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Opinnaytetydmme on toiminnallinen ja se on toteutettu yhteistytssa Helsingin kehitysvam-
matuki 57 ry:n kanssa. Helsingin kehitysvammatuki 57 on kansalaisjarjesto, joka toimii ke-
hitysvammaisten ihmisten, heidan perheidensa ja laheistensé edunvalvonta- ja tukiyhdistyk-
sena. Osallistuimme kolmesti heidan jarjestamaansa perheiltaan. Perheilta on tarkoitettu
perheille, joissa on kehitysvammainen lapsi tai lapsia. Opinnaytetydmme tarkoitus oli kehit-
téa kyseistéa toimintaa.

Alussa teimme alkukartoituksen, jonka tarkoituksena oli selvittdd mitd vanhemmat odottavat
ja toivovat nailta illoilta ja vastausten pohjalta lAhdimme suunnittelemaan tulevien iltojen oh-
jelmaa. Tavoitteenamme oli myds keskustella vertaistuesta ja sen merkityksesta vanhem-
mille.

Opinnaytetydssamme kerromme erilaisista tukimuodoista, joita perheet ovat oikeutettuja
saamaan ja tarkastelemme kehitysvammaisen lapsen elamaa perheessa Gallimoren eko-
kulttuurisen teorian kautta.

Alkukartoituksesta kertyneiden vastausten mukaan vanhemmat halusivat viettaa aikaa ver-
taisvanhempien kanssa, samalla kun lapsille on ohjattua toimintaa toisessa tilassa. Saa-
miemme vastausten ja keskusteluiden pohjalta paatimme koota vanhemmille infopaketin,
johon oli koottu erilaisia tapahtumia, kuten kesaleireja. Kolmannella kerralla keskustelimme
vertaistuesta Spectro Vision kortteja kayttaen. Vertaistuki tuntuu olevan todella tarkeaa van-
hemmille ja moni kuvaili miten vertaistuesta saa voimaa ja se auttaa jaksamaan, kun huo-
maa ettei ole yksin.

Nayttaa silta, vanhemmat, joilla on kehitysvammainen lapsi tai lapsia arvostavat juuri per-
heillan kaltaisia tapahtumia. Kaiken kaikkiaan on toivottavaa ja tarkead, etta eri tahot jatka-
vat erilaisten vertaistuki tapahtumien jarjestamistd, koska niille on selkeésti kysyntaa.

Avainsanat kehitysvammaisuus, perhe, vanhemmuus, palvelut, vertaistuki,
sosiaalinen tuki
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This Bachelor's Thesis is functional and it was carried out in collaboration with Helsingin
Kehitysvammatuki 57 which is a hon-governmental organisation for people with intellectual
and developmental disabilities and for their families. We took part in three family evenings
arranged by the organization. Family evening is an event for families that have a child or
children with special needs. The purpose of our thesis was to improve these events.
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have regarding the family evenings. Based on the answers we planned the activities for the
upcoming family evenings. Our aim was also to discuss peer support and what it means to
parents that have a child or children with intellectual and developmental disabilities.

In our thesis we talk about different forms of support which the families are entitled to get.
We examine the life of a disabled child in a family through an ecocultural approach by Gal-
limore.

According to our informal survey, the parents wanted to spend time with other peer parents
while children are playing in another room with care-givers. Based on the information we
gained we decided to collect an information package that included different events such as
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1 Johdanto

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen (2006) mukaan vammaisilla
lapsilla on oikeus nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista yhdenvertaisesti
muiden lasten kanssa ja kaikkia toimia suunniteltaessa on aina huomioitava lapsen etu.
Taman sopimuksen mukaan perheilla on oikeus yhteiskunnan ja valtion antamaan suo-
jaan ja tukeen, jotta perheilld olisi mahdollisuus parantaa vammaisten henkildiden mah-
dollisuutta nauttia oikeuksistaan taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti.(YK:n Yleissopi-

mus vammaisten henkildiden oikeuksista 2006.)

Kansanelakelaitoksen etuuksien perusteella Suomessa on kehitysvammaisia henkil6ita
noin 30000. Kehitysvammaisten henkildiden oikea maaré on kuitenkin luultavasti hieman
suurempi, silla on todennakoista, ettd vammaisille tarkoitetut palvelut ja sosiaaliturva ei-
vat tavoita kaikkia niihin oikeutettuja henkilditd. (Kaski 2016.) Kansalaisjarjestdjen
asema yhteiskunnassa onkin merkittava, silla ne toimivat usein heikommassa asemassa
olevien ja vdliinputoajien etujen ajajana. (Sosiaali- ja terveysministerido 2011:5.) Vam-
maisjarjesttt ovat olleet vertaisryhmatoiminnan edelldkavijoitd Suomessa ja ne jatkavat
edelleen aktiivisesti toimintaansa. (Korpela 2003.) Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry on
kehitysvamma-alan jarjesto, jossa oli vuonna 2015 730 jasenta (Helsingin kehitysvam-
matuki 57 Ry 2016: 8).

Opinnaytetydémme tydelaman yhteistydkumppani oli Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry.
Osallistuimme yhdistyksen jarjestamiin uusiin perheiltoihin kolmesti ja opinnaytetydmme
tarkoituksena oli kehittda naiden iltojen toimintaa vield enemman perheiden toiveiden
suuntaan. Yhdistys on jarjestanyt perheiltoja Herttoniemessa jo ennen kuin Ystavatuvan
uusi perheilta aloitettiin marraskuussa 2015. Vuoden 2015 aikana perheiltoja jarjestettiin
yhteensa yhdeksan kertaa ja kavijoita niissa oli kaiken kaikkiaan 168. Yhteen perheiltaan
osallistui keskimaarin 19 henkilda. (Helsingin kehitysvammatuki 57 ry 2016: 20.) TA&man

kaltaisille tapahtumille on siis kysyntaa.



Opinnaytetydmme alussa maarittelemme kehitysvammaisuutta ja kuvaamme keskeisia
kasitteita liittyen perheiden toimintaan ja saatavilla oleviin palveluihin. Tarkastelemme
perheiden toimintaa Gallimoren ekokulttuurisen teorian kautta. Pohdimme myos sosiaa-
lisen tuen ja vertaistuen merkityksia perheissa, joissa on kehitysvammainen lapsi. Ta-
man jalkeen kerromme tarkemmin opinnaytetydmme aiheesta ja Helsingin kehitysvam-
matuki 57:rysta. Kasittelemme sen jalkeen opinndytetydémme tarkoitusta ja sita, miten

sen toteutimme, jonka jalkeen pohdimme ja analysoimme viela saamiamme vastauksia.



2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalla tarkoitetaan vaikeutta ymmartaa ja oppia uusia asioita. Se rajoittaa kui-
tenkin vain osaa ihmisen toiminnoista, silla ihmisella on erilaisia vahvuuksia. Kehitys-
vamman aste voi vaihdella lievastéa vaikeudesta oppia asioita aina vaikeaan kehitysvam-
maan asti. Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella ladketieteellisesta, toimintakyvylli-
sesta ja sosiaalisesta nakokulmasta. Tana paivana sosiaalisen nakdkulman merkitys on
korostunut ja vamman sijaan kiinnitetd&n huomiota siihen, miten ihmisen mahdollisuuk-
sia rajoittavat riippuvuus toisista ihmisista, ennakkoluulot ja syrjinta (Kehitysvammaliitto
2016a.)

Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston vammoja ja vaurioita.
Merkittavin ryhmé on kuitenkin hermoston sairaudet, vauriot ja muut toiminnan puutokset
tai poikkeavuudet, joita nimitetddn hermoston kehityshairidiksi. Hermoston kehityshairi-
Oista tarkeimpia ovat aivojen kehityshairiot ja niihin liittyy usein alyllisten toimintojen va-
javuutta, josta WHO kayttaa termia alyllinen kehitysvamma. Maailman terveysjarjeston
(WHO) ICD - 10 tautiluokituksen mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan
tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epataydellinen. Puutteellisesti
kehittyneité ovat erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat kognitiiviset, motoriset, kielelliset ja
sosiaaliset taidot, jotka vaikuttavat yleiseen henkiseen suorituskykyyn. (Kaski, Manni-
nen, Pihko 2009: 16-17.) Alyllinen kehitysvammaisuus saattaa esiintya yksinaan tai sii-
hen voi liittyd mitd tahansa muita henkisia tai ruumiillisia hairiditd. Tassa luokituksessa
kehitysvammaisuus jaetaan lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvam-

maan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2012: 264-265)

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) esit-
tama malli alyllisesta kehitysvammaisuudesta on perustaltaan toiminnallinen ja sen maa-
rittelyssé ratkaisevat tekijan edellytykset tai kyvyt, ymparistd ja toimintakyky. Kyse on
alyllisten ja adaptiivisten taitojen ja ympariston vélisesta vuorovaikutuksesta, joka tar-
koittaa, etta alyllinen kehitysvammaisuus on vammaisuutta ainoastaan tdman vuorovai-
kutuksen tuloksena. AAIDD on korvaamassa késitteen Mental Retardion ilmaisulla Intel-
lectual and Developmental Disabilities, joka vastaa hyvin suomalaista alyllisen kehitys-
vammaisuuden kasitettd, jossa toimintakyky on yhteydessa alylliseen toimintarajoittee-
seen. (Kaski ym. 2009: 16-17)



AAIDD:n méaritelméan mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tAmanhetkisen toimintaky-
vyn huomattavaa rajoitusta, jolle on ominaista esimerkiksi keskimaaraista merkittavasti
heikompi alyllinen suorituskyky (AO, alykkyysosamaara alle 70-75). Tahan liittyy myos
rajoituksia kahdessa tai useammassa adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavissa
osa-alueissa. Naité osa-alueita ovat kommunikaatio, itsesta huolehtiminen, kotona asu-
minen, sosiaaliset taidot, yhteis6ssa toimiminen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus, op-
pimiskyky, vapaa aika ja ty6. Taméan méaaritelman mukaan kehitysvammaisuus ilmenee
ennen 18 vuoden ikdd. Suomessa kehitysvammaisuuden alkamiselle ei ole asetettu tark-
kaa ylarajaa, mutta jos alyllinen suorituskyky heikentyy 18 ikdvuoden jalkeen, puhutaan
usein dementiasta. (Kaski ym. 2009: 16-17.)

2.1 Kehitysvammaisuuteen liittyvat lisdvammat ja -sairaudet

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein myds lisdivammoja ja -sairauksia, joista yleisimpia
ovat epilepsia ja diabetes. Mitd vaikeampi kehitysvamman aste on, sité todennékdisem-
paé on naiden lisdsairauksien ilmeneminen. Nama lisdvammat voivat liittya myds puhee-
seen, motoriikkaan tai aistitoimintoihin. Kehitysvammaisella saattaa olla myds autistisia
piirteita tai psyykkisia hairidita ja haastavaa kayttaytymista. Kehitysvammaisilla inmisilla
on muuta vaestoa suurempi riski mielenterveyden hairidihin. (Kaski ym. 2009: 106,112.)

2.2 Laaketieteellinen nakokulma

Kehitysvammaisuutta maariteltdessa verrataan henkilén ominaisuuksia siihen mité |aa-
ketiede silla hetkelld pitda normaalina ja terveena tilana, silla ladketieteellisen nakokul-
man taustalla on siind hetkessa vallalla oleva ladketieteellinen nakemys kehitysvammai-
suudesta. Laaketieteellisen nakdkulman keskiéssa on vamman syyt ja sen vaikutukset

ihmisten terveydentilaan ja hyvinvointiin. (Kehitysvammaliitto 2014a).

2.2.1 Diagnosointi

Termina kehitysvammaisuus on varsin laaja ja epamaarainen, silla sama diagnostinen
leima annetaan hyvin erilaisille ihmisille ja raja sen suhteen kenelle kehitysvammadiag-
noosi annetaan, on hyvin hailyva. Kehitysvammaisiksi diagnosoidaan niin vaikeasti vam-

maiset henkil6t, jotka ovat taysin toisten avusta riippuvaisia, seka henkiltt, jotka tarvit-



sevat vain hieman tukea selvitdkseen arjestaan. Diagnosoaintiin liittyy kuitenkin ylikoros-
tamisen riski, joka tarkoittaa sita, etta kehitysvammainen ihminen nahd&aan hanen diag-
noosinsa eikd h&nen ominaisuuksiensa kautta. Kehitysvammainen henkild, kuten kuka
tahansa muukin, maérittda itsensa omien ominaisuuksien ja piirteiden kautta. (Seppala
2010: 180-183)

Kehitysvammaisuuden diagnosointi on aikaa vieva prosessi, johon tarvitaan moniamma-
tillista yhteisty6ta. Lapsen kehitysta on usein seurattava pitkaan ennen kuin diagnoosia
voidaan antaa, jotta nahdaan miten lapsen kasvu ja kehitys etenee. Diagnosoinnissa
ovat mukana muun muassa laakéri, psykologi ja sosiaalityontekija. Diagnoosin tekemi-
seen tarvitaan ladketieteellisia tutkimuksia, psykologin tekemia tutkimuksia, laaja-alai-
nen toimintakyvyn arviointi seka tietoja lapsen ja hanen lahipiirinsa elaméantilanteesta
seka tuen ja palveluiden tarpeesta. Vanhempia haastatellaan, jotta saadaan tietoja lap-
sen kehittymisesta seka pystytaan tulkitsemaan laéketieteellisten tutkimusten ja psyko-
logisten testien antamia tuloksia lapsen vahvuuksien ja heikkouksien nakokulmasta.
Diagnoosin perusteella henkilé voi saada etuuksia ja palveluita, jotka auttavat esimer-
kiksi toimeentulossa tai arjen sujumisessa (Kehitysvammaliitto 2014a).

