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Tutkimuksessa kartoitetaan Lahden kaupungin alueella, lapsuudenkodissaan
asuvien kehitysvammaisten nuorten olemassa olevia palveluita, kokemuksia
niiden riittavyydesta ja saavutettavuudesta seka toiveita palveluiden kehittdmi-
sesta.

Tutkimus on toteutettu postmodernin sosiaalisen vammaistutkimuksen nako-
kulmasta, jossa painottuu vammaisuuden ja ympariston valisen suhteen tarkas-
telu. Tutkimusmenetelméana on kaytetty kvantitatiivista survey- kyselytutkimusta.

Tutkimus tukee Lahden kaupungin kehitysvammaisten palveluiden palvelura-
kenneuudistusta. Palveluiden kehittamisen painopistealueiden tarkentamiseksi
tutkimukseen on liitetty palveluideologisen kehityksen kuvaus. Tutkimuksen ta-
voitteena on hankkia tietoa tukipalvelumallin mukaisten, kansalaisuutta ja osalli-
suutta vahvistavien palveluiden tuottamiseksi

Tutkimuksen keskeisimpia tuloksia ovat havainnot kehitysvammaisten nuorten-
tietoteknisistd valmiuksista, lahiyhteisdjen merkityksestd kehitysvammaisille
nuorille, palvelunohjauksen kehittamistarpeen ja palveluiden siséllon kehitta-
miskohteiden tarkentuminen sekd& asumispalvelutarpeiden ajankohdan méarit-
tyminen Lahden kaupungin alueella.

Tutkimustulosten perusteella tehtiin tilaajalle ehdotuksia palveluprosessin, osal-
lisuuden lisddmisen, asumisen, tilapaishoidon sekd paivanaikaisen toiminnan
kehittamiseksi.
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ABSTRACT

Utriainen, Janne & Kortelainen Janne. | have a wish. Research in Lahti area
about services for young people with learning disabilities. 88 p. Language: Finn-
ish. Jarvenpaa, Spring 2012.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services.
Degree: Bachelor of Social Services.

The study investigates the disabled young people’s services and experiences of
their adequacy and accessibility in Lahti area. In addition, information was ac-
quired to improve the services. The study has been carried out from the per-
spective of postmodern social models of disability research, which means that
learning disability can be looked at from the point of view where the connection
between disability and environment is discussed.

The purpose of this study is to support a service reform in Lahti area in the ser-
vices for people with learning disabilities. This study is a quantitative survey.
The aim of this study is to enhance the development of services that support the
young people with learning disabilities in their own self- determination, inclusion
and citizenship. The study includes a description of the service ideology devel-
opment stages which aim to support the process of development services in
Lahti area.

The main results of this study are that young people with learning disabilities
use computers a lot and other modern technology and want to have their sup-
port mainly from parents and other relatives. The results also show that service
processes need to be developed and the time and content for housing services
should be defined.

Based on the results development suggestions were made related to service
processes, enhancing inclusion, housing, temporary care and day time activi-
ties.

Keywords: services for people with learning disabilities, learning disabilities,
social models of disability research, inclusion, client orientation, citizenship.
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1 JOHDANTO

Viime vuosikymmenina tapahtuneen laitoshuoltopainotteisen palvelujarjestel-
man hajauttamisen myoéta, kehitysvammaisten henkildiden palveluita on aloitet-
tu toteuttamaan yhteison jasenyytta korostavan tukipalvelumallin mukaisesti.
Palveluideologian kehitys on jatkuvaa ja siihen vaikuttaa paitsi kotimainen,
my0Os kansainvalinen yhteiskunnallinen kehitys seka aiheeseen liittyva arvokes-
kustelu. Nyt tarkeina tavoitteina pidetaan kehitysvammaisten henkiléiden osalli-
suuden vahvistamista, yksiléllisempien asumisen ratkaisujen kehittamista seka
pyrkimista jarjestelméakeskeisesté ajattelusta yksilollisempé&éan palvelujen jarjes-

tdmisen tapaan.

Viime vuosina on valtakunnallisesti keskitytty laitoshuoltojarjestelman hajautta-
miseen. Merkille pantavaa kuitenkin on, ettd kotona asuvia nuoria kehitysvam-
maisia on nykyisin enemman kuin laitoksessa asuvia kehitysvammaisia henki-
I6ita. Lahdessa on noin 500 kehitysvammaista henkil6&, joista lahes puolet on
ialtadan alle 25-vuotiaita. Valtaosa nuorista kehitysvammaisista henkildista asuu
lapsuudenkodissaan, osin nykyisten palveluiden ulkopuolella. Lahden kaupun-
gin kannalta tilanne on haasteellinen, koska asiakkaiden palvelutarpeen ajan-
kohtaa ja toivetta palvelun siséllosta ei ole kartoitettu. Kehitysvammaisen henki-
|6n itsenaistymiseen liittyy yksildllisten tarpeiden lisaksi yhteis6on ja palvelujar-
jestelmaan kohdistuvia erityistarpeita. Naihin erityistarpeisiin vastaavien palve-
luiden kehittamistydssa ja suunnittelussa on tarke&a tietaa palveluja tarvitsevien

henkildiden omia tulevaisuuden toiveita ja tarpeita.

Lahden kaupunki on linjannut kehittavansa palveluitaan asiakaslahtdisesti. Pal-
velutarpeen arviointia ja asiakkaiden kanssa yhdesséa tehtavaa palveluohjusta
aiotaan kehittdd, jotta voidaan tuottaa vammaisten henkilbiden tasavertaista

kansalaisuutta edistavia ja tukevia, nykyaikaisia palveluita.



Lahden kaupungin kehitysvammapalveluiden palvelurakenne on muutoksessa.
Muutoksen tarkoituksena on vahvistaa ja kehittdd kaupungin omaa kehitys-
vammaisten palvelutuotantoa. Erityishuollon kuntayhtyman Lahden kaupungis-
sa sijaitsevien kehitysvammaisten henkildiden asumis- ja tyétoiminta on siirty-
massé kuntayhtymalta kaupungin tuottamaksi toiminnaksi vuoden 2013 alusta.
Palvelurakenteen muutoksen ja sen mukanaan tuoman uuden toimintamallin
suunnittelua varten Lahden kaupunki tarvitsee tietoa kehitysvammaisten asiak-

kaiden omista toiveista.

Lahden kaupungin kanssa sovittiin, ettd palvelurakenteen muutoksen tueksi
toteutetaan palvelutarvekartoitus lapsuudenkodissaan asuville 11-25-vuotiaille
kehitysvammaisille henkildille. Kartoituksen paaasialliseksi toteutustavaksi valit-
tiin survey-kyselytutkimus, jonka lisdksi tutkimukseen sovittiin liitettavaksi kehi-
tysvammapalveluiden palveluideologisten historiallisten vaiheiden seka viimeai-
kaisen palveluideologisen kehityksen kuvaus. Historiallisen kehityksen ja nykyi-
sen palveluideologian kuvaamisen tarkoituksena on saattaa nakyvaksi palve-
luideologisen kehityksen kerrostumat. Sen avulla Lahden kaupunki voi parem-
min maaritellda oman kehittamistyonsa tarkeimmaét kohteet, olemassa olevien

palveluiden kehittdmiseen kohdistuvien vaateiden ristipaineessa.



2 KEHITYSVAMMAHUOLLON PALVELUIDEOLOGIAN KEHITYKSEN KOLMI-
JAKO

2.1 Kehitysta kuvaavat kasitteet

Suomen kehitysvammatyon historia voidaan Matti Karkkaisen (1991, 38-61)
mukaan jakaa kolmeen vaiheeseen. Ensimmaistd, toiseen maailmansotaan
saakka jatkunutta vaihetta Karkkéinen kuvaa vaivaishoidon vaiheeksi. 1980-
luvulle jatkunutta toista vaihetta Karkkéainen kuvaa kodista laitokseen -vaiheeksi.
Kolmatta, meneillaén olevaa vaihetta Karkkainen kutsuu laitoksesta yhteiskun-
taan -vaiheeksi. Heikki Vesala on paatynyt Karkkaisen kolmijakoa mukailevaan
tulkintaan. Hanen mukaansa kehitysvammahuollon kehitys jakautuu kasvatuk-

sen, laitoshuollon ja yhteisointegraation aikaan (Vesala 2003, 12).

Englantilaista kehitysvammahuollon kehitystéa tutkinut Valerie Bradley on paaty-
nyt myds suomalaista kehitysta kuvaavaan jakoon. Bradleyn mukaan kehitys-
vammapalveluita on toteutettu 1960-luvulta alkaen kokonaishoidon, kuntoutuk-
sen ja tukipalvelumallien mukaisesti. Kokonaishoidon vaiheessa kehitysvam-
mainen henkild néahtiin hoidon ja kontrolloinnin tarpeessa olevana potilaana.
Kuntoutuksen vaihetta kuvaa kehitysvammaisen henkilon kohtaaminen asiak-
kaana, jonka taitoja ainakin osin ulkopuolinen asiantuntija pyrkii kehittamaan.
Tukipalvelumallille ominaista on kehitysvammaisen henkilén nakeminen kansa-
laisena, jonka itsemaaraamisoikeutta ja muita yleisia kansalaisoikeuksia pyri-
td&dn tukemaan. Mallille ominaista on n&dhdad my6s ymparistbn ja sosiaalisten
suhteiden vaikutus vammaisuutta synnyttavana ja toimintakykyyn vaikuttavana
tekijana. (Bradley 1994.)

Palveluideologisen kehityksen kuvaaminen ei ole yksiselitteista. Kustakin vai-
heesta on siirtynyt piirteita seuraaviin vaiheisiin. Palveluiden voi kuvata olevan
palveluideologisesti kerrostuneita, koska kehitysvaiheet eivét ole taysin kumon-
neet toisiaan. Huomioitavaa on vaiheiden ajallinen kesto suhteessa toisiinsa.
Kokonaishoidon vaiheen, johon liittyvat vaivaishoidon ja laitoshoidon vaiheet,
voi katsoa alkaneen 1200-luvulla ja jatkuvan osin nykyisinkin. Tukipalvelumalliin



johtanut kehitys on saanut alkunsa vasta 1900-luvun puolivalissé, laitoshoito-
vaiheen viela kestdessad, normalisaatio—periaatteen mukaisesti tuotettujen pal-
veluiden jo vallatessa alaa. Kehitysvammahuollon kehitysta leimaa rakenteiden
ja normien kehittdminen; ihmisoikeuskysymyksiin ja paatantavaltaan liittyvat
teemat ovat nousseet palveluideologian kehitystd ohjaaviksi teemoiksi vasta
1990-luvun aikana.

2.2 Vaivaishoidon vaihe — kokonaishoidon alku

Lahiyhteiséjen ulkopuolella tapahtunutta sairaiden hoitoa ryhtyi ensimmaisena
toteuttamaan katolinen kirkko, joka perusti hospitaaleja nykyisten Pohjoismai-
den alueelle 1200-luvulta alkaen. Hospitaalit olivat pa&osin luostarien yhteydes-
sa toimineita apua ja majoitusta tarjonneita laitoksia. Vuonna 1533 saadetyssa
hospitaalisddnndssa maarattiin seurakuntia kantamaan vastuuta alueensa koy-
hien hoitamisesta. My6s muita asetuksia vaivaishoidon jarjestamisesta annet-
tiin, mutta niill& ei ollut merkittavaa vaikutusta kirkon ja l&hiyhteis6jen asemaan

palveluiden paaasiallisina tuottajina. (Nygard & Tuunainen 1996, 36-37.)

Nykyisen Suomen alue oli osa Ruotsin valtakuntaa, jonka paikallishallinto te-
hostui Suomen alueella toimeenpanokykyiseksi vasta 1700-luvulla. Kehitys-
vammahuollon palveluideologian syntymiseen on vaikuttanut vuonnal763 séa-
detty hospitaali- ja vaivaishoitoasetus. Asetuksessa vaivaisia pyrittiin ryhmitte-
lem&an ja eri ryhmien hoidolle méaariteltiin vastuunjako. Asetuksessa saadettiin
valtion vastuulle mielisairaiden, tarttuvien tautien kantajien ja vahinkoa tai vaa-
raa muille ihmisille aiheuttavien henkildiden hoito. Seurakunnille jai vanhusten,
vammaisten ja hoitoa tarvitsevien lasten hoidon jarjestdminen. Seurakunnat
toteuttivat saamaansa tehtavaa perustamalla kdyhaintupia, antamalla avuntar-
peessa oleville henkildille suoraa taloudellista avustusta tai ruotuhoitojarjestel-
maan tukeutuen. (Nygard & Tuunainen 1996, 36-38.) Ruotujarjestelméassa tilat
ja talot jaettiin pitajakokouksessa ryhmiin eli ruotuihin. Kullakin ruodun jasenta-
lolla oli oma osuutensa sille nimetyn vaivaisen hoidossa (Vesala, 2003, 12.)
Ruotuhoitojarjestelmassa oli aluekohtaisia toteutuseroja ja sen rinnalla toteutet-

tiin myo6s vaivaishuutokauppoja. Menettelyssa pitdja osti huutokaupalla vam-
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maisen, orvon, vanhuksen tai muusta syysta apua tarvitsevan henkilon hoidon
talolta, joka tarjoutui huolehtimaan huutolaisesta alimpaan hintaan. (Vuolle-Selki
2010, 10.)

Vaivaistalojen ja valtion hoitolaitosten toimintakaytanteiden vaikutus on ulottu-
nut joiltakin osin nykypaiviin saakka. Kehitysvammaisten ty0- ja paivatoiminnan
voi ajatella saaneen alkunsa vaivaistalojen perustamisesta. Vaivaistalojen
asukkailta edellytettiin tyontekoa korvaukseksi yhteiskunnan antamasta hoivas-
ta. Tyovelvoite sailyi vahvasti osana hoitoa, vaikka toiminta 1900-luvun kestéa-

essa siirtyikin uusiin puitteisiin. (Hakala, Nummelin & Teittinen 2010, 5.)

2.3 Laitoshoidon vaihe — kokonaishoidosta kuntoutukseen

1800-luvulta 1900-luvun alkuun kehitysvammahuollon kehitysta ohjasivat kas-
vatusoptimismiksi ja kristilliseksi armeliaisuudeksi kutsutut ideologiat. Niiden
periaatteiden mukaisesti kehitysvammaisen henkilon katsottiin tasonsa mukaan
olevan joko kehityskelpoinen tai kehityskelvoton. Kehityskelpoisiksi katsottujen
henkildiden uskottiin voivan 16ytda paikkansa yhteisdssa, kun taas kehityskel-
vottomien katsottiin tarvitsevan jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa. Kehitysvammai-
sia henkildita kutsuttiin tylsdmielisiksi. Rotuhygieeninen ajattelu sai valtaa 1800-
ja 1900-lukujen vaihteessa. Se perustui Charles Darwinin esittelem&&n oppiin
luonnollisesta valinnasta. Opin mukaan periméltadn parhaiden tuli lisdéantya,
kun taas huonompien lajin edustajien lisaantymista piti hillitd. Kehitysvammais-
ten henkildiden ihmislajille vaarallista rappeutumista eli degeneraatiota katsottiin
voitavan estdd sulkemalla kehitysvammaiset henkilot laitoksiin. (Vesala 2003,
12-14.) Vuonna 1879 saadetyssa vaivaishoitoasetuksessa kirkon ja seurakun-
tien vastuuta vaivaishoidosta pienennettiin. Asetuksessa saadettiin vaivaishoi-
don jarjestaminen kuntien tehtavaksi. (Nygard & Tuunainen 1997, 39; Vehmas
2005, 83-85.)

