuutta
sen suhteen, onko lasta kuultu asiakasprosessissa. Kyselyssd perheiden vastausten
tulkinnan tueksi tarkasteltiin vanhempien avovastauksia, joissa tuotiin esille, etti lasta ei
ole kuultu eikd hinen mielipidettddn ole selvitetty, joten perheiden voi ndhdi olevan
tietoisia lapsen kuulemisesta. Perheiden avovastaukset siitd, miten lapsen oma osallisuus
mahdollistettaisiin  asiakasprosessissa parhaiten, sisdlsivit kommentteja lapsen
kuulemisesta, ymmartdmisestd ja lapsen kanssaan kdytdvistd kommunikointitavoista.
Sopivalla kommunikointikeinoilla voidaan mahdollistaa lapsen kohtaaminen passiivisen
vastaanottajan sijaan aktiivisena toimijana (Landsow 2010, 13—15; Thomas 2002, 144—
145). Perheiden vastaukset lapsen asiakasprosessin osallisuuden suhteen sisdlsivat muun

muassa seuraavat ehdotukset:
”Meilld kdytossd reissuvihko ja omat kuvakirjat, joilla lapsi on keskiossé tilanteessa. Lapselle
annetaan vilineet kertoa mitd haluaa, eikd hén ole pelkdstddn vastaanottavana osapuolena.”

”Aikaa tutustua - AAC-keinot kayttoon - tyontekijoilla osaamista erityistd tukea tarvitsevien
lasten kanssa toimimisesta - koska lapsi ei kykene tdsméllisesti "palvelutarpeitaan" ilmaisemaan

[--]”
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Lapsen osallisuuteen liittyvien ehdotuksien lisdksi tarkasteltiin perheiden vastauksia siit4,
mitd pitdisi tehdd toisin asiakasprosessissa, jotta perheet tulisivat enemmin osalliseksi
palvelua suunniteltaessa tai siitd péatettdessd. Vastausten perusteella voidaan todeta, ettd
perheet haluavat kdydéd keskustelua my0s ilman lapsia, ja vastauksissa on tuotu esille
koko perheen nidkokulmaa ja perhekeskeisyyttd (myds Eriksson 2008, 132-133;
McNeilly ym. 2015, 266-269; Olli ym. 2012, 793; 13). Télldin varsinaisen
perhekeskeisyyden sijaan puhutaan vanhempainkeskeisyydestd (Olli 2012, 17; Runeson
ym. 2002, 583), jolloin asiakasprosessissa olisi erillisesti sekd lapsikeskeinen ettd
vanhempainkeskeinen osio. Lasten ja perheiden erilliselld kuulemisella mahdollistetaan
perheiden mukaan perhekeskeisyyden toteutuminen. Vastausten tulkinnan suhteen on
syytd huomioida se, ettd vanhemmat saattavat haluta kertoa tilanteestaan esimerkiksi
lapsen haastavan hoitoon ja omaan jaksamiseen liittyen, jotka vaikuttavat perheen
kokonaistilanteeseen (Notko ym. 2009, 225-227; Rentinck, Ketelaar, Jongmans &
Gorter, 2006, 161; 168), johon liittyvdd keskustelua ei haluta kdyda lapsen kuullen.
Tulkinnassa on syytd huomioida esimerkiksi se, etti vanhemmat haluavat vélttda
tdminkaltaisella jarjestelylld lapselle aiheutuvia syyllisyyden tunteita ja suojella lasta sen
kuulemiselta, ettd hdnen kanssaan on haastavaa tai raskasta. Perheen vastausten mukaan
lasten ja perheiden erilliselld kuulemisella voitaisiin mahdollistaa perheiden osallisuutta

palvelua suunniteltaessa tai siitd paétettdessa.

Pitdisi tavata vanhempia myds erikseen ja ilman lasta, jotta jokaisen ndkoékulma ja tuen tarve
tulisivat esiin. Kokonaistilannetta pitiisi miettid koko perheen kannalta, ei vain vammaisen
asiakkaan kannalta.”

“Tapaamisessa lapsen kanssa. Lapsi ei kuitenkaan saa olla mukana siind, kun vanhempi
avoimesti aikuisten termein ym puhuu lapsen ja perheen tilanteesta. Téytyy olla siis vihintdén
kaksi erillistd tapaamista.”

”Kokonaistilannetta pitdisi miettid koko perheen kannalta, ei vain vammaisen asiakkaan
kannalta.”

Perheistd hieman yli puolet kokivat, ettd perheen kokonaistilanne on huomioitu huonosti
tai melko huonosti ja noin kolmanneksen mukaan kohtalaisesti. Sen sijaan noin 30 %
vastaajista koki, ettd perheen kokonaistilanne on huomioitu hyvin tai melko hyvin (Kuvio

7). Vastausten jakautumien tulkinnassa on syytd kiinnittdd huomiota siithen, etti lapsen
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vammalla tai vammoilla on erilaisia merkityksid perheen eldmidn ja siten siihen,
minkélaiseksi perheet kokevat kokonaistilanteensa, ja miten he haluaisivat tdméin
huomioitavan. Kokonaistilanteen huomioinnin haaste piilee siten siind, ettd lapsen
vammaisuus vaikuttaa perheisiin eritavoin, jolloin perheilld on keskendén erilaisia
tarpeita ja muuttuvia perhe-eldmén tilanteita. Esimerkiksi vanhempien jaksamisessa,
tarpeissa ja sopeutumisessa tapahtuu muutoksia lapsen kehityksen ja perhe-eldméin
vaiheiden mukaan, joilla voi olla osaltaan yhteys perheiden kokemuksiin
kokonaistilanteen huomioinnin ja tilanteeseen paneutumisen suhteen (Notko ym. 2009,

225-227; Rentinck ym. 2006, 161; 168.)

30,0%

20,0%

prosenttia

10,0%

0%

huonosti melko huonosti  kohtalaisesti melko hyvin hyvin

Kuinka hyvin perheesi kokonaistilanne on huomioitu palveluissa

Kuvio 7: Kokonaistilanteen huomiointi palveluissa

Kuten lapsilta myds perheiltd kysyttiin, miten he haluaisivat osallistua kuntansa
vammaispalveluiden kehittdmiseen (Taulukko 7). Perheiden suosituimmiksi tavoiksi
osallistua vammaispalveluiden kehittdmiseen olivat nettipalaute ja kirjallinen palaute.
Myos suullinen palaute ja kehittdja- ja kokemusasiantuntijatoiminta saivat vastaajilta

reilun 40 % kannatuksen.
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Taulukko 7: Palveluiden kehittdmiseen osallistuminen

Miten haluaisit osallistua kuntasi vammaispalveluiden kehittimiseen?

(n=89) n %
Suullinen palaute 37 41
Kirjallinen palaute 50 56
Nettipalaute 62 69
Kehittdja- tai kokemusasiantuntijatoiminta 37 41
Nuorisovaltuusto 22 24
Yhdistystoiminta 34 38
Muu palautteenantotapa 1 1

Vertailtaessa lasten ja perheen vastauksia vammaispalveluiden kehittimiseen liittyen
vanhemmilta kertyi enemmaén vastauksia kuin lapsilta. Vastausten perusteella vanhemmat
osoittavat enemmaén aktiivisuutta vammaispalveluiden kehittimiseen osallistumisen
suhteen kuin lapset. Vertailussa on tarpeen olla varovainen siitd syystd, ettd palveluiden
kehittdmiseen liittyvad kysymys on voinut olla lapsille haastava ymmaértdd esimerkiksi
nuoren idn tai kognitiivisen kyvykkyyden takia. Vanhemmat saattavat toivoa lapsia
herkemmin mahdollisuuksia palveluiden kehittimiseen ja palautteen antamiseen liittyen,
silld lapsen palvelutarpeella ja kédytossé olevilla palveluilla on vaikutusta koko perheen

elamain.

4.4 Ristiintaulukoinnin tulokset lasten vastauksista

Lasten vastauksista ei 10ytynyt tilastollisesti merkitsevid yhteyksid lapsen idn tai
sukupuolen ja asiakasosallisuuden kokemusten valiltd. Lasten vastauksista 10ytyi
tilastollisesti merkitsevid yhteyksié lapsen diagnoosin ja asiakasosallisuuden kokemusten
valiltd sekd lapsen kdyttdmien palveluiden ja asiakasosallisuuden kokemusten véliltd

(LIITE 2).

Diagnoosin yhteys asiakasosallisuuden toteutumiseen:

Lasten vastausten ristiintaulukoinnista 10ytyi tilastollisesti merkitsevid yhteyksid

asiakasosallisuuden ja neuropsykiatrisen vaikeuden suhteen, mutta ei muiden
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diagnoosien suhteen. Neuropsykiatrisen vaikeuden ilmoittaneet lapset kokivat, etti
heiddn mielipidettddn on kysytty useammin verrattuna muihin lapsiin (32 = 7,336; df=2;
p =.024). Neuropsykiatrisen diagnoosin ilmoittaneista lapsista 44 % koki, ettd heiltd on
kysytty mielipidettd usein ja 28 % mukaan mielipidettd on kysytty harvoin tai ei koskaan.
Sen sijaan lapsista, joilla ei ole neuropsykiatrista vaikeutta 16 % koki, ettd heiddn
mielipidettddn on kysytty usein ja 55 % mukaan mielipidettd on kysytty harvoin tai ei
koskaan. Neuropsykiatrisen vaikeuden ilmoittaneiden lasten vastaus mielipiteen
kysymisestd erottuu aiemmista tutkimustuloksista, joiden mukaan vammaisten lasten
osallisuus péidtoksenteossa ja omiin asioihin vaikuttamisessa ei toteudu (Martin &
Franklin 2010; Cavet & Sloper 2004; Franklin & Sloper 2005; Olli, Vehkakoski &
Salanterd 2012).