2.3 Toimintakyvyn nakodkulma

Kun kehitysvammaisuutta tarkastellaan toimintakyvyn ndkokulmasta, on kysymys yksi-
I6n ja ympadristdn vélisesta suhteesta. Toimintakyky nayttaytyy erilaisena erilaisessa ym-
paristdssa kuten kotona ja paivakodissa, joten henkil saattaa selviytya joissakin olosuh-
teissa paremmin kuin jossain toisessa ja nain ollen eri ymparistoissa tehdyt havainnot ja
arviot eivat olekaan taysin vertailukelpoisia keskenaan. Toimintakykyyn liittyvaa maari-
telmaa kaytetddn pohdittaessa elaménlaatuun ja arjessa selviytymiseen liittyvia kysy-
myksid. Tama lahestymistapa korostaa henkildn vahvuuksia ja voimavaroja. (Kehitys-
vammaliitto 2014b.)

Kehitysvammaisen ihmisen kohtaamat vaikeudet johtuvat usein siita, ettei hanen toimin-
takykynsa riitd tilanteesta suoriutumiseen itsenaisesti vaan han tarvitsee ohjausta, aut-
tamista ja hoitoa. Toimintakykya tarkastellessa kéasite jaetaan yleensa kolmeen osaan,
jotka ovat fyysinen toimintakyky, psyykkinen toimintakyky ja sosiaalinen toimintakyky.
Fyysinen ja psyykkinen toiminta saavat ilmenemismuotonsa vain sosiaalisessa vuoro-

vaikutuksessa, jonka vuoksi sosiaaliset suhteet ja tukiverkot ovat tarkedssa asemassa



toimintakykya tarkastellessa. Toimintaympéaristoon on myds oleellista kiinnittdd huo-
miota, sill& toimintakykya tuetaan vaikuttamalla toimintaympéristoon erilaisin keinoin ja

tukitoimin. (Kehitysvammaliitto 2014b)

Alyllisten toimintojen kéasitteella viitataan henkilon yleiseen suorituskykyyn ja se sisaltaa
muun muassa paattelykyvyn, ongelmien ratkaisun, monimutkaisten asiayhteyksien ym-
martamisen ja oman toiminnan suunnittelun. Alyllisten toimintojen rajoitukset iimenevét
esimerkiksi siten, ettei henkild kykene pohtimaan monimutkaisia asiakokonaisuuksia sa-
manaikaisesti vaan asiakokonaisuuksien on oltava yksinkertaisia. Nama rajoitukset il-

menevat myo6s toiminnan hitautena. (Kehitysvammaliitto 2014b.)

Adaptiivisella kayttaytymisella tarkoitetaan kasitteellisig, sosiaalisia ja kaytanndllisia tai-
toja, joita ihmiset tarvitsevat arjessa selviytymiseen. Naita taitoja ovat esimerkiksi luke-
minen, Kkirjoittaminen ja rahan arvon ymmartaminen. Sosiaalisia taitoja ovat esimerkiksi
kyky solmia ihmissuhteita ja kyky kayttaytya tilanteen vaatimalla tavalla. Kaytanndllisia
asioita puolestaan ovat hygieniasta huolehtiminen ja kotona asumisen taidot. (Kehitys-
vammaliitto 2014b.)

2.4 Sosiaalinen nakdkulma

Sosiaalisen nédkdkulman paapaino on ajatuksessa, etta kehitysvammainen henkild on
pohjimmiltaan samanlainen kuin kuka tahansa muukin ja tasta néakdkulmasta katsottuna
kehitysvammaisuus nahdaéan yhteisén suhteena yksiltéon ja tahan suhteeseen vaikute-
taan esimerkiksi vammaispolitiikan keinoin. Kehitysvammaisuus nahdaan ja siihen suh-
taudutaan eri tavalla eri kulttuureissa ja kehitysvammaisuuteen vaikuttaa myds henkilon

oma suhtautuminen itseensé ja omaan tilanteeseensa. (Seppéald - Rajaniemi 2013.)

Tamé nakokulma tuo vahvasti esille kehitysvammaisen henkilon riippuvuuden muista
ihmisista ja huomioi sen, ettei yhteiskuntaa aina rakenneta kaikille sen jasenille. Kehitys-
vammaisen henkilon riippuvuutta usein synnyttavat ennakkoluulot, syrjintd ja kdyhyys
seka rakenteelliset esteet. TAman mallin mukaan joistakin henkilon piirteista tulee kehi-
tysvammaisuutta vain yhteiskunnan asenteiden ja yhteiskunnan asettamien esteiden

kautta. (Seppéald - Rajaniemi 2013.)



Sosiaalinen nakokulma ei pyri syrjayttamaan tai viheksymaan laaketieteellistd nakokul-
maa, vaan sen tarkoituksena on korostaa sitd, ettd vamman haitta johtuu ymparistosta
ja yhteiskunnasta ja tarkeaa onkin se millaista tukea ja apuvélineita on tarjolla. Oikean
kommunikaatiotavan loytyessa vaikeastikin vammainen henkild pystyy vaikuttamaan
hant& koskeviin asioihin ja paatoksiin. (Seppéla - Rajaniemi 2013.)



3 Kehitysvammainen lapsi perheessa

3.1 Kun perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi

Vanhemmiksi tullaan, siihen ei kouluteta. Vanhempina pérjataan perimétiedon, toisten
vanhempien, aikakauslehtien ja maalaisjarjen avulla. Vanhemmuudessa on kyse ennen
kaikkea vanhemman ja lapsen valisestd ihmissuhteesta, jossa keskeista on toisiinsa si-
dottu, jatkuva yhdessa muuttuminen ja yhdessa kasvaminen. Vanhemman taytyy seka
emotionaalisesti ettd toiminnallisesti kiinnittéytya lapseensa ja tarjota hénelle rakkautta
seka otettava vastaan lapsen kiintymys itsed kohtaan. Taman lisdksi vanhempien tulee
tarjota lapsilleen hoivaa lapsen yksil6lliset ominaisuudet, idn, kehitysvaiheen seka ela-
mantilanteen huomioiden. Vanhempien tehtavana on vastata lapsen perustarpeisiin,
mahdollistaa vastavuoroinen kiintymyssuhde seka tarjota hoivaa, turvaa ja rajoja. (Tam-
minen 2004: 68-101.)

Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla todetaan kehitysvamma, tulee tapahtuma yleensa yl-
lattden. Odottamatonta on lapsen vammaisuus myo6s silloin, kun se iimenee vasta myo-
hemmin kehitysian aikana. Vanhemmissa heraa huoli ja heidan mielessédan saattaa pyo-
ria kysymyksia, kuten miten hoidan lasta, mista I6ydan apuvalineet tai kuka kuntouttaa
lasta. (Maatta 1999: 9,62.) Vanhemmiilla ja sisaruksilla on kullakin vammaisuudesta oma
kasityksensa, joka sisdltdéa myds edellisiltd sukupolvilta ja ikatovereilta saatuja aineksia.
Valmiudet tilanteen kohtaamiseen ovat yksil6llisid ja perhekohtaisia, ja useimmiten
perhe ei ole voinut siihen millaan tavoilla etuk&teen valmistautua tai varautua. Jokapai-
vaiset tilanteet alkavat vaatia monia k&ytannon ratkaisuja. Pohjaa tarvittavien tukitoimien
yksildlliselle suunnittelulle ja toteuttamiselle luo oikea tieto lapsen kehitysvammaisuuden
syysta ja siihen liittyvista erityistarpeista ja niihin vastaamisesta. (Kaski, Manninen,
Pihko 2009: 3)

Vammaista lasta odottavan perheen elamantilanne on vaativa, silla tavallisen kehitys-
muutoksen lisdksi perheet joutuvat kdymaan lapi traumaattisen kriisin. Vanhemmat saat-
tavat joutua elam&én epatietoisuudessa ja odottamaan tietoa vamman laadusta ja as-

teesta jopa lapsen syntymé&éan asti. (Maijala 2004.)



Kehitysvammaisen lapsen my6téa perheen arki muuttuu ja siité tulee haasteellisempaa.
Lapsen syntyma vaikuttaa perheeseen sen tunteiden, toiminnan ja vuorovaikutussuhtei-
den tasolla sek& sen kehitysvaiheiden kautta. Vammaisen lapsen syntyma vaikuttaa
koko perheen tehtéviin ja toimintaan ja se pistdd vanhempien itsetunnon ja tunne-ela-
man koetukselle, silla he joutuvat opettelemaan taysin uusia rooleja. Vanhemmat ovat
vanhemmuuden lisaksi my6s sairaanhoitajia, kuntouttajia ja edunvalvojia lapsilleen.
(Walden 2006.) Lapselle valttamattomat terapiassa kaynnit, kuntoutukset, kotikaynnit,
palaverit ja hakemusten tayttaminen saattavat rasittaa ja vasyttaa vanhempia. Jokaisella
vanhemmalla onkin velvollisuus ja oikeus huolehtia itsestaén, silla lapsi ei hyddy siita,
jos é&iti tai isa on lilan vasynyt hoitamaan hanta. (Suomen Cp-liitto Ry 2014.) Varhaislap-
suuden yhteistydkumppanit [6ytyvét lastenneuvolasta, sairaalasta, paivahoidon puolelta
ja sosiaalitoimistosta. Kouluikdan tultaessa kontaktiverkko laajenee opettajiin ja yksittai-
sind opastajina ja auttajina voi mukaan tulla liuta kuntoutuksen terapeutteja, henkilokoh-

taisia avustajia, vaihtoehto-ohjelmien ohjaajia tai jarjestovakea. (Maatta 1999: 9, 62.)

Nykyaikana lapsen kehitysvammaisuus koskettaa entistd enemman koko perhetta ja si-
sarusten asema onkin tullut merkityksellisemmaksi viime vuosina, kun kehitysvammais-
ten laitossijoitukset ovat vahentyneet ja ndin ollen yha useamman kehitysvammaisen
lapsen asuessa kotona. (Italinna - Leinonen 1991: 53). Vammaisen lapsen syntyma vai-
kuttaa luonnollisesti myds sisaruksiin ja onkin mahdollista, etta varsinkin alussa vanhem-
pien aika menee uuden opettelemisessa ja vammaisen lapsen hoitamisessa, jolloin si-
saruksille jad vahemman aikaa. Sisarukset saattavat tuntea turvattomuutta, pelkoa ja
kateutta. Sisarukset kestavat tilannetta valiaikaisesti, mutta pahimman ajan mentya
ohitse olisi hyva kiinnittdd huomioita enemman sisaruksiin, jotta he eivét tuntisi itsedan
ulkopuolisiksi. (Walden 2006)

3.2 Ekokulttuurinen malli perheen toimintaan

Tonttila (2006) on tutkimuksessaan “Vammaisen lapsen aidin vanhemmuuden kokemus
seka lahiympariston ja kasvatuskumppanuuden merkitys” korostanut aidin roolin merki-
tystd koko perheen jaksamisen tukemisessa. Tonttilan tutkimuksen taustalla on muun
muassa Gallimoren ekokulttuurinen ndkemys perheiden toiminnasta. Ekokulttuurinen
malli korostaa perheen omien voimavarojen hyddyntdmista mahdollisimman tarkoituk-
senmukaisesti. Ekokulttuurisen mallin nouseminen mukaan perhetutkimukseen ekologi-

sen teorian rinnalle on avannut uusia merkityksia perhetyohon. (Tonttila 2006: 6, 15.)
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Ekologisessa teoriassa lapsen kehitysta tarkastellaan vuorovaikutuksessa lahiymparis-
ton kanssa. Lapsen ja ympariston suhdetta tarkastellaan neljalla eri tasolla, jotka ovat
mikro-, meso-, ekso- ja makrotaso. (Maatta 1999: 77.) Mikrotasolla tarkoitetaan pienen
lapsen elamasséa perhetta ja kotia ja mesotasolla tarkoitetaan kaikkia mikrotason valisia
suhteita, joissa lapsi on osallinen jollain tavoin. Eksotasolla tarkoitetaan yhteiskunnan
tukijarjestelmia ja esimerkiksi vanhempien tyooloja. Makrotaso on laajin ekologisen ym-
pariston jarjestelma ja silla tarkoitetaan yhteiskunnan ideologisia ja kulttuurisia jarjestel-
mid. Tahan systeemiin kuuluvat esimerkiksi vammaispolitiikka ja sen kautta maaraytyvat
lait. (Tonttila 2006: 9-10.)

CHILD- tutkijaryhmaén kuuluvat Gallimore ja Weisner muokkasivat ekokulttuurisen teo-
rian tutkiessaan kehityksessa viivastyneiden lasten perheita. Teoriassa on paljon yhteyk-
sid ekologiseen teoriaan, mutta se tarkentaa niita toimenpiteita, joihin ensisijaisesti pitaisi
puuttua vammaisen lapsen perheen kanssa toimiessa. Kehityksessaan viivastyneen lap-
sen perheen kanssa toimiessa on otettava huomioon useita erilaisia muutosalueita, joita
tarkasteltaessa korostuu perheen oman aktiivisuuden merkitys. Tarkedéd on myos hah-
mottaa tekijat, jotka vaikuttavat perheen arkipdivaan seka tarkastella perheen toimintaa
osana laajempaa yhteiskuntaa, jossa perhe nahdaan omaa eldaméansa ja perhekulttuu-
ria muokkaavana eiké ainoastaan ulkoisten voimien kohteena olevana.(Tonttila 2006:
15.) Lapsen kasvuympadristta voidaan arvioida pohtimalla lapsen péivittaisia vuorovai-
kutustilanteita seka lasna olevien aikuisten arvoja ja paamaaria ja mita lapsen kanssa
tehddan ja miksi, sekd mitka tottumukset ja sdanntkset toimintaa ohjaavat. (Maatta
1999: 78-82.)

Ekokulttuurinen teoria lahtee ajatuksesta, ettéd ekologiset vaikutukset vélittyvat perheen
arkisiin rutiineihin ja nain ollen niilla on olennainen merkitys lapsen kehityksen kan-
nalta. (Tonttila 2006: 15.)