1800- ja 1900-lukujen taitteessa voimistuneen teollistumisen vaikutuksesta ta-
pahtuneen yhteiskunnallisen kehityksen ja elamé&tavan muutoksen seurauksena

tuotettiin ensimmaisia, erityisesti kehitysvammaisille kohdennettuja palveluita.
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Suomen ensimmaiset kehitysvammaisille henkildille tarkoitetut laitokset perus-
tettiin 1800-luvun lopulla. Pietarsaareen vuonna 1877 perustettu kuurojen koulu
muutettiin senaatin suostumuksella kehitysvammaisten kouluksi vuonna 1879.
(Vesala 2003, 12.) Diakonissalaitos kaynnisti kehitysvammaisten hoitotyon
vuonna 1907 ja Seingjoen piirimielisairaalan yhteyteen perustettin Suomen en-
simmainen kunnallinen kehitysvammalaitos vuonna 1929. Suomen sisaléhetys-
seura perusti hoitolaitoksen Sortavalaan vuonna 1930. (Niemeld, Brandt 2007,
23.)

Vuonna 1927 voimaan tullut laki tylsdmielisten hoitoa ja kasvatusta varten toi-
mivien kunnallisten ja yksityisten laitosten valtionavusta, nosti vuoteen 1933
mennessa kehitysvammalaitosten asiakaspaikkojen lukumaaran 152:sta,
558:aan. Laissa maadritettiin valtionavun maksaminen kaikille laitoksille omis-
tussuhteesta riippumatta. Valtionapua sai, mikali laitokseen oli sijoitettuna va-
hintdan kolmekymmenta alle 16 -vuotiasta kehitysvammaista henkil6a. Lain an-
siosta kehitysvammahuolto tunnistettin ensimmaista kertaa omaksi sosiaali-
huollon osa-alueekseen. Kehitysvammaisia henkilditd hoidettiin kuitenkin ylei-
sesti mielisairaaloissa ja kunnalliskotien mielisairasosastoilla. (Vesala 2003,
13)

2.4 Laitoksesta yhteiskuntaan — tukipalvelumalli heraa

Sodan jalkeisissa olosuhteissa vuonna 1946 saadetty invalidihuoltolaki rajasi
kehitysvammaiset erilliseksi ryhmékseen suhteessa invalideihin. Kehitysvam-
maisten palveluja toteutettiin eri lainsdddannén perusteella kuin muiden vam-
maisryhmien palveluita. Kahtiajaolla on ollut merkitysta nykypaiviin asti. Koska
sen johdosta on tuotettu palveluita, joiden on nahty tukevan erityisyyttd normaa-
liuden sijaan. IImidn on havaittu toteutuvan etenkin kehitysvammaisten ty6- ja
paivatoiminnan nykytoteutuksissa. (Hakala ym. 2010, 6, 42.) Toinen kehitys-
vammaisten henkildiden asemaan 1900-luvun aikana vaikuttanut tekija, oli psy-
kiatrisen hoidon rakenteiden kehitystd ohjanneen lainsdddannén toteutuminen

kehitysvammahuoltoa nopeammin. Kehitysvammaisten henkildiden nakokul-



12

masta lakien sdatamisen jarjestys nousee merkitsevaksi, koska heidan hoitami-
sensa psykiatrisissa sairaaloissa oli yleista. (Hakala ym. 2010, 6.)

Niilo M&en johtama Vajaakykyisten lasten huoltokomitea suositti 1947 valmistu-
neessa mietinnéssaan vajaamielislain saatamista. Mietinnén mukaan laitoshoi-
toon tuli sijoittaa ensisijaisesti alle 18-vuotiaita laitoshoidon tarpeessa olevia
kehitysvammaisia henkil6itd, joiden oli tarkoitus palata taysi ikaisiksi tultuaan
joko omaan kotiinsa tai perhehoitoon. (Vesala 2003, 14. ) Vajaamielislain tultua
voimaan vuonna 1958 kaynnistyi koko maan kattavan, kehitysvammaisille tar-
koitetun laitosverkon rakentaminen. (Niemeld & Brandt 2008, 23; Nummelin
2003, 7). Vajaamielislaki oli sisalldltaan laitoskeskeisempi kuin Niilo Maen komi-
tean ehdotus suositti. Kehitysvammahuolto saadettiin jarjestettavaksi keskuslai-
tosjohtoisesti laitoksissa ja niiden alaisissa osastoissa, opetus- ja tyokodeissa
tai laitosten valvonnan alaisessa perhehoidossa. (Vesala 2003, 14-15.) Kunnat
ohjattiin perustamaan kuntainliittoja, joiden alaisuudessa laitosten toiminnan
kaynnistaminen toteutettin (Nummelin 2003, 7-9). Kehitysvammapalveluihin
voimakkaasti vaikuttanut keskuslaitosten verkosto rakennettiin paaosin 1960- ja
1970-lukujen aikana ja viimeiset laitokset valmistuivat 1979 Kajaaniin ja Helsin-
kiin (Niemela & Brandt 2008, 23).

1960-luvulta alkaen muissa Pohjoismaissa ja kansainvalisesti asenne laitoshoi-
toa kohtaan muuttui kriittiseksi. Ruotsalaisen Bengt Nirjen esittelema normali-
saatio-periaate alkoi saada suuremman roolin kehitysvammaisten palveluita
suunniteltaessa. Kehitysvammaisille henkil6ille pyrittiin ensimmaista kertaa tar-
joamaan mahdollisuus samanlaiseen elamé&an ja samoihin palveluihin kuin muil-
lekin kansalaisille. Vammaisten ihmisten poliittinen aktivoituminen sai alkunsa
1960- ja 1970-luvuilla Yhdysvalloissa vammaisten henkildiden kyllastyttya laa-
kareiden ja muiden ammattilaisten ylivaltaan heita itseaan koskevassa paatok-
senteossa. (Vehmas 2005, 106, 109.)

Suomessa kuitenkin nahtiin viela 1960- ja 1970-luvuilla laitoshoito parhaana
muotona toteuttaa hoivaa kehitysvammaisille henkil6ille. Laitoshoitoa ohjasi
vahvasti kuntoutuspainotteinen ideologia. (Nummelin 2003, 7.) Suomalaisen

laitosverkoston rakentaminen toteutettiin muihin Pohjoismaihin verrattuna myo-
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haan ja sen vuoksi avohuollon kehittaminen kaynnistyi osin paallekkain keskus-
laitosten rakentamisen kanssa. Lainsaadannon ja ajattelutavan muutoksen seu-
rauksena kehitysvammalaitosten toimintaa ryhdyttiin purkamaan pian viimeisten

laitosten valmistuttua, 1980-luvun alussa. (Niemela & Brandt 2008, 23-26.)

Vuonna 1977 saadettyyn lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) sisal-
tyi normalisaatio-ajattelun mukainen toissijaisuusperiaate. Palveluiden toteutta-
misessa hyddynnettiin yleisia kunnallisia palveluja. Laki siirsi kehitysvammais-
ten palveluiden painopisteen avohuoltoon. Laitoshoidon rinnalle rakennettiin
asuntolaverkostoa. Asuntoloita rakennettiin kunnallisten palveluiden &arelle,

muun yhteiskunnan yhteyteen. (Niemela & Brandt 2008, 24.)

Sosiaalihuoltolain (1982/710) ja lain sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta
ja valtionosuuksista (1982/677) uudistamisen myoéta kunnille annettiin lupa jar-
jestad kehitysvammahuoltonsa samoja periaatteita noudattaen kuin muutkin
kunnalliset sosiaali- ja terveyspalvelut. Palveluja voitiin uudistusten jalkeen tuot-
taa itse tai hankkia kuntayhtymien lisaksi yksityisiltd palveluntuottajilta. Valtion-
osuuksia voitiin saada suoraan kunnan itse tuottamien palveluiden toteuttami-
seen. Uudistuksessa kuntien tuottamien kehitysvammapalveluiden tuottaminen
mahdollistui ja yksityisten palveluntuottajien asema vahvistui. (Nummelin 2003,
9)

Vuonna 1993 toteutetun lain sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja val-
tionosuudesta (1992/733) uudistuksessa siirryttin normiohjauksesta informaa-
tio-ohjaukseen. Aiemmin tarkasti tiettyyn tarkoitukseen kohdennetut varat siir-
rettiin kokonaisuudessaan kuntien hallintaan ja niille annettiin oikeus paattaa
palvelutuotantonsa jarjestamisesta. Valtion luovuttua yksityiskohtaisten ohjeiden
saatamisesta erityishuoltopiirien merkitys palveluiden tuottajina heikkeni muiden
palvelun tuottamistapojen hyvéksi. (Nummelin 2003, 9.) Sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelurakenneuudistus toteutettiin taloudellisen laskusuhdanteen aika-
na ja palveluita kehitettiin taloudellisesti ja kustannustehokkuutta tavoitellen yk-

sil6llisten tarpeiden jdddessa taka-alalle. (Niemeld & Brandt 2008, 26.)
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Vuonna 2009 toteutettu vammaispalvelulain uudistus s&éti sen ensisijaiseksi
suhteessa lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta. Lakiuudistuksen tavoittee-
na on kehitysvammaisten tasa-arvoisuuden kehittaminen yleisesti ja suhteessa
muihin vammaisryhmiin. Kehitysvammalain tarkoituksena on turvata kehitys-
vammaisten henkildiden sellaisten erityistarpeiden toteuttaminen, joita ei voida
toteuttaa muiden lakien perusteella. Vammaispalvelulain mukaisesti jarjestetta-
via palveluita toteutetaan vaikeavammaisille henkil6ille, jotka tarvitsevat pitkaai-
kaisen tai etenevan sairauden vuoksi valttamatta ja toistuvasti apua paivittaisis-
séa toimissa. Lailla ei toteuteta hoitoon liittyvia palveluita, vaan silla pyritaan tur-
vaamaan sellaisten osallisuutta ja kansalaisuutta tukevien ja mahdollistavien
toimien toteuttamista, joita vammainen henkilo tekisi itse, mutta joita ei vamman
vuoksi voi tehda ilman henkilokohtaista apua. Vaikeavammainen henkild voi
saada henkilokohtaista apua asumiseen, tydhon, opiskeluun ja harrastuksiin.
(Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista 1987.)
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3 TUTKIMUSONGELMA

3.1 Tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena on Kkartoittaa lapsuudenkodissaan asuvien nuorten
kehitysvammaisten henkildiden nykyisia palveluja ja tulevia palvelutarpeitaan.
Tutkimuskysymyksilla pyritaan selvittamaan mita tai minkalaisia palveluja tutki-
muksen kohderyhmalla on ja millaisia palveluja he tulevaisuudessa omasta mie-
lestaan tarvitsevat. Lisdksi pyritaan selvittamaan asiakkaan kokemusta tarjottu-
jen palveluiden tarkoituksenmukaisuudesta ja saavutettavuudesta. Tuloksia on

tarkoitus hyddyntaa palvelujen suunnittelussa ja kehittamisessa.

Tutkimuksen kohteena ovat kehitysvammaisille henkilGille tarjottavat palvelut.
Tutkittavaa aihetta lahestytaan sosiaalisen vammaistutkimuksen postmodernin

selitysmallin nakdkulmasta.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia palveluita nuorilla kehitysvammaisilla henkil6illa on nyt Lahden kau-
pungin alueella?

Kehitysvammaisten palvelut muodostuvat yleisista palveluista ja erityispalveluis-
ta. Nykyisten palvelujen kartoittaminen antaa pohjatietoa palvelujen suunnitte-

luun.

2. Millaisia palveluja nuoret kehitysvammaiset henkilot kokevat tarvitsevansa tai
toivovat tulevaisuudessa®?

Palveluita kehitettdessa on perusteltua kuulla palvelunkayttdjien omakohtaisia
palvelutarpeita ja toivomuksia palveluista. Asiakasnakékulman huomioiminen ja

kuuleminen on palvelujen kehittdmisessa ensiarvoisen tarkeéaa.

3. Miten tarjolla olevat palvelut vastaavat nuorten kehitysvammaisten tarpeisiin?
Kysymyksella pyritaan selvittdmaan nykyisten palveluiden riittavyys seka palve-

luiden kayttajien kehittdmistoiveet.
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3.2 Aikaisemmat tutkimukset ja selvitykset

Markku Niemelan ja Krista Brandtin vuonna 2008 toteuttama selvitystyd, Kehi-
tysvammaisten yksiléllinen asuminen — pitkaaikaisesta laitosasumisesta kohti
yksil6llisempid asumisratkaisuja, on vaikuttanut palveluiden jarjestamisen ta-
paan, tavoitteitten maarittelyyn ja muutosten toteuttamisen aikatauluun. Selvi-
tyksen tekijat esittdvat laitoshoidosta luopumista, palvelusuunnittelun ja -
ohjauksen tehostamista, asunnon erottamista asumiseen tarvittavista palveluis-
ta ja palveluiden tuottamista henkilokohtaisen avun ja tuen nakdkulmasta. Li-
saksi selvityksessa esitetddn kehitysvammaisten lasten palveluiden ottamista
erityistarkkailuun. (Niemela & Brandt 2008, 3.)

Susan Eriksson haastatteli Kehitysvammaliiton toimeksiannosta 30 kehitys-,
likunta- ja aistivammaista henkiléa eri puolilla Suomea vuonna 2007. Haastatel-
tavat olivat paaasiassa asumispalveluyksikdiden asiakkaita. Tutkimustulosten
mukaan vammaisten henkildiden paatantavalta omaan elaméaan liittyvissa asi-
oissa on puutteellinen. Tutkimuksessa haastateltujen henkildiden mukaan, he
eivat saa riittavia lainmukaisia palveluja. Lisdksi he toivoivat, ettd vammaisten
henkildiden palvelut tulisi rakentaa yksil6llisten palvelusuunnitelmien pohjalta ja
asiakkaat tulisi ottaa mukaan paatosten tekoon. (Eriksson 2008, 73, 141,173.)

Kehitysvammaliitto toteutti vuosina 2006—2008 Pienesta kiinni — hankkeen, jos-
sa paneuduttiin kehitysvammaisten ja mielenterveyskuntoutujien asumiseen ja
asumispalvelujen jarjestamiseen liittyviin kysymyksiin. Tutkimuksessa keréattiin
tietoa kunnilta, palvelutuottajilta seka palvelujen kayttajilta. Tietoa haluttiin kehi-
tysvammaisten ja mielenterveyskuntoutujien asumispalvelujen nykytilasta seka
selvitettiin asumispalvelujen jarjestamiseen liittyvia ongelmia ja kehittamiskoh-
teita. Tuloksien mukaan kehitysvammaisten itsemaarddmisoikeuden ja ihmis-
suhteiden puute seka yksinaisyys rajoittavat osallistumista ja osallisuutta. Kehi-
tysvammaisten mielesta toiset henkilot paattavat asioita heidan puolestaan.
(Harajarvi 2009, 3-5, 52-55.)
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Helena Ahponen on toteuttanut kansanelakelaitoksen tutkimusosastolle vuonna
2008 haastattelututkimuksen, jonka tekijd luokittelee kuuluvan vammaistutki-
mukseen osana yhteiskuntatieteellista ja sosiaalipoliittista tutkimusta. Tutkimus
kasittelee vaikeavammaisen nuoren aikuistumiseen liittyvia vaiheita ja niihin
liittyvia erityiskysymyksia. Ahponen kuvaa haastatteluaineistonsa kautta vam-
maisten nuorten omia kokemuksia koulutuksesta, tyosta, kodin perustamisesta
ja parisuhteesta. Ahponen kasittelee tutkimuksessaan vahvasti myds vammai-
suuden vaikutusta mindkuvaan ja identiteettiin. Tutkimuksen mukaan vaikea-
vammaiset nuoret saavuttavat osan tavoitteistaan mutta jaavat joissakin asiois-
sa ulkopuolisiksi. Vaikeavammaisuuden todetaan vaikuttavan vaihtelevasti ja eri

tavoin nuorten mahdollisuuksiin ja elamankulkuun. (Ahponen 2008, 4.)