Palveluiden kiyton yhteys asiakasosallisuuden toteutumiseen:

Lasten vastausten ristiintaulukoinnista 16ytyi tilastollisesti merkitsevid yhteyksid
asiakasosallisuuden ja henkilokohtaisen avun, taloudellisen tuen, kuntoutusohjauksen ja
kotiin tuotavan hoitopalvelun suhteen. Henkilokohtaista apua kayttavit lapset kokivat
padsevinsd vaikuttamaan itseddn koskeviin asioihin vammaispalveluissa paremmin
verrattuna muihin lapsiin (Kuvio 8). Tuloksen tulkintaa voidaan esittii sithen perustuen,
ettd henkilokohtaista apua kayttivélle voi syntyd osallisuuden kokemuksia sen
seurauksena, ettd henkilo toimii tyOnantajana avustajalleen, jonka tyOtehtivét
madrdytyvdat avustettavan mairittelemén palvelutarpeen mukaan (Rdty 2017, 397).
Henkilokohtaisen avun palvelussa arvioidaan yhdessd asiakkaan kanssa tarvittujen
avustajatuntien méérd. Siten on mahdollista, ettd henkilokohtaisen avun kiyttdjd kokee
voimaantumista  ja  valtautumista sen  seurauksena, ettdi  hédnelld on
vaikutusmahdollisuuksia palvelun kéyton suhteen (Kivistd 2011, 165—174; Kivistd 2014,
115).
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Kuvio 8: Henkilokohtaisen avun yhteys vaikutusmahdollisuuksiin palveluissa

Taloudellisen tuen palvelua kéyttdvit lapset kokivat muita lapsia useammin, ettd heidén
tilanteeseensa on paneuduttu perusteellisesti vammaispalveluissa (y2 = 6,791; df =2; p =
.029). Taloudellisen tuen palvelua kéyttdneistd lapsista 61 % mukaan heidén
tilanteeseensa on paneuduttu usein, ja muista perheisti 24 % mukaan heidin tilanteeseen

on paneuduttu usein (Kuvio 9).

100,0% Tilanteeseeni on
paneuduttu
perusteellisesti
[ ei koskaan tai harvoin
Hjoskus
M usein

80,05

60,0%

prosenttia

40,0%

20,0%

0,0%

ei kiyta kayttas

Taloudellinen tuki

Kuvio 9: Taloudellisen tuen yhteys tilanteeseen paneutumiseen palveluissa
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Lapset, jotka kokivat jdéneensd ilman tarvitsemiaan palveluita, kokivat voivansa
vaikuttaa omiin asioihinsa vield huonommin verrattuna heihin, jotka kokivat saaneensa

tarvitsemansa palvelut (Kuvio 10).

Miten hyvin paaset
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Koetko jddneesi ilman jotain tarvitsemaasi
vammaispalvelua?

Kuvio 10: Palvelutta jddmisen yhteys vaikutusmahdollisuuksiin palveluissa

Lasten palvelutta jddmisen kokemuksia on syytd tarkastella asiakasosallisuuden
nikokulmasta my0s siten, onko lapsilla itsellian mahdollista vaikuttaa palveluihinsa
esimerkiksi ilmaisemalla mihin hén tarvitsee tiettyjd palveluita. Palveluiden tarve voi
syntyé esimerkiksi sosiaaliseen eldmién liittyvien valintojen my6té, kuten muun muassa
harrastamiseen liittyen, joiden toteuttamisen suhteen lapsi tarvitsee tukea ja palveluita.
Tassé yhteydessa palvelutta jadmisen kokemuksen yhteytti on syyté peilata lapsen oman
eldmén osallisuuteen, jolloin on syytd kiinnittdd huomiota sithen, onko vammaisella

lapsella yhdenvertaisesti mahdollisuuksia tehdé eldmésséén valintoja.

4.5 Ristiintaulukoinnin tulokset vanhempien vastauksista

Vanhemmilta saaduista perheen asiakasosallisuuteen liittyvistd vastauksista ei 10ytynyt

tilastollisesti merkitsevid yhteyksid lapsen 1iidn tai sukupuolen ja perheen
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asiakasosallisuuden kokemusten véliltd. Vanhempien vastauksista 10ytyi tilastollisesti
merkitsevid yhteyksid lapsen diagnoosin ja perheen asiakasosallisuuden kokemusten
vililtd sekd lapsen kdyttdmien palveluiden ja perheen asiakasosallisuuden kokemusten

vililtd (LIITE 3).

Diagnoosien yhteys asiakasosallisuuden kokemuksiin:

Perheen vastausten ristiintaulukoinnista 10ytyi tilastollisesti merkitsevid yhteyksid
asiakasosallisuuden ja lapsen nikovammaisuuden sekd kehitysvammaisuuden suhteen.
Néakovammaisten lasten perheet kokivat tulleensa kuulluksi lasta koskevassa
paidtoksenteossa paremmin kuin muut perheet (x2 = 8,115; df = 2; p = .018).
Nékovammaisten lasten perheistd 43 % koki voivansa osallistua lapselle tarjottavan
palvelukokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun hyvin, ja vastaavasti muista perheistd 22
% koki voivansa osallistua lapselle tarjottavan palvelukokonaisuuden ja sisdllon

suunnitteluun hyvin (Kuvio 11).

Kuinka in
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Kuvio 11: Nidkovamman yhteys lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun osallistumisessa
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Analyysitulosten perusteella nidkdvammaisten lasten perheet kokivat, ettd perheen
tilanteeseen on paneuduttu perusteellisesti useammin verrattuna muihin perheisiin (y2 =
11,51; df = 2; p = .003). Nakévammaisten lasten perheistd 62 % mukaan heidin
tilanteeseensa on paneuduttu perusteellisesti usein, ja vastaavasti muista perheistd 22 %
mukaan heidén tilanteeseen on paneuduttu perusteellisesti usein. Nakovammaisten lasten
perheet kokivat muita perheitd useammin, ettd perheen kokonaistilanne on huomioitu

hyvin (Kuvio 12).
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Kuvio 12: Nikévamman yhteys perheen kokonaistilanteen huomiointiin palveluissa

Lapsen vamma ja lapsen kehitys vaikuttavat osaltaan siithen, minkilaiseksi perheet
kokevat kokonaistilanteensa ja palvelutarpeensa (Notko ym. 2009, 225-227; Rentinck
ym. 2006, 161; 168). Selitystd voidaan hakea siitd, ettd ndikdvammaisten lasten fyysiset
rajoitteet ja yksilolliset tarpeet tunnistetaan ja ne tulevat paremmin huomioiduksi
palveluiden ndkokulmasta (Rahi & Manaras & Tuomainen & Hundt, 2004) verrattuna
muihin vaikeavammaisiin, koska ndkdvammaisuus arvioidaan ja huomioidaan selkedna
toiminnallisena ja toistuvana rajoitteena (Vammaispalvelujen kisikirja, 2018), josta

seuraa palveluiden ndakdkulmasta selked palvelutarve. Ndkovammaisten lasten perheiden
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vastauksista 10ytyi tilastollisesti merkitsevid eroja sen suhteen, ettd nikovammaisten
lasten perheistd 74 % koki saaneensa tarvitsemansa vammaispalvelut, ja vastaavasti
muista perheistd 35 % koki saaneensa tarvitsemansa palvelut (liite 4). Esimerkiksi
lapsiperheissé, joissa lapsella on neuropsykiatrinen erityisvaikeus, perheiden tarpeisiin
vastaaminen ei ole yksiselitteistd ja perheiden tarpeet ovat monimuotoisia (Heiman &
Berger 2008; Woodgate, Ateah & Secco 2008). Kyselyn vastausten mukaan perheet,
joissa lapsella on neuropsykiatrinen vaikeus, 68 % koki jdéneensd ilman tarvitsemiaan

palveluita ja 32 % koki saaneensa tarvitsemansa palvelut (liite 4).