Mikali lapsen kehityksessa on jotain poikkeavaa vanhemmat joutuvat usein muuttamaan
omia arkirutiinejaan ja paivittaisia toimintatapojaan. Kodin arki akkommodoituu eli mu-
kautuu lapsen asettamien vaatimusten mukaisesti. Vanhemmat saattavat esimerkiksi
joutua vaihtamaan tyopaikkaa, he opettelevat uusia kasvatuskaytantoja tai liittyvat mu-
kaan uusiin ryhmiin. Paivittaisten rutiinien akkommodaation tavoitteena on naiden rutii-

nien muodostuminen ja yllapitdminen kulttuurin maarittdmalla tavalla niin, ettd ne vas-
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taavat jokaisen perheenjasenen tarpeita ja mahdollisuuksia. Arkielaman muutokset, ku-
ten lapsen kouluun 1&ht0 tai aidin toihin l[&hteminen pakottavat perhetté organisoimaan
arkea uudella tavalla. (Maatta 1999: 78-82.)

Ekokulttuurisessa viitekehyksessa esitelladn kymmenen muutoksen aluetta, jotka on to-
dettu tarkeiksi kehityksessaan viivastyneiden lasten perheissa. Muutoksen alueet ovat:

. Perheen toimeentulo ja taloudellinen tilanne

. Terveydenhuollon, kasvatuksen ja opetuksen palvelut
. Kodin ja lahiympariston sopivuus ja turvallisuus

. Kodin téiden jarjestelyt ja perheen tydnjako

. Lastenhoitojarjestelyt

. Lapsen leikkimahdollisuudet ja ystavat

. Aviolliset roolisuhteet

. Sosiaalinen tuki perheelle

© 00 N OO O A W DN P

. Isén rooli perheessa
10. Vanhempien tavoitteet ja tiedonlahteet
(Tonttila 2006: 16.)

Nama piirteet muodostavat perheen ekokulttuurisen ympéariston eli perheen arkirutiinien
kannalta olennaisen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuuden (Maatta 1999: 81.)
Naiden piirteiden pohjalta perhekeskeista ty6td voidaan lahtea paremmin suunnittele-
maan, mutta on kuitenkin otettava huomioon myds se, minka merkityksen vanhemmat
antavat kyseisille asioille. Vanhempien kuunteleminen on ensisijaisen tarke&a, kun tar-
koitus on auttaa heita kohtaamissaan vaikeuksissa ja arjen haasteissa. Ydin ekokulttuu-
risessa nakemyksessa on tilanteen tarkastelu apua hakevan henkilén ndkdkulmasta.
Vammaisen lapsen perheen arkielamaa joudutaan muokkaamaan lapsen tarpeiden pe-
rusteella, jolloin perhe joutuu usein muuttamaan omia rutiinejaan ja toimintatapojaan

seké opettelemaan uusia kasvatus- ja hoitokaytantdja. (Tonttila 2006: 16-17.)

Ekokulttuurisen teorian mukaan vanhemmissa itsessaan on paljon voimavaroja uuden
tilanteen hallintaan ja vaadittavien muutosten ideointiin ja toteuttamiseen. Vanhemmat
itse maarittavat mitd yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot heille merkit-
sevat ja mihin suuntaan he lahtevat rutiinejaan muuttamaan. Naiden rutiinien muutoksia

ohjaa kuitenkin perheen oma perhekulttuuri, jolla tarkoitetaan niiden uskomusten ja ka-
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sitysten eli perheteemojen kokonaisuutta, joka saatelee, mihin muutoksiin perhe arkiela-
massaan on valmis ja halukas sopeutumaan. Mikéali ammattilainen tuntee perheen omaa
perhekulttuuria, hanen on helpompi ymmartad miksi vanhemmat ajattelevat, toimivat ja
tuntevat. Vaikka ammattilainen olisi eri mieltd vanhempien kanssa, ovat vanhempien us-

komukset lapsen parhaasta merkityksellisia yhteistyon kannalta. (Maatta 1999: 78-82.)

Ekokulttuurisen ympaéristdn jokin piirre voi olla perheen kannalta voimavara tai haittate-
kija, riippuen siitd minka merkityksen perhe talle piirteelle antaa. Esimerkiksi hyvalla tu-
lotasolla on merkitysta perheelle vain, jos se arvostaa vaurautta ja korkeaa yhteiskun-
nallista asemaa. Ekokulttuurisen ymparistdn piirteita ei siis voi pitdéa positiivisina tai ne-
gatiivisina tietamatta, miten perhe kyseiset piirteet tulkitsee. Ammatti-ihmisen on tarkeéa
tuntea perheen arvot ja se mita piirteitd perhe painottaa ja pitaa tarkeana omassa eko-
kulttuurisessa ymparistodn. Nain han pystyy tukemaan ja auttamaan perhetta luomatta

heille turhaa stressia omilla olettamuksillaan. (Maatta 1999: 83.)
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4 Perheiden tukeminen

Anne Walden (2006) on tutkinut vaitoskirjassaan neurologisesti sairaan tai vammaisen
lapsen perheen arkea ja sen tukemista. Hanen tutkimuksessaan nousi esille se, etta
sairaan tai vammautuneen lapsen kohdalla perheen merkitys korostuu. Mikéli perheessa
ei vallitse hyva ja kannustava ilmapiiri se todennékodisemmin siirtyy myos lapsen muihin
sosiaalisiin suhteisiin ja lapsesta saattaa tulla eristaytyva. Hyvin toimivassa perheessa
perhe elaa lapsen vammasta tai sairaudesta huolimatta hyvin tavanomaista elamaa ja
hyvaksyy lapsen vamman yhdeksi hanen piirteistaan. Vammaiselle lapselle perhe saat-
taa merkita ainoaa kiinni pitavaa voimaa ja vaikka nain on myos terveiden lasten kanssa,
vammaisilla tdmé& saattaa jatkua l&pi elamén ja perheesta irtautuminen on hankalampaa.
Vammaisilla pikkulapsivaihe sekd vanhemman hoitovastuu jatkuvat, vaikka lapsi tayttaa
18. (Walden 2006: 38-39.)

Vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisen tulisi olla suunnitelmallista ja pit-
kdjanteistd, jotta perheet voivat suunnitella omaa elamaansa ja tulevaisuuttaan. Per-
heille on taattava riittdvéat voimavarat arjesta selviytymiseen. Palvelujarjestelmén anta-
mia tukitoimia ovat lainsaadanto ja muu normisto, erilaiset taloudelliset tukitoimet, erilai-
set palvelut kuten lastenhoitojarjestelméa. Vammaisten lasten perheille on tarjolla useita
erilaisia palveluita ja tukitoimia, kuten jarjestdjen tarjoama toiminta ja perheilld on mah-
dollisuus kayttaa hyvakseen monien eri organisaatioiden ja asiantuntijoiden tarjoamia
palveluita. Ei ole kuitenkaan itsestaan selvaa, etta perhe saa tiedon ja loytaa kaikki tar-
vitsemansa palvelut. Lahipalveluiden kehittdmisessé pitaisikin lahtea liikkkeelle perheen

tarpeista ja toiveista. (Walden 2006: 49.)

Waldenin (2006) tutkimuksessa sosiaaliset tukijarjestelmat on jaettu kolmeen ryhmaan,
jotka ovat virallinen tuki, puolivirallinen tuki ja epavirallinen tuki. Virallisella tuella tarkoi-
tetaan yhteiskunnallisia palveluita kuten sosiaalipalveluita ja terveydenhuoltoa, puolivi-
rallisella tuella tarkoitetaan jarjestjen tarjoamaa tukea, joka pitaa sisalladn myos ver-
taistuen ja epavirallisella tuella tarkoitetaan ystavien ja laheisten antamaa tukea. (Wal-
den 2006: 59.) Ihmisill& on erilaisia sosiaalisen tuen tuottamisstrategioita ja laajimmillaan
sosiaalisen tuen tuottamisessa ovat kaytdsséa kaikki julkiset palvelut viranomaistahoja
mydten ja tarkeaksi koettiin myos lahiyhteison sukulaisuus-, tuttavuus, ja naapuruusulot-
tuvuudet seka seurakunnat, jarjestot ja vapaaehtoisty6.(Kinnunen 1999.) Lapsen koko-
naisvaltaisen kuntoutuksen onnistumiseksi tarvitaankin yhteisty6td esimerkiksi koulun,

sosiaalitoimen ja terveydenhuollon ammattilaisten kesken. (Walden 2006: 59.)
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Lapsiperheitéa koskevia peruspalveluita ovat muun muassa kodinhoitoapu, perhetyo,
kunnallinen paivahoito, neuvolatoiminta, terveyskeskuksen palvelut, asumisen tukimuo-
dot, ja koulupalvelut. Peruspalvelut ovat vammaishuollossa ensisijaisia ja erityispalvelui-
hin turvaudutaan vasta, jos peruspalveluiden kautta ei ole mahdollista saada tarpeellista
apua. Erityispalveluilla tarkoitetaan yleisid palveluja taydentdvaa erityista osaamista
vaativaa palvelua. Neuvolassa saatu tieto koettiin usein my6s puutteelliseksi. Palvelui-
den etsiminen seka tukien ja etuuksien hakeminen on erityisen raskasta vanhemmille,
jolloin olisi erityisen tarkeaa, etta palvelujarjestelma olisi selkeé ja apu olisi helposti saa-

tavilla seka perheen tarpeeseen raataloityd. (Walden 2006: 59-61.)

4.1 Lainsaadanto

Lainsdadannodssa vammaisuudesta ja heidan oikeuksistaan on saadetty muun muassa
laissa vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista (1987) ja laissa kehitysvam-
maisen erityishuollosta (1977).

Lain mukaan vammaisella henkildlla tarkoitetaan henkil6a, jolla vamman tai sairauden
johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toimin-
noista. Lain tarkoituksena on ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja
esteita sekad edistdd vammaisen henkilon edellytyksia elda ja toimia yhdenvertaisena
yhteiskunnan jasenend. Laki edellyttdd myds, ettd kunnan on jarjestettava vammaiselle
tarkoitetut palvelut ja tukitoimet sellaisenaan kuin kunnassa tarve edellyttaa. (Laki vam-

maisuuden perusteella jarjestettavista palveluista 1987/380.)

Taman lain mukaiset palvelut jaetaan maéararahasidonnaisiin ja subjektiivisiin oikeuksiin,
joka tarkoittaa sita, ettéa kunnalla on ehdoton velvollisuus jarjestéa asiakkaan tarvitsema
palvelu, mikali han tayttda palvelun myontamisedellytykset. Tassa laissa on useita sel-
laisia palveluita, kuten kuljetuspalvelu ja asunnon muutostydt, joita ei kehitysvammalain
perusteella mydnneta, mutta joihin he ovat oikeutettuja tdmén lain nojalla. Laki turvaa

vaikeasti vammaiselle henkiltlle oikeuden henkilokohtaiseen apuun. (Kaipinen 2015.)
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Lain kehitysvammaisten erityishuollosta tarkoituksena on s&étda erityishuollon antami-
sesta henkil6lle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéi-
sen tai kehitysiassé saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain no-
jalla voi saada tarvitsemiaan palveluita. Tdman lain tarkoituksen on edistdd kyseisen
henkildn suoriutumista paivittaisistéa toiminnoista, hédnen omintakeista toimeentuloaan ja
auttaa hanta sopeutumaan yhteiskuntaan sekéa turvata hénen tarvitsemansa hoito ja
muu huolenpito. Erityishuoltoon kuuluvia palveluita ovat muun muassa terveydenhuolto,
tarpeellinen ohjaus, kuntoutus, tyétoiminnan ja asumisen jarjestaminen, henkilékohtais-
ten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestaminen, yksildllinen hoito ja muu huolenpito.

(Laki kehitysvammaisen erityishuollosta 1977/519.)

4.2 Taloudellinen tuki

Alle 16-vuotiaan vammaistuki on kolmiportainen etuus ja sen méaarat ovat vuonna 2016
seuraavat: Perusvammaistuki 92,94 euroa kuukaudessa, korotettu vammaistuki 216,87
euroa kuukaudessa ja ylin vammaistuki 420,51 euroa kuukaudessa. TA&man tuen saami-
seen tai maaraan eivat vaikuta perheen varallisuus tai tulot. Tuen suuruus maaraytyy
sen mukaan, miten paljon lapsen hoidosta ja huolenpidosta aiheutuu tavanomaista
enemman rasitusta ja sidonnaisuutta. Perusvammaistuen myontaminen edellyttaa va-

hintdan viikoittaista rasitusta ja sidonnaisuutta. (Kansanelakelaitos 2016a.)

Korotetun vammaistuen saamiseksi lapsen hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen on ol-
tava paivittdin paljon aikaa vievaa. Tama tuki voidaan myontad myos, mikali lapsella on
oikeus perusvammaistukeen, mutta erityiskustannukset ovat vahintaan korotetun tuen
verran. Perusteita tAman tuen saamiseksi ovat esimerkiksi vaativa ladkehoito tai kay-

toshairiot ja kehitysvammaisuus. (Kansanelékelaitos 2016a.)

Ylimmé&n tuen saaminen edellyttdd, etta lapsen hoidon on oltava lahes ympéarivuoro-
kautista ja lapsen on oltava lahes ympari vuorokauden riippuvainen hoitajastaan. Usein
sairaus tai vamma on niin vaikea, ettd hoidon laiminlydnti aiheuttaa vakavia seurauksia
ja lapsi voi esimerkiksi sairauden tai vamman luonteen vuoksi vahingoittaa muita tai it-

sedan. (Kansaneldkelaitos 2016a.)
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Perheelld on oikeus erityishoitorahaan, mikali hakija ei ole voinut k&yda tbissé hoidon tai
kuntoutuksen vuoksi ja on tam&n myodta menettanyt tyotulonsa taltéa ajalta. MyoOnta-
misedellytykset riippuvat myos lapsen iasté, hoitopaikasta ja sairauden vaikeusasteesta.
Kotihoidon ja sairaala- ja poliklinikkahoidon osalta lapsen sairauden on oltava vaikea ja
sen on oltava vaativassa hoidollisessa tilassa. Lapsen ollessa alle seitsemé&n vuotias on
erityishoitorahaan kuitenkin oikeus sairaala- ja poliklinikka hoidon osalta, vaikka sairaus
ei olisi vaikea. Oikeus saada erityishoitorahaa tutkitaan vain sitéd hakeneen vanhemman
osalta. Erityishoitorahaa voi saada siihen asti, kunnes lapsi tayttda 16. (Kansanelékelai-
tos 2016b.)