Saari ja Vanttinen tekivat 2009 laadullisen tutkimuksen ikaantyvien kehitys-
vammaisten henkildiden palvelutarpeesta Jyvaskylassa, Jamsassa ja Saarijar-
vella. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa, josta on apua ikdantyvien kehi-
tysvammaisten palvelujen suunnitteluun. Keskeisin tutkimustulos oli, etta tutki-
muskunnissa ikaantyvien kehitysvammaisten maara kasvaa tai pysyy samana
ja kuntien on varauduttava kasvaviin erityistarpeisiin. (Saari & Vanttinen 2009,
2)

Aiheeseen liittyvista tutkimuksista voidaan olettaa, ettéa kehitysvammaisten hen-
kiloiden kansalaisoikeuksien toteutuminen koetaan kyseenalaiseksi. Palvelujar-
jestelman ja normien aktiivisen kehittamisen ei koeta poistaneen paatantaval-
taan, kansalaisoikeuksiin ja osallisuuteen liittyvi& ongelmia. Tutkimusten palve-
lujarjestelmien muuttamiseen tai muutospaineisin liittyvat osat korostavat usein

asiakaslahtoisyytta, tuen muotojen yksil6llistamista ja erottamista asumisesta.
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4 KEHITYSVAMMAHUOLTO

4.1 Kehitysvammaisten erityishuolto

Laki kehitysvammaisten erityshuollosta (1977) maarittelee erityishuoltoon kuu-
luvat palvelut. Laista kaytetaan yleisesti nimitysta kehitysvammalaki. Sen tavoit-
teena on helpottaa kehitysvammaisen henkildn sopeutumista ja liittymista yh-
teiskuntaan seka auttaa henkilon suoriutumista paivittisissd toiminnoissaan.
Erityishuollon palveluihin ovat oikeutettuja henkilt, jotka ovat kehitysvammalain
maaritelman mukaan kehitysvammaisia. Erityishuoltopalvelujen jarjestamisesta
vastaa se kunta, jossa kehitysvammaisen henkilon kotipaikka vaestokirjalain
mukaan on. Kunta voi paattaa itse, miten se jarjestad kehitysvammaisten palve-
lut. Palvelut kehitysvammaisille voidaan tuottaa kunnan omana toimintana, yh-
teistydssa toisten kuntien kanssa, olemalla jasenena toimintaa harjoittavassa
kuntayhtyméssa, hankkimalla palvelut valtioilta, toisilta kunnilta tai yksityisilta
palvelun tuottajilta. Sosiaali- ja terveysministerio ja aluehallintovirasto vastaavat
erityshuollon yleisesta suunnittelusta, ohjaamisesta ja valvonnasta. Yksityisia
palveluntuottajia valvoo aluevalvontavirasto, joka myds myontaa yksityisille toi-

minnan harjoittamisluvat. (Kaski ym. 2009, 326-328.)

Erityishuollon tarpeessa oleville kehitysvammaisille henkilGille tulee laatia kehi-
tysvammalain mukaan erityishuolto-ohjelma. Siina maaritellaan tarvittavat pal-
velut, niiden toteuttamistapa ja ohjelman tarkistusajankohta. Erityishuolto-
ohjelma pyritdan tekemaéan yhdessa asiakkaan ja h&nen l&hipiirinsd kanssa.
Erityishuollon palvelut ovat kayttgjille maksuttomia. Maksu voidaan perid asumi-
sen yllapidosta aiheutuvista kuluista. Erityishuolto-ohjelman voi laatia kotikun-
nan tai erityishuoltopiirin kuntayhtym&n sosiaalityontekija. Kehitysvammaisen
henkilon tarvitseman yksilollisen palvelun jarjestamisesta vastaa kuntayhtymas-
sa erityishuollon johtoryhmé. Kunnassa erityishuollosta paattda sosiaalilauta-
kunta. (Kaski ym. 2009, 331-333.)
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Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519) saataa erityishuollon palve-
luihin kuuluviksi terveydenhuollolliset, psykologiset ja ladketieteelliset tutkimuk-
set, sosiaaliset selvitykset, erityistarpeen mukaisen ohjauksen, kuntoutuksen,
toiminnallisen valmennuksen, ty6toiminnan ja asumisen jarjestamisen seka
muun vastaavan yhteiskunnallista sopeutumista edistéavan toiminnan. Lisaksi
laissa mé&aritellaan henkildkohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestami-
sen seka yksilollisen hoidon ja muun huolenpidon kuuluvan kehitysvammaisten

henkildiden kansalaisoikeuksiin. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977.)

Kehitysvammalakiin kirjatut tutkimukset liittyvat toimintakykyyn, terveyteen tai
ympariston hallintaan. Tutkimuksia ja selvityksia tehdaan paitsi palvelutarpeen
selvittamiseksi myos kehitysvammadiagnoosin tueksi ja erityistarpeisiin vas-
taamisen varmistamiseksi. Kehitysvammaisuuteen liittyviin tai siitd johtuviin eri-
tyiskysymyksiin, kuten autismiin tai psyykkisiin hairidihin vastaamiseen tarvitaan
erityisosaamista ja resursseja. Erityisiin tarpeisiin vastataan tarvittaessa erityis-
huoltona tuotetuilla erityispalveluilla. Palvelutarpeen arvioinnissa ja palveluiden
tuottamisessa hyoddynnetdaan usein asiantuntijapalveluita. Palveluohjauksella
tuetaan kehitysvammaisia henkil6itd ja tiedotetaan heitd palveluista, joiden
saamiseen heilla on oikeus. Palveluohjauksen avulla myds tuetaan kehitys-

vammaisia henkildita palveluiden valinnassa. (Kaski ym. 2009, 331-335.)

Kehitysvammaisten paivaaikainen toiminta kasittda kehitysvammaisen henkilon
paivahoidon, koululaisten aamu ja iltapaivatoiminnan seka paiva- ja tyétoimin-
nan. Kehitysvammaisten henkildiden paiva- ja tyotoimintaa toteutetaan erityis-
huoltona tydtoimintapaikoissa tai tuetusti avoimilla tyémarkkinoilla ja palkka-
tyossa. (Kaski ym. 2009, 331-335; Hintsala 2012.) Perinteinen kehitysvam-
maisten péaiva- ja tyotoiminta sisaltaa tekstiili-, metalli- ja puutyota seka yrityksil-
le alihankintana tehtdvaa kokoamista ja pakkaamista. Ty0- ja paivatoiminta ei-
vat ole tydsuhteista toimintaa. Kehitysvammaiset henkil6t saavat tekemastaan
tyosta palkkiona tydosuusrahaa noin 0-12 € paivassa. (Kehitysvammaliitto
2012.)
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Kehitysvammaisten henkildiden asumisessa tarvitsemia tukitoimia voidaan to-
teuttaa henkilon omassa asunnossa, lapsuudenkodissa, avohuoltona, palvelu-
kodeissa, hoitokodeissa, perhehoidossa tai laitoshoidossa. (Kaski ym. 2009,
331-341.) Kehitysvammaisten henkildiden ryhmakoti tai asuntola tyyppinen
asuminen on yleisesti jaettu autettuun, ohjattuun ja tuettuun asumiseen. Aute-
tussa asumisessa henkilokunta on lasna ympéri vuorokauden. Ohjatussa asu-
misessa henkilokuntaa ei ole paikalla disin. Tuetussa asumisessa asukkaat
asuvat itsenaisesti ja saavat tarvittavan tuen omaan asuntoon. (Kehitysvamma-
huollon tietopankki i.a.) Kehitysvammaisia asui ndissd asumismuodoissa vuon-
na 2008 yhteensa 8 372 henkiloa (Ojala 2011, 51).

Kehitysvamma-alan neuvottelukunta on laatinut vuonna 2010 laatusuositukset
kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamiseen. Suosituksissa maari-
tellaédn kehitysvammaisten henkildiden yksildllisyyden huomiointiin, esteetto-
myyteen, turvallisuuteen sek& asuntojen muunneltavuuteen ja sijaintiin liittyvia

asioita. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2010.)

4.2 Kehitysvammaisten palvelut

Kehitysvammaisten palvelut koostuvat kaikille tarkoitetuista yleisista palveluista
ja niita tukevista erityispalveluista. Palvelukokonaisuuden muodostavat sosiaali-
ja terveydenhuoltopalvelut, erikoissairaanhoidon palvelut seka erityishuoltona

toteutettavat palvelut. (Kumpulainen 2007, 24.)

Sosiaalihuollon kokonaistavoitteena on tukea kuntalaisten hyvinvoinnin toteu-
tumista. Palveluilla pyritddn ehkaisem&én ongelmia ja auttamaan kansalaisia.
Sosiaalihuoltolaki maarittelee kuntien velvollisuudeksi sosiaalipalvelujen jarjes-
tamisen, toimeentulon takaavien sosiaaliavustusten myodntamisen, palveluihin
littyv&n ohjauksen, neuvonnan ja tiedottamisen jarjestamisen seké sosiaalihuol-

lon kehittamisen ja sosiaaliluototuksen myontadmisen. (Sosiaalihuoltolaki 1982.)
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Sosiaalihuoltolain uudistamista valmistelevan tydéryhmén tarkoituksena on val-
mistella luonnos uudeksi sosiaalihuoltolaiksi. Tavoitteena on tehdéa sosiaalihuol-
tolaista yleislaki, jonka mukaan sosiaalihuoltoa toteutetaan. Laissa painopistei-
na ovat lapset ja perheet, tydikaiset, vammaiset ja ikdéantyneet henkilét. Toteu-
tuessaan uusi sosiaalihuoltolaki vaatii myds muutoksia erityisesti erityslakien
rajapintojen uudelleen sovittamisessa. (Sosiaalihuollon lainsdadannén uudista-
minen 2010, 5-57.)

Kehitysvammaisille keskeisia kunnallisia sosiaalipalveluja ovat arjen tukeen,
hoidon jarjestamiseen sek& taloudellisiin palkkioihin ja tukiin liittyvat palvelut.
Palveluja ovat muun muassa kotihoidonpalvelut, vammaispalvelut, omaishoi-
dontuki ja toimeentulotuki. Kansaneléakelaitoksen tukimuotoja kehitysvammaisil-
le ovat erilaiset taloudellisten tuet, kuten sairausvakuutus, erityishoitoraha van-
hemmille, alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta tayttdneen vammaistuki, kun-
toutusraha, kansaneléke, elakettd saavan hoitotuki sek& eldkkeensaa-
jan asumistuki. (Kaski ym. 2009, 312-314.)

4.3 Kehitysvammaisten palvelut tutkimuskaupungissa

Lahden kaupungin kehitysvammaisten palvelut koostuvat vammaispalvelulain ja
kehitysvammaisten erityishuoltolain mukaisista palveluista seka paivahoito-,
perusopetus- ja sosiaalihuoltolain mukaisista palveluista. Vuoden 2012 alussa
tehdyn organisaatiouudistuksessa vammaispalvelut liitettiin hyvinvointipalvelui-
den alaiseksi vammaispalveluyksikoksi. Lahden kaupungin hyvinvointipalvelut
koostuvat terveysneuvonnasta, mielenterveys- ja paihdepalveluista, sosiaali-
tyosta ja sosiaalipalveluista seka perheneuvolan palveluista. (Lahden kaupunki
2012.)

Lahden kaupungin kehitysvammaisten palvelut tuotetaan paaosin kaupungin ja
Eteva kuntayhtyman toimesta. Osa palveluista hankitaan kolmannen sektorin
palveluntuottajilta. Omana toimintana kaupunki yllapitad kahta kehitysvammais-
ten asumispalveluyksikkod: Merrasojan asuntolaa ja Kangaskukkulan palvelu-
kotia, joissa on yhteensa 69 asumispaikkaa. Toimintayksikdt ovat ympari vuoro-
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kauden valvottuja. Eteva kuntayhtymalla on Lahden alueella kolme asumisyk-
sikkod sekad kaksi tyotoimintayksikkod. Eteva kuntayhtymé&n asumisyksikoissa
on yhteensa 65 asumispaikkaa. Tyo- ja paivatoimintayksikdissa on noin 135
asiakaspaikkaa. Yksityisia palveluntuottajia on Lahdessa ja ymparistdssa noin
20. Yksityisiltd palveluntuottajilta Lahti ostaa asumis- tyo- ja paivatoimintapalve-
luja noin 50 henkildlle. Lisaksi Lahdessa on noin kymmenen perhehoitajaa, jot-
ka tarjoavat asumis- ja tilapaishoitoa kehitysvammaisille henkiléille. Tilapaishoi-
toa kayttda Lahdessa noin 100 kehitysvammaista henkil6a (Lindstrom, henkil6-
kohtainen tiedon anto 4.1.2012.)

Lahden kaupungin kehitysvammaisten palveluohjausta toteuttaa kolme palve-
luohjaajaa. Kehitysvammaisten palveluohjaajien keskeisimpia tehtavia ovat pal-
velusuunnitelmien laatiminen, erityishuolto-ohjelmien valmisteleminen ja erityis-
huoltolain mukaisien paatoksien tekeminen asiakkaille seké& asiakkaiden ohjaus
ja neuvonta. Palveluohjauksen painopistealue tulevaisuudessa tulee olemaan
lapsiperheiden tukeminen. Kouluikéisten ja alle kouluikéisten erityishuollon pal-
velut muodostuvat Lahdessa perusopetus- ja paivahoitolain mukaisista toimin-
noista. Naihin sovelletaan tarvittaessa erityishuoltolain mukaisia toimenpiteita.
Lahden kaupungilla on nelja erityislasten aamu- ja iltapaivatoimintaryhméaa,
joissa on yhteensa noin 45 koululaista. Lisaksi kaytetddn kolmannen sektorin

palveluntuottajien palveluja. (Lindstrém, henkilokohtainen tiedon anto 4.1.2012.)

4.4 Tutkimuskaupungin vammaispoliittiset toimintalinjaukset ja hankkeet

Kehitysvammaisten palveluiden tuottamiseen liittyvia linjauksia ja tavoitteita on
kirjattu Lahden kaupungin erillisiin ohjelmiin. Ohjelmia ovat muun muassa Lah-
den kaupungin strategia 2025, Lahden kaupungin vammaispoliittinen ohjelma
2011-2016 seka Sote 2015 - toimenpideohjelma.

Lahden kaupungin strategisia paamaaria ovat palveluiden tarjoaminen asuk-
kaan omaa vastuuta ja omatoimisuutta vahvistaen seké syrjaytymisen ja huono-

osaisuuden ehkaiseminen. Tehokkaan ja asiakasléhttinen palvelujarjestelméan
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kehittamista kehitysvammapalveluihin pidetdan olennaisena tavoitteena. (Lah-
den kaupungin strategia 2025.)

Lahden kaupungin vammaispoliittiseen ohjelmaan Kkirjattuja tavoitteita ovat
vammaisten henkiléiden peruspalveluista huolehtiminen, palvelujen jarjestami-
nen asiakaslahtdisesti, esteettotmyyden huomiointi rakentamisessa, syrjaytymi-
sen ja huono-osaisuuden ehkdiseminen, kuntalaisten mukaan ottaminen heidan
elamaansa liittyvaan paatoksentekoon, vammaisuuteen liittyvan tiedotuksen
lisddminen, vammaisten valinnanvapauden ja itsemaaraamisoikeuden turvaa-
minen sekd seudullisen yhteistyon lisaaminen ja kehittdminen. Ohjelmassa
Lahden kaupunki sitoutuu myds konkreettisiin toimenpiteisiin. Vammaispalve-
luopas tullaan laatimaan selkokielelle sekéd Daisy -kuuntelulaitteella kaytetta-
vaksi. Liikuntaesteitd poistetaan julkisista tiloista ja kaduilta, lisdksi toimintojen
ja palvelujen esteettbmyyttd ja saavutettavuutta kehitetdé&dn. Vammaisten jatko-
koulutuspaikkoja ja vammaisten tyopaikkojen pyritdan lisddmaan. (Lahden kau-

pungin vammaispoliittinen ohjelma 2011-2016.)

Lahden kaupungin sosiaali- ja terveystoimi kdynnisti syksylla 2011 Sote 2015 -
hankkeen, jonka tavoitteena on asiakastyytyvaisyyden ja palveluiden laadun
parantaminen. Hankkeeseen liittyy erillinen vammaispalvelujen osio. Hankkeen
tavoitteena on kuvata nykyiset terveys-, vanhus- ja hyvinvointipalvelut ja arvioi-
da niiden toimivuutta. Hankkeen aikana tehdaan toimenpide-ehdotuksia havait-
tavista kehittdmiskohteista. Tavoitteena on luoda asiakas-tuottajamalli, jolla lis&-
taan asiakkaan vaikutusmahdollisuuksia palveluiden valinnan ja siséllon maarit-
telyssa. Keskeisimmiksi asiakaslahtoisyytta lisdaviksi toimenpiteiksi Sote 2015 -
hankkeessa nahdaan palvelutarveselvityksen tekeminen vuoteen 2025 asti se-
k& palvelurakenneuudistuksen aloittaminen. Henkilostotasolla pyritddn organi-
saation tuottavaan johtamiseen sek& henkiloston osaamisen kehittamiseen.
(Lahden kaupunki 2012.)