Kehitysvammaisten lasten perheet kokivat voineensa osallistua paremmin lapsen saaman
palvelun toteutukseen verrattuna muihin perheisiin (2 = 7,054; df = 2; p = .033).
Perheisti, joissa on kehitysvammainen lapsi 51 % mukaan he ovat voineet osallistua
lapsen saaman palvelun toteutukseen hyvin, ja vastaavasti perheissd, joissa ei ole
kehitysvammaista lasta 32 % koki voineensa osallistua lapsen saaman palvelun

toteutukseen hyvin (Kuvio 13).
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Kuvio 13: Kehitysvammaisuuden yhteys lapsen saaman palvelun toteutukseen osallistumisessa
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Kyselyssd kaikkien perheiden kokemukset kokonaistilanteen huomioinnista ovat
painottuneet huonoihin kokemuksiin, mutta kehitysvammaisten lasten perheet kokivat
muihin perheisiin verrattuna perheen kokonaistilanteen huomioinnin hieman paremmaksi
(X2 = 6,284; df = 2; p = .043). Kehitysvammaisten lasten perheistd 33 % mukaan
kokonaistilanne on huomioitu hyvin, ja vastaavasti muista perheistd 22 % mukaan
kokonaistilanne on huomioitu hyvin. Kehitysvammaisten lasten perheistd 41 % mukaan
kokonaistilanne on huomioitu huonosti, ja muista perheistd 68 % mukaan kokonaistilanne
on huomioitu huonosti. Jakaumien erojen tarkastelussa on syytd kiinnittdd huomiota
sithen, ettd kehitysvammaisten ja vammaisten palveluita jarjestetddn eri lakien nojalla.
Siten voi pohtia takaako kehitysvammaisten erityishuoltolaki (laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 23.6.1977/519) parempaa osallisuutta asiakkaille verrattuna muihin
vammaisiin asiakkaisiin, joiden palvelut jérjestetdin vammaispalvelulain (laki
vammaisuuden perusteella jirjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380)

nojalla.

Palveluiden kiyton yhteys asiakasosallisuuden toteutumiseen:

Perheen vastausten ristiintaulukoinnista 10ytyi tilastollisesti merkitsevid yhteyksid
asiakasosallisuuden ja koululaisten tai opiskelijoiden aamu-, iltapdivé- tai lomahoidon,
tilapdishoidon, omaishoidon tuen, asunnon muutostdiden ja asunnon laitteiden,
henkil6kohtaisen avun ja taloudellisen tuen suhteen. Koululaisten tai opiskelijoiden
aamu-, iltapdivd- tai lomahoidon palvelua kéayttdneiden perheiden kokemukset
asiakasosallisuuden toteutumisen suhteen olivat parempia verrattuna muihin perheisiin
muun muassa sen suhteen, miten hyvin perheet kokivat voivansa osallistua lapselle
tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun (y2 = 6,466; df =2;p =
.04) ja miten perheen kokonaistilanne on huomioitu (}2 = 5,898; df = 2; p = .05).
Koululaisten tai opiskelijoiden aamu- ja iltapdivdhoidon tai loma-ajan hoidon palvelua
kéayttdneet kokivat voivansa vaikuttaa lasta koskevaan paiatoksentekoon paremmin kuin
muut perheet (2 = 7,365; df = 2; p = .024). Palvelua kiyttineistd perheistd 42 % koki
voivansa vaikuttaa lasta koskevaan pddtoksentekoon hyvin, ja vastaavasti muista
perheistd 17 % koki voivansa vaikuttaa lasta koskevaan paitoksentekoon hyvin (Kuvio

14). Tuloksen tulkinnassa on syytd huomioida, ettd esimerkiksi vanhempien tydssé
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kdyminen vaikuttaa aamu- ja iltapdivdhoidon tai loma-ajan hoidon paatoksentekoon, jolla
mahdollistetaan lapsen hoito koulupiivini, kun vanhemmat ovat tdissi. Esimerkiksi tésté
johtuen palvelua kdyttdneet perheet saattavat kokea voivansa vaikuttaa paitoksentekoon

paremmin kuin muut perheet.

Miten koet
voineesi vaikuttaa
lastasi koskevaan
padtoksentekoon?

[Jhuonosti

[ kohtalaisesti
B0,0% W hyvin

100,08

60,05

prosenttia

40,00

20,05

0,0% -

ei ole maininnut kdyttavansa. on kayttanyt

Koululaisen tai opiskelijan ap-, ip- tai lomahoito

Kuvio 14: Aamu-, ilta- tai lomahoidon yhteys lasta koskevaan pddtoksentekoon vaikuttamiseen

Perheet, joissa lapsi kéyttdd tilapdishoito yksikossd palvelua kayttavit kokevat voivansa
osallistua lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun
paremmin kuin perheet, joissa palvelua ei kaytetd (y2 = 8,08; df = 2; p = .019).
Tilapdishoidon palvelua kiyttaneistd perheistd 53 % koki voivansa osallistua lapsen
palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun hyvin, ja vastaavasti muista
perheistd 20 % koki voivansa osallistua lapsen palveluiden kokonaisuuden ja siséllon

suunnitteluun hyvin (Kuvio 15).
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) Kuinka hyvin
100,0% olet voinut
osallistua

lapselle
tarjottavien
palveluiden
kokonaisuuden
80,0% ja siséllon
suunnitteluun?

[Jhuonosti
[H kohtalaisesti
M hyvin

60,05

prosenttia

40,0%

20,005

0,0%

ei kaytd kayttad

Tilapdishoito yksikdssa

Kuvio 15: Tilapdishoidon yhteys lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun osallistumiseen

Omaishoidon tukea kéyttdneet perheet kokivat, ettd perheen tilanteeseen on paneuduttu
perusteellisemmin verrattuna muihin perheisiin (¥2 = 7,85; df = 2; p = .02). Omaishoidon
tukea kédyttineistd perheistd 43 % mukaan heidén tilanteeseensa on paneuduttu hyvin, ja
muista perheistd 15 % mukaan heidén tilanteeseensa on paneuduttu hyvin. Omaishoidon
tukea kayttineistd perheistd 33 % koki, etté tilanteeseen on paneuduttu huonosti, ja muista
perheistd 56 % koki, ettd tilanteeseen on paneuduttu huonosti. Omaishoidon tuen
palvelutarpeen  selvittimisessd  kiinnitetddan  huomiota lapsen  tarvitsemaan
hoidollisuuteen, jonka tarkastelussa selvitetddan muun muassa perheen arkisia toimia ja
parjadmistd. Omaishoitajan tarkoituksena on huolehtia vammaisen asiakkaan hoidosta ja
huolenpidosta (Rity 2017, 634—635) ja usein lapsen hoitajaksi haetaan vanhempaa. Siten
tuloksen tulkinnassa on syytd huomioida se, ettd omaishoidon tuen palvelutarpeen
selvittimiselld saattaa olla yhteys perheiden parempiin kokemuksiin perusteellisesta
tilanteeseen paneutumisesta. Tulosten mukaan perheet, joissa lapsella on kéytdssé
omaishoidon tuen palvelu, kokivat tulleensa kuulluksi paitoksenteossa paremmin

verrattuna muihin perheisiin (32 = 8,79; df = 2; p = .014). Omaishoidon tuen palvelua
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kayttavistd perheistd 45 % koki tulleensa kuulluksi hyvin, ja vastaavasti 15 % muista

perheisté koki tulleensa kuulluksi hyvin (Kuvio 16).

Miten koet tuleesi
kuulluksi lastasi
koskevassa
pddtoksenteossa?

Jhuonosti

Hkohtalaisesti
80,0% W hyvin

100,0%

60,0%

prosenttia

40,0%

20,0%

0,0% _

ei kayta kayttad

Omaishoidontuki

Kuvio 16: Omaishoidon tuen yhteys lasta koskevassa pddtoksenteossa kuulluksi tulemiseen

Perheen vastauksissa asunnonmuutostoitd ja asunnon laitteita koskevan palvelun ja
perheiden asiakasosallisuuden toteutumisen véliltd 16ytyi tilastollisesti merkitsevid eroja.
Asunnonmuutostoitd ja asunnon laitteita koskevaa palvelua kdyttdneet perheet muun
muassa kokivat, ettd heiddn tilanteeseen on paneuduttu perusteellisesti useammin
verrattuna muihin perheisiin (2 = 11,915; df = 2; p=.003). Palvelua kdyttivistd perheista
54 % mukaan heidin tilanteeseensa on paneuduttu usein, ja vastaavasti muista perheistad

22 % koki, ettd heiddn tilanteeseensa on paneuduttu usein.

Yksittdisten palveluiden lisdksi palveluméédrdn ja asiakasosallisuuden kokemusten
suhteen 10ytyi tilastollisesti merkitsevid eroja. Yhtd tai kahta palvelua kiyttdneet perheet
kokivat voineensa osallistua lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun huonommin kuin kolmea tai useampaa palvelua kdyttineet perheet (y2 =
18,199; df = 4; p = .001). Yhti tai kahta palvelua kéyttineistd perheistd 72 % koki

voineensa osallistua lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja siséllon

51



suunnitteluun huonosti, ja vastaavasti kolmea tai useampaa palvelua kiyttineiden
perheiden osalta hieman alle 30 % vastaajista koki voineensa osallistua palveluiden
kokonaisuuden ja siséllon suunnitteluun huonosti (Kuvio 17). Tdmén lisdksi yhtd tai
kahta palvelua kayttdvét perheet vastasivat voivansa osallistua palveluiden kdytinnon
toteutukseen huonommin kuin kolmea tai useampaa palvelua kdyttineet perheet (y2 =

12,233; df = 4; p = .015).

Kuinka hyvin
100,0% olet voinut
osallistua
lapselle
tarjottavien
palveluiden
kokonaisuuden
80,0% ja siséllon
suunnitteluun?

