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Sosionomiopiskelijoiden harjoittelujakson ryhmahaastattelu Vaasan
perhekeskuksessa

Tekijat: Miia Virkkunen ja Satu-Maria Autio. (Vaasan ammattikorkeakoulun opiskelijoita)

Leijonaemot: Toiminnan tarkoitus on edistda vertaistukitoimintaa erityislasten vanhempien kesken
seka vuorovaikutusta erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja terveydenhuollon seka kasvatuksen
ammattilaisten valilla. Lisaksi yhdistys tukee jasentensa jaksamista ja hyvinvointia.

Osallistujat: 5 diteja.

Toteutus: Osa Pohjanmaan LAPE-muutosohjelman toimintaa.

Tulokset

Leijonaemo —vertaistukiryhman erityislasten ditien kokemuksia
1. Oletteko saaneet tietoa ja ohjausta mahdollisista palveluista ja oikeuksista, vai onko

taytynyt itse ottaa selvaa?

Melko yhtenevaisena linjana kaikki haastateltavat toivat esiin tiedonsaannin vajavaisuuden.
Tietoa tulee “ripoteltuna” eri tahoilta, asioista pitaa kysella oma-aloitteisesti ja tietoa kerata
itse aktiivisesti muista lahteistd, kuten vertaistukiryhmien tapaamisista, Facebook-ryhmista
ja muualta netistd. Tama koettiin raskaana. Tahan liittyen erdan haastateltavan didin
kehittamisideana olikin, etta jokaiselle erityislapsiperheelle olisi nimetty oma palveluohjaaja,
joka kavisi lapi perheen tilanteen ja jolla olisi palvelukirjon ja saatavien tukien paletti
hallussa.

2. Onko teitéd kuultu/oletteko paisseet osallistumaan asiakas/palvelusuunnitelman
laadintaan?

Palvelusuunnitelmien tekoprosessista kysyttdessa ilmeni, ettd vanhempia kuullaan niita
laadittaessa hyvin. Erds dideista toi esiin kuitenkin huolensa siitd, etta yhden tapaamiskerran
perusteella tehdadan valilla isojakin paatoksia. Han koki paineita siita, pystyyké han tuoda
kaiken tarvittavan esiin yhden keskustelun aikana, ja ettd muistaako tyontekija lyhyessa
ajassa lapikdydyt asiat.

Palvelusuunnitelmiin liittyen nousi esiin myds huomio, etta niita kylla tehdaan ahkerasti joka
paikassa, mutta niiden toteutumisen seuranta jaa liian vahalle huomiolle. Vanhempien
vastuulla on varmistella, ettd suunnitelmaa toteutetaan.

Palveluprosessin alkamisesta...

Yksi dideistd kertoi, etta oli kokenut ennen lapsen diagnoosin saamista syyllistamista koulun
puolelta. Perheen kasvatustyylia arvioitiin, eika uskottu, etta lapsi kayttaytyy kotona ihan eri
tavalla kuin koulussa. Diagnoosin saaminen oli hankalaa, mutta sen saatua asiat ovat
sujuneet paremmin ja ymmarrysta on sittemmin saatu. My0s kelaa varten diagnoosin
saaminen on erityisen tarkeda. Heidan tapauksessaan palveluprosessi lahti liikkeelle koululta
tehdysta lastensuojeluilmoituksesta, minka aiti koki positiivisena asiana, silla apua alkoi
sitten jarjestya.
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3. Mitka palvelut toimivat?

Kaikki paitsi yksi haastateltavista olivat tyytyvaisia Vaasan keskussairaalan toimiin.
Esimerkiksi lastenneurologian yksikon sairaanhoitaja sai erityiskiitosta tiedon annosta. Myds
Kelan palveluun oltiin tyytyvaisia, sen kautta saadut kuntoutukset ja tuet ovat toimineet ja
ne on ollut helppo saada. Yksi kertoi saaneensa hyvin apua ja tietoa sosiaalitoimesta, ja sita
kautta oli my0s jarjestynyt perhetyontekija. Han koki, ettd heidan perheensa on saanut
perhetyOonpalveluita riittdvasti. Erds haastateltava taas sanoi, etta yhteistyo Hietalahden
koulun kanssa toimii hyvin mm. keskusteluyhteys on avoin. Yksi sanoi, etta kaikki toimii.