4.3 Perheiden saamat palvelut

Palveluiden ja tukitoimien suunnittelu ja jarjestaminen voi tuntua perheesta vaikealta ja
haastavalta. Yhteisty0 eri tahojen kanssa voi jo itsessaan vieda aikaa ja perheen voima-
varoja. Taman vuoksi kannattaa laatia palvelusuunnitelma. Suunnitelman tavoitteena on
perheen hyva elama ja se laaditaan perheen tarpeiden pohjalta. Palvelusuunnitelmaan
kootaan tiedot palveluista ja tukitoimista ja sen tarkoitus on selkeyttdd perheen koko-
naistilannetta ja auttaa ohjaamaan lapsen sopivien palveluiden piiriin. (Kehitysvamma-
liitto 2016b.)

Kehitysvammaisen lapsen elamaan kuuluu usein kuntoutusta. Erilaisia terapioita kutsu-
taan laakinnalliseksi kuntoutukseksi ja kehitysvammaiset lapset, jotka saavat korotettua
tai erityishoitotukea, ovat oikeutettuja kelan korvaamaan ladkinnalliseen kuntoutukseen.
Tata kuntoutusta on mahdollista saada myos kunnan tai terveyskeskuksen korvaamana.
Kansanelakelaitoksen (Kela) korvaamia palveluita ovat esimerkiksi puheterapia, fysiote-
rapia, toimintaterapia, psykoterapia, musiikkiterapia, kuntoutusjaksot seka ohjauskayn-
tejd vanhemmille, jossa heita ohjataan harjoittelemaan lapsen kanssa erilaisia taitoja.
Terveyskeskuksen korvaamat palvelut pitavat sisallaéan kuntouttavat hoitotoimenpiteet,
neuvonnan, kuntoutustarpeen tutkimisen, apuvdalinehuollon ja sopeutumisvalmennuk-

sen. (Kehitysvammaliitto 2013.)

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein puheen viivastyméaa, jolloin on erityisen tarke&a 16y-
taé muita kommunikaatiokeinoja, silla kayttaytymishairididen taustalta 16ytyy usein vuo-

rovaikutus- ja kommunikaatio-ongelmia. Puheen puuttuessa korvaavia kommunikaa-
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tiokeinoja ovat esimerkiksi viittominen ja kuvakommunikaatio. Oikean kommunikaatiota-
van loytaminen on erityisen tarkeaa, jotta kehitysvammainen henkilé kykenee ilmaise-

maan itseaan. (Kehitysvammaliitto 2013.)

4.3.1 Sopeutumisvalmennuskurssit

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on tukea perheen voimavaroja ja antaa kei-
noja selviytya arjessa, antaa lisaa tietoa vammasta, tukea vanhemmuutta, tarjota ver-
taistukea antaa tietoa tukitoimista ja pohtia sisarusten asemaa. Kursseilla on yleensa
paikalla eri alojen asiantuntijoita ja kurssille on mahdollista ottaa kaikki perheen lapset
mukaan. Vanhempien on myds mahdollista saada kuntoutusrahaa kurssin ajalta, mikali

he eivat saa ansiotulojaan kurssin takia. (Kehitysvammaliitto 2016c.)

4.3.2 Lyhytaikais- ja tilapaishoito

Lyhytaikais- ja tilapaishoitoa jarjesteta&n esimerkiksi perhehoitona ja perhelomituksena
ja sen tarkoituksena on antaa hoitavalle omaiselle levahdystauko. Lyhytaikainen perhe-
hoito voi kestaa esimerkiksi viikonlopun ja hoito annetaan usein hoitajan kotona. Hoidon
pituus ja ajankohta sovitaan perheen, perhehoitajan ja sosiaalitoimen kesken ja hoidosta
saatetaan peria maksua. Vastuu hoidon jarjestéamisesta kuuluu kotikunnalle. (Kehitys-
vammaliitto 2016d.)

Kehitysvammaisten palvelusdation kautta on mahdollista tilata perhelomittaja, mikali
perhe tarvitsee ulkopuolista apua esimerkiksi lomien ajaksi. Lomittaja tulee perheen ko-
tiin ja huolehtii kaikista lapsista. Saadakseen perhelomittajan kotiinsa, on heilla oltava

kunnalta maksusitoumus.(Kehitysvammaliitto 2016d.)

4.3.3 Pitkaaikaishoito

Pitkaaikaishoitoa annetaan perhe- tai laitoshoitona. Pitkdaikaishoidolla tarkoitetaan yli
kolme kuukautta kestavaa hoitoa ja siihen ohjaudutaan silloin, jos muunlainen hoito ei
ole tuottanut tulosta. Pitkdaikaishoidosta peritddn maksukyvyn mukaan maaraytyva

maksu.(Kehitysvammaliitto 2016e.)
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4.3.4 Perhehoito

Perhehoito tarkoittaa henkilon hoidon, kasvatuksen ja muun huolenpidon jarjestamista
hoidettavan kotona tai kodin ulkopuolella yksityiskodissa. Ennaltaehkaiseva tyé on myos
tarkeaa ja tallaista on esimerkiksi Pelastakaa Lapset ry:n lomaperhetoiminta ja vapaa-
ehtoistyd. Lapsi viettdd tukiperheessd esimerkiksi viikonloppuja sopimuksen mu-

kaan.(Kehitysvammaliitto 2016f.)

4.3.5 Koti- ja avohuollonohjaus

Koti- ja avohuollonohjaus on perheiden tukemista kotona. Ollessaan kotikaynnilla tyon-
tekija toimii [Ahiohjaajana jokapdivaisten taitojen opettamisessa ja hanen tehtavansa ta-
man lisaksi on tiedottaa palveluista ja osallistua kuntoutuksen ja hoidon suunnitteluun.

(Kehitysvammaliitto 2016g.)

4.4 Varhaiskuntoutus

Kun lapsella on todettu kehityksen viivastyma, ei pida jadda odottamaan diagnoosia
vaan on syyn selvittdminen ja kehityksen tukeminen eli varhaiskuntoutus aloitettava
mahdollisimman nopeasti. Tassa kohtaa tehdaan yksilollinen kuntoutustarpeen arviointi
ja suunnitellaan tarvittavia toimenpiteita. Diagnoosi ei maarita lapsen tarvitsemaa kun-
toutusta, mutta sen l6ytyminen tuo lisatietoa esimerkiksi kehitysennusteesta ja silla on

usein vanhemmille suuri merkitys. (Kehitysvammaliitto 2016g.)

Toimenpiteilla tarkoitetaan muun muassa terapioita, paivakotikuntoutusta tai kotikuntou-
tusta ja naiden toimenpiteiden tarkoituksena on tukea lapsen kehitysta tarkoituksena
paasta mahdollisimman lahelle elinidn mukaisia taitoja eri osa-alueilla. Olennaista on
ohjata my6s vanhempia tukemaan lapsen kehitysta perheen arjessa.(Kehitysvammaliitto
20169.)
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4.4.1 Paivahoito

Varhaiskuntoutus tapahtuu kuitenkin usein paivakodissa, silla siella on usein erityislas-
ten ohjaukseen ja hoitoon perehtyneita tyontekijoita. Lapsella saattaa olla myds oikeus
olla avustaja mukana paivakodissa. Kehitysvammainen lapsi saattaa olla péaivakodissa
vain kuntoutuksellisista syista. (Kehitysvammaliitto 2016g.)

Paivahoitoa tarjotaan paivakodeissa, perhepaivahoidossa, leikkipaikoissa seka ostopal-
velupaivakodeissa ja perheilla on subjektiivinen oikeus paivahoitoon. Paivahoidon aloit-
taessaan jokaiselle lapselle laaditaan oma varhaiskasvatussuunnitelma, joka tehdaan
yhdessa vanhempien ja paivahoidon henkilokunnan kanssa. Lapsen tuen tarve ja siitd
johtuvat toimenpiteet esimerkiksi kirjataan tdh&n suunnitelmaan. Suunnitelmaa laaditta-
essa on vanhemmilla tarkea rooli ja nykyaan puhutaankin kasvatuskumppanuudesta,
jolla halutaan korostaa vanhempien roolia ja osallisuutta suunnittelussa ja lapsen paiva-
hoidon toteutumisessa. Mikali kehitysvammainen lapsi on paivakodissa vain kuntoutuk-
sellisista syista saattavat paivahoitomaksut poiketa tavallisesta. Kehitysvammaisen lap-
sen hoito paivakodissa perustuu lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta ja lakiin lasten

paivahoidosta. (Kehitysvammaliitto 2016h.)

4.4.2 Koulunkaynti

Kehitysvammaiset lapset aloittavat koulunsa pidennetyn oppivelvollisuuden vuoksi
yleensa aiemmin kuin muut lapset. Pidennetty oppivelvollisuus tarkoittaa sitd, etta kou-
lunkaynti alkaa vuotta sdadettya aikaisemmin. Opetussuunnitelman mukaan pidennetyn
oppivelvollisuuden piiriin kuuluvat vaikeasti vammaiset lapset. Talloin lapsella on oikeus
my0s erityiseen tukeen. Mikali lapsi on oikeutettu erityiseen tukeen, on hanelle laadittava
henkilokohtaisen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS), joka on peda-
goginen asiakirja. T&han asiakirjaan kirjataan se, miten tavoitteisiin paastaan ja suunni-
telma laaditaan yhdessa oppilaan ja huoltajan kanssa sekda muun muassa oppimiseen
liittyvat erityistarpeet, edistymisen seuranta ja arviointi seka lapsen osallistuminen aamu-

tai iltapaivatoimintaan. (Kehitysvammaliitto 2014c.)
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5 Sosiaalisen tuen muodot

Waldenin (2006) tutkimuksen mukaan palveluiden kokonaisvastuu on hajallaan ja van-
hemmat saattoivat olla ainoita kuntoutuksen jatkuvuuden takaajia. Vanhempien mukaan
esimerkiksi epavirallinen tuki saattoi antaa enemman kuin virallisista lahteista tullut tuki.
Perheen selviytymiseen vaikuttavat saatavilla olevat resurssit ja perheen suhtautuminen
lapsen vammaan tai sairauteen. Perheen saama sosiaalinen tuki ja lahiympariston seka
yhteiskunnan tilanne vaikuttavat my6s perheen arjen sujumiseen. (Walden 2006: 53, 59-
61.)

Sosiaalisen tuen muodot voidaan hahmottaa nékyvaksi verkostokartan avulla. Verkos-
tokartta on tydmenetelma, jonka avulla on mahdollista kuvata yksilén ihmissuhdekoko-
naisuutta. Verkostokarttaa voidaan kayttaa moniin tarkoituksiin, esimerkiksi kartoitta-
maan yksilon laheisia ja ystavia, laheisten vélisia suhteita ja erilaisia tukiverkostoja. Ver-
kostokartta voidaan myds jakaa sektoreihin perheen, suvun, tyén ja viranomaistahojen
perusteella. Jokaisella ihmisella on ymparilladn ihmissuhdeverkosto riippumatta siita,
onko han aktiivisesti tekemisissa siihen kuuluvien ihmisten kanssa vai ei. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2016.)

5.1 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen maaritelmia ja kasityksia on monia, mutta tiivistden voidaan kuitenkin
sanoa, etta sosiaalinen tuki on ihmisten valistd vuorovaikutusta, jossa ihmiset saavat ja
vastaanottavat henkistd, emotionaalista, tiedollista ja aineellista tukea. Sosiaalinen tuki
korostaa vuorovaikutuksellisuutta, joka on tarkoituksellista ja siihen sisaltyy positiivinen
vaikutus. (Tarkka 1996.) Varhainen interventio muodostaa vammaisen lapsen perheelle
epavirallisen tai virallisen sosiaalisen verkon tarjoaman tuen, joka vaikuttaa seka suo-
rasti ettéd epasuorasti vanhempien, perheen ja lapsen toimintaan. Perhetta voidaan tukea
heitd kohdanneessa kriisissa esimerkiksi lapsen tai vammaisen tarvitseman sosiaalisen

tuen aktivoinnissa. (Kinnunen 2006: 40.)
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House kasittaa sosiaalisella tuella ihmisten valistd vuorovaikutusta, joka voi olla joko
emotionaalista, kuten empatia, pitaminen, rakastaminen ja kuunteleminen tai instrumen-
taalista, johon liittyvat esimerkiksi aineellisen avun anto ja auttaminen tekemall& jotain
toisen puolesta. Yhten& sosiaalisen tuen muotona House mainitsee myos tiedottamisen,
jolloin yksiloa autetaan paatoksenteossa, keskustellaan ja kuunnellaan siten, etta pyri-
taan tukemaan yksilon omaa ratkaisua. (Tarkka 1996.)

Kane mainitsee sosiaalisen tuen sisaltavan vuorovaikutussuhteen, jossa pyritddn vas-
taamaan tunteeseen, antamaan neuvoja ja palautetta ja emotionaaliseen tukeen hanen
mielestaan kuuluvat rakkaus, huolenpito, lamp6 ja saéli. Sosiaalinen tuki on Kahnin maa-
ritelmé&n mukaan ihmisten valinen, tarkoituksellinen vuorovaikutussuhde, johon siséltyy
esimerkiksi emotionaalinen tuki, yksilon paatdksenteon tukeminen ja konkreettinen apu,
kuten esineiden tai rahan antaminen ja ajan kayttaminen toisen hyvaksi. Emotionaalinen
tuki sisaltaa pitamista, ihailua, kunnioitusta ja rakkautta, kun taas yksilon paatoksenteon
tukemiseen liittyy vahvistaminen, palautteenanto ja vaikuttaminen yksilon tapaan tehda
ratkaisuja. (Tarkka 1996.)