Sote 2015 -hanke liittyy kehitysvammaisten palveluiden tuottamisen tapaan
Lahden kaupungissa. Tavoitteena on oman palvelutuotannon vahvistaminen
asumispalveluissa seka tyo- ja paivatoiminnassa. Asumisen painopistetta siirre-

téaan itsenaisempaan, kevyemmin tuettuun asumiseen. Palvelutarpeen arviointia
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ja palveluohjausta kehitetdan. Naita muutoksia tuetaan osallistumalla Kehitys-
vammaliiton ja ARAN:n hankkeisiin, jotka kasittelevat muun muassa palveluoh-
jausta ja asumisen uusia malleja. (Lahden kaupunki 2012.) Arjen keskitssa
hankkeen tarkoituksena on seurata laitoshuollon purkamisen etenemistda Suo-
messa seka kehittad uusia yhteisdpohjaisia asumisratkaisuja. (Kehitysvamma-
liitto i.a.)

Kehitysvammaisten palveluasumisen ja erityiskoululaisten aamu- ja iltapaiva-
toiminnan kayttéon valmistuu elokuussa 2012 uudet toimintatilat. Valmistuvaan
Salinméen palvelukeskukseen tulee 18 asumispaikkaa kehitysvammaisille ja 40
aamu- ja iltapaivatoimintapaikkaa, jotka palvelevat myos koulujen loma-aikojen
hoitoa seka erityistd tukea tarvitsevia peruskoululaisia. Salinméen palvelukes-
kus on suunniteltu toimimaan myds kehitysvammaisten asumisen arviointiyksik-

kona seka kehitysvammaisten tilapaishoitopaikkana. (Lahden kaupunki 2012.)

Vuoden 2013 alussa Lahden alueella sijaitsevat Eteva kuntayhtymé&n asumis- ja
tyo- ja paivatoimintakeskukset siirtyvat jo tehdyn aiesopimuksen mukaan Lah-
den kaupungin hallintaan. Sopimus kasittdd kolmen asumisyksikdn ja kahden
tyo- ja paivatoimintayksikon toimintojen siirtymisen Lahden kaupungin hallin-
taan. Muutoksessa kehitysvammaisten henkildiden asuntoja siirtyy Lahden
kaupungin hallintaan 65 kappaletta ja tyo- ja paivatoimintapaikkoja 135 kappa-
letta. Lahden kaupungin alaisuuteen siirtyy muutoksessa noin 100 uutta ty6nte-
kijad. Muutoksen toivotaan monipuolistavan ja vahvistavan kaupungin omaa
kehitysvammaisten palvelurakennetta sekéd mahdollistavan palvelujen kehitta-

misen entista asiakaslahtdisemmin. (Lahden kaupunki 2012.)
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5 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

5.1 Sosiaalinen vammaistutkimus

Lahestymme tutkittavaa aihetta postmodernin, sosiaalisen vammaistutkimuksen
nakokulmasta. Sosiaalisen vammaistutkimuksen lahtékohtana on ymmartaa
vammaisuutta sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmiona. Sosiaalista
vammaisuutta voidaan selittdé erilaisilla teoreettisilla malleilla. Selitysmallit voi-
daan jakaa materialistisiin, sosiaalikonstruktionistisiin ja postmoderneihin seli-
tysmalleihin.  Materialistisessa  selitysmallissa  tarkastellaan  taloudellis-
yhteiskunnallisia vaikutuksia. Sosiaalikonstruktionistisessa mallissa vammai-
suus nahdaan kielen ja kulttuuristen kuvausten valossa. Kulttuurien katsotaan
luovan arvoja ja uskomuksia jotka vaikuttavat asenteisiin ja vammaisuuden koh-
taamiseen. Molempien selitysmallien mukaan yhteiskunnalliset jarjestelyt ovat
syy ja selitys vammaisuutena nayttaytyvaan ilmioon. Postmoderni malli on 1&-
hinnd kriittinen &ani vammaistutkimuksen sisélla. (Vehmas 2005, 116-124.)
Postmodernin kasityksen mukaan ihmiset tekevat itse tulkintansa elamastaan ja

asettavat paamaaransa (Ahponen 2008, 36).

5.2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden maarittely on haasteellista, koska mé&aritelmia on useita
ja ne ovat yhteyksissad kulloiseenkin tarpeeseen. Sosiaalinen selitysmalli on
osallisuuden seka ihmisoikeusndkokulman kannalta kestavin. Sosiaalisessa
selitysmallissa vammaisuus on tila, joka syntyy yksilollisten ominaisuuksien ja
yhteisdn kohtaamisen seurauksena. Selitysmallissa vammaisuus nahdaan omi-
naisuutena, joka voi syntya toimimattomien rakenteiden ja kaytanteiden vuoksi.
(Vehmas 1998, 120.)

Vammaisen henkilon toimeentulon, etuuksien ja palveluiden saavutettavuuden
nakokulmasta vammaisuuden lainsaadanndllinen ja ladketieteellinen maarittely
nousee usein ensisijaiseksi. Lainsdadannoén nakokulmasta kehitysvammaisuus

pyritadn maaritteleméaan siten, etta henkilon asema palveluntarvetta arvioitaes-
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sa voidaan todentaa sekd kansalaisoikeudet ja oikeus tarvittaviin palveluihin ja
tukitoimiin tulisivat turvatuiksi. La&ketieteen nakodkulmasta on tarkoituksenmu-
kaista pyrkia maarittelemaan fyysisten tarpeiden seké hoidon ja kuntoutuksen

kannalta oleellisimmat asiat. (Kaski ym. 2009, 16-19.)

Kehitysvammaisten henkildiden saamat palvelut perustuvat viimesijaisesti lakiin
kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977). Kehitysvammalaki méaarittelee
kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai
hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman
vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita (Laki kehi-

tysvammaisten erityishuollosta 519/1977).

Kansainvalisesti kehitysvammaisuutta on maaritelty usealla eri tavalla. Yhdys-
valloissa The American Association of Mental Deficiency (AAMR) méaarittelee
kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kaytannollisessé, kasitteellisessa ja sosiaa-
lisessa alykkyydessé ilmenee rajoituksia seka liséksi kyvysséa oppia ja yllapitaa
elamaan liittyvia paivittaisia toimia on huomattavia rajoituksia. Rajoitteiden tulee

iimeta ennen 18 vuoden ikaa. (Heikkila 1996, 5.)

Vammaisille henkilGille maksettavien Kansaneldkelaitoksen etuuksien perus-
teena on YK:n alaisen World Health Organisation -jarjeston (WHO) mé&arittele-
ma ICD-10 tautiluokitus. WHO:n tautiluokituksen mukaan, kehitysvammaisuus
jakautuu lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaisuuteen.
Vaikeasti kehitysvammaiseksi maaritellaan henkilé jonka alykkyysosamaara on
enintaan 49 ja alykkyysika alle kahdeksan vuotta. ICD-10 luokituksen mukaan
alyllisesti kehitysvammaiseksi maaritelladn henkild, jonka henkisen suoritusky-

vyn kehitys on estynyt tai on epataydellinen. (Kaski ym. 2009, 16-17.)

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
(1987/380) maarittelee vammaiseksi sellaisen henkilon, jolla sairauden tai
vamman johdosta on pitk&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisis-
ta elamén toiminnoista. Vammaispalvelulain perusteella myénnetddn suurin osa
Kansanelakelaitoksen maksamista vammaisetuuksista. Kansanelakelaitoksen

tilastojen mukaan (Kela 2010) vammaisetuuksia maksetaan 296 324 henkil6lle.
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Kehitysvammaisia henkiloita tadssa joukossa arvioidaan olevan 35 000 - 40 000
(Ripatti & Paara 2011, 3).

Tutkimuksen kohderyhmaan kuuluvien 11-25-vuotiaiden kehitysvammaisten
henkildiden tarkka lukumaara ei Suomessa ole tiedossa. Lukumaaraa pyrittiin
selvittam&an Kansanelékelaitoksen tilastojen perusteella. Kansanelakelaitoksen
tilastoista poimittiin joitakin diagnoosiryhmid, joiden voi tulkita kuuluvan ryh-
maan jonka oikeuksien turvaamiseksi on saadetty laki kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta. Valittuja diagnoosiryhmia ovat alyllinen kehitysvammaisuus,
psyykkiset kehityksen hairidt, synnynnéiset epamuodostumat ja kromosomi-
poikkeavuudet sekd muut luokittelemattomat kromosomipoikkeavuudet. Huomi-
oitavaa kuitenkin on, etteivat kaikki lueteltuihin diagnoosiryhmiin kuuluvat valt-
tamatta ole kehitysvammaisia. Poimituin perustein Kansanelédkelaitoksen etui-
suuksia voi laskea vastaanottaneen vuoden 2010 aikana 12 876 alle 24 -
vuotiasta henkiloa. Tama maara on noin 32 % koko maan arvioidusta kehitys-

vammaisten henkildiden maarasta. (Kela tilastot 2010.)

5.3 Asiakaslahtoisyys

Asiakaslahtoisyydella tarkoitetaan palveluiden tuottamisen tapaa jossa asiak-
kaan tarpeiden mukaiset palvelut jarjestetdan ennen kaikkea asiakkaan nako-
kulmasta mahdollisimman toimivaksi kokonaisuudeksi. Asiakaslahtbisyyden
toteutuminen vaatii asiakkaan huomiointia ja mukaan ottamista kaikkiin palve-
lunsuunnittelun, toteutuksen, arvioinnin ja kehittdmisen vaiheisiin. (Virtanen,

Suoheimo, Lamminmaki, Ahonen & Suokas 2011, 18.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden asiakkuus syntyy, kun hyvinvointiva-
jeen tai palvelutarpeen tayttamiseen tarvitaan sosiaali- ja terveydenhuollon tar-
joamia palveluita. Asiakaslahtoisyys on kehitysvammaisten henkildiden palvelui-
ta suunniteltaessa ja toteutettaessa arvoperusta, jonka mukaisesti toimimalla
asiakas voidaan kohdata ihmisarvoa kunnioittaen mahdollisesta hyvinvointiva-

jeesta tai palveluntarpeen laadusta huolimatta. (Virtanen ym. 2011 15-16.)
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Asiakaslahtoisessa toimintamallissa on tarkeda tunnistaa erilaiset asiakasryh-
mat ja asiakkuuden erilaiset tasot ja ymmartaa, mita asiakkaat tarvitsevat. Asia-
kaslahtoisyyden toteutumisen kannalta on huomioitava, etta palveluita kayttavat
asiakkaat voivat arvioida kayttamiaan palveluita. Asiakaslahtoisyys nakyy myds
palveluita tuottavien henkildiden suhtautumisessa tyohonsa seka tavassa koh-
data asiakkaita. Johtamisella on oleellinen merkitys asiakaslahtoisyyden toteu-
tumisen kannalta. Sen kautta asiakasajattelu viedaan organisaation eri tasoille.
(Lahti 2012.) Alla olevassa taulukossa kuvataan asiakaslahtoisen toimintamallin

prosessia.

1. Asiakkaan tieto, 2. Asiakkaan yhden-

ymmaérrys omasta roolista vertainen
ja asemasta osallistuminen,
PALVELUYMMARRYS TOIMIJUUS

2

Tasapaino

ESELCEE

6. Asiakastietojen Asiakas- ja 3 tarpeiden

keré@minen organisaat| f Palj\;eg;lsionrémuom JENSENVCIVE

ja hyédyntédminen S - KAN/ mahdolli-

ASIAKASYMMARRYS MASBLE VT suuksien
‘ valilla

Organisaatiotaso | 4. Asiakasldhtsinen
2 % organisaatiokulttuuri,

ASENTEET

5. JOHTAMINEN

KUVIO 1. Asiakaslahttisen toiminnan keskeisimmat osa-alueita (Virtanen ym.
2011, 23)
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5.4 Osallisuus

Osallisuuden vastakohta on syrjaytyminen. Osattomuuden vastakasite on osal-
lisuus. Osallisuus eroaa osallistumisesta osallisuuden kasitteeseen sisaltyvan
vallan vuoksi. Osallisuuteen liittyy oikeus valita ja kayttda valtaa, osallisuus on
vapaaehtoista. Vastakkainen kéasite osallistumiselle on osallistumattomuus.
(Luhtasela 2009, 6, 33, 130.)

Osallisuus on yhteenkuulumisen ja mukanaolon tunnetta tai kokemuksellista ja
jaettua. Se voi olla myds sitoutumista ja vastuun ottamista. Vammaisten osalli-
suudella tarkoitetaan muihin kansalaisiin verrattuna yhtélaisia mahdollisuuksia
osallistua ja vaikuttaa yhteiskunnassa. Euroopan unioni kayttaa termia valtavir-
taistuminen, jolla tarkoitetaan yhteiskunnan kokonaisuutena tunnistavansa
vammaisten henkildiden tarpeet ja heidan panoksensa yhteiskunnassa. (Euroo-
pan komissio i.a.)

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta on kehitysvammaisten henkildi-
den ja heidan omaistensa seké kehitysvamma-alan jarjestojen ja julkisten toimi-
joiden yhteistygjarjestd. Sen vuonna 2011 méaarittelemissa yksiléllisen tuen laa-
tukriteereisséd osallisuus on yksilollisten palveluiden, tuetun p&atdoksenteon,
kunnioittavan kohtelun, lainmukaisten palveluiden ja ihmisoikeuksien turvaami-
sen lisaksi yksi yksilollisen tuen laatukriteereista. Kaikkien laatukriteerien toteu-
tumista tarkastellaan yksilon nakokulman lisdksi palvelujen yleisen jarjestami-
sen ja valtakunnan tasoilla. Oheiseen taulukkoon on koottu neuvottelukunnan
mukaan osallisuuden toteutumisen kannalta keskeisimmat kriteerit. (Kehitys-

vamma-alan asumisen neuvottelukunta 2011.)



TAULUKKO 1. Osallisuuden toteutumisen laatukriteerit kehitysvamma-alan

neuvottelukunnan mukaan (Puhakka 2011, 49.)

Yksilon tasolla
osallisuus toteutuu
jos henkilo

— Voi kayttaa yleisia palveluja
— Voi osallistua ja toimia valitsemissaan yhteisdssa muiden
kuntalaisten tavoin

— Voi itse asioida kaupassa, pankissa ja muissa paivittais-
toimien hoitamisen kannalta tarpeellisissa paikoissa

— Voi osallistua yleisiin vapaa-ajan ja harrastustoimintoihin ja
yhteiskunnalliseen toimintaan

— Voi halutessaan tavata ystavia ja laheisia

— Voi saada tarvittavaa tukea ja apua edella lueteltujen asi-
oiden toteutumiseksi

Palvelujen jarjes-
tamisen ja tuotta-
misen tasolla osal-
lisuus toteutuu jos

— Tarjottavat palvelut ovat kaikkien kuntalaisten saavutetta-
vissa

— Yleiset tilat ovat esteettomia

— Tukea ja apua tarvitsevien henkildiden asunnot ovat lahel-
1a yleisia palveluja

— Osallistumisen mahdollistavia palveluita on riittavasti tarjol-
la

— Tukea ja apua tarjoavien tyontekijoiden toimenkuvaan on
maaritelty kuuluvaksi osallistumisen ja sosiaalisen liittymisen
mahdollistaminen

— Tarjotaan mahdollisuus mielekkéaseen ty6hon ja paiva-
toimintaan

Valtakunnallisella
tasolla osallisuus
toteutuu jos

— Palveluiden laatu, kaytettavyys ja yhdenvertainen saata-
vuus on turvattu laein ja ohjein

— Oikeus valita kotipaikkakunta ja asuinyhteisé on turvattu
laeilla

— Esteettdmyys ja saavutettavuus ovat tilojen ja palvelujen
rahoituksen ehto

Simon Duffyn mukaan vuorovaikutus yhteisdn kanssa on oleellisessa roolissa
osallisuuden toteutumiseksi. Hanen mukaansa vastavuoroisuuden, antamisen
ja saamisen kautta elamdastd nauttiminen ja yksilon jasenyys yhteistisséaéan

mahdollistuu. Duffy kuvaa yhteison jasenyyden ja itsemaardamisoikeuden ole-

van tarked osa kansalaisuutta. (Duffy 2006, 135.)
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5.5 Kansalaisuus

Suomessa kansalaisuutta on totuttu kasittelemaan juridisena ja poliittisena ky-
symyksena. Suomen kansalaisuuslaki (279/2011) kuvaa kansalaisuuden kasi-
tettéa jasenyydeksi valtiossa. Kansalaisuuslakiin on Kirjattu valtion ja yksityisen
henkilon valiseen suhteeseen liittyvia molemminpuolisia oikeuksia ja velvolli-
suuksia. Yksilolle on lainsdddannosséa saadetty tietyt kansalaisoikeudet joiden
toteutumista tukevien palveluiden jarjestaminen on saadetty valtion tai kuntien

tehtavaksi. (Kansalaisuuslaki 2003.)