[ huonaosti
[ kohtalaisesti
M hyvin

60,0%

prosenttia

40,0%

20,0%

0,0%

3-4 5 tai enemman

Palvelujen maara

Kuvio 17: Palvelumddirdn yhteys lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun osallistumiseen

Palveluméadrddn viitaten on syytd pohtia oletetaanko yhti tai kahta palvelua kiyttdvien
perheiden sovittavan arkea ja eldmdd palvelun mukaan, koska sekd perheiden
osallisuuden kokemukset palvelun kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun seké palvelun
kdytannon toteutukseen liittyen olivat huonompia kuin kolmea tai useampaa palvelua
kayttdneilld perheilld. Selitystd voi hakea siitd, ettd useampaa palvelua kiyttdvien
perheiden kanssa neuvotellaan ja suunnitellaan palvelukokonaisuuden aikaansaamiseksi
enemman kuin yhté tai kahta palvelua kdyttdvien perheiden kanssa. Téhén puolestaan voi
hakea selitystd sen perusteella, ettd runsaammin palveluja kiyttdneissd perheissd on

moni- tai vaikeavammainen lapsi, jolloin sekéd lapsen ettd perheen arki ovat tiiviisti
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riippuvaisia palveluista, mistd syystd perheen kanssa kédyddan perusteellisempaa

neuvottelua palveluiden kokonaisuuden, siséllon seké kdytdnnon toteutuksen suhteen.

Yhta tai kahta palvelua kéayttédneet perheet kokivat tulleensa kuulluksi lasta koskevassa
paétoksenteossa huonommin kuin kolmea tai useampaa palvelua kéyttineet perheet (2
= 14,156; df = 4; p = .006). Yhti tai kahta palvelua kiyttineistd perheistd 68 % koki
tulleensa kuulluksi lasta koskevassa paatoksenteossa huonosti, ja vastaavasti kolmea tai
useampaa palvelua kiyttdneiden perheiden vastauksissa noin 30 % koki tulleensa
kuulluksi paédtoksenteossa huonosti (Kuvio 18). My0s sen suhteen, miten perheet kokivat
voivansa vaikuttaa paitoksentekoon, vastaukset jakautuivat samansuuntaisesti. Yhta tai
kahta palvelua kiyttdneistd perheistd 68 % koki voivansa vaikuttaa lasta koskevaan
paitoksentekoon huonosti, ja puolestaan useampia palveluita kidyttdneistd noin 35 %

vastasi voivansa vaikuttaa padtoksentekoon huonosti.

Miten koet tulleesi

100,0% kuulluksi lastasi

koskevassa
pddtoksenteossa?
Jhuonosti
O kohtalaisesti
80,0% M hyvin

60,0%

prosenttia

40,0%

20,0%

0,0% _

1-2 3-4 5 tai enemman

Palvelujen maira

Kuvio 18: Palvelumdidrdn yhteys lasta koskevassa pddtoksenteossa kuulluksi tulemiseen

Yhtd tai kahta palvelua kayttineet perheet kokivat, ettd heidén tilanteeseensa on
paneuduttu harvemmin verrattuna kolmea tai useampaa palvelua kdytténeisiin perheisiin

(x2=21,329; df =4; p=.000). Yhtd tai kahta palvelua kdytténeistd perheistd enemmisto
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eli 67 % koki, ettd heiddn tilanteeseen on paneuduttu perusteellisesti harvoin tai ei
koskaan. Sen sijaan viitti tai useampaa palvelua kéyttineisti perheistd enemmisto eli 58

% koki, ettd heidén tilanteeseen on paneuduttu perusteellisesti usein (Kuvio 19).

Tilanteeseeni on
paneuduttu
perusteellisesti

[Jei koskaan tai harvoin
Hjoskus
80,00 M usein

100,0%

60,05

prosenttia

40,0%

20,0%

oo I

1-2 3-4 5 tai enemman

Palvelujen maara

Kuvio 19: Palvelumdidrdn yhteys tilanteeseen paneutumiseen

Ristiintaulukoinnin avulla tarkasteltiin myos sitd, 10ytyikd asiakasosallisuuden
kokemusten ja sen, kokivatko perheet saaneensa tarvitsemansa palvelut tai kokivatko
perheet jddneensd ilman tarvitsemiaan palveluita vililtd tilastollisesti merkitsevid eroja
(liite 4). Niiden perheiden, jotka kokivat jddneensd ilman tarvitsemiaan palveluita,
asiakasosallisuuden kokemukset olivat kauttaaltaan huonompia verrattuna perheisiin,
jotka kokivat saaneensa tarvitsemansa palvelut. Perheet, jotka vastasivat jdéineensd ilman
tarvittavia palveluita, kokivat muun muassa saaneensa tietoa ja vaihtoehtoja palveluista
huonommin verrattuna perheisiin, jotka vastasivat saaneensa tarvittavat palvelut (y2 =
13,267; df = 2; p = .001). Perheet, jotka kokivat saaneensa tarvitsemansa palvelut 41 %
koki saaneensa huonosti tietoa ja vaihtoehtoja palveluista, ja puolestaan perheistd, jotka
kokivat jddneensd ilman tarvitsemiaan palveluita 77 % koki saaneensa tietoa palveluista

huonosti (Kuvio 20).
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; Kuinka hyvin
100,0% olet saanut
tietoa

palveluista ja
vaihtoehdoista?

Ohuonosti
80,0% M kohtalaisesti
W hyvin

60,05

prosenttia

40,0%

20,00

en kylla

0,0%

Koetko jadneesi ilman jotain tarvitsemaasi vammaispalvelua?

Kuvio 20: Palvelutta jddmisen yhteys tiedon sekd vaihtoehtojen saamiseen palveluissa

Perheet, jotka vastasivat jddneensd ilman tarvittavia palveluita, kokivat tulleensa
kuulluksi lasta koskevassa péddtoksenteossa huonommin verrattuna perheisiin, jotka
vastasivat saaneensa tarvittavat palvelut (2 = 18,565; df = 2; p = .000). Perheet, jotka
kokivat saaneensa tarvitsemansa palvelut 57 % koki tulleensa kuulluksi lasta koskevassa
péadtoksenteossa hyvin, ja vastaavasti perheissd, joissa koettiin jddneen ilman
tarvitsemiaan palveluita 15 % koki tulleensa kuulluksi lasta koskevassa péétoksenteossa

hyvin (Kuvio 21).
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Miten koet tulleesi
kuulluksi lastasi
koskevassa
pddtoksenteossa?
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80,0% M hyvin
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60,05
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40,0%
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0,0%
Koetko jadneesi ilman jotain tarvitsemaasi vammaispalvelua?

Kuvio 21: Palvelutta jddmisen yhteys lasta koskevassa pdcdtoksenteossa kuulluksi tulemiseen

Niiden perheiden osalta, joissa koetaan jddneen ilman tarvittavia palveluita, on syytd
tarkastella tarkemmin sitd, 10ytyykd palvelutta jddmisen taustalta perheitd yhdistivia
tekijoitd. Palvelutta jadmisen kokemusten tulkinnassa on syyté kiinnittdd huomiota siithen,
ettd lapsen vammalla tai vammoilla on erilaisia merkityksid perheen eldméin, jonka
merkitystd on syytd tarkastella siind, minkélaista tukea perheet toivovat ja tarvitsevat
palveluiden osalta. Esimerkiksi vanhempien jaksamisessa, tarpeissa ja sopeutumisessa
tapahtuu muutoksia lapsen kehityksen ja perhe-eldmén vaiheiden mukaan, jotka voivat
osaltaan vaikuttaa kokemukseen tarvittavien palveluiden riittdvyydestd tai
riittdmittomyydestd. (Notko ym. 2009, 225-227; Rentinck ym. 2006, 161; 168.)
Esimerkiksi lapsiperheissd, joissa lapsella on neuropsykiatrinen erityisvaikeus, perheiden
tarpeisiin vastaaminen ei ole yksiselitteistd ja perheiden tarpeet ovat monimuotoisia

(Heiman & Berger 2008; Woodgate, Ateah & Secco 2008).
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5 Johtopaatokset