5.1.1 Sosiaalinen tuki perheen voimavarana

Thenessiuksen mukaan yksildn sosiaalisuus rakentuu ihmisten valisista suhteista ja jo-
kainen ihminen voi kehittya yksiloksi vain yhteistssé, joka mahdollistaa itsearvostuksen
ja itsensa toteuttamisen. Yksilé on aina sosiaalisen luonteensa vuoksi sidoksissa toisiin
ihmisiin ja ympardivaan yhteiskuntaan. Vain peilaamalla itseddn muihin, yksild voi tie-
dostaa minuutensa ja ainutlaatuisuutensa. Sosiaalisella tuella tarkoitetaan Bengtsson-
Topsin (2001) mukaan resursseja ja voimia, joita ihminen saa kayttéonsa vuorovaikutuk-
sessa toisten ihmisten kanssa ja yhteison antama sosiaalinen tuki onkin yksi tutkituim-
mista terveytta yllapitavista tekijoista. RiittAmaton sosiaalinen verkosto voikin olla useilla

eri tavoin yhteydessa psyykkisten sairauksien puhkeamiseen. (Kinnunen 2006: 37.)

Perheen ulkopuolelta saatu sosiaalinen tuki on yksi perheen keskeisia voimavaroja. So-
siaalisen verkoston tunnusmerkkeja ovat sen kasvaminen ja ajan mittaan laajeneminen
ja se muodostuu ihmisistd, joilla on yhteisia toimintoja. Bronfenbrennerin, Bureniusin ym.
ja Cochranin mukaan yksilén kehitys maaraytyy niiden roolien, toimintojen ja arvojen
ominaisuuksista ja monimuotoisuudesta siind sosiaalisessa verkostossa, jossa yksilo

kasvaa ja néaita voivat olla muun muassa ikatoverit, ystavat tai ammattiryhmien kautta
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muodostunut tuttavapiiri. Sosiaalinen verkosto heijastaa usein luonnollista perhetta ja
siihen katsotaan kuuluvan myds sukulaiset. Sosiaalisen verkoston nédhdéén siséltavan
fyysista auttamista ja emotionaalista tukea. Perheen saama apu ja tuki ovat yhteydessa
perheen jasenten sopeutumiseen ja vanhempien alhaisempaan stressitasoon. (Kinnu-
nen 2006: 39.)

5.2 Vertaistuki

Vertaistukea voidaan maaritella usealla eri tavalla ja Vuorisen (2002) mukaan se on
omaehtoista ja yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistda jokin asia,
jonka yhteiskunta maarittelee poikkeavaksi ja joka edellyttdéa enemman sosiaalista tu-
kea. (Kinnunen 2006: 35). Vertaistuki on vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa sa-
mankaltaisia prosesseja elamassa kayneet voivat tukea toinen toisiaan. Vertaistuki pe-
rustuu osapuolten omiin kokemuksiin ja sita voi tarkastella myods voimaantumisen nako-
kulmasta, jolloin ihminen 16ytaa ja tunnistaa sen kautta omia vahvuuksiaan ja voimava-
rojaan. Vertaistuki voi olla jonkin jarjeston tai kolmannen sektorin tarjoamaa toimintaa ja
sitd voidaan toteuttaa erilaisissa ymparistdissa kuten avoimissa kohtaamispaikoissa, toi-
minnallisissa ryhmissa tai esimerkiksi ohjatuissa keskusteluryhmissa. (Terveyden ja hy-
vinvoinninlaitos 2015.)

Ymmarretyksi tulemisen ja samankaltaisuuden kokemus syntyy ihmisten valille, kun hei-
dan elamankokemuksistaan tai elamantilanteistaan 10ytyy yhdistava tekija, tissa tapauk-
sessa kehitysvammainen lapsi. Vertaistuki voi tuoda elamaan erilaista sisaltéa, yhdessa
tekemista ja ystavia. Vaikka jokainen perhe elédé omalla tavallaan, on samaa kokeneiden
mahdollista jakaa keskendén tietoja, ndkodkulmia, vanhempana jaksamisen keinoja ja
vertaisryhman kautta voidaan rohkaistua tarvittavien palveluiden ja tukien hankkimiseen.

(Tampereen kehitysvammaisten tuki ry 2016.)

Yksilot pyrkivat etsimaan yhteisollisia kokemuksia, jotka pyhittavat arjen. Tallaiseen uus-
yhteisollisyyteen kuuluu olennaisesti tilapdisestd yhteenkuuluvuudesta nauttiminen
(Maffesoli 1995: 27). Vertaistukiryhmiin osallistuvat ihmiset, jotka ovat kokeneet saman-
kaltaisia asioita ja naissa ryhmissa he jakavat tunteitaan ja tietoaan saaden tukea muilta
ryhman jasenilta. Yhteisten kokemusten ja yhteisen kielen kautta vertaiset voivat ym-
martaa toisiaan paremmin, kuin asiantuntijoita, ja nain ollen myés auttaa toinen toistaan.
(Kaipio 1995; Korpela 2003.) Aito vertaistuki eroaa suuresti vapaaehtoisavusta, koska

vertaistuki on samankaltaisen taustan omaavien ihmisten tukea. Vertaistukisuhteen
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synty ei valttamatta ole suunniteltua, vaan se on ennemminkin itse itsedan ruokkiva so-
siaalinen prosessi. Vertaistuki mahdollistaa myds oma-aputoiminnan tehden siité ainut-
laatuista. Oma-aputoiminnassa tuetaan tasaveroisesti toinen toistaan, jolloin auttaminen

on avainsana. (Kinnunen 2006: 35-36.)

Braunin ym. (1984) mukaan vertaistukiryhmissa voi muodostua ystavyyssuhteita, jotka
tarjoavat uutta ja jatkuvaluonteista tukea. Vertaistukiryhmien avulla perheet voivat saada
apua eristaytymista vastaan ja nama ryhman jasenet saattavat pitaa yhta vuosia, muut-
taen mahdollisesti vain tapaamistiheyttaan. Myos ryhmaén tavoitteet, sisaltd ja toiminta-
tavat saattavat tarkentua tai muuttua vuosien varrella. (Kinnunen 2006: 37.) Vahvat si-
teet ryhman ihmisiin ja niihin joiden kanssa toimitaan ja tehdaan tiivista yhteistyota, voi-
vat kuitenkin vaikeuttaa suhteiden solmimista ryhmien ulkopuolella. (Jokinen - Saaristo
2004: 261.) Vertaisryhmatoiminnan perusajatus on se, etté jokainen ryhmén jasen loy-
taisi ja sailyttaisi oman paikkansa. (Korpela 2003.)

Tuula Kinnusen (2006) tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten erityislasten van-
hemmat ovat saaneet tukea vanhemmuuteen vertaistukitoiminnan eri toimintamuotojen
kautta. Kinnunen selvitti muun muassa mité merkityksia vanhemmat antavat vertaistuelle
ja miten vanhemmuuden kokemusten jakaminen on toteutunut vertaistukiryhmissa. Tut-
kimuksessa selvitettiin myods sosiaalisen verkoston merkitysta ja sitad onko toimintaan

osallistuminen tukenut vanhempia heidén kasvatustehtavassaan. (Kinnunen 2006, 45.)

Tutkimusaineiston Kinnunen kokosi vertaistukiprojektiin osallistuneilta vanhemmilta yk-
silbkohtaisella teemahaastattelulla ja kohderyhman han valitsi harkinnanvaraisena otok-
sena projektissa mukana olleista vanhemmista, niin ettd valitut vanhemmat olivat osal-
listuneet toimintaan useamman kuin kolmen toimintamuodon osalta ja vahintaan kahden
toimintavuoden ajan. Haastateltavia oli 18 ja valinta oli tehty niin, ettd ryhmassa oli edus-
tettuna vanhempia sukupuolen, ian, perhemuodon, erityislasten diagnoosien perusteella

mahdollisimman monipuolisesti. (Kinnunen 2006, 48-49.)

Ensimmaisen tutkimusongelman kohdalla teemahaastattelun perusteella nousi esille
viisi eri teemaa, jotka olivat: ymmartgjan ja vertaisen loytaminen, syyllisyyden ja riitta-
mattomyyden tunteiden kasittely, mentorointi tuen antajana, vanhemmuuden vahvistu-
minen ja hyvaksynnan ja anteeksiannon kokeminen. Toinen tutkimusongelma oli “Miten

vanhemmuuden kokemusten jakaminen on toteutunut vertaistukiryhmissa?” ja siita
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nousi esille nelja teemaa, jotka olivat: mallin ja tuen jakaminen, luottamuksen rakenta-
minen, arjessa selviytyminen ja vertaileva kokemusten jakaminen. Kolmannen tutkimus-
ongelman teemoiksi nousi laheisiltd saatu tuki, ystavyyssuhteiden antama tuki ja muiden
sosiaalisten suhteiden tarjoama tuki. “Miten toimintaan osallistuminen on ohjannut ja tu-
kenut vanhempia heidan kasvatustehtavassaan?” tutkimusongelman teemoiksi vanhem-
mat nostivat haastatteluissa seuraavat: “vahemman kieltamista, enemman kuuntele-

mista”, “neuvottelua ja perusteluja” ja “palkitseminen ja rankaiseminen”. (Kinnunen 2006:
64-117.)

Vertaistuki auttaa ihmisid huomaamaan, etta he eivat ole tilanteessaan yksin. Jokaisen
henkildkohtainen tilanne on kuitenkin ainutlaatuinen ja tama erilaisuus tulee ilmi vaihdet-
taessa kokemuksia ja ajatuksia. Tama saattaa antaa taysin uutta nakékulmaan oman
tilanteen hahmottamiseen. Merkittavinta vertaissuhteessa on se, etta vertaistukisuhde ei
ole asiakassuhde, vaan ihmisten valinen vastavuoroinen ja tasa-arvoinen suhde. Ver-
taistuki antaa osallistujille kaytdnnon vinkkeja, jotka auttavat jaksamaan paremmin ar-
jessa. Toiminta antaa myos yhdessa tekemista ja siséltéa elamaan. Parhaimmillaan ver-
taistuki johtaa yksilon ja yhteison voimaantumiseen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2015.)

5.3 Psyykkinen tuki

lImauksella psyykkinen tuki (counselling) on useita merkityksia ja tdmé asia vaatii jonkin
verran erityishuomiota. Hiltonin maaritelmé kyseisesta kasitteesta on tarkoituksellisen
lavea ja viittaa mihin tahansa tilanteeseen, jossa on olemassa molemminpuolinen sopi-
mus siita, ettd ihminen on vuorovaikutuksessa toisen ihmisen kanssa auttaakseen tata.
Olennaista psyykkisessa tuessa on auttaminen kuuntelemalla ja keskustelemalla ihmi-
sen kanssa, eika tarkoituksena ei ole kenenkaan puolesta toimiminen, laakityksen maa-
raaminen tai ladketieteellisen toimenpiteen suorittaminen. Psyykkiseen tukeen kuuluu
olennaisesti kuitenkin se, ettd ihminen itse saa paattaa, haluaako héan suostua mainitun
kaltaisiin toimenpiteisiin. Edella mainittu maaritelma sisdltda joukon asioita, jotka on
myds syytéd mainita erikseen ja naita ovat: yksilon vapauden kunnioittaminen h&nen teh-
desséaan sopiviksi katsomiaan valintoja, yksilon oman paatdksenteon helpottaminen, yk-
sildn omien voimavarojen kaytt6on saattaminen, tilanteen tarkasteleminen apua hake-
van henkilén nakdkulmasta, tavoitteista neuvotteleminen ja sopiminen ja asianmukaisen

tiedon valittminen selkeasti ja tehokkaasti.(Hilton 1993: 11.)
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Psyykkinen tukeminen, kuten Hilton (1993) sen esitta4, ei ole pelkastéaéan ongelmien rat-
kaisua, vaan silla on myds yleisempi pyrkimys saada ihmiset tyytyvaisiksi itseensa. Egan
(1982) kaytti termia auttaminen (helping) samassa merkityksessa kuvatessaan ongel-
manhallintamalliaan, jonka paatarkoituksena on tarjota ihmisille mahdollisuus auttaa itse
itseaan. Talla tavoin maariteltyna, psyykkisella tuella voidaan viitata hyvin monenlaisiin
tilanteisiin, jopa niin, etta se kattaisi kaikkien niiden terveydenhoitoalan ammattilaisten

tydn, jotka toimivat potilaiden kanssa.(Hilton 1993: 11.)
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6 Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry

Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry eli Kv57 tarjoaa vertaistukitoimintaa perheille tarkoi-
tuksenaan edistad perheiden hyvinvointia tarjoamalla tukea ja tietoa eri elamantilan-
teissa. Vertaistukitapaamiset voivat olla kursseja, teemailtoja, virkistystapahtumia tai esi-
merkiksi retkid. Virkistystapahtumat voidaan jarjestaa perheille yhdessa, vanhemmille tai
isille ja aideille erikseen. Virkistystoiminta voi olla esimerkiksi kokkausilta. Kv57 on kan-
salaisjarjestd, jonka tavoitteena on tukea helsinkilaisia perheitd, joihin kuuluu kehitys-
vammainen perheenjasen. Kv57 on edunvalvonta - ja tukiyhdistys niin kehitysvammai-
sille itselle kuin hanen laheisilleen. He haluavat mahdollistaa kehitysvammaiselle ja ha-
nen perheelleen mahdollisuuden toimia taysivaltaisina ja tasa-arvoisina yhteiskunnan ja-
senind. Toiminnallaan he haluavat edistdd perheiden hyvinvointia tarjoamalla tukea, tie-
toa ja mahdollisuuden vertaistukeen. Toiminta sisaltdé kehitysvammaisille ihmisille, per-
heille ja vapaaehtoisille toimijoille tarjottavaa monipuolista virkistys- ja vapaa-ajan toi-
mintaa seka paivatoimintaa ja pysyvan asumisen palveluita. Helsingin kehitysvammatuki
57 on nimensa mukaisesti perustettu vuonna 1957. (Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry
n.d.a.)