Sosiaali- ja terveydenhuollolle ominainen ja sen muista palvelualoista erottava
erityispiirre on palveluita kayttavan kansalaisen roolin jakautuminen paitsi aktii-
viseksi asiakkuudeksi myds passiiviseksi miellettyyn potilaan rooliin. Sosiaali- ja
terveydenhuoltopalveluiden asiakkaan kansalaisoikeuksien toteutuminen ajatel-
laan toteutuvan varmimmin, mikali palveluita toteutettaessa valinnanvapautta,
vakaumusta ja yksityisyyttd kunnioitetaan. N&iden periaatteiden toteutumista
palveluiden tuotannossa kuvataan asiakkuusajatteluksi, jonka ajatellaan olevan
kansalaisoikeuksien toteutumisen kannalta oleellisen kuluttajanakékulman juur-
tumisen edellytys myo6s sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin. (Virtanen ym.
2011, 16.)

Kehitysvammaisten henkildiden oma yhdistys Me itse ry on liittdnyt yhteen kan-
salaisuuden ja taysivaltaisuuden késitteet. Kansalaisuuden ja taysivaltaisuuden
kuvataan tarkoittavan mahdollisuutta tehda valintoja ja oikeutta osallistua itsea
kokevaan paattksentekoon. (Taipale, Topi, Alava, Aaltonen & Kaukonen 1999,
19.))

Kansalaisuuden kasitteen voi ndhda nousevana kasitteena vammaisten henki-
|6iden asemaa ja palveluiden jarjestamisen tapaa koskevassa keskustelussa.
Taysivaltaisuuden lisdksi myods osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuteen liittyvi-
en teemojen voi katsoa sisédltyvan kansalaisuuden kasitteeseen. (Hintsala
2012.)
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Sosiaalipalveluihin kansalaisuuden kasite liitettiin 1990-luvun puolivalissa. Vivi-
an Bradleyn tukipalvelumalliksi kuvaamaan palveluiden tuottamisen tapaan liittyi
periaate ndhda palveluiden kayttaja kansalaisena, joka asuu tarvittavien tuki-
toimien avulla omassa kodissaan, on osallisena haluamissaan toimissa ja on
itse vastuussa omaan elamaansa liittyvista asioista. Sittemmin kansalaisuuden
kasitettd on Englannissa kéaytetty kuvaamaan henkilokohtaisen tuen malliin
(Personalised support) sisaltyvia arvoja, ihanteita ja tavoitteita. Simon Duffyn
vuonna 1996, Skotlannissa kaynnistdméan, henkilokohtaisen tuen mallin mukai-
sesti toimiva Inclusion Glasgow — organisaatio on viitoittanut kansalaisuuskasit-

teeseen nojaavien palveluiden kehittymista. (Fitzpatrick 2010, 11.)

Duffy kuvaa kansalaisuutta vammaisuuden sosiaalisena mallina, joka on kay-
tannollinen tapa ajatella tasavertaisuutta. Kansalaisuuden toteutumisen edelly-
tyksend on pidetty yksilokeskeisten palvelusuunnittelukaytantéjen (person-
centered service design) kayttdonottamista ja yksilollisiin tarpeisiin vastaavan
palvelutuotannon toteuttamista. Tavoitteena on henkilén siirtdminen palveluiden
suunnittelun keskioon valmiiden rakenteiden tai totuttujen toimintatapojen si-
jaan. Duffy on tiivistdnyt kansalaisuuden toteutumisen olevan sidoksissa kuu-
teen konkreettisen avainosa-alueeseen. Niiden keskeisin sisdltd on tiivistetty
alla olevaan taulukkoon. (Duffy 2006, 5-167; Duffy 2012.)

TAULUKKO 2. Kansalaisuuden toteutuminen Duffya (2006, 5-167) mukaillen

1. Paatantavalta ja — Oikeus paatoksentekoon kaikissa omaan elamaan liitty-
tuki siihen vissa kysymyksissa.
— Kaikilla on oikeus kantaa vastuu myds tekemistaan vir-
heista.

— Vamma tai kommunikaation vaikeus ei ole este oikeudel-
le tehd& paatoksia.

2. Oman elaméan — Jokaisella on oikeus maaritella omat, omaan elamaansa
suunta liittyvat tavoitteet.

— Itse méaariteltyjen tavoitteiden mukainen toimiminen tu-

kee yksilon itsekunnioitusta ja auttaa tulemaan kunnioite-
tuksi. (jatkuu)
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TAULUKKO 2. (jatkuu)

3. Talous ja toi- — Riittava toimeentulo mahdollistaa omien tavoitteiden to-
meentulo teuttamisen ja takaa riippumattomuuden.

— Kansalainen maksaa itse omat hankintansa.
5. Koti — Jokaisella on oikeus asua haluamiensa ihmisten kans-

sa, paikassa jonka kokee mieluisaksi ja turvalliseksi.
— Jokaisella on oikeus yksityisyyteen.

5. Aktiivinen tuki — Apua tulisi voida vastaanottaa ilman, ettéa avun vastaan-
ottaminen miellettaisiin kielteisesti tai ihmisarvoa vahenta-
vaksi.

— Tarkastelun kohteena tulisi ennen kaikkea olla tuen tuot-
tajien toimintatapa.

6. Henkilon antama | — Kaikkien yhteison jasenten yhteistlleen tarjoamaa arvoa

panos lahiyhteisdlle | ei voi mitata konkreettisesti.

ja yhteiskunnalle — Jokaisella on jotakin annettavaa yhteisolleen ja yhteis-
kunnalle.
— Osallistuminen mahdollistaa antamisen ja vastaanotta-
misen.

5.6 Palveluideologian taméan hetkisia suuntauksia

Vammaispalvelulainsaadannon uudistamisen jalkeen kehitysvammaisten palve-
luiden palveluideologian nykytilaa ovat viitoittaneet lukuisat selvitykset ja toi-
menpideohjelmat. Markku Niemelan ja Krista Brandtin vuonna 2008 sosiaali- ja
terveysministeriolle toteuttama selvitystyo on vaikuttanut palveluiden jarjestami-
sen tapaan, tavoitteitten maarittelyyn ja muutosten toteuttamisen aikatauluun.
Selvityksen tekijat esittavat laitoshoidosta luopumista, palvelusuunnittelun ja —
ohjauksen tehostamista, asunnon erottamista asumiseen tarvittavista palveluis-
ta ja palveluiden tuottamista henkilokohtaisen avun ja tuen nakokulmasta. Li-
saksi selvityksessa esitetdaan kehitysvammaisten lasten palveluiden ottamista
erityistarkkailuun. (Niemel& & Brandt 2008, 3.)

Niemelan ja Brandtin selvityksess& maaritetyn linjan mukaisesti valtioneuvosto
laati vuonna 2010 periaatepaatoksen, jonka johdosta on laadittu kehitysvam-
maisten asumisen ohjelma vuosille 2010-2015. Ohjelmassa maaritellaan tavoit-
teiksi laitospaikkojen nopea vahentaminen ja yksilollisten tarpeiden mukaisten

palveluiden liséksi kehitysvammaisten tarpeita palvelevien asuntojen rakenta-
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minen. Ohjelmakauden aikana on tavoitteena tuottaa yhteensa 3 600 kehitys-
vammaisille henkildille tarkoitettua asuntoa. Kokonaisméaarasta laitoshoidosta
muuttaville henkil6ille on tarkoitettu 1 500 asuntoa ja lapsuudenkodistaan muut-
taville aikuisille kehitysvammaisille henkiléille 2 100 asuntoa. Liséksi ohjelmas-
sa pyritdan sovittamaan entista paremmin yhteen kehitysvammaisten henkil6i-
den toiveet ja yhteiskunnalliset tarpeet sekd edistamaan vammaisten henkildi-
den ihmisoikeuksien ja yhdenvertaisuuden toteutumista. Ohjelman toteuttamis-
vastuu on kunnilla, joita on ohjeistettu kehittamaan palvelusuunnittelua ja avun-
tarpeiden tunnistamista. Uusien asumisen mallien toteuttamista ohjeistetaan
tekemaan yksilollisesti, muun asuntokannan seassa. Ohjeistuksen lahtokohtana
oleva periaate on tiivistettavissa lauseeseen: Vammaisuus ei edellyta asumista

toisen vammaisen kanssa. (Valtioneuvosto 2010.)

Vuonna 2010 julkistettu Suomen vammaispoliittinen ohjelma linjaa tarkeimmiksi
vammaispoliittisiksi toimenpiteiksi esteettomien, itsemaaradadmisoikeutta ja osal-
lisuutta tukevien sekéd yhdenvertaista kohtelua turvaavien palveluiden saata-
vuuden varmistamisen. Myds tydllistymisen ja kohtuullisen toimeentulon tur-
vaaminen on yksi ohjelman siséltdalueista. Liséaksi ohjelmassa linjataan lain-
saadantoon liittyvid uudistustarpeita, joissa kehitysvammaisten palveluiden jar-
jestamiseen liittyva lainsaadanto sisallytetaan tulevaisuudessa terveydenhuolto-
lakiin ja muuhun yleiseen lainsdadantéon. (VAMPO 2010-2015.)

Yksilollisten palveluiden lisddminen ja laitoshoidon hajauttaminen on kirjattu
tavoitteeksi kansallisesti seké kansainvalisesti. Euroopan neuvoston vuonna
2005 julkistama vammaispoliittinen ohjelma sekd YK:n vuonna 2006 laatima
vammaisten henkildiden perusoikeuksia koskeva yleissopimus ovat tavoitteil-
taan samansisaltoisia kansallisten ohjelmien kanssa. (Niemeld & Brandt, 2008,
41))
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5.7 Kuilu tavoitteiden ja teorian valilla

Edella kuvattujen valtiollisten ohjelmien ja suositusten seka kaytannon toteutuk-
sen valilla ajatellaan olevan kuilu. Kehitysvammaisten henkiléiden palveluiden
siséllén ja asetettujen tavoitteiden ei koeta kohtaavan. (Hintsala, Seppala &
Teittinen 2008, 230; Eriksson 2008, 169-178; Duffy 2006.) Kehitysvammaisten
henkildiden tietoisuus omista oikeuksistaan ja palveluiden vaatimustaso lisaan-
tyy uusliberalismin vallatessa alaa yhteiskunnallisessa arvokehityksessa. Kehi-
tys helpottaa vanhojen asenteiden, arvojen seka totuttujen palveluntuottamisen
muotojen kyseenalaistamista ja edistdd kehitysvammaisten henkildiden aseman
kehittymista. (Kaski 2009, 14-15.)

Laitosverkoston hajauttaminen ja kehitysvammaisten henkildiden palveluiden
toteuttaminen normalisaatio -periaatteita mukaillen asuntoloissa ja pienryhméa-
kodeissa ei ole tukenut kaikilta osin kehitysvammaisten henkildiden ihmisoike-
uksien, itsemaardamisoikeuden, kansalaisoikeuksien ja osallisuuden toteutu-
mista. Laitosasumisesta on siirrytty monin paikoin laitosmaiseen asumiseen,
jota toteutetaan laitoksesta siirretyin kaytantein uudessa ymparistossa. Kehitys-
vammaisia henkildita alistavat tyokaytannot ovat osin sailyneet, vaikka palvelut
onkin tuotu lahemmaksi muuta vaestda. Kehitysvammaisten henkildiden palve-
luita toteutetaan usein edelleenkin tyontekijalahtoisesti, hallinnollisten ja raken-
teellisten tekijoiden mukaisin reunaehdoin. Kehitysvammaisten henkildiden va-
linnanvapaus on usein rajoittunut oikeuteen valita ennalta méaéariteltyjen mahdol-
lisuuksien rajoissa. Eras tilannetta kuvaava epakohta kehitysvammaisten henki-
|6iden asumispalveluissa on se, etta kehitysvammainen henkild ei aina voi vai-
kuttaa asuinpaikkaansa tai siihen kenen kanssa han asuu. Asumisolosuhteita
on kuvattu myods pysahtyneiksi ja kehitysvammaisten henkildiden arjen kuva-
taan olevan henkilokuntakeskeisessa vuorovaikutusmallissa elamista, jossa
kehitysvammaiset henkilot seuraavat tyontekijan ymparilla tapahtuvaa elamaa,
ryhmé&kodin yhteisten tilojen toimiessa eldman pdaaasiallisena nayttdmona.
(Hintsala ym. 2008, 218-225.)
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Kehitysvammaisten henkildiden tyd- ja paivatoiminnassa seké tyollistymisessa
on paljon sisalldllisia ja lainsaadannollisia epéakohtia. Tyo- ja paivatoiminnan
siséltd on usein kapea-alaista ja tavoitteetonta. Lisaksi toiminnassa korostuu
jarjestelma- ja ryhmakeskeisyys, yksilollisten tarpeiden jaddessa toissijaisiksi.
(Kairi, Nummelin & Teittinen 2010, 100.) Kehitysvammaisten henkildiden palve-
luvalikoima on suppea ja yleisia palveluita alihyddynnetaén. Palvelusuunnittelu-
kaytannot eivat ole kaikilta osin kehittyneet niin, ettéa kehitysvammaiset henkilot
ja heidan perheensa tulisivat riittdvasti kuulluiksi ja huomioonotetuiksi. (Hintsala
& Ahlsten 2011, 19.)

Tavoitteiden ja palveluiden sisallon kohtaamisen parantamiseksi on kaynnistetty
useita hankkeita, joissa pyritaan kehittamaan toimintamalleja kehitysvammais-
ten henkildiden aseman parantamiseksi ja kansalaisuuden tukemiseksi. Valta-
kunnalliset vammaisjarjestdt ovat maarittaneet yksilollisen tuen laatukriteereja.
Kunnat ovat kdynnistaneet hankkeita yksilollisten tarpeiden mukaisesti tuotettu-
jen palveluiden maaran lisddmiseksi ja palveluohjauksen kehittamiseksi. (Pu-
hakka 2011, 44-49; Hintsala 2012.) Kuntayhtymat maarittavat asemaansa pal-
veluverkostossa uudelleen, erityisen tuen tuottajina sekd palveluita hallinnoivina
ja koordinoivina toimijoina. Kehitysvammalaaketieteen palveluita ollaan liitta-
massa osaksi sairaanhoitopiirien toimintaa. Pitkdkestoisen erityisen tuen tar-
peen toteuttajiksi rakennetaan jalkautuvaa asiantuntija- ja kiinteda tukikeskus-
verkostoa seka niihin kiinteasti liittyvaa verkostoyksikkojarjestelmaa. (Niemela &
Brandt 2011, 44-45; Eteva 2010, 4.)