Tutkimuksessa analysoitiin vammaisten lasten ja lapsiperheiden asiakasosallisuuden
kokemuksia vammaispalveluiden asiakasprosessissa ja selvitettiin, esiintyyko
asiakasosallisuuden kokemusten sekd lapsen idn, sukupuolen, diagnoosin tai hénen
kayttdmisensd vammaispalveluiden vililld tilastollisia yhteyksid. Tutkimuksen aineistona
oli VamO-hankkeen toteuttaman kyselyn tulokset lapsen ja perheen osallisuudesta
vammaispalveluiden asiakasprosessissa. Aineistoa tarkasteltiin  vammaisuuden
sosiaalisen mallin nidkokulmasta, jolloin kiinnitettiin huomiota sosiaalisiin haasteisiin,
jotka  estivdt vammaisten osallisuuden toteutumista = vammaispalveluiden
asiakasprosessissa. Sosiaalisen mallin ndkokulmasta katsottuna on tirkedd, ettd
vammaiset lapset saavat olla osallisina omissa asioissaan, jolloin he voivat kasvaa ja
vaikuttaa yhteiskunnassa yhdenvertaisina kansalaisina. Aineistoa analysoitiin
monimenetelmaillisesti muuttujien jakaumien ja avovastausten tarkastelulla seki
ristiintaulukoinnilla. Kyselyssa sekéd lapsille ettd perheille suunnatuissa vastausosioissa
kyselyntiyttdjédnd toimi useimmiten lapsen vanhempi. Analyysin perusteella vammaiset
lapset ja lapsiperheet kokivat asiakasosallisuutensa toteutuneen huonosti
vammaispalveluiden asiakasprosessissa, mutta palvelu koettiin ystavilliseksi. Aineiston
perusteella vammaisten lasten osallisuuden toteutumista estivit kommunikaatioon
liittyvat tekijdt sekd mielipiteen selvittdméttd jattdminen. Tutkimuksessa 10ytyi
tilastollisesti merkitsevid eroja sekd lasten ettd perheiden asiakasosallisuuden
kokemusten ja lapsen diagnoosin vililtd sekd asiakasosallisuuden kokemusten ja
kéytettyjen palveluiden valiltd. Tutkimuksessa ei 10ytynyt tilastollisesti merkitsevid
yhteyksid lasten tai perheiden asiakasosallisuuden kokemusten ja lapsen idn tai
sukupuolen vililtd. Aineiston pienestd koosta johtuen on syytd huomioida se, ettd
pienessd otoksessa suuremmatkaan erot havaintoarvoissa eivit vélttimattd tule
tilastollisesti merkitseviksi (Téhtinen, Laakkonen & Broberg 2011, 65-66), joita olisi

voitu 16ytad kattavammalla aineistolla.
Tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella vammaispalveluissa ei huomioida riittavasti

lapsen tarpeita kommunikoinnin suhteen, koska tarjolla ei ole sopivia

kommunikaatiomenetelmid. Sekd lapsilla ettd perheilld oli kokemuksia, ettd lapsen

57



mielipidettd ei ole kysytty tai huomioitu. Lapset toivoivat, ettd heiddn mielipidettiddn
kysytddn ja tarvittaessa kéytettdisiin tuettua kommunikointia, kuten esimerkiksi
kuvakortteja tai tukiviittomia. Tulos on syytd nostaa esille, koska vammaispalveluissa
kaytossd olevat tyOtavat lapsen kuulemisen suhteen vaikuttavat sithen, annetaanko
lapsille mahdollisuus osallistua (Sinclair 2004, 112—-116). Vastausten perusteella on syyté
tarkastella vammaispalveluiden palvelurakennetta, jossa asiakkaat kokevat, ettei
kuulemiselle ei ole riittdvasti mahdollisuuksia tai osaamista, ja esimerkiksi Martin (2016,
198-201) on tuonut esille, ettd lasten ja nuorten palveluissa tulee huomioida tarve lasten
kuulemiselle ja omille vaikutusmahdollisuuksille. Vammaisten lasten ja nuorten
kokemalla merkitykselliselld osallistumisella on yhteys tyytyvdisyyteen eldmaéssi,
identiteettiin ja siithen, miten he pystyvit ja kokevat pystyvinsid vaikuttamaan eldméénsa
nyt ja tulevaisuudessa (Ahponen 2008, 27-35; Connors & Stalker 2007, 20; Gerschick
2005, 372-373; Kanste ym. 2018; Martin 2016, 31-34; Olli 2012, 18-19).

Ristiintaulukoinnin perusteella ndkdvammaisten ja kehitysvammaisten lasten perheet
kokivat asiakasosallisuutensa toteutuneen osittain paremmin verrattuna muihin
perheisiin.  Kehitysvammaisten osalta selitystdi voidaan hakea siitd, ettd
kehitysvammaisten erityishuoltolaki takaa kehitysvammaisille palveluita, ja siten perheet
saattavat kokea osallisuutensa toteutumisen paremmin verrattuna muihin vammaisiin
asiakkaisiin. Ndkovammaisten osalta selitystdi voidaan hakea siithen perustuen, etté
nikdvammaisten lasten fyysiset rajoitteet ja siitd aitheutuvat tarpeet tulevat paremmin
tunnistetuiksi ja huomioiduiksi palveluiden ndkokulmasta verrattuna muihin

vaikeavammaisiin, kuten esimerkiksi lapsiin, joilla on neuropsykiatrinen erityisvaikeus.

Asiakasndkokulmasta  katsoen  olisi  hyddyllistd  tehdd  vammaispalveluiden
asiakasprosessin kulku entistd ndkyvdmmaksi ja esimerkiksi tiedottaa asiakkaan ja
vammaispalveluiden rooleista, koska lapsiperheitd ei voida pitdd yhtendisend ryhména
sen suhteen, mité he tietdvét palveluista ja oikeuksistaan niihin. Esimerkiksi Nérhen ym.
(2014, 232) mukaan asiakkaalta odotetaan seki itsendistd toimijuutta ettd mukautumista
viranomaiskdytintdihin, jolloin osallisuuden toteutumisen voi ndhdd perustuvan
keskenain ristiriitaisille odotuksille, joka voitaisiin valttdd vammaispalveluiden prosessin
ndkyviksi tekemiselld ja siitd tiedottamisella. Kyselyssd asiakkaat toivoivat tiiviimpad

kontaktointia vammaispalveluiden osalta ja toisaalta tuotiin esille turhautumista sen
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suhteen, miten palveluita hakiessa joudutaan usein kdyméaan lépi perheen tilannetta ja
lapsen tarpeita. Esimerkiksi tilanteeseen paneutumisen kannalta asiakasprosessissa olisi
syytd selventda onko asiakkaiden tilanteeseen paneutumisen aika
palvelutarpeenarvioinnin ja palvelusuunnitelman tekemisen yhteydessd, jolloin jo
kaytossd olevien palveluiden jatkamisen osalta tilanteeseen paneutuminen olisi
tarpeetonta. Perheiden vastausten perusteella voi todeta, ettd osa perheistd on jddnyt
odottamaan enemmén osallistamista vammaispalveluiden puolelta ja tyontekijéiden
toivottiin antavan enemman tietoa palveluista. Ristiintaulukoinnin tulosten mukaan muun
muassa henkilokohtaisen avun palvelua kéyttdvdt perheet tai koululaisten tai
opiskelijoiden aamu- ja iltapdivdhoidon tai loma-ajan hoidon palvelua kéyttavat perheet
kokivat saaneensa tietoa paremmin verrattuna muihin perheisiin, jota voi tulkita muun
muassa siitd ndkokulmasta, ettd kyseisten palveluiden myotd perheet ovat yhteydessi

vammaispalveluihin useammin kuin muut perheet.

Palveluiden jérjestelméldhtoisyyden on ndhty rajoittavan asiakkaiden osallisuuden ja
osallistumisen toteutumista (Nédrhi ym. 2014, 236-237), joka wvilittyi perheiden
vastauksista. Esimerkiksi pdatoksenteossa kuulluksi tulemisen yhteydessd perheilld oli
kokemuksia, ettd palvelujirjestelmd on kykenemidton huomioimaan asiakkaat
yksilollisesti. Aineiston perusteella on kuitenkin syytd kiinnittdd huomiota niihin
tuloksiin, joita saatiin  palvelumddrdn ja  asiakasosallisuuden kokemusten
ristiintaulukoinnista, jonka perusteella palvelujirjestelmén voi tulkita olevan joustavampi
useampaa palvelua kéyttineille perheille. Kolme tai useampaa palvelua kéyttdneet
perheet kokivat muun muassa, ettd perheen kokonaistilanne on huomioitu paremmin
vammaispalveluissa verrattuna yhtd tai kahta palvelua kéyttdneiden perheiden
vastauksiin. Témén lisdksi kolmea tai useampaa palvelua kdyttineet perheet kokivat
voivansa osallistua palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun sekd niiden
toteutukseen paremmin verrattuna yhtd tai kahta palvelua kéaytténeisiin perheisiin.
Palveluiden ndkokulmasta tarkasteltuna on syytd pohtia oletetaanko yhtd tai kahta
palvelua kéyttivien perheiden sovittavan arkea ja eldmidd palvelun mukaan, joista
seuraavat kokemukset palveluiden jdrjestelméldhtisyydestd. Sen sijaan useampaa
palvelua kéyttdvien perheiden kanssa palveluita sovitetaan perheen eldméén, jonka
perusteella perheille voi syntyd asiakasprosessissa asiakasldhtdisyyden kokemuksia

jarjestelmaldhtdisyyden sijaan (ks. Pohjola 2010).
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Kyselyssd perheet kokivat saaneensa huonosti mahdollisuuksia antaa palautetta
palveluista ja niiden toteutuksesta, ja lapset kokivat voivansa vaikuttaa huonosti itsedén
koskeviin asiothin. Tulosten perusteella vanhemmat haluaisivat antaa palautetta
palveluiden suhteen, ja lapset haluaisivat vaikuttaa omiin asioihinsa enemmain kuin on
mahdollista. Asiaan on syytid kiinnittdd huomiota, koska jos asiakkaan palautteen
antamiselle ei ole mahdollisuuksia, ei palveluiden toteutukseen saada jatkossa
asiakasldhtoisia ~ muutoksia. Kehitysvammaliiton Voimavarat vaikuttaviksi -
loppuraporttiin (Hintsala, Ainali & Matikka, 2004) viitaten vammaispalveluiden
palvelurakenne hyotyisi asiakaspalautejirjestelmien kayttdmistd, joka mahdollistaa
asiakkaiden osallisuuden palveluiden arvioinnissa ja niiden kehittdmisessa.
Asiakaspalautejirjestelmien merkitystd voidaan tarkastella laajemminkin esimerkiksi
vammaisten palveluiden hankintaan ja kilpailutukseen liittyen, joissa vammaisten
henkildiden eldménmittaisia palveluita jarjestetdén kilpailutuksen ehdoilla ilman
vammaisten henkildiden osallisuutta pddtoksenteossa, jonka puolesta esimerkiksi Ei

myytdvind! -kansalaisaloite on toiminut.