Yhdistyksen toiminnan keskeisia tavoitteita ovat toimia jaseniston edunvalvojana ja vai-
kuttajana yhteiskunnan palveluita kehitettdessa seka tukea perheita, joissa on kehitys-
vammainen perheenjasen tarjoamalla esimerkiksi mahdollisuuden vertaistukeen, koulu-
tukseen tai virkistadytymiseen. Toiminnan tavoitteita ovat myds kehitysvammaisen ihmi-
sen tukeminen itsendiseen ja hyvaan elamaan seka jakaa kehitysvammaisuuteen liitty-
vaa tietoa. Yhdistys pyrkii toiminnallaan myos edistamaan ja kehittamaan palveluita tuot-
tamalla yksil6llisiin tarpeisiin perustuvaa asumispalvelua, paivatoimintaa, leiri- ja kerho-
toimintaa ja erilaista tuki ja vapaa-ajan toimintaa kehitysvammaisille ihmisille. (Helsingin

kehitysvammatuki 57 Ry n.d.a.)

6.1 Tuki perheille

Yhdistyksen tarjoamat kurssit voivat olla esimerkiksi viikonloppukursseja, joiden tarkoi-
tuksena on yhteisen keskustelun kautta kasitella erilaisia kehitysvammaisuuteen liittyvia
asioita vertaisessa seurassa. Teematapaamisissa puolestaan keskustellaan ajankohtai-

sista teemoista. Teemat voivat liittya myos erilaisiin muutosvaiheisiin kuten vauvaika,
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leikki-ik& tai lapsen kotoa pois muuttaminen. Toisinaan yhdistys jarjestad myds tutustu-
miskaynteja tai luentotilaisuuksia. Taméan liséksi yhdistys tarjoaa perheille ensitukea, eli
tukea siind tilanteessa, kun perheeseen on syntyméassa lapsi, jolla on vaikea sairaus,
kehitysvamma tai vauva tarvitsee muuta erityishoitoa.(Helsingin kehitysvammatuki 57
Ry n.d.b.)

Vanhemmat voivat vertaistukitapaamisissa esimerkiksi pohtia kehitysvammaisuuteen
liittyvia kysymyksia tai jotain muuta vanhemman ja vanhempien tarkeaksi kokemaa tee-
maa. Vanhemmilla on my6s mahdollisuus kdyda henkildkohtaisia keskusteluja tyonteki-
jéiden kanssa. Yhdistys jarjestaa myos ohjattua toimintaa ja hoitoa lapsille esimerkiksi
perhekursseilla, jolloin vanhempien on mahdollista jattaa lapset hoitoon ja osallistua itse
kurssille. Kaikessa toiminnassa punaisena lankana toimii vertaistuki ja toimintaa jarjes-
tetddn perheiden toiveita ja tarpeita kuunnellen. (Helsingin kehitysvammatuki 57 Ry
n.d.b.)

6.2 Ystavatuvan perheilta

Ystavatupa on tila, jossa on hienot puitteet jarjestaa erilaista toimintaa niin lapsille, nuo-
rille, aikuisille kuin perheillekin. Tila mahdollistaa hienosti yhtdaikaisen tekemisen eri tee-
moilla. Siella on mahdollista esimerkiksi pelata biljardia ja useiden huoneiden ansioista
lapset ja vanhemmat voivat niin halutessaan olla eri huoneissa. (Helsingin kehitysvam-

matuki 57 ry.)

Perheilta on ystavatuvalla marraskuussa 2015 alkanut uusi vertaistukitapahtuma per-
heille. Perheilta jarjestetédén perjantaisin erikseen ilmoitettuina ajankohtina ja toiminnan
tarkoitus on antaa vanhemmille mahdollisuus vapaaseen keskusteluun vertaisessa seu-
rassa. Vanhemmat voivat olla perheillassa lasten kanssa tai vain aikuisten seurassa,
silla paikan paalla on henkilokuntaa huolehtimassa lapsista. Perheiltaan mahtuu rajalli-
nen maara osallistujia ja jokaiseen iltaan on erikseen ennakkoilmoittautuminen. (Helsin-

gin kehitysvammatuki 57 Ry n.d.b.)
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7 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetydmme on monimuotoinen ja toteutimme sen toiminnallisen osuuden Ysta-
vatuvan Perheillassa, jolloin kohderyhmé&amme ovat kaikki perheiltaan osallistuvat per-
heet. Opinnaytetydmme tarkoitus oli osallistua perheiltaan tarkoituksenamme sen toi-
minnan kehittdminen. Tarkoituksemme oli olla mukana illoissa keskustelemassa van-
hempien kanssa ja kuunnella mitd he toivovat perheillalta ja minkalaisia haasteita he
ovat erityislasten vanhempina kohdanneet ja minkalaista tukea ovat saaneet tai olisivat
kaivanneet. Halusimme myds selvittdd mitéa vertaistuki tarkoittaa ja mitd se merkitsee
kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Tarkoituksemme oli selvittda alkukartoituksen
avulla millaista toimintaa vanhemmat perheilloilta toivovat. Kv57 ry:n tyontekijat ovat itse
nostaneet esille tarpeen taméan kaltaiselle kartoitukselle, silla se auttaa heita jatkossa
suunnittelemaan toimintaansa enemman vanhempien toiveita kuunnellen. Osallis-

tuimme perheiltaan kolme kertaa syksyn 2015 ja kevaan 2016 vélisena aikana.

7.1 Ensimmainen perheilta

Ensimmaisessa perheillassa toteutimme alkukartoituksen (Liite 1), jonka avulla selvi-
timme millaista toimintaa vanhemmat odottavat perheillalta ja saamiemme vastausten

pohjalta lAhdimme suunnittelemaan seuraavien kertojen ohjelmaa.

Alkukartoituksen avulla pyrimme selvittdmaéan, miten vanhemmat haluavat viettaa aikaa
perheillassa. Kartoituksessa oli suljettuja kysymyksid, mutta jokaisen oli niin halutessaan
mahdollisuus antaa myts avoin vastaus. Halusimme selvittdaa haluavatko vanhemmat
olla vain aikuisten kesken vai koko perheen kesken. Taman lisaksi selvitimme vanhem-
pien odotuksia toiminnasta ja sen sisallosta. Selvitimme haluavatko vanhemmat va-
paampaa oleskelua, asiantuntijavierailuita tai esimerkiksi teemailtoja. Toiminnan sisal-
l6sta kysyttaessa olimme eritelleet vanhemmat ja lapset erikseen. Halusimme myds sel-
vittd& vanhempien aiempaa osallistumista erilaisiin vertaistukitapahtumiin ja kokemuksia
niistd. Lopuksi kysyimme viela, mik& tuo vanhemmille iloa, silla halusimme paattaa ky-
selyn positiivisesti ja iloa tuovista asioista saisimme mahdollisesti lis&4 ideoita toiminnan

suunnitteluun.
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Alkukartoitukseen vastaaminen oli vapaaehtoista, mutta jokainen vanhempi halusi vas-
tata kartoitukseemme. Alkukartoituksen pohjalta saimme hyodyllisté tietoa siitd, millaista
toimintaa alamme suunnitella kahdelle seuraavalle kerralle. Vanhempien vastauksista
nousi esille, ettd he haluavat pddosin viettaa aikaa siten, ettd vanhemmat ja lapset ovat
eri tiloissa. Toiveista nousi vahvasti esille halu viettda aikaa vapaamuotoisesti oleskellen
muiden vanhempien kanssa. Erds vanhempi oli esimerkiksi kirjoittanut: “Yleisfiilis on,
ettd lapsille on hyva olla “jarjestettya” toimintaa. Aikuisille varmaan riittdd vapaamuotoi-

sempi oleilu.”

Vanhempien toiveista toiminnan sisallésta nousi lisaksi esiin halukkuus keskustella eri-
laisista aiheista ja saada tietoa erilaisista aihealueista. Vanhemmat toivoivat myds kau-
neushetked, tarkemmin rajattuna hierontaa. Osa vanhemmista toivoi myds, etta lapset
voisivat ulkoilla joko perheené tai hoitajien kanssa keskendan. Ulkoilun lisdksi vanhem-
mat toivoivat lapsille sisalla leikkimista seka esimerkiksi keilausta tai askartelua.

7.2 Toinen perheilta

Helsingin kehitysvammaliitto 57 ry:lt ja ensimmaiseen perheiltaan osallistuneilta van-
hemmilta kumpusi toive saada mahdollisimman selkeasti tietoa kesan leireista, muusta
vertaistukitoiminnasta ja tapahtumista, joten paatimme koota infopaketin, joka sisalsi

edelld mainitut asiat.

Kokosimme taman infopaketin (Liite 2) valmiiksi toista perheiltaa varten. Infopakettiin ko-
kosimme yhteen eri tahojen jarjestamaa toimintaa, kesaleireja ja Kelan sopeutumisval-
mennuskursseja. Infopaketissa oli myos ohjeet siihen, miten Kelan sivuilta 10ytaa kysei-
set sopeutumisvalmennuskurssit helpoiten, koska vanhemmat kertoivat kokevansa Ke-
lan internet sivuilla suunnistamisen vaikeaksi. Infopaketin yhteydessa oli myos ilmoittau-

tumislomakkeita leireille ja maksullisten leirien hinnastot.

Toisen kerran aikana jaoimme nama infopaketit paikalla olleille vanhemmille ja keskus-
telimme sen siséalldsta. Vanhemmat olivat infopaketin siséltoon todella tyytyvaisia. Tee-
timme illan aikana myo6s alkukartoituksen heilld, jotka eivét siihen viela olleet vastanneet.
Halusimme saada lisaa tietoa siitda mitd vanhemmat perheilloilta toivovat, jotta yhdistyk-

sen on helpompi jatkaa iltojen suunnittelua vanhempien toiveiden pohjalta.
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7.3 Kolmas perheilta

Kolmannella kerralla oli mukana henkilditd, jotka eivat ole olleet mukana aiemmin, joten
pyysimme uusia mukana olleita vastaamaan samaan alkukartoitukseen, jonka teetimme
jo ensimmaisella kerralla. Uudet mukana olleet vanhemmat halusivat myos saada teke-
mamme infopaketin mukaansa. Kartoituksesta nousseiden toiveiden perusteella perheil-
lassa oli talla kertaa paikalla my6s hieroja, jonka hierottavana vanhemmilla oli mahdolli-

suus kayda.

Kolmannelle kerralle olimme suunnitelleet, ettd vanhemmat kertovat Spectro visions
korttien avulla mita vertaistuki heille merkitsee. Spectro valokuvakortteja kaytetaan ope-
tuksessa, ohjauksessa ja terapeuttisessa tydssa ja ne soveltuvat seké yksilo- etté ryh-
matilanteisiin. Korttien kuvien on tarkoitus olla assosiatiivisia ja tuoda katsojan mieleen
heidan elaméaansa liittyvid mielikuvia, tunteita, ajatuksia ja muistoja. Naiden mielikuvien
pohjalta on luontevaa sanallistaa omia kokemuksia, tilanteita ja toiveita seka kertoa tari-

noita. Kuvien tarkoitus on edistaa avointa ja luovaa vuorovaikutusta. (Spectrovisio 2013.)

Pyysimme vanhempia valitsemaan poéydalle levitetyista korteista sen, joka heille kuvas-
taa vertaistukea ja sen merkitysté itselle jonka jalkeen pyysimme heita kirjoittamaan aja-
tuksensa post it - lapulle kuvan viereen. Vanhemmat saivat valita kortin ja kirjoittaa aja-
tuksensa nimettdmasti, ettei omia ajatuksiaan tarvinnut jakaa muiden kanssa. Lopuksi

otimme kuvat vanhempien valitsemista korteista ja niihin liitetyista ajatuksista.

Paadyimme kayttdmaan Spectro visions kortteja haastattelun sijaan, silla ne sopivat ti-
lanteeseen paremmin, koska perheillan oli toivottu olevan vapaata oleskelua ja muiden
aikuisten kanssa keskustelua sisaltava tilaisuus. Taman perheillan aikana vanhemmat
keskustelivat aiempaa vapaammin enemman ja varsinkin Spectro visions korttien kat-
selu ja vertaistuen merkityksen pohdinta sai monet vanhemmat juttelemaan my6s mo-

nesta muusta erityislapsen vanhemmuuteen liittyvasta asiasta.
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8 Johtopaatokset

Alkukartoituksen toteuttaminen ensimmaisella kerralla nosti esiin paljon toiveita, joiden
pohjalta toiminnan suunnittelu oli luontevaa aloittaa. Ensimmaisen kerran jalkeen huo-
masimme myds sen, ettd vanhemmille on tarkeaa viettdd aikaa rennosti muiden aikuis-

ten kanssa saaden kuitenkin asiantuntevaa tietoa heita kiinnostavista aihealueista.

Toisella ja kolmannella kerralla saimme vielda uusia vastauksia alkukartoitukseemme.
Paadyimme teettam&an alkukartoituksen naillakin kerroilla, jotta yhdistys saisi kayt-
toonséd mahdollisimman paljon tietoa vanhempien toiveista tulevia perheiltoja ja muita
tapahtumia varten. Vastauksista nousi esille paljon samoja asioita, kuin ensimmaisella-
kin kerralla, mutta myds uusia toiveita tuli ilmi. Lapuista nousi esiin esimerkiksi vanhem-
pien toive virkistyshetkistd, kuten retkista tai kokkausillasta niin vanhemmille kuin koko
perheelle. Naisté vastauksista selvisi myos, etta osa vanhemmista oli ensimmaista ker-

taa mukana yhdistyksen jarjestimassa toiminnassa.