Kaikkien kehittdmishankkeiden yhteisena tavoitteena on kehitysvammaisen
henkilon ja h&nen laheistensa toiveen kuuleminen ja toiveiden mukaisiin tarpei-
siin vastaaminen entista tehokkaammin. Keskeisimmiksi keinoiksi on nahty yksi-
|l6keskeisten palvelusuunnittelukaytantdjen (Person-centered planning tai YKS),
paatoksenteon tukemisen ja aktiivisen tuen mallien kayttoonottaminen ja kehit-
taminen. Tuetusta paatoksenteosta on hyvid kokemuksia Kanadasta ja Englan-
nista, joissa kehitysvammainen henkild6 saa lakiin saadetyin oikeuksin kayttaa
ulkopuolista henkil6d tukenaan paatdksentekotilanteissa. Tuetun paatdksenteon
menetelmin ja aktiivisen tuen keinoin kehitysvammainen henkild pyritdéan saat-

tamaan asemaan, jossa hanella on yhtéalaiset kansalaisoikeudet ja oikeus paat-
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taa omaan elamaansa liittyvistda asioista kuin muillakin kansalaisilla. Tuetun
paatoksenteon mallin menetelmin pyritddn tukemaan yksilollisyytta erityisyyden
tukemisen sijasta ja purkamaan kehitysvammaisten henkildiden elamaan usein
liittyvid, heista rippumattomia paatantavaltaa rajoittavia rutiineja, saantéja ja
rajoituksia. (Keski-Korhonen, 2011: Hintsala & Ahlstén 2011, 20: Duffy 2006,
103.)

Aktiivisen tuen toteuttaminen vaatii ajattelutavan ja tyokaytantojen kehittamisen
lisdksi hallinnollisia muutoksia. Iso-Britanniassa sosiaalipalveluiden kehittamis-
linjaksi on maaritelty palveluiden henkilokohtaistaminen (personalisation), jonka
keskeinen tyovaline on henkilokohtainen budjetointi. Menettelylla tarkoitetaan
lapinakyvaa prosessia, jossa palveluiden kayttajalle kerrotaan hanen kaytetta-
vissdan olevien, tarvittavan avun ja tuen jarjestdmiseen tarkoitettujen varojen
maara. Maaritellyn budjetin rajoissa henkild voi itsendisesti tai tuettuna valita
tarvitsemiensa palveluiden toteuttajat ja palveluiden jarjestamisen tavan. Kay-
tettavissa oleva budjetti suhteutetaan siihen rahamaaraan, joka henkilon tarvit-
semien palveluiden toteuttamiseen kuluisi joka tapauksessa, jos ne jarjestettai-
siin totutulla tai aiemmin toteutetulla tavalla. (Fitzpatrick 2010,14,19, 32-38;
Carr 2010, 3,8; Hintsala & Ahlstén 2011, 21.)

Kehitysvammaliitto, kehitysvammaisten palvelusaatié, Vantaan kaupunki ja Ete-
la-Karjalan sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma ovat kaynnistaneet kokei-
luja, joissa henkilokohtaista budjetointia pyritddn jalkauttamaan osaksi palvelui-
den jarjestamisen tapaa. Projekteissa on tarkoitus saada kokemuksia henkil6-
kohtaisen budjetoinnin soveltuvuudesta suomalaiseen palvelujarjestelmaan.
Henkil6kohtaisessa budjetoinnissa on kysymys sen rahasumman maarittami-
sestq, joka on tarkoitettu tukea tarvitsevan henkilon palveluiden hankintaan.
Budjetin maarittelyn lahtokohtana on nykyisen palvelukokonaisuuden laskennal-
linen arvo. Tukea tarvitseva henkil6 voi henkilokohtaisella budjetilla itse paattaa,
mink&laisia palveluita han haluaa ja kuinka palvelut jarjestetadn. Jos henkil6
tarvitsee esimerkiksi tilapaistd hoitoa, niin tavanomaiseen hoitopaikkaan me-
nemisen vaihtoehdoksi han voi palkata itselleen avustajan kotiin ja jos tarvitta-
vien palveluiden hankinnan jalkeen budjetoitua rahaa on viela jaljella voi varat

kayttaa tahtomallaan tavalla, vaikkapa laivaristeilyyn tai muuhun virkistystoimin-
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taan. Henkilokohtaista budjettia tarkastetaan suunnitelmallisesti tai tarpeiden
muuttuessa. (Kehitysvammaliitto 2012; Hintsala 2011.)

5.8 Palveluideologian kehitys Britanniassa

Suomalaiseen kehitysvammaisten henkildiden palveluiden tuottamisen tapaan
on vaikuttanut viime vuosina vahvasti Iso-Britanniassa tapahtunut kehitys.
Suomalaista palvelukulttuuria ollaan kehittdm&ssa monilta osin Britannian mallin
mukaisesti. (Hintsala 2011.)

Englantilaisen kehitysvammaisten erityishuollon kehitys on jaettavissa, keskus-
laitosjarjestelman 1980-luvulla tapahtuneen purkamisen jalkeen, neljaan erilli-
seen kehitysvaiheeseen. Keskuslaitosten purkamista tukemaan rakennettiin
asuntolajarjestelma (supported accomodation hostels), joka tarjosi kehitysvam-
maisille henkildille mahdollisuuden asua yleisten palveluiden aarella, keskella
muuta yhteiskuntaa. Mallin heikkoudeksi havaittiin yksil6llisyyden ja yksityisyy-
den puute seka toiminnan tydntekija- ja organisaatiokeskeisyys. Seuraava kehi-
tysmalli oli entistéa pienempien ryhmakotien perustaminen (group homes). Ryh-
makoon pienentaminen paransi hieman yksil6llisyytta ja valinnanmahdollisuuk-
sia, mutta toimintaan koettiin edelleenkin liittyvdn samoja ongelmia kuin aiem-
piin toimintamalleihin. Kolmas yleisesti toteutettu kehitysvammaisten henkilGi-
den asumisen muoto oli core and cluster -malli. Kehitysvammaiset henkil6t
asuivat omissa asunnoissaan, mutta heilla oli tiivis yhteys tukea antavaan pal-
veluntuottajaan, esimerkiksi tiettyyn ryhmakotiin. Mallin heikkoudeksi koettiin se,
etta asiakkaat eivat voineet omistaa asuntojaan ja organisaatioille jai mahdolli-
suus paattdad asiakkaiden asumiseen liittyvista kysymyksista. Liséaksi koettiin,
ettd toimintamalli ei voinut tukea vaikeimmin vammaisia henkiloita. (Fittzpatrick
2010, 12-14.)

1990-luvun puolivélissa aloitettiin henkilokohtaistettujen palveluiden tuottaminen
ja supported living-mallin kehittaminen. Malli perustuu asiakkaan oikeuksien ja
toiveiden nostamiseen toiminnan keskipisteeksi, palvelun tai organisaatioiden

rakenteiden ja vaatimusten sijaan. Mallin keskeisimpia periaatteita ovat asiak-
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kaan oikeus omaan asuntoon ja yhteiskunnan jasenyyteen seka paatantavalta
omaan elaméaan liittyvissd asioissa. Periaatteiden toteutuminen on tukenut
myonteisesti sellaisten henkildiden liittymista yhteisdon ja yhteiskuntaan, joilla
on erityisia tarpeita. Mallin yleistyminen on kehittanyt palvelujen suunnittelua ja
sisaltva. Palveluiden organisaatiokeskeisyyden on koettu vahentyneen, kun
niiden hankinta suurina kokonaisuuksina on véhentynyt. Mallin yleistyessé kehi-
tettiin henkilokohtaisen budjetoinnin kaytanteita. (Fitzpatrick 2010, 12-14.)

Henkilokohtaistettujen palveluiden toteuttamiseen Englannissa on vaikuttanut
vahvasti vuonna 2007 Mental capasity act -lakiin saadetty oikeus paattdd omas-
ta elamasta mahdollisimman paljon. Lain sdatdmisen myota paatdksenteon tu-
keminen on noussut yhdeksi keskeisista palveluiden jarjestamiseen liittyvista
haasteista. Muita henkilokohtaisten palveluiden suunnitteluun ja toteutukseen
liittyvid viimeaikaisia kasitteita Iso-Britanniassa ovat olleet yksilokeskeinen pal-
velusuunnittelu (Person-centered planning, PCP) seka itseohjautuva tuki. (Carr
2010, 2-6; Fitzpatrick 2010, 25-38; Hintsala 2012.)

Henkildkohtainen budjetointi on yksi itseohjautuvan tuen, kansalaisuuden peri-
aatteiden ja henkilokohtaistettujen palveluiden osa-alue. Iso-Britanniassa henki-
I6kohtaisella budjetilla tarkoitetaan tukea tarvitsevan henkilon palveluiden ra-
hoittamista asiakaslahtdisesti ja lapinakyvasti. Kaytdéssa oleva rahamaara maa-
ritellaan ja kerrotaan asiakkaalle ja hanen kanssaan palveluita suunnitteleville
henkil6ille. Budjetoinnin toteuttamiseen on olemassa kolme mallia. Personal
budget ja individual budget -kasitteet tarkoittavat tapaa, jossa palveluiden hank-
kimiseen budjetoitava rahamaara koostuu sek& olemassa olevien palveluiden
laskennallisesta arvosta, ettd palveluiden hankkimiseen tarkoitetuista suorista

varainsiirroista asiakkaalle. (Duffy 2006, 75-85.)

Personal budget -mallissa kaytettavissa olevat varat ohjautuvat asiakkaalle pel-
kastdan valtion sosiaalipalveluiden kautta. Individual budget -mallissa budjetin
maarittamiseen voidaan lisaksi liittdd yksityisen ja kolmannen sektorin palvelui-
den laskennallinen arvo. Direct payment -k&site tarkoittaa palveluiden hankki-
miseen tarkoitettujen varojen siirtdmista suoraan henkilon kayttoon. Talloin

henkil6lld on mahdollisuus hankkia tarvitsemansa palvelut ostopalveluina ja hal-
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linnoida kaytdssaan olevia varoja itsendisesti tai valtuuttaa tehtavdan halua-
mansa henkild, perheenjasen, organisaatio tai viranomainen. Direct payment—
mallin yleistymisen johdosta varojen kayton joustavuuden nahdaan kasvaneen
ja lahisukulaisten ja muiden epévirallisten tuen toteuttajien kustannusten kor-

vaaminen on mahdollistunut. (Lehto 2010, 5-12.)

Henkilokohtaisen budjetoinnin piirissa oli Iso-Britanniassa vuonna 2009 noin 93
000 henkildd. Vuonna 2010 maara oli kasvanut 115 000 henkilédn ja sita ollaan
ulottamassa entista laajemmin koskettamaan koko sosiaali- ja terveydenhuol-
toa. (Carr 2010, 8.) Kohdealueina ovat saattohoidossa, mielenterveyssektorilla
ja pysyvasti sairaanhoidossa olevat asiakkaat sekéa asiakkaat, jotka tarvitsevat
sosiaali- ja terveysalan yhteispalveluita. Lisaksi tavoitteena on vahentaa mielen-
terveys- ja kehitysvammahuollon asiakkaiden sijoittamista erityispalveluihin ko-
tikunnan ulkopuolelle. Henkilokohtaisen budjetoinnin laajentamisella lasketaan
saastettavan noin 10 % nykyisistd noin 20 biljoonan punnan sosiaali- ja tervey-
denhuollon kustannuksista. (Alakeson & Duffy 2010, 6, 29-43.)
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6. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimuksen taustaa

Lahden kaupunki on kehittdméassa palveluitaan asiakasléahtoisesti. Palvelutar-
peen arviointia ja asiakkaiden kanssa yhdessa tehtavaa palveluohjusta aiotaan
kehittad, jotta voidaan tuottaa vammaisten henkildiden kansalaisuutta edistavia

ja tukevia, tukipalvelumallin mukaisia palveluita.

Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa Lahden kaupungissa nuorten lapsuu-
denkodissaan asuvien kehitysvammaisten henkildiden nykyisia palveluja ja pal-
velujen tarvetta tulevaisuudessa. Tutkimuksen tavoitteena on tukea tukipalvelu-
ajattelun mukaisen, asiakaslahtbisen palvelutuotannon toteutumista kehitys-
vammaisten henkildiden osallisuuden tukemiseksi ja kansalaisuuden mahdollis-

tamiseksi.

Tutkimuksella saadaan tietoa nuorille kehitysvammaisille tarjottavien palvelujen
kehittamisen kohteista seka kerataan toiveita palveluiden suunnittelun pohjaksi
asiakkaan nékdkulmasta. Tutkimuksen kohteena ovat kehitysvammaisille henki-

I6ille tarjottavat palvelut.

Tutkimuksella halutaan saada tietoa, josta on hyotya seka palvelujen kayttajille
ettd palvelujen tuottajille. Lahden kaupungille on tarkeaa tietdd paitsi tutkimuk-
seen osallistuneiden nuorten kehitysvammaisten henkiléiden toiveita ja tarpeita
myos palveluiden kayttajien lukumaaraan ja palvelutarpeen ajankohtaan liittyvia

tietoja.

6.2 Tutkimusmenetelma

Kyseessa on maarallinen eli kvantitatiivinen survey-kyselytutkimus. Kvantitatii-
vinen tutkimus perustuu kohteen kuvaamiseen ja tulkitsemiseen tilastojen ja
numeroiden avulla. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa keskeisessd asemassa

ovat aiemmat teoriat, kasitteiden maarittely, aineiston keraamisen tapa seka
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otannan valinta. Survey-tutkimuksella tarkoitetaan etukateen méaaritellyin kritee-
rein valitulle joukolle kohdennettua kyselytutkimusta. Siind tutkitaan rajattua
kohderyhmaa tai kaytetaan kyselymenetelmaa, jolla tutkitaan ennalta maaritel-
tya ilmiota. Keratty aineisto tuotetaan sellaiseen muotoon, jossa sitd voidaan
analysoida maarallisesti. Kyselylomakkeen kayttamisella pyritddn saamaan
paljon tietoa suurelta asiakasryhmalta. Aineiston tallentaminen ja analysointi
suoritetaan tietokoneavusteisesti. Talla pyritddn tehokkuuteen ja luotettavuu-
teen. (Hirsjarvi ym. 135-137, 193-195.)

Kustannuksiltaan postikysely on usein haastattelua halvempi. Valmiita vakiintu-
neita tilastollisia analyyseja on olemassa. Ne helpottavat aineiston analysointia.
Kyselytutkimuksen heikkoutena voi olla kyselyihin vastaamattomuus eli kato.
Liséksi vastaajasta ei aina ole tarkkaa tietoa, vastaajien rehellisyys ja huolelli-
suus voi myos olla kyseenalaista. Kysymyksia voidaan tulkita toisin kuin tutkija
on tarkoittanut. Kysymyksiin voidaan vastata siten, ettd oletetaan vastauksen

olevan odotettu eika totuudenmukainen. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Kyselylomakkeen laatiminen vie aikaa ja vaatii monenlaisia taitoja. Sen tekemi-
sessa tulee kiinnittda huomio sanavalintoihin ja pyrkia motivoimaan vastaajaa
vastaamaan avoimesti omista lahtokohdistaan. Pitkat kysymykset voivat olla
monitulkintaisia. Vastaaja voi vasya, jos kysymyksia on liikaa tai ne ovat liian
pitkid. Kunkin kysymyksen tulisi kysya vain yhtéa asiaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 201—
204.) Kyselylomakkeen toimivuutta testattiin Lahden kaupungin kehitysvamma-
palvelujen palveluohjaajilla. Kyselylomake koostui p&&osin monivalintakysy-
myksista, joilla helpotettiin vastaamista. Kyselylomake sisalsi myds muutamia
avoimia kysymyksia, joilla vastaaja saattoi esittdd omin sanoin toiveitaan ja aja-

tuksiaan.
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6.3 Kyselytutkimuksen toteutus

Tutkimusymparistona oli Lahden kaupungin kehitysvammapalveluiden alue.
Lahden kaupungin alueella asuu 145 kehitysvammaista henkiléa, jotka ovat
ialtdan 11-25-vuotiaita. Tutkimuksen kohderyhmaan kuuluvia, lapsuudenkodis-
saan asuvia 11-25-vuotiaita henkil6itéa, on Lahden kaupungin alueella 89. Koh-
deryhmaésta 65 % on miehia ja 35 % naisia. Tutkimuksen kyselylomakkeet lahe-
tettiin kaikille Lahden kaupungin kehitysvammapalveluissa asiakkaina oleville,
lapsuudenkodissaan asuville 11-25-vuotiaille kehitysvammaisille henkildille.
Kyselylomakkeita lahetettiin ensimmaiselld kerralla 89 kappaletta ja toisella ker-
ralla 88 kappaletta. Yhden vahennys toisella kierroksella johtui asiakkuuden

loppumisesta.