Tamin tutkimuksen perusteella vammaispalveluissa on syytd kiinnittdd huomiota lasten
asiakasosallisuuden toteutumiseen, silld vammaiset lapset kokivat voivansa vaikuttaa
huonosti itsedéin koskeviin asioihinsa, ja useimmiten heididn osallisuutensa toteutui
vanhempien ja vammaispalveluiden tyontekijoiden ehdoilla. Perheen kokonaistilanteen
huomioinnin yhteydessd on olennaista muuttaa késityksid lapsen asemasta siithen
suuntaan, ettd lapsi tulee kohdatuksi omiin asioihinsa osallistuvana, ja ettd hédnelld on
mahdollisuus olla osallisena omissa asioissaan. Palveluiden ndkokulmasta kdytdnnon
ehdotuksena olisi esimerkiksi tydparitydskentely, joka mahdollistaisi yhden tapaamisen
atkana sekd lapsen ettd vanhempien kuulemisen yhdessd ja erikseen. Tamén
kehitysehdotuksen puolesta huomioon tulee kuitenkin ottaa vammaissosiaalityon
tyontekijaresursointiin ja tyontekijoiden koulutukseen liittyvét tekijit (Gupta & Lewett
2007).

Tutkimukseni lopuksi haluan osoittaa kiitokset VamO-hankkeelle, joka on tehnyt ja tekee

merkittdvad tutkimus- ja kehittdmisty6td vammaispalveluiden kehittdmiseen liittyen.

Téssd tutkimuksessa analysoitu kysely tarjosi selkeén ja monipuolisen tavan tarkastella
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asiakkaiden osallisuuden kokemuksia palveluiden suhteen, ja sen avulla pystyi saamaan
nopeastikin késityksid asiakastyytyvéisyydestd. Piddn kyselytutkimuksen vahvuutena
yleisestikin sitd, miten kyselyd voidaan kéyttdd asiakastyon kehittimisen tukena niin
asiakas- kuin tyontekijandakokulmasta, jonka liséksi sitd voidaan soveltaa eri sosiaalityon
sektoreille. Vammaispalveluihin ja vammaisiin asiakkaisiin liittyvén jatkotutkimuksen
kannalta olisi perusteltua tavoitella edustavaa otosta, jotta vammaispalveluista saataisiin
kattavia tutkimustuloksia valtakunnallisesti. Taéman tutkimuksen perusteella, pienesta
otoksesta huolimatta, jatkotutkimuksen aiheeksi on syytd nostaa palveluiden vastaaminen
asiakkaiden tarpeeseen ja aiheen kattavampi tarkastelu. Jatkotutkimuksen kannalta olisi
syytd tutkia muun muassa vammaispalveluiden toteutumista, jirjestimistd ja
asiakaskokemuksia valtakunnallisesta ndkokulmasta, jotta voitaisiin tarkastella
vammaispalveluiden  saavutettavuutta ja  palvelulinjauksia  yhteiskunnallisen
yhdenvertaisuuden viitekehyksestd (Aaltonen, 2006; Muuri & Nurmi-Koikkalainen
2006, 73-75) esimerkiksi kvantitatiivisin menetelmin. Téssd tutkimuksessa ei voitu
tarkastella asiakasosallisuuden kokemuksia alueellisesti, koska vastaukset painottuivat
vahvasti maakunnittain. Vammaispalvelut ovat tirked osa vammaisten ihmisten elaméa,
kun pohditaan saavutettavuuteen, yhdenvertaisuuteen tai osallisuuteen liittyvid teemoja
yhteiskunnassa, ja nithin liittyvid kehittdmisen kohteita on syytd nostaa esille, jotta

vammaisten yhdenvertaisuuden ja oikeuksien toteutuminen voidaan taata.
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LIITTEET

LIITE 1: Kyselylomake

FUslta

2014—-2020

Euroopan uniani

Eurcopan sosisalirahasto

Kysely lapsen ja perheen osallisuudesta vammaispalvelujen
asiakasprosessissa

Kysely liittyy Euroopan sosiaalirahaston rahoittamaan Osallisuuden
varmistaminen ja syrjaytymisen ehkdiseminen vammaissosiaalityon
asiakasprosessissa -hankkeeseen (2016-2019). Hankkeen tarkoitus on
vahvistaa valtakunnallisesti asiakasosallisuutta vammaissosiaalitydssa.

Asiakasprosessilla tdssé kyselyssa tarkoitetaan prosessia, joka alkaa
asiakkaan tai hinen yhdyshenkilonsi yhteydenotosta ja jatkuu palveluiden
seurantaan asti. Asiakasprosessissa voidaan myos palata johonkin edelliseen
vatheeseen eli siini ei ole selkedd alkua tai loppua.

Osallisuudella tarkoitetaan osallistumista omaan eldméén ja vaikuttamista
itseddn koskeviin asioihin. Vaikuttamalla itsedin koskeviin asioihin voi
parantaa huonosti toimivia asioita ja pitdd hyvin toimivat asiat ennallaan.
Asiakasosallisuus liittyy asiakkaan ja palvelujirjestelmin suhteeseen.
Asiakasosallisuus on mm. asiakkaan mahdollisuutta osallistua, vaikuttaa ja
kehittad asiakasprosessin eri vaiheissa, esimerkiksi palvelutarpeen
arvioinnissa, palvelusuunnittelussa ja pddtoksenteossa. Lasten
asiakasosallisuudella on kaksi ulottuvuutta; lapsen itsensi kokema osallisuus
sekd perheen (vanhempien) kokema osallisuus. Molemmat néisti ovat
tarkeitd.

Tyontekijélld tarkoitetaan vammaissosiaalityon tyontekijoita
(sosiaalityontekijat, sosiaaliohjaajat, palveluohjaajat).

Kysely on osittain jaettu erikseen lapselle ja perheelle (vanhemmille)
esitettdviin kysymyksiin. Kysymykset on merkattu sulkeissa sanoilla LAPSI
ja PERHE.

Huom! Mikali kyselyn tayttimisessd avustaa joku, niin vastausten tulee
perustua mahdollisimman pitkélle lapsen omiin nikemyksiin ja
kokemuksiin. My0s taustatiedot tdytetdan lapsen itsensd osalta. Vanhemman
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tai muun tukihenkilon toivotaan tarvittaessa selittavan kysymykset lapselle
hénelle ymmarrettavalla tavalla.

Mikali perheessd on useampi lapsi vammaispalvelujen asiakkaana,
toivomme, ettd kysely tdytetddn jokaisen kohdalla erikseen. Mikéli
lapsi/nuori haluaa tayttdd kyselyn yksin, voivat lapsi ja perhe tdyttaa
halutessaan kaksi erillistd kyselya. Talloin taustatiedot tdytetdén lapsen
tiedoilla molempiin kyselyihin, mutta muuten kysymyksiin vastataan kuten
ne on kohdennettu. Télloin lapsen kyselyssa perheen kysymykset jadvat
tyhjiksi ja toisin pdin.

1. Ika
O 0-6 vuotta
O 7-12 vuotta
O 13-18 vuotta

2. Sukupuoli
O tyttd
O poika

O muu

3. Maakunta

O Ahvenanmaa

O Eteld-Karjala

O Eteld-Pohjanmaa
O Eteld-Savo

O Kainuu

O Kanta-Hame

O Keski-Pohjanmaa
O Keski-Suomi

O Kymenlaakso

O Lappi

O Pajjat-Hame

O Pirkanmaa

O Pohjanmaa

O Pohjois-Karjala
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O Pohjois-Pohjanmaa
O Pohjois-Savo

O Satakunta

O Uusimaa

O Varsinais-Suomi

4. Asuminen
O Vanhemman tai vanhempien kanssa
O Muun perheenjésenen tai sukulaisen kanssa
O Kodin ulkopuolisessa hoidossa

Muualla missa?

O

5. Sisarukset

O 5 tai enemmén

6. Mika alla olevista sinulla on? (Voit valita useamman vaihtoehdon)
[ ] Liikuntavamma
[ ] Ndkovamma
[_] Huonokuuloisuus (ei kuurous)
[] Kuurous (viittomakielisyys)
[] Kehitysvamma
[ ] Hahmottamisen, tarkkaavaisuuden ja keskittymisen vaikeudet

] Neuropsykiatrinen erityisvaikeus (mm. ADHD, autismi, Aspergerin
oireyhtym4)
[ ] Kielelliset erityisvaikeudet

[ ] Puhevamma
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[] Psyykkinen vamma

Muu, mika?