4. Mika ei toimi? Millaista kehitysta toivoisit?

Omaishoidontuen saaminen on Vaasassa hankalaa. Muissa kunnissa tutut vanhemmat,
joiden lapsella on sama diagnoosi, ja saman tasoinen toimintakyky, saavat omaishoidon
tukea. Myos sopeutumisvalmmennuskursseilla kohdatut ammattilaiset ovat ihmetelleet
omaishoitotuen puutetta ndiden perheiden kohdalla ja kehottaneet taistelemaan sen
saamiseksi, silla perusteet I16ytyvat. Vaasassa pitaisi olla “rajut” diagnoosit avun saamiseksi.

Pari vastaajista koki, ettei mikdan kaupungin palveluista toimi. Oltiin tyytymattomia
vammaispalveluiden saamiseen, palvelusuunnitelmien toteutumista valvontaan, avustajan
saamisen hankaluuteen ja erityisesti pdivahoitoon. Useista paivakodeista on poistunut
erityislasten oma ryhmi ja nyt lapset toimivat isoissa ryhmissa. Aideiltd herasi huoli, miten
taataan erityislapsen tarvitsema tuki ja valtetdaan ”jalkoihin jaaminen” isossa ryhmassa.

Kehitystoiveet liittyivat naiden asioiden helpottamiseen ja jarjestamiseen.
5. Mitka tekijat/tahot ovat tukeneet parhaiten matkan varrella erityislapsen kanssa?

Vaasan keskussairaalan kuntoutusohjaaja mainittiin hyvana tukijana. Hanelta oltiin saatu
konkreettista apua hakemusten taytossa. Ladkarit ovat kokemusten mukaan myos olleet
hyvin asialla, ja heiddn suosituksensa ovat menneet lapi.

Tarkeda tukea on saatu myds sopeutumisvalmennuskursseilta, vertaistukiryhmista,
lastensuojelun tyontekijoilta, [aheisilta, terapeuteilta joilla lapsi kdy, koulusta. Tarkedksi
koettiin, etta lahella oleva ammattilaisjoukko olisi mahdollisimman pysyva, eika
tyontekijavaihtelevuus olisi kovin suurta.

6. Mita toivotte/olisitte toivoneet (tukea/apua/palveluja) Mika auttaa, olisi auttanut jne.?

Erityisesti esiin nousi tarve kdaytannon avulle esim. siivouspalvelun muodossa. Aiemmin
mainittu palveluohjaaja kyseisine tydnkuvineen olisi/olisi ollut toivottu. Toivottu myos, ettei
oikeus koulun iltapdivatoimintaan paattyisi vield kakkosluokan jalkeen. Kaivattu panostusta
oikea aikaiseen avun saantiin ja erityislapsille jarjestettavaan matalan kynnyksen
vertaistukitoimintaan.

Painotettu myos taman kysymyksen kohdalla omaishoidontuen saamisen helpottamista,
naissa tilanteissa tarvittu sukua avuksi, jotta oma tydssakdynti onnistuu, kun ei omaishoidon
tukeakaan saa.
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Toivottu jonkinlaista tukea vanhempien omaan jaksamiseen. Tallaista ei missaan tarjota,
vaan apu tdytyy itse l0ytaa. Kaivattu myos kotipalvelun saatavuuden parannusta.

Yksi dideista toi esiin, etta lastensuojelun ja perhetyon palvelut eivat ole samalla tasolla
erityislapsiperheissa kuin "tavallisissa”. Ndiden tyontekijoilla ei ole riittavasti resursseja tai
tietoa erityislapsiperheiden auttamiseen.
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