Kyselylomake sisélsi strukturoituja ja puolistrukturoituja kysymyksia. Liséksi lo-
makkeessa oli avoimia kysymyksi&, joihin vastaajilla oli mahdollisuus vastata
ilman ennalta annettuja vaihtoehtoja. Kyselylomake sisélsi 27 kysymysta, joista
20 oli strukturoituja monivalintakysymyksia. Monivalintakysymyksissa vastaajal-
la oli mahdollisuus valita yksi tai useampi vaihtoehto tarjotuista vastausvaihto-
ehdoista. Liséksi lomakkeessa oli seitseman avointa kysymyst4, joihin vastaajat
saivat kirjoittaa vastaukset omin sanoin. Kysymykset jaoteltiin kolmeen kysy-
mysryhmaan, joissa kysyttiin taustatietoja, nykytilaa ja tulevaisuuden palvelu-

tarpeita.

Taustatietokysymyksilla kartoitettiin toimintakykya, paivaaikaisen toiminnan ja
vapaa-ajan toiminnan sisaltéa, yksin olemiseen liittyvid asioita seka tuen tar-
peen maarada eri toiminnoissa. Toimintakykya kartoittaneissa kysymyksissa kay-
tettiin apuna kehitysvammaliiton Toimi-menetelm&a, joka on tydvaline kehitys-
vammaisen psykososiaalisen toimintakyvyn tarkasteluun (Seppéald & Sundin
2011, 5.) Taustatietoja kartoittaneessa kysymysryhmasséa kysyttiin liséksi, tayt-
tikd lomakkeen kehitysvammainen henkild itse vai tekikd sen joku muu h&nen
puolestaan. Vastaajilta tiedusteltiin, kaytettiinkd apuvalineita kyselyyn vastaami-
seen. Kysymysryhmé&an kuului my6s avoin kysymys, johon vastaamalla sai ha-

lutessaan kertoa tarkemmin itsestaan kysyttyjen asioiden liséksi.
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Nykytilanteen kartoituskysymyksilla selvitettiin kokonaiskuvaa vastaajien nykyi-
sista palveluista ja tukitoimista. Kysymyksien tarkoituksena oli selvittda kohde-
ryhman nykyisten palveluiden sisélto seka myos tyytyvaisyys niihin. Kysymykset
sisélsivat vastaajaa koskevien palvelusuunnitelmien siséaltéa, erityishuolto-
ohjelmaa, asumispalveluita, perhehoitoa ja muita toteutettuja tukimuotoja seké
tiedon ja ohjauksen saantia.

Tulevaisuuden palvelujen tarve -kysymyksilla selvitettiin vastaajien toiveita pal-
veluiden siséllésta ja palveluiden tarvetta tulevaisuudessa. Kysymyksilla haettiin
vastaajien kokonaiskuvaa palvelutarpeesta. Kysymysryhmaan kuului sisallollisia
kysymyksia, joilla selvitettiin toiveita asumismuodosta sek& tuen toteuttamisen
tapaan ja tuen toteuttajaan liittyvia toiveita. Kysymysryhmaan liittyi Lahden kau-
pungin kannalta oleellisia rakenteellisia ja tuen tarpeen ajankohdan maarittami-
seen liittyvia kysymyksid. Kysymysryhman lopussa vastaajalle tarjottiin mahdol-
lisuus lisatd vapaasti omia toiveitaan, huomioitaan seké kehittamisehdotuksi-

aan.

Tutkimuksen teko alkoi syksylla 2011 aiheen valinnalla. Opinnaytety6n aihe ja
tilaus tuli Lahden kaupungin kehitysvammapalveluista. Tutkimuksen kaynnisty-
misen varmistuttua toimeksiantaja toimitti tutkimuksen tekijoille kohderyhman
kuvauksen ja tiedon tutkimukseen osallistuvien henkildiden lukumaarasta. Tut-
kimussuunnitelman ja kysymyslomakkeen hyvaksymisen jalkeen haettiin tutki-
muslupaa Lahden kaupungilta. Tutkimuslupahakemukseen liitettiin tutkimus-
suunnitelma, tutkimuskysymykset ja saatekirje. Tutkimusluvan varmistuttua
Lahden kaupunki postitti vastaajille kyselylomakkeet, jotka toimitettiin tutkimuk-

sen tekijoille.

Kysely suoritettiin marras—joulukuussa 2011. Kyselyyn vastaajana sai toimia
kehitysvammainen henkil6 itse, tarvittaessa avustettuna, vanhempi tai muu |a-
hihenkild. Kyselylomakkeiden mukana lahetettiin saatekirjeen, jossa kerrottiin
tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteesta ja vastaamisen tarkeydesta. Kyselyssa
tavoiteltin mahdollisimman suurta vastausprosenttia. Saatekirjeeseen liitettiin
vastaus- ja palautusohjeet. Saatekirjeessd ohjeistettiin palauttamaan taytetty

kyselylomake 2-3 viikon kuluessa. Vastausajan umpeuduttua lahetettiin kohde-
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ryhmalle muistutuskirje ja uudet kysymyslomakkeet. Vastausaikaa annettiin toi-

selle kyselykierroksella my6s 2—3 viikkoa.

6.4 Aineiston analyysi

Tutkimuksessa keratyn aineiston analyysi ja aineiston kasittely on yksi tutki-
muksen tarkeimmista vaiheista. Aineiston analysoinnilla saadaan selville tutki-
mustulokset ja vastaukset kysymysongelmiin. Vastauksien perusteella voidaan

muodostaa tulkintoja ja johtopaatoksia. (Hirsjarvi ym. 1997, 209.)

Aineiston keraamisen yhteydesséa kyselylomakkeet numeroitiin ja niissa olevat
tiedot tarkastettiin. Vastaukset koottiin Excel-taulukkolaskentaohjelmaan. Vas-
taukset kirjattiin Exceliin maaramuotoisina. Kullekin riville laitettiin vastaukset
yhdeltd vastaajalta. Taulukon sarakkeisiin laitettiin yhtd muuttujaa vastaavat
tiedot. Avoimien kysymysten vastaukset kirjattiin samalla tavalla kuin ne oli kir-
joitettu  kysymyslomakkeisiin. Tulokset p&&adyttiin analysoimaan Tilasto-apu—
ohjelmalla. Ohjelma laski tarvittavat analyysit ja silla laadittiin tutkimuksen graa-
fiset esitykset (Taanila, 2009, 1).

Tutkimuksen tuloksia havainnollistetaan taulukoilla ja pylvaskuvioilla, joista voi-
daan selkeasti ja nopeasti nahda vastauksien tulokset. Avoimien kysymysten
vastaukset analysoitiin laadullisin menetelmin teemoittelemalla. Vastaukset jao-
teltiin kategorioihin, josta saatiin useimmin toistuvat aiheet ja nama vastaukset

muutettiin Excel-taulukkomuotoon.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Kyselyyn vastaaminen

Kyselylomake lahetettiin 89 vastaajalle. Lomakkeita palautui yhteensa 52 kap-
paletta. Ensimmaisella kysymyskierroksella vastauksia saapui 32 kappaletta ja
toisella kysymyskierroksella 23 kappaletta. Toisella kyselykierroksella hylattiin
kolme vastausta, koska vastaajat olivat vastanneet jo ensimmaisella kierroksel-
la. Tutkimuksen otanta eli vastaajien lukumaara oli 52 (n=52) ja vastausprosen-
tiksi muodostui 58,4 %. Kaikki vastaajat eivat vastanneet jokaiseen kysymyk-
seen. Vastaamatta jattdminen saattoi johtua siitd, ettei kysyttya asiaa koettu
tarkeaksi tai ajankohtaiseksi. Kysymykset saatettiin my6s kokea vaikeaselkoi-

siksi tai vastaaminen saatettiin yksinkertaisesti vain unohtaa.

7.2 Taustatiedot

Taustatietokysymyksia olivat kyselylomakkeessa kysymykset 1-11. Taustatieto-
ja kartoittaneella kysymyssarjalla kysyttiin perustietoja vastaamisesta, vastaa-
jasta, taméanhetkisesta paivaaikaisesta toiminnasta, vapaa-ajan vietosta, avun-

tarpeesta, auttajasta seka valvonnan tarpeesta.

Kyselylomakkeen tayttdjana oli toiminut henkilon vanhempi, omainen tai lahi-
henkil6 41 lomakkeessa. Vastaajista 3 oli tayttdnyt kyselylomakkeen itse. 8 lo-
makkeessa tayttajana oli henkild vastannut avustettuna. Aiti oli avustanut 7 ky-
selylomakkeen tayttamisessa ja isd 1 lomakkeen tayttdmisessa. Kyselylomak-
keessa kysyttiin, kaytettiinkd lomakkeen tayttamisessa jotain apuvalinetta, kuten
esimerkiksi kuvia tai symboleja. Kuvia tai tukiviittomia oli kayttanyt apuna 5 vas-

taajaa.

Vastaajista 69,2 % oli miehia ja 30,8 % naisia. Peruskouluikaisia, eli 11-17 -
vuotiaita oli 36,5 % vastanneista. IkAryhmaéan 17-25 vuotta kuului 63,5 % vas-
taajista. Peruskouluikaisista poikia oli 57,9 % ja tyttdja 42,1 %. Perusopetuksen

jalkeisessa jatkokoulutuksessa oli 30,8 % vastaajista. TyO- ja paivatoimintaan
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osallistui 30,8 % vastaajista. Koululaisten aamu- ja iltapaivatoimintaan osallistui
15,4 % vastaajista. 1 vastaaja ilmoitti olevansa kotona.

Olen kotona

Osallistun aamu- ja/tai
iltapdivdtoiminaan

Kayn pdivatoiminnassa

Kayn perusopetuksen jalkeista
jatkokoulutusta

Kdyn peruskoulua

KUVIO 2. Mita vastaajat tekevat arkisin (n=52)

Vapaa-ajan toiminnoista suosituin oli television katseleminen, jota kertoi teke-
vansa vapaa-ajallaan 41 vastaajaa. Vastaajista 35 ilmoitti viettavansa aikaa
perheen kanssa. Tietokonetta kertoi kdyttavansa vapaa-ajallaan 33 vastaajaa
eli 63,5 % kaikista vastaajista. Vastaajista noin 60 % ilmoitti ulkoilevansa vapaa-
aikanaan. Peleja kertoi pelanneensa vapaa-aikanaan noin 40 % vastaajista.
Neljasosa vastaajista urheili, tapasi kavereitaan tai luki vapaa-aikanaan. Vas-
taajista 10 % kavi kerhossa, luki tai piirsi. Lisdksi vapaa-ajan sisalldiksi mainittiin

mokkeily, musiikin kuuntelu, uiminen, ratsastus ja kirjoittaminen.

Piirrdan

Kdayn kerhossa
Luen

Tapaan kavereita

Urheilen

Pelaan peleja

Ulkoilen
Kaytan tietokonetta

Vietdn aikaa perheen kanssa

Katson televisiota

O 10 20 20 40 50

KUVIO 3. Vapaa-ajan viettdminen (n=52)
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Kysyttaessa kenen kanssa vastaajat viettavat mieluiten vapaa-aikaansa, vas-
taajista 77 % ilmoitti mieluiten viettavan aikaansa vanhempien seurassa. Sisa-
ruksien seurassa aikaansa vietti mieluiten noin puolet vastaajista ja ystavien
seka tuttavien kanssa noin 37 % vastaajista. Sukulaisten kanssa aikaa kertoi
viettdvansa noin 30 % vastaajista. Vastaajista 5 % vietti vapaa-aikaansa lahi-

tyontekijoiden tai tukihenkilon kanssa.

Tukihenkild

Lahityontekijoiden

Sukulaisten

Ystavien / tuttavien

Sisaruksien

Vanhempien 40

40 50

KUVIO 4. Mieluinen seura vapaa-ajalla (n=52)

Kyselylomakkeessa kysyttiin avuntarvetta erilaisissa paivittaisissa toiminnoissa.
Vastausvaihtoehdot kysymyksiin olivat: en tarvitse apua, tarvitsen apua jonkin
verran, tarvitsen paljon apua. Paljon apua tarvittiin asioinnissa, minké keskiarvo
oli 2,6 (maksimi 3). Toiseksi eniten avun tarvetta koettiin kodin askareiden hoi-
tamisessa, missa keskiarvo oli 2,3. Pukeutumisessa, peseytymisessa ja ilmai-
sussa tarvittiin apua jonkin verran. Vahaisimmaksi avuntarve koettiin ruokailus-
sa, keskiarvon ollessa 1,6. Kysymysten pienin hajonta 0,6 oli asioinnissa ja ko-
din askareissa. Suurin keskihajonta 0,8 oli peseytymisessa ja itsensa ilmaise-
misessa. Vastausten keskihajonnan vaihteluvali oli 0,6 — 0,8. Muina avun tar-
peina mainittiin siirtymiseen, likkumiseen, wc-asiointiin ja koulunkayntiin liitty-

Vvissa toimissa avustaminen.
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TAULUKKO 3. Avua tarve paivittaisissa toiminnoissa (n=52)

Tarvitsetko apua seuraavista asi-

oista? Keskiarvo Keskihajonta
Asiointi 2,6 0,6
Kodin askareet 2,3 0,6
Peseytyminen 2,0 0,8
Itseni ilmaiseminen 2,0 0,8
Pukeutuminen 19 0,7
Ruokailu 1,6 0,7

Kysymykseen kuka auttaa vastaajaa tarvittaessa, vastaajista 51 (n=52) ilmoitti
auttajakseen vanhemmat. Sisarukset auttoivat lahes puolta vastaajista. Lahi-
tyontekijat olivat auttajina 16 vastauksessa. Lahityontekijoiksi nimettiin muun
muassa opettaja, koulunkayntiavustajat ja tilapaishoidon henkilékunta. Sukulai-
set auttoivat kahdeksaa vastaajaa. Vastaajista 2 nimesi kaverit auttajakseen.

Yksi vastaaja ilmoitti, etta ei tarvitse apua missdén toiminnoissa.

En tarvitse apua

Kaverit

Sukulaiset

Lahityontekijat

Sisarukset

Vanhemmat a

KUVIO 5. Kehitysvammaisen auttaja apua tarvittaessa (n=52)

Vastaajilta kysyttiin, mika tai mitka asiat heidan mielestaén lisdavat avun tai tu-
en tarvetta. Vastaajien mielesté eniten apua lisasi kommunikoinnin vaikeus, jota
oli noin 50 %:lla vastaajista. Epilepsia, liikuntarajoite, autistiset piirteet ja levot-
tomuus aiheuttivat tuen tarvetta noin 20 %:lla vastaajista. Kuulo- tai nédkdvam-
man lisasi tuen tarvetta oli noin 6 %:lla vastaajista. Vastaajista 20 % nimesi ke-

hitysvamman tuovan lisdavun tarvetta. Lisdksi mainittiin yksittaisia avun lisdavia
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tekijoita, kuten karkailu, monivammaisuus, pieni koko, muistihairio ja keskitty-
misvaikeudet. 6 % vastaajista ilmoitti, ettei mikaan lisdd avuntarvetta.

Kuulo- tai naktvamma
Ei mikaan
Levottomuus

Autistiset piirteet / autismi

Liikuntarajoite

Epilepsia

Kommunikoinnin vaikeudet

KUVIO 6. Lisdapua tai tuen tarvetta aiheuttavia tekijoita (n=52)

Kysyttdessa voivatko vastaajat olla yksin tutussa ymparistossa, vastaajista 17,3
% kertoi voivansa olla yksin. Vastaajista muutamia tunteja yksin kertoi voivansa
olla 21,2 % ja vahan aikaa voi olla yksin 40,4 % vastaajista. Toisen henkilon

jatkuvaa lasnéoloa tarvitsi 17,3, % vastaajista.