[

7. Mitd vammaispalveluja olet kdyttdnyt viimeisen viiden vuoden aikana?
(Voit valita useamman vaihtoehdon)

[] Kuljetuspalvelu (asiointi ja vapaa-aika)
[ ] Henkilokohtainen apu
[ ] Asunnonmuutostydt tai asuntoon kuuluvat koneet, vilineet ja laitteet

] Kotiin tuotava hoitopalvelu, kuten tuntiperusteinen hoito tai
perhelomitus

] Tilapéishoito yksikosséd/asumisen harjoittelu (kodin ulkopuolinen,
ympdérivuorokautinen)

[] Tilapdinen perhehoito
[] Pitkdiaikainen perhehoito
[] Tilapdinen laitoshoito
[] Pitkaikainen laitoshoito

] Taloudellinen tuki, esim. avustus auton hankinnassa tai ylimaéréiset
vaatekustannukset

[ ] Kuntoutusohjaus tai sopeutumisvalmennus

[ ] Koululaisten tai opiskelijoiden aamu-, iltapdivi- tai loma-ajanhoito
[_] Varhaiskasvatus erityishuoltona

[ ] Omaishoidontuki ja siihen liittyvit omaishoitajan vapaapiivit

[_] Tukihenkild

Muu, mika?

[

8. Koetko jdéneesi ilman jotain tarvitsemaasi vammaispalvelua?

OEn

Kyll4. Mité olisit tarvinnut?

O
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TASTA ALKAVAT LAPSELLE ITSELLEEN SUUNNATUT
KYSYMYKSET:

9. Millainen palvelukokemuksesi on ollut seuraavien viittimien osalta?
(LAPSI)

Ei Harvoin Joskus Me!ko Usein
koskaan usein

Tilanteeseeni on paneuduttu

O O O O O

perusteellisesti

Palvelu on ollut ystévillista O O O O O
Minulta on kysytty

mielipidetténi O O O O O

10. Miten hyvin paiset vaikuttamaan sinua koskeviin asioihin
vammaispalveluissa? (LAPSI)

O huonosti

O melko huonosti
O kohtalaisesti

O melko hyvin

O hyvin

11. Miltéd keskustelu tyontekijdn kanssa on sinusta tuntunut? (LAPSI)

12. Miti toivot, ettd tydntekijd ottaa huomioon, kun hin keskustelee sinun
kanssasi? (Esim. kuvat kommunikaation tukena, jokin digitaalinen viline,
jokin materiaali, jonka avulla voit valmistautua etukéteen tapaamiseen jne.)
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13. Mitd hyvid kokemuksia sinulla on tyontekijan tapaamisesta? (LAPSI)

14. Mitéd huonoja kokemuksia sinulla on tyontekijén tapaamisesta?
(LAPSI)

15. Miten haluaisit osallistua asioidesi késittelyyn tyontekijén kanssa?
(LAPSI)
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16. Miti toiveita tai ideoita sinulla olisi tapaamisiin liittyen? (Esim.
tapaamisen pituus, ajankohta, paikka, kiytettavét vélineet). (LAPSI)

17. Miten haluaisit osallistua kuntasi vammaispalveluiden kehittdmiseen?
(Voit valita useamman vaihtoehdon) (LAPSI)

[] Suullinen palaute

[ ] Kirjallinen palaute

[] Nettipalaute

[ ] Kehittdjdasiakkaana /kokemusasiantuntijana toimiminen
[ ] Nuorisovaltuusto

[] Yhdistysten kautta vaikuttaminen

Muuten, miten?

[

18. Mitd muuta haluaisit kertoa meille? (LAPSI)

19. Kuka taytti lapsen osalta kyselyn tai miten vastaukset muodostuivat?
O Lapsi itse
O Lapsi vanhemman tai muun tukihenkilon avustuksella

O Vanhempi téiytti ja tulkitsi lapsen vastauksia
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TASTA ALKAVAT VANHEMMILLE SUUNNATUT

KYSYMYKSET:

20. Miten arvioisit perheesi osallisuuden toteutumista seuraavissa asioissa?

(PERHE)

Kuinka hyvin olet saanut
tietoa palveluista ja
vaihtoehdoista?

Kuinka hyvin olet voinut
osallistua lapselle
tarjottavien palveluiden
kokonaisuuden ja sisdllon
suunnitteluun?

Miten koet tulleesi kuulluksi
lastasi koskevassa
padtoksenteossa?

Miten koet voineesi vaikuttaa
lastasi koskevaan
paitoksentekoon?

Kuinka hyvin olet voinut
osallistua lapsesi saaman
palvelun kdytdnnon
toteutukseen?

Kuinka hyvin olet voinut
osallistua lapsesi saaman
palvelun arviointiin?

Kuinka hyvin olet saanut
mahdollisuuksia antaa
palautetta palveluista ja
niiden toteutuksesta?

Kuinka hyvin antamasi
palaute on vaikuttanut
palveluiden toteutukseen
jatkossa?

Kuinka hyvin perheesi
kokonaistilanne on
huomioitu palveluissa?

huonosti melko

O
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O

kohtalaisesti meu{O
hyvin

O

O

hyvi
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Kuinka hyvin koet perheesi
osallisuuden toteutuneen

kokonaisuudessaan O O O O O

vammaissosiaalitydssa?

21. Millainen palvelukokemuksesi on ollut seuraavien véittdimien osalta?
(PERHE)

Ei Harvoin Joskus Me!ko Usein
koskaan usein
Tilanteeseeni on paneuduttu
perusteellisesti O O O O O
Palvelu on ollut ystivallistd O O O O O
Lapseni mielipidettd on

22. Miten olet kokenut keskustelun lapsesi asioista tyontekijan kanssa?
(PERHE)

23. Millaisia hyvia kéyténto6jé ja tapoja olet kohdannut, jotka ovat
mahdollistaneet lapsesi kuulluksi tulemista ja osallisuutta? (PERHE)

24. Miten lapsesi oma osallisuus mahdollistettaisiin asiakasprosessissa
parhaiten? (PERHE)
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25. Mité pitdisi tehdé toisin asiakasprosessissa, jotta tulisit enemmaén
osalliseksi palvelua suunniteltaessa tai siitd padtettdessd? Millaisia ideoita ja
uusia ratkaisuja sinulla on? (PERHE)

26. Miten haluaisit osallistua kuntasi vammaispalveluiden kehittdmiseen?
(Voit valita useamman vaihtoehdon) (PERHE)

[] Suullinen palaute

[] Kirjallinen palaute

[_] Nettipalaute

[ ] Kehittijdasiakkaana /kokemusasiantuntijana toimiminen
[ ] Vammaisneuvosto

[] Yhdistysten kautta vaikuttaminen

Muuten, miten?

[
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LIITE 2: lasten asiakasosallisuuden kokemukset ja lapsia koskevat taustamuuttujat
ristiintaulukoituna

Mielipidetténi on kysytty

ei koskaan tai

harvoin joskus usein Pearsonin p-arvo
Exact Sig.
0, 0, V)
o o o X2 (2-sided)
5;‘;2‘1’11;”1‘13“‘“6“ on 28 28 44 7,336 024
ei ole 55 30 16
Tilanteeseeni on paneuduttu perusteellisesti
ei koskaan tai . . .
. joskus usein Pearsonin p-arvo
harvoin
Exact Sig. (2-
0 0 o
% AL %2 sided)
taloudellinen tuki kayttaa 8 23 69 6,791 .029
ei kdyta 33 35 32
jédnyt ilman palvelua el 14 24 62 11,652 .003
kylla 40 38 23
Palvelu on ollut ystavéllista
ei koskaan tai . . .
. joskus usein Pearsonin p-arvo
harvoin
Exact Sig.
0, 0, o
o o o X2 (2-sided)
Koiin tuotava Kiyttad 9 5 86 8,186 041
hoitopalvelu
ei kéytd 13 29 58
Miten hyvin paéset vaikuttamaan sinua koskeviin asioihin vammaispalveluissa?
huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin p-arvo
Exact Sig. (2-
0, 0, o
& & & x2 sided)
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Henkilokohtainen

apu (n=71)

Kuntoutusohjaus (n=71)

jéanyt ilman palvelua

kiyttid
ei kayta

kayttad
ei kaytad

el
kylla

33

66

61
53

45
64

83

48

24

16
43

29
33

19

10

6,419

8,418

8,471

.047

.013

.015



LIITE 3: perheen asiakasosallisuuden kokemukset ja lapsia koskevat taustamuuttujat
ristiintaulukoituna

Kuinka hyvin olet saanut tietoa palveluista ja vaihtoehdoista?

huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin p-arvo
Exact Sig.
o, 0 0
o o o X2 (2-sided)
Tilapdishoito Kiiyttid 37% 26 % 37% 743 026
yksikossi
ei kiyti 70 % 14 % 16 %
i?kﬂ"k‘)hmmen kaiyttad 41 % 36 % 23 % 9,198 01
ei kiytd 71 % 10 % 19 %