Kaikkien saamiemme vastausten pohjalta tallaisten vertaistukitapahtumien jarjestami-
nen on erityisen tarkeaa perheiden jaksamisen kannalta. Yhdistyksen jarjestamissa ta-
pahtumissa pidettiin myds hyvana sita, etta paikalla on aina asiantuntevaa henkilékuntaa
jatoimintaa suunnitellaan lasten ehdoilla. Lapsille jarjestettya toimintaa pidettiin trkedna
ja paaasiassa vanhemmat toivoivatkin lapsille ohjattua toimintaa, jolloin he itse voisivat

rentoutua ja keskittya oleskeluun aikuisessa seurassa.

Useasta alkukartoituksen vastauksesta nousi esille vertaistuen merkitys ja monet ovat
tulleet paikalle juuri sen takia, ettd paasevat keskustelemaan ja viettdmaan aikaa muiden
vanhempien kanssa. Eras vanhempi oli kirjoittanut “Vertaistuki toisen vanhempien
kanssa, hyvat asiantuntijat, parhaimmillaan erinomainen henki.” Vertaistuen lisaksi myos
tapahtumasta saatu sosiaalinen tuki ja toisilta saatu arvostus nousivat tarkeiksi tee-
moiksi. Sosiaalinen tuki vaikuttaakin yksilodn siten, ettd han tietdd hanesta pidettavan ja
hanta rakastettavan. Se saa ihmisen tuntemaan, ettd hanta arvostetaan ja saa hanet
ymmartamaan, ettd han kuuluu tarkedan sosiaaliseen verkostoon, jossa han saa tukea

toisilta ja voi vastavuoroisesti myds antaa sitd.(Tarkka 1996.)
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Spectro visions korttien avulla vertaistuen merkityksen pohtiminen nosti esille vanhem-
missa asioita, jotka eivat valttamatta olisi nousseet keskusteluun ilman korttien apua.

Vanhemmat valitsivat seuraavat kuvat ja kuvailivat vertaistukea seuraavin ajatuksin:

“Vertaistuki tarkoittaa kaytanndon vinkkeja, apua, ratkaisuja ongelmiin, laheisia uusia ys-
tavid, ihmisia jotka oikeasti ymmartavat, saa tuulettaa ajatuksia ilman turhia selittelyja,

mustan huumorin kera, kertoa tunteista ilman saalia”

“Vertaistuesta saa voimaa arkeen!”
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“Varsinkin erityislapsen ja -vanhemmuuden alkuvuosina vanhemmilla on suuri tarve
vertaistuelle. Muutamien vuosien jalkeen kokemus, myds vertaistuesta, lisdantyy ja voi

ryhtya tarjoamaan uusille erityisvanhemmille.”

“Rauhallinen tunnelma, seesteinen olo. Vertaistuki auttaa huomata ettei ole yksin ja se
helpottaa omaa oloa.”

Vertaistuki nayttdd vastausten perusteella olevan kantava voima arjessa jaksamiseen
monella kehitysvammaisen lapsen vanhemmalla. Vertaistuki auttaa vanhempia huomaa-
maan, etté he eivét ole yksin vaan on muitakin ihmisia samassa tilanteessa kamppaile-
massa samojen asioiden kanssa. Perheilloissa oli erdat perheet, jotka tulivat joka kerta
paikalle. Tama myds kertoo siitd, miten tarkeita tallaiset tapahtumat ja tilaisuudet ovat
perheille.



34

9 Pohdinta

Opinnaytetydmme aihe tuntui olevan tarkeda ja ajankohtainen. Jarjestdjen tarjoama tuki
tuntuu olevan perheille erityisen tarkeaa ja voimaannuttavaa ja onkin hienoa, etta tallai-
sia tapahtumia jarjestetadn. Varsinkin tdman hetkisen taloudellisen taantuman aikakau-

tena on hienoa, etté jarjesttt ovat niin suuresti lasna perheiden jaksamisen tukemisessa.

Saamamme palautteen pohjalta perheillat ja niiden siséllét ovat miellyttdneet iltoihin
osallistuneita. Vanhemmat ovat olleet tyytyvaisia perheilloissa myds siihen, etta lapset
ovat olleet eri tilassa, jolloin aikuiset ovat saaneet keskenédén jutella ja jakaa ajatuksiaan
muiden vanhempien kesken. Vanhemmille oli myds tarkead, etta lapset paasivat teke-
maan “kivoja juttuja”, kun aikuiset saivat omaa aikaa. Keskusteluista kavi ilmi, etta ver-
taistukisuhteista on syntynyt elinik&isia ystavyyssuhteita ja esimerkiksi lapsille kummeja.
Mielestamme erityisen pysayttava olikin erdan vanhemman post it lapulle kirjoittama aja-
tus vertaistuesta, jossa han kertoo vertaistuen merkitsevan hanelle sita, etté saa kertoa

ajatuksistaan ilman saalia.

Moni perheiltaan osallistunut vanhempi koki tapahtuman vapaamuotoisuuden, ja lasten
toisaalla olon vuoksi saavansa omaa aikaa, jota muutamalla ei tuntunut muuten arjen
keskella olevan lainkaan. Oman ajan saaminen arjen keskella saattaa olla erityislasten
vanhemmille erityisen haastavaa varsinkin, jos on lasten kanssa yksin ja tukiverkko on
suppea. Pelko siita, etta parjaavatko lapset sukulaisten tai hoitajan kanssa ja se kenelle
uskaltaa jattaa lapset hoitoon, saattavat aiheuttaa sen, etté lapsia ei koskaan laiteta hoi-
toon ja nain ollen omaa aikaa ei ole koskaan. Eras perheilloissa kayva aiti totesikin osu-
vasti, etta “Tyytyvainen kun on omaa aikaa”. Keskusteluissa kavi ilmi myds, etta erityis-
lapsen kanssa ulos lahteminenkin voi olla todella haastavaa, riippuen lapsen mielialasta
ja vireystilasta. Myds harrastustoiminnan kannalta osalle on todella tarkeaa, etta lapselle
on myonnetty kaupungin matkapalvelukortti, koska illalla harrastuksien jalkeen monelle
julkisilla kotiin kulkeminen olisi liilan raskasta. Nain ollen ilman matkapalvelukorttia har-

rastuksissa kayminen olisi joillekin erityislapsille mahdotonta.

Perheilloissa vapaamuotoisuus on ollut erityisen tarkeaé ja taman vuoksi esimerkiksi
haastattelut eivat olisi sopineet iltojen tunnelmaan. Halusimme pitd& toimintamme asia-
kaslahtoisend ja koska vanhemmat olivat toivoneet vapaata oleskelua, halusimme kun-
nioittaa heidén toivettaan ja suoda heille rennon ilmapiirin. Opinnéytetydmme toteutuk-

sen kannalta tdma oli toisinaan haastavaa, silla esimerkiksi vertaistuen merkityksesta
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olisi ollut helpompi saada tietoja haastattelujen avulla. Spectro visions korttien avulla
tama onnistui kuitenkin omasta kuin myés asiakkaiden mielesta leppoisissa tunnelmissa.
Olimme myds todella iloisia siita, ettd l&hes kaikki mukana olleet vanhemmat valitsivat
korttinsa ja kirjoittivat ajatuksiaan vertaistuesta. Samoin lahes kaikki ovat vastanneet al-

kukartoitukseemme ja olleet muutenkin mielella&n mukana kaikessa.

Toimintaa suunnitellessamme ja toteuttaessamme toiminnan eettisyys oli meille tarkeaa.
Osallistuminen oli vapaaehtoista ja jokainen sai osallistua taysin nimettémasti niin kar-
toitukseen vastaamiseen kuin vertaistukitehtavaan. Oli myos hienoa huomata, etta per-

heiltaan saapui mukaan perheita, jotka eivat ole aiemmin olleet mukana toiminnassa.

Alussa koimme sen hieman haastavaksi, ettd meilla ei ole omakohtaista kokemusta van-
hemmuudesta tai erityislapsen kasvattamisesta, silla pelkdsimme onko meillda vanhem-
mille mitaan annettavaa. Ensimmaisessa perheillassa meidat otettiin kuitenkin hyvin vas-
taan ja koimme, ettéd olimme hyddyksi perheiltojen suunnittelussa ja toteutuksessa. Ko-
konaisuudessaan koimme, ettd opinnayteprosessi oli mielenkiintoinen ja opettava koke-
mus. Saimme lis&é itseluottamusta toimia valitsemallamme alalla sek&é koimme, ettd am-

matillisuutemme kasvoi tdman matkan aikana.
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Alkukartoitus

Vastaajan sukupuoli
Nainen Mies

1. Minka ikaisia lapsia sinulla on? (Ympyroi erityislapsen tai -lasten ika)

2. Keita perheeseesi kuuluu?

a. Kenen kanssa olet tanaan perheillassa?

3. Mista sait tiedon Ystavatuvan perheillasta?

a. Mika on tehokkain keino saada tietoa toiminnasta? (Ympyroi)
i. sahkoposti
ii. tekstiviesti
ii. jasentiedote
iv. yhdistyksen internetsivut
v. jokin muu, mika?

4. Miten haluat viettda aikaa perheillassa?
a. Vanhemmille ja lapsille omaa ohjelmaa
b. Vanhemmat ja lapset yhdessa
c. Osan aikaa vanhemmat ja lapset yhdessa

5. Mita odotuksia sinulla on perheillalle? (Valitse kaksi mieluisinta)
Vapaamuotoista oleskelua muiden vanhempien kanssa

Ohjattua toimintaa yhdessa lasten kanssa

Asiantuntija vierailuita/ tiedonsaantia

Virkistyshetkia vanhemmille (esimerkiksi retkia tai kokkausilta)
Ohjattuja virkistyshetkia koko perheelle

Teemailtoja (esimerkiksi ohjattua keskustelua yhdessa valitusta tee-
masta)

-0 Q0T
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6. Mita haluaisit toiminnan sisaltdvan vanhemman nakokulmasta? Valitse 3-5 mie-
luisinta.

Aistipaja
Asiantuntijavierailu
Askartelu
Biljardi
Disko
Erilaisia tutustumiskaynteja
lltapala
Karaoke
Kauheushetki
Keilausta
Keskustelua
Kokkausta/leivontaa

. Lapset ulkoilemaan hoitajien kanssa-aikuisten jaadessa Ystavatuvalle
Lasten kanssa leikkimista
Leffailta
Luentoja eri aiheista
Luistelua
Luontoretki
Lammin keittoateria
Peli-ilta
Perheena ulkoilu
Pien- tai kotielaintilalla vierailu
Sirkusvierailu
Teatterikaynti
Teemailta
Tiedon saamista eri aiheista
Vapaata oleskelua
Jotain muuta, mita?

PPNSXS<ECTVITQDOS3ITATTITQ 0200

7. Mitd haluaisit toiminnan siséltavan lapsen nakokulmasta? Valitse 3-5 mielui-
sinta.

Aistipaja

Askartelua

Biljardia

Disko

Erilaisia tutustumiskaynteja
lltapala

Karaokea

Kauneushetki

Keilausta
Kokkausta/leivontaa

T T Se@meooo T
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Leffailta

Leikkimista ulkona
. Luistelua
Luontoretki
Lammin keittoateria
Peli-ilta
Perheena ulkoilu
Pien- tai kotielaintilalla vierailu
Sirkusvierailu
Teatterikaynti
Teemailta (esim. eritityisyydesta tai sisarus-nakokulmasta ikatasoisesti
mm. tarinoiden kautta)
Temppurata
Tiedon saamista eri aiheista
Jotain muuta, mita?

CCVwSoTOS33TR

x s <

8. Oletko osallistunut muuhun vastaavaan toimintaan?

a. Kylla
i. Yhdistyksen (Kv57) jarjestamaan
ii. Muiden tahojen jarjestamaan, kenen?

iii. Mika aiemmissa toiminnoissa on toiminut hyvin ja ollut hyvaa?

b. En, koska
i. En ole kokenut tarpeelliseksi
ii. En ole saanut tietoa
iii. En ole jaksanut/ehtinyt

9. Mika tuo sinulle iloa?

Kiitos ajastasi! :)
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Infopaketti

Kelan Sopeutumisvalmennuskurssit kesa 2016

Kehitysvammaisten, kehityshdiridisten tai monivammaisten alakoululaisten per-

hekurssit

Kehitysvammaisten, kehityshairidisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60247

Hakuaika paattyy 13.04.2016.