Tarvitsen jatkuvaa toisen henkilon lasnaocloa

Voin olla vahan aikaa yksin 21

Voin olla muutamia tunteja

Kylla voin

KUVIO 7. Yksinolo tutussa ymparistossa (n=52)
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Vastaajista 15 (n=52) kertoi itsestaan lisaksi vapaamuotoisesti seuraavaa:

Olen sosiaalinen ja nautin seurasta ja tekemisesta
Puhun paljon

Yksin ollessani syon maarattomasti

En uskalla puhua julkisesti aaneen
Olen kova poika oppimaan uusia asioita
Olen 20-vuotias

Minulla on tyttdystava

Olen innokas penkkiurheilija

Olen tunnollinen

Arki sujuu

Minulla on myo6s kroonisia sairauksia
Kaytdssani on useita apuvalineita
Tykkaan piirtaa

Olen iloinen poika

Toiset ei ymmarra minua ja tarpeitani
Koulu ja koulukaverit tarkeita

Siskon kanssa puuhailen

Olen hiljainen

Vaikea ilmaista itseani

7.3 Nykytilanteen kartoitus

Nykytilanteen kartoituskysymyksina olivat kyselylomakkeen kysymykset 12 —
17. Kysymyksilla selvitettiin vastaajan nykyisia palveluja ja tukitoimia. Kysymys-
sarjalla selvitettiin vastaajalle laadittuja suunnitelmia ja tukimuotoja seka palve-
luohjausta ja tiedonsaantia. Liséksi kartoitettiin tyytyvaisyytta nykyisiin palvelui-
hin.

Vastaajilta kysyttiin, mita suunnitelmia heille oli tehty. Vammaispalvelujen tai
kehitysvammapalvelujen palvelusuunnitelma oli tehty 70 %:lle vastaajista. 65 %
vastaajista ilmoitti erityishuolto-ohjelman olevan laadittu. Kuntoutussuunnitelma
oli tehty 52 %:lle vastaajista. Lisaksi kartoitettiin, tietavatko vastaajat heille teh-

dyistd suunnitelmista. Tuloksena 8 % vastaajista ei osannut nimeta yhtaan
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suunnitelmaa tai tiennyt sellaisen olemassa olosta. Jonkun muun suunnitelman

ilmoitti 4 % vastaajista.

Muu 2
En tieda
Kuntoutussuunnitelma 27
Erityishuolto-ohjelma a4
Palvelusuunnitelma 36
il) é 1ID 1|5 2|D 2|5 3::) 3|5 40

KUVIO 8. Vastaajien palveluihin liittyvat suunnitelmat (n=52)

Erityishuolto-ohjelman sisaltéa kysyttdessa tilapaishoitoa sisaltyi siihen 36,5
%:lla vastaajista. Aamu- ja iltapaivatoimintaa oli toiseksi eniten eli 28,8 %:lla
vastaajista. Vastaajista 17,3 %:lla erityishuolto-ohjelma sisalsi asiantuntijapalve-
luita. Loma-ajanhoitoa sekd asuminen sisaltyi 15,4 % erityishuolto-ohjelmaan.

Vastanneista 5,8 % ei tiennyt mita heidan erityishuolto-ohjelma pitaa sisallaan.

En tieda

Asuminen

Loma-ajanhoito

Asiantuntijapalielut

Paiva- ja tydotoiminta

Aamu- ja itapawvatoiminta

Tilapaishoito

KUVIO 9. Erityishuolto-ohjelman sisalté (n=52)
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Kysyttdessa vastaajien taloudellisia ja toiminnallisia tukimuotoja, elaketta kertoi
saavansa noin 60 % vastaajista. Vammaistukea sai 53,8 % vastaajista. Kulje-
tustukea oli 44,2 % vastanneista. Tilapaishoitoa ilmoitti kayttdneensa 38,5 %
vastaajista. Omaishoidon tuen saajia oli 28,8 % vastaajista. Kuntoutusrahaa ja
asiantuntijapalveluja sai 7,7 %. Tukihenkil6 oli 5,8 %:lla vastaajista. Sopeutu-
misvalmennusta oli saanut 3,8 % vastanneista. Henkilokohtaista apua oli yhdel-

|& vastaajalla (n=52).

TAULUKKO 4. Vastaajien saamat tukimuodot (n=52)

Saatko jotain alla olevista tukimuodoista?
% otoksesta (n=

Lukumaara 52)
Elake 31 59,6 %
Vammaistuki 28 53,8 %
Kuljetuspalvelu 23 44,2 %
Tilapaishoito 20 38,5 %
Omaishoidontuki 15 28,8 %
Kuntoutusraha 4 7,7%
Asiantuntijapalvelut 4 7,7%
Tukihenkilo 3 5,8 %
Sopeutumisvalmennus 2 3,8%
Henkilokohtainen apu 1 1,9%

Kysyttaessa tilapaishoidon vuorokausiméaaria kuukaudessa, 20 vastaajaa ilmoit-
ti kayttavansa sita. Tilapaishoitoa kaytti 2—3 vuorokautta kuukaudessa 3 vastaa-
jaa. 10 vastaajaa ilmoitti tilapaishoidon tarpeen méaaraksi 4—-6 vuorokautta kuu-
kaudessa. 7 vuorokautta tai enemman tilapaishoitoa ilmoitti tarvitsevansa 7 vas-
taajaa. Pienin tilapaishoidon tarve oli 2 vuorokautta kuukaudessa ja suurin tarve
oli 16 vuorokautta kuukaudessa. Kaikkien 20 vastaajien keskimaardinen kuu-

kausittainen tilapaishoidon tarve vuorokausina mitattuna oli 6,3 vuorokautta.

TAULUKKO 5. Tilapaishoidon vuorokaudet kuukaudessa (n=52)

Tilapaishoidon

vuorokaudet / kk Lukumaara
2-3 vrk/kk 3,0

4—6 vrk/kk 10,0

7-8 vrk/kk 4,0

12-16/vrk 3,0
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Tilapaishoidon jarjestamisen tapaa kysyttdessa 20 (n=52) vastaajaa kertoi tila-
paishoidon toteuttajiksi sukulaiset ja tuttavat. Asumisyksikdssa tilapainen hoito
oli jarjestetty 17 vastaajalle. Perhehoitoa tilapéiseen hoitoon kaytti 7 vastaajaa.
Ulkopuolista hoitajaa kaytti 2 vastaajaa. 9 vastaajaa ilmoitti, ettei tilapaishoitoon

ole tarvetta.

TAULUKKO 6. Tilapaishoidon jarjestaminen (n=52)

Miten tilapainen hoito on jarjestetty?

Lukumaara % otoksesta (n= 52)
Sukulaiset / tuttavat hoitavat 20 38,5%
Asumisyksikdssa 17 32,7 %
Perhehoidossa 7 135%
Ulkopuolinen hoitaja 2 3,9%
Ei ole tarvetta 9 17,3 %

Vastaajilta kysyttiin, ovatko he saaneet riittavasti tietoa ja ohjausta kehitysvam-
maisten palveluista. Tieto ja ohjausta kehitysvammapalveluista sai riittavasti
61,5 % vastaajista. Tietolahteiksi mainittiin 6 vastauksessa palveluohjaajat. Sai-
raala oli tietoldhteina 3 vastaajalla. Kansanelakelaitos, Eteva kuntayhtyma, toi-
mintapaikat, koulut, kehitysvammaisten tukiyhdistys olivat tietoléahteina 2 vasta-

uksessa. Yksittaisina tietolahteitd mainittiin muun muassa televisio ja internet.

Vastaajista 18 (n=52) oli tarve saada lisatietoa palveluista. 4 vastaajaa oli epa-
varma siitd, ovatko he hakeneet kaikkia niitéa palveluita, joiden saamiseen heilla
on oikeus. Vastaajista 3 tarvitsi lisatietoa asumisesta. Tietoa terveyspalveluista
ja muuta tiedottamista tarvitsi 2 vastaajaa. Yksittaisiksi lisatiedon tarpeiksi ni-
mettiin itsendistymiseen, koulun jalkeisiin palveluihin ja tilapaishoidon jarjesta-
miseen liittyvat asiat. Palvelunohjauksen tarvetta kuvaavat seuraavat suorat
lainaukset vastausaineistosta:

Kaikkea ei osaa jos ei alya kysy4, niin haluaisi tietda lisda mita tulisi

tietaa lisaa.

Ei ole tarjottu tietoa, ei ole varma onko kaikki oikeutettu tuki.

Mita koulun jalkeen 20127
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Kysyttdessa tyytyvaisyytta nykyisiin palveluihin ja tukitoimiin vastaajista 75 %
ilmoitti olevansa tyytyvainen niihin. Vastaajista 23,1 % kertoi olevansa tyytyma-
tén. 4 vastaajaa oli seka tyytyvainen etta tyytymatdén nykyisiin palveluihinsa.
Tyytyméattémia oltiin tiedotukseen, tilapaishoitoon, etuisuuksiin, asumisvaihtoeh-
toihin, valitusprosesseihin, terapioihin ja jatko-opiskeluun. Tyytyvaisyytta kuvaa-
via vapaamuotoisia suoria sanallisia vastauksia aineistosta olivat muun muassa

seuraavat ilmaisut:

litahoitoa tarvitsee joskus.

Pitaa itse osata etsia tietoa.

Kaikkea pitdd hakea valitusportaan kautta.
Odotan mahdollisuutta paéasta jatko-opiskeluun

7.4 Tulevaisuuden palvelujen tarve

Tulevaisuuden palvelujen tarpeen selvittdmiseksi vastaajilta kysyttiin minkalais-
ta tukea he mielestaan tarvitsevat seka milloin mahdollinen tukitoimien ja palve-
lujen tarve on ajankohtainen. Peruskoulun jalkeista jatko-opiskelun seka tyotoi-
minnan tarpeeseen haluttiin saada myds vastaus. Vastaajilta kysyttiin myds,
millaisia palveluja ja tukitoimia he omasta mielestaan tarvitsevat, jotta heidan
arkensa toimisi paremmin. Lisaksi vastaajilta haluttin saada muita toiveita,

huomioita ja kehittamisehdotuksia.

Tilapaishoitoa kertoi tarvitsevansa tulevaisuudessa 63,5 % vastaajista. 19 vas-
taajaa (n=52) kertoivat, ettei heilla ole tilapaishoidolle tulevaisuudessa tarvetta.
Satunnainen tilapaishoidon tarve oli 28,8 %:lla vastaajista. Alle 3 vuorokautta
kuukaudessa tilapaishoitoa tarvitsevia oli 11,5 % vastaajista. Tilapaishoitoa 3—7
vuorokautta kuukaudessa tarvitsevia oli 15,4 % vastanneista. 7,7 % vastaajista
ilmoitti tilapaishoidon tarpeekseen yli 7 vuorokautta kuukaudessa. Keskimaarai-

nen tilapaishoidon tarve oli noin 3 vuorokautta kuukaudessa.
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Tarve on yli 7 vrk/kk

Tarve on 3-F vrk / kk

Tarve on alle 3 vrk / kk

Tarve on satunnaiseen tilapaishotoon

Ei ole tarvetta

KUVIO 10. Tilapaishoidon tarve kuukaudessa (n=52)

Tutkimuksessa kysyttiin, misséd vastaajat haluaisivat tilapaishoidon jarjestetta-
van. Asumispalveluyksikkoa tilapaishoitopaikakseen toivoi 36,5 % vastaajista.
Toiseksi toivotuin vaihtoehto tilapaisen hoidon jarjestamiseen oli perhekoti tai
tilapéaishoidon jarjestaminen itse. Vaihtoehdon valitsi 15,4 % vastaajista. 9,6 %
vastanneista piti kotipalvelujen toteuttamaa tilapéaishoitoa itselleen parhaana
tapana. Yksityinen henkilo oli 3,8 % mielesta paras vaihtoehto tilapaisen hoidon
jarjestamiseen. 9,6 % vastanneista ei osannut arvioida asiaa. Tilapaiseen hoi-

toon ei ollut tarvetta 21,2 %:lla vastanneista.

En osaa arvioida

Yksityisen henkilon luona

Kotipalvelun jarjestama&na omaan kotiin
Perhekodissa

Janestan tilapaisen hoidon itse

Asumisyksikdssa

Eiole tarvetta

KUVIO 11. Mieluisin tilapéisen hoidon jarjestdmisen vaihtoehto (n=52)
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Tutkimuksessa kysyttiin, millaisia toiveita vastaajilla on tulevaisuuden asumis-
muodosta. Vastaaja saattoi valita useita tarjotuista vaihtoehdoista. 23 (n=52)
vastaajaa toivoi tulevaisuudessa asuvansa asumisyksikdssa, jossa on yoval-
vonta. Vastaajista 16 toivoi asumistaan tukiasunnossa. Yhta suuri osa vastaajis-
ta toivoi asumista vanhempien tai omaisten luona. Perhekodissa asumista toivoi
5 vastaajaa. Kaverin kanssa asumista tulevaisuudessa toivoi 3 vastaajaa. Asu-
misyksikkoa jossa ei ole yovalvontaa toivoi 2 vastaajaa. 5 vastaajaa ei osannut
vield arvioida asumistoivettaan. Tulokset ristiintaulukoitiin omaisten sek&a avus-
tettuna ja itsenaisesti vastaajien kesken (n=11). Avustettuna ja itsenaisesti vas-
tanneista, 5 vastaajaa toivoi tulevaisuuden asumisenmuodoksi seka tukiasuntoa
ettd asumisyksikkdda, jossa on yovalvonta. Itsendisesti omassa asunnossa

asumista toivoi 4 vastaajaa. Vanhempien luona asumista halusi 3 vastaajaa.

Liséksi ristiintaulukoitiin viel&d, mita avustettuna ja itsenaisesti seka vanhempien
luona asumista toivovista valitsivat muina asumistoiveena. Tuloksena oli, etta
itsendisesti asumista toivovista vastaajista 1 (n=9) toivoi lisaksi tukiasumista.
Vanhempien luona toivovista vastaajista (n=16), 5 vastaajaa toivoi lisaksi asu-
misyksikk6a, jossa on yovalvonta. Perhekotia ja tukiasuntoa toivoi lisdksi 2 vas-

taajaa. Kaverin kanssa asumista toivoi 1 vastaaja.

Kaverin kanssa

Perhekoti

ltsendisesti oma asunto

Vanhempien / omaisten luona

Tukiasunto

Asumisyksikko jossa yovalvonta

20 25

KUVIO 12. Tulevaisuuden toive asumismuotoon (n=52).
Kuviossa Vihrealla varilla itsendisesti tai avustettuna vastanneet (n=11) ja sinisella va-

rilld omainen tai muu henkilé vastannut (n=41)
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Kysyttdessa millaista tukea vastaajat mielestaan tarvitsevat toiveensa mukaisen
asumisen toteutumiseksi, 34 vastaajaa (n=52) kertoi tukitarpeistaan. 13 vastaa-
jaa ilmoitti tarvitsevansa tukea paivittaisissa toiminnoissa. Aterioimisessa avun-
tarvetta tarvitsi 8 vastaajaa. Kodinhoidossa tukea ilmoitti tarvitsevansa 7 vastaa-
jaa. Turvallisuuden takaamisessa ja kaikissa paivittaisissa toiminnoissa tukea
ilmoitti tarvitsevansa 5 vastaajaa. Tukea raha-asioiden hoidossa ja l&hihenkil6n
apua ilmoitti tarvitsevansa 3 vastaajaa. Yksittaisina tuen tarpeina nimettiin asi-

oiden hoito, aktiviteetin jarjestaminen ja laakehoito.

Laakehoidossa

Aktiviteettin jarestamisessa
Asioiden hoidossa
Lahihenkilon apua
Raha-asioiden hoidossa
Kaikessa toiminnoissa
Turvallisuudessa
Kodinhoidossa
Aterioimisessa
Paivittaisissa toimissa

13
10 12 14

KUVIO 13. Tuen tarve asumisessa (n=52)

Asumispalvelun tarpeen ajankohtaa kysyttdessa 2 vastaajaa ilmoitti