Koululaisen tai
opiskelijan ap-, ip-  kayttdd 44 % 27 % 29 % 12,39 .002
tai lomahoito

el kdyta 80 % 8 % 12 %

Taloudellinen tuki ~ kayttdd 33 % 33 % 33 % 7,158 .033
ei kdyta 70 % 14 % 18 %

Palveluiden

L 1-2 80 % 4% 16 % 10,142 .036

maird
3-4 66 % 16 % 18 %
sl 40 % 32 % 28 %
enemman

jédnyt ilman

palvelua el 41 22 38 13,267 .001
kylla 77 15 9

Kuinka hyvin olet voinut osallistua lapselle tarjottavien palveluiden kokonaisuuden ja sisdllon suunnitteluun?

huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin
arvo
Exact
% % % %2 S(‘Zg
sided)
Nékovamma on 14 % 43 % 43 % 8,115 .018
eiole 49 % 29 % 22 %
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Asunnonmuutosty6t ja asunnon laitteet kayttaa 25 % 32 % 43 %
ei kaytd 48 % 33% 20 %
Tilapéishoito yksikdssé kéyttaa 26 % 21 % 53%
ei kaytd 44 % 36 % 20 %
Koululglsen tai opiskelijan ap-, ip- tai Kyt 299 329, 399,
lomahoito
ei kaytd 50 % 33% 17 %
Omaishoidon tuki kéyttaa 32% 33% 35%
ei kaytd 54 % 31 % 14 %
Taloudellinen tuki kayttaa 17 % 33 % 50 %
ei kéytd 47 % 32% 21 %
Palveluiden mééra 1-2 72 % 20 % 8 %
3-4 27 % 45 % 29 %
L. 28 % 28%  44%
jédnyt ilman palvelua el 22 32 46
kylla 53 32 15
Miten koet tulleesi kuulluksi lastasi koskevassa péaatoksenteossa?
huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin
% % % %2
Nakovamma on 20 % 25 % 55 % 6,32
ei ole 46 % 27 % 27 %
Asunnonmuutostydt . .. 21% 329% 46 % 6,26
ja asunnon laitteet
ei kiytd 49 % 24 % 27 %
Omaishoidon tuki ~ kéyttda 32% 23 % 45 % 8,79
ei kiytd 53% 32% 15%
Palveluiden maard  1-2 68 % 24 % 8% 14,156
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6,239

8,08

6,466

6,194

12,394

18,199

12,241

p-arvo

Exact Sig.

(2-sided)

.046

.04

014

.006

.048

.019

.04

.05

.002

.001

.002



jéanyt ilman
palvelua

Nikdovamma

Kehitysvamma

Kuljetuspalvelu

Asunnonmuutostydt
ja asunnon laitteet

Koululaisen tai
opiskelijan ap-, ip-
tai lomahoito

Palveluiden méara

34 32 %
>tal 24 %
cnemman

el 19
kylli 57

25 %
32%

24
28

43 %
44 %

57
15

18,565

Kuinka hyvin perheesi kokonaistilanne on huomioitu palveluissa?

huonosti

%
on 19 %
eiole 63 %
on 41 %
eiole 68 %
kayttaa 41 %
ei kayta 59 %
kayttaa 32 %
ei kayta 62 %
kayttaa 39 %
ei kaytd 64 %
1-2 72 %
34 56 %
Stai 28 %
enemman
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kohtalaisesti

%

29 %
16 %

26 %
11 %

15 %
22 %

25 %

17 %

22 %

17 %

20 %

16 %
24 %

hyvin

%

52%
21 %

33%
22 %

44 %
19 %

43 %

22 %

39 %

19 %

& %

29 %
48 %

Pearsonin

X2

12,627

6,284

6,728

6,887

5,898

12,325

.000

p-arvo

Exact Sig.
(2-sided)

.001

.043

.036

.035

.05

.014



jéanyt ilman ci
palvelua

kylla

24
75

24
15

51
11

22,915

.000

Kuinka hyvin koet perheesi osallisuuden toteutuneen kokonaisuudessaan vammaissosiaalitydssa?

Nikovamma on
eiole
Asunnonmuutostydt
kayttaa

ja asunnon laitteet

ei kayta
Palveluiden

1-2
madra

3-4

5 tai

enemméan
jédnyt ilman
palvelua el

kylla
Nékdvamma on

eiole
Asunnonmuutostyét .. ..
ja asunnon laitteet kayttaa

el kdyta

huonosti

%

15 %
52 %

25%

53%

59 %

50 %
20 %

19
63

kohtalaisesti

%

55%
28 %

46 %

29 %

34 %

29 %
44 %

43
28

hyvin

%

30 %
19 %

29 %

19 %

9%

21 %
36 %

38

Tilanteeseeni on paneuduttu perusteellisesti

huonosti

%

24 %
48 %

18 %

53 %

87

kohtalaisesti

%

14 %
30 %

29 %

25%

hyvin

%

62 %
22 %

54 %

22 %

Pearsonin

%2

8,852

5,863

10,051

18,553

Pearsonin

X2

11,51

11,915

p-arvo

Exact Sig.
(2-sided)

.009

.05

.039

.000

p-arvo

Exact Sig.
(2-sided)

.003

.003



Omaishoidon tuki

Kotiin tuotava
hoitoapu

Taloudellinen tuki

Palveluiden méaara

jédnyt ilman
palvelua

Kehitysvamma

Taloudellinen tuki

Palveluiden

maara

jéanyt ilman
palvelua

kayttaa
ei kiytad

Kiyttid

ei kdyta

kayttaa
ei kdyta

1-2

34
5 tai
enemman

el
kylla

33%
56 %

22%

51%

17 %
49 %

67 %

47 %
12 %

19
60

24 %
29 %

41 %

20 %

22%
27 %

29 %

21 %
28 %

25
28

43 %
15 %

37 %

30 %

61 %
24 %

4%

32%
60 %

56
13

7,85

7,152

9,702

21,329

19,755

Kuinka hyvin olet voinut osallistua lapsesi saaman palvelun kidytinnon

on

eiole

kayttaa
ei kaytd

1-2

3-4

5 tai enemmaéan

ei
kylla

huonosti

%

16 %
41 %

28 %
63 %

44 %

21 %
16 %

16
34

88

toteutukseen?
kohtalaisesti

%

33%
27 %

33%
21 %

20 %

45 %
20 %

22
38

hyvin

%

51%
32%

39 %
16 %

36 %

34 %
64 %

62
28

Pearsonin

Y2

7,054

7,774

12,233

10,122

.02

.029

.008

.000

.000

p-arvo

Exact Sig. (2-
sided)

.033

.022

.015

.007



Lapseni mielipidettd on kysytty

huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin
% % % %2
Koululaisen tai opiskelijan Kiiyttad 53 9 30 % 18 % 6.462
ap-, ip tai lomahoito ’
ei kaytd 73 % 9% 18 %
Taloudellinen tuki kéyttaa 44 % 39 % 17 % 6,206
el kaytd 69 % 13% 18 %

Kuinka hyvin olet voinut osallistua lapsesi saaman palvelun arviointiin?

huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin
% % % X2
Taloudellinen tuki kéyttaa 34 % 14 % 54 % 9,654
ei kdyté 56 % 28% 16 %
jéanyt ilman palvelua ei 34 31 34 8,385
kylla 67 18 16

Miten koet voineesi vaikuttaa lastasi koskevaan paatoksentekoon?

huonosti kohtalaisesti hyvin Pearsonin
% % % %2

Koululaisen tai
opiskelijan ap-, ip kayttaa 32 % 27 % 42 % 7,365
tai lomahoito

ei kdyta 55 % 28 % 17 %

1-2 68 % 24 % 8 % 10,183

Palveluiden méaara

34 34 % 32 % 34 %

Stal 33% 25% 42%

enemman

89

p-arvo
Exact Sig.
(2-sided)

.039

.047

p-arvo

Exact Sig.
(2-sided)

.008

.016

p-arvo

Exact Sig.
(2-sided)

.024

.037



jéanyt ilman

ei 19 32 49 21,666 .000
palvelua

kylla 66 23 11
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LIITE 4: kokemukset tarvittavien palveluiden saamisesta ja lapsen diagnoosista

ristiintaulukoituna

Koetko jadneesi ilman jotain tarvitsemaasi vammaispalvelua?

Hahmottamisen vaikeus

Huonokuuloisuus

Kehitysvamma

Kielellinen erityisvaikeus

Liikuntavamma

Neuropsykiatrinen vaikeus

Nikdvamma

Psyykkinen vamma

Puhe vamma

Muu vamma

on
eiole

on
eiole

on

eiole

on
eiole

on
eiole

on

eiole

on
eiole

on
eiole

on
eiole

on
eiole

kylla
%

54
57

33
58

49
66

45
59

46
60

68
48

26
65

75
55

23
62

53
57

91

en

%

46
43

67
42

51
34

55
41

54
40

32

52

74
35

25
45

77
38

47
43

Pearsonin

Y2

0,043

1,341

2,32

1,278

1,396

3,17

8,751

0,618

6,745

0,11

p-arvo
Exact Sig.
(2-sided)

1.00

.398

181

307

331

116

.004

.627

.014

.796
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