Kurssiaika ja paikka 13.06.2016 - 17.06.2016, Sokos Hotel Eden Oulu

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivaan 13.04.2016 mennessa.
Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104
Hae harkinnanvaraiselle kurssille lomakkeella KU132

Kehitysvammaisten, kehityshairiéisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60097

Hakuaika paattyy 04.05.2016

Kurssiaika ja paikka 04.07.2016 - 08.07.2016, Lehtimden opisto ( Opisto sijaitsee Eteld-Pohjanmaalla Alajarven
kaupungin Lehtimdenkyldssd)

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 04.05.2016 mennessa.
Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104
Hae harkinnanvaraiselle kurssille lomakkeella KU132

Kehitysvammaisten, kehityshairiisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60260

Hakuaika paattyy 16.05.2016

Kurssiaika ja paikka 18.07.2016 - 22.07.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutussaatié, Paimio

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivaan 16.05.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshairiisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60898

Hakuaika paattyy 18.05.2016

Kurssiaika ja paikka 18.07.2016 - 22.07.2016, Lehtimden opisto

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 18.05.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshairiisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60248

Hakuaika paattyy 25.05.2016

Kurssiaika ja paikka 25.07.2016 - 29.07.2016, Sokos Hotel Eden Oulu

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 25.05.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshdiridisten tai monivammaisten alakoululaisten perhekurssi, sopeutumisvalmennus-
kurssi 60830

Hakuaika pdattyy 22.06.2016

Kurssiaika ja paikka 22.08.2016 - 26.08.2016, Sokos Hotel Eden Oulu

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivaan 22.06.2016 mennessa.


http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104666/KU132_W.PDF
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104666/KU132_W.PDF
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Kehitysvammaisten, kehityshairiéisten tai monivammaisten alle kouluikaisten lasten
perhekurssit

Kehitysvammaisten, kehityshairiisten tai monivammaisten alle kouluikaisten lasten perhekurssi, sopeutumisval-
mennuskurssi 60084

Hakuaika paattyy 27.04.2016

Kurssiaika ja paikka 27.06.2016 - 01.07.2016, Validia Kuntoutus Lahti

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 27.04.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshairidisten tai monivammaisten alle kouluikdisten lasten perhekurssi, sopeutumisval-
mennuskurssi 60825

Hakuaika paattyy 15.06.2016

Kurssiaika ja paikka 15.08.2016 - 19.08.2016, Sokos Hotel Eden Oulu

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivdan 15.06.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshairiisten tai monivammaisten alle kouluikaisten lasten perhekurssi, sopeutumisval-
mennuskurssi 60257

Hakuaika paattyy 20.06.2016

Kurssiaika ja paikka 22.08.2016 - 26.08.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutussiatio, Paimio

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivaan 20.06.2016 mennessa.

Kehitysvammaisten, kehityshairidisten tai monivammaisten koulunsa aloittavien lasten perhe-

kurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60087

Hakuaika paattyy 01.06.2016

Kurssiaika ja paikka 01.08.2016 - 05.08.2016, Validia Kuntoutus Lahti

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispéaivaan 01.06.2016 mennessa.

Autismia sairastavien perhekurssit

Autismia sairastavien koulunsa aloittavien ja alakoululaisten lasten perhekurssi, sopeutumisval-
mennuskurssi 60205

Kurssiaika ja paikka 27.06.2016 - 01.07.2016 & 21.11.2016 - 25.11.2016, Kyyhkyla Oy Mikkeli

Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104.

Autismia sairastavien koulunsa aloittavien ja alakoululaisten lasten perhekurssi, sopeutumisval-
mennuskurssi 60210

Kurssiaika ja paikka 11.07.2016 - 15.07.2016 & 17.10.2016 - 21.10.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten

Kuntoutussaatio, Paimio

Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104.

Autismia sairastavien ylakoululaisten lasten ja nuorten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi
60204
Kurssiaika ja paikka 08.08.2016 - 12.08.2016 & 23.01.2017 - 27.01.2017, Kyyhkyla Oy Mikkeli

Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104.



http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60210&lang=fi#yhteyst
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60210&lang=fi#yhteyst
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60204&lang=fi#yhteyst
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
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Autismia sairastavien yli 4-vuotiaiden alle kouluikaisten lasten perhekurssi, sopeutumisvalmen-
nuskurssi 60207
Kurssiaika ja paikka 15.08.2016 - 19.08.2016 & 21.11.2016 - 25.11.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten

Kuntoutussaatid, Paimio

Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104.
Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssit

Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60252
Hakuaika 04.04.2016
Kurssiaika ja paikka 06.06.2016 - 10.06.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutussaatié, Paimio

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivdaan 04.04.2016 mennessa.
Hae vaativan kuntoutuksen kurssille lomakkeella KU104.

Hae harkinnanvaraiselle kurssille lomakkeella KU132.

Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60083
Hakuaika paattyy 13.04.2016

Kurssiaika ja paikka 13.06.2016 - 17.06.2016, Validia Kuntoutus Lahti

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivdan 13.04.2016 mennessa.
Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60104
Hakuaika paattyy 13.04.2016

Kurssiaika ja paikka 13.06.2016 - 17.06.2016, TATU ry/Kunnonpaikka

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 13.04.2016 mennessa.

Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60896
Hakuaika paattyy 11.05.2016
Kurssiaika ja paikka 11.07.2016 - 15.07.2016, Lehtim3den opisto

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivdan 11.05.2016 mennessa.

Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60093
Hakuaika p&aattyy 08.06.2016
Kurssiaika ja paikka 08.08.2016 - 12.08.2016, Lehtimden opisto

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispaivaan 08.06.2016 mennessa.

Downin oireyhtymaa sairastavien lasten perhekurssi, sopeutumisvalmennuskurssi 60253
Hakuaika paattyy 06.06.2016

Kurssiaika ja paikka 08.08.2016 - 12.08.2016, MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutussaatio, Paimio

Hakemusten on oltava esivalintataholla hakuajan paattymispdivaan 06.06.2016 mennessa.


https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60210&lang=fi#yhteyst
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60210&lang=fi#yhteyst
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60252&lang=fi#yhteyst
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104641/KU104_W.pdf
http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104666/KU132_W.PDF
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60104&lang=fi#yhteyst
https://easiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=60253&lang=fi#yhteyst
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Lisaa tietoa yllalistatuista kursseista 10ytyy KELA:n nettisivuilta: Henkiléasiakkaat > Kun-
toutus > Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit > Kuntoutuskurssi haku, jonka jal-
keen kurssin numeron voi sy6ttad kenttdan: ”Haku kurssinumerolla”. Kuntoutuskurssi

hakusivulla voit myds etsia lisda kursseja erilaisilla hakuehdoilla.

Lomakkeet
KU104
KU132

Leirikesan leirit kesalla 2016

Kesdleirit pidetaan Hyvinkaalla Kiljavan leirikeskuksessa luonnon helmassa. Lahes kai-
kille keséleireillemme voivat osallistua alakouluikaiset leirildiset, enemman aikuisen tu-
kea leirilla tarvitsevat lapset avustajallisina leirilaisina tai kehitysvammaisten ryhmissa.

[Imoittautuminen kesén leireille alkaa tiistaina 1.3.2016.

Leirille haetaan kaikille yhteisella hakulomakkeella ja hakijoista valitaan hakuajan paa-
tyttyd sopiva ryhma leirille.

Avustajallisena leirildisena lapsi saa aikuisen tukea muita lapsia enemman. Leirille
hakevay ovat syntyneet vuosina 2003-2008. Kaytanndssa lapsella on leirilla oma tai
yhteinen ohjaaja toisen avustajallisen leirildisen kanssa, joka auttaa ja tukee leirilaista
tarpeen mukaan. Avustajallinen leirilainen asuu ja elaa samassa telttakyldssa kaikkien
muiden leirildisten kanssa, mutta lapsen tarvitsema aikuisen tuki on lahempana "oma
ohjaajan” ansiosta. Avustajallisia leirilaisia otetaan lahes kaikille leireille.

Leirien ajankohdat:

6.6.-11.6.2016 (Kiljavan Leirikesa 1)
12.6-15.6.2016 (Kiljavan Leirikesa 2-2)
15.6-18.6.2016 (Kiljavan Leirikesa 2-3)
19.6-25.6.2016 (Kiljavan Leirikesa 3-1)
26.6-29.6.2016 (Kiljavana Leirikesa 4-2)
29.6-2.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 4-3)
3.7-9.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 5)
10.7-16.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 6)
24.7-30.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 8)
31.7-6.8.2016 (Kiljavan Leirikesé 9)


http://lomake.kansanelakelaitos.fi/kela/kela.fi/fi/tiedostot/104666/KU132_W.PDF
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Kehitysvammaisten leirildisten leiriryhmét

Kehitysvammaiset leirildiset leireilevat muiden leirildisten kanssa samoilla leireilla
omana ryhmanaan. Leirille hakevat ovat syntyneet vuosina 2002-2008.

Leirielaméan asettamien haasteiden takia kehitysvammaisten leirildisten tulee olla riitta-
van toimintakykyisid, esimerkiksi teltassa nukkumisen, ruokailun ja vessassa asioinnin
tulee sujua varsin omatoimisesti. Leirimaasto asettaa myds omat vaatimuksensa liikku-
miselle: pyoratuolilla likkuminen ei valitettavasti leirialueella erityisen hyvin suju. Kun
leirielama tuettuna ja ohjattuna sujuu, saa myds lapsi itse paljon enemman irti leirijak-
sostaan. Kehitysvammaisten ryhméaan on aikaisemmin otettu esimerkiksi EHA-opetuk-
sessa olevia lapsia ja muun muassa autistisia ja down-lapsia.

Leirilla asutaan pienessa telttakylassa. Kehitysvammaisten leirildisten ryhméssa on
noin 7-8 lasta seké kuusi ohjaajaa, joista nelja on aina paikalla. Yhteiseen leiritouhuun
osallistutaan koko muun leirin kanssa omien ohjaajien avustuksella.

Leirien ajankohdat:

19.6-23.6.2016 (Kiljavan Leirikesa 3-2)
29.6-2.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 4-3)
3.7-9.7.2016 (Kiljavan Leirikesé 5)
10.7-16.7.2016 (Kiljavan Leirikesa 6)
31.7-6.8.2016 (Kiljavan Leirikesa 9)

Kiljavan nuorten leiri jarjestetédén 18.7-23.7.2016, leirilla on paikkoja avustettaville ja
kehitysvammaisille leirilaisille. Nuorten leirille hakevat nuoret ovat syntyneet vuosina
2000-2003.

Tapahtumia ja kerhoja

Paakaupunkiseudun autismin kirjon yhdistysten jarjestamat:
Vertaisryhma vanhemmille kevaalla 2016

Lauantaisin 30.1., 27.2., 19.3., 23.4. ja 28.5. klo 14-17.
Vertaistapaaminen autismin kirjon lasten ja nuorten vanhemmille.
Tilaisuus on maksuton ja avoin kaikille padkaupunkiseudun vanhemmille.
Lapsille on erillinen tila ja hoitajat tilaisuuden ajaksi.

Paikka: To6lon seurakunnan kerhotilat, Temppelikatu 16 B, Helsinki.
Huom: sisaankaynti ei ole kirkon paadovesta vaan sivusta, Temppelikadun puolelta.
Lisatiedot:

niina.halonen-malliarakis(@)edu.hel.fi

anita.novitsky(@)vaestoliitto.fi

mmataich(@)yahoo.com

Autismin kirjon lasten perheiden omat Hoplop-vuorot

Klo 9.00 sunnuntaisin 31.1., 28.2., 27.3., 24.4. ja 29.5.

Osoite: HopLop/Esport Ratiopharm Arena, Koivu-Mankkaan tie 5, Espoo.
Sisdanpaasymaksu 10-15e/lapsi, aikuinen ilmaiseksi.

Avataan autismin kirjon perheille yhta tuntia muita asiakkaista aikaisemmin.
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Perheuinnit kevaalla 2016
Lauantaina9.1., 6.2.,5.3., 2.4. ja 7.5. klo 18.30 alkaen.
Jousimaentie 3, Helsinki. Siltamé&aen uimahalli.

Ei ennakkoilmoittautumista, maksu 5 euroa/perhe maksetaan paikan paalla.
Halli on varattu pelkastaan autismiyhdistysten kayttoon.

Keilaus kevaalla 2016

Lauantaisin 6.2., 12.3., 9.4. ja 7.5. klo 14-15.

Talin keilahalli, Huopalahdentie 28, Helsinki.

Osallistumismaksu on 7 euroa/hlo, sisaltaen kenkavuokran. Maksetaan Talin keilahallin
kassalle.

Lisatietoja: Eija Kilgast, 050 584 0657.

Muskari

Joka toinen keskiviikko 20.1., 3.2., 17.2., 2.3., 16.3., 30.3., 13.4., 27.4. ja 11.5. klo
17-17.45.

Leppavaaran kirkon takkahuoneessa, Verajakallionkatu 2, Espoo.

Muskari on suunnattu alle kouluikaisille autismin kirjon lapsille seka alakoululaisille ke-
hitystason mukaan. Ryhmakoko on 10 lasta, ja jokaisella on oltava oma aikuinen mu-
kanaan.

Osallistumismaksu 60e/lapsi Autismi- ja Aspergerliiton jasenyhdistyksen jasenille ja
muille 80e/lapsi.

Tiedustelut ja ilmoittautumiset: elena.salin@gmail.com, 040 507 9123.

Aitien ilta pe 5.2. klo 18-21.

Yrjénkatu 21 b, 00100 Helsinki.

Aitien hemmotteluilta Yrjonkadun uimahallin tilaussaunassa. Talo tarjoaa pyyhkeet ja
kylpytakit.

Osallistuminen on maksuton ja ilmoittautuminen sitova.

lImoittautumiset: Espoon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry/elena.salin@gmail.com

Isien ilta ti 8.3.

Tiistaina 8.3. klo 16.45 alkaen

Ensin tutustutaan Curlingin saloihin Oulunkylan Curlinghallilla (K&skynhaltijantie 11,
Helsinki), jonka jalkeen saunomista Maunulan majalla (Metsalantie 9, Helsinki). Oma
pyyhe mukaan!

Vain yhdeksan ensimmaista mahtuu mukaan!

liImoittautuminen Jari Eroselle: Tekstiviestilla 040 557 7339 tai sdhkopostilla jari.ero-
nen@gmail.com.

Viestiin mukaan koko nimi ja s&hkoposti, ja sahkopostiin vastaavasti nimi ja kannykka-
numero!
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Kuokkaleiri

4.7.-15.7.2016 Kumpulan koulukasvitarha, Vahankyrontie 4.
Leiripaiva klo. 10-14.
Kuokka-leiri on suunnattu alakoulu-ikaisille.
Haku leireille maalis-huhtikuussa néiden sivujen kautta: http://www.lastenpuu-
tarha.fi/toiminta/erityisryhmille/leiri-kehitysvammaisille-lapsille-ja-nuorille/

Lisatietoa Kuokka-leireista: kuokka(at)lastenpuutarha.fi tai puh. 041/541 0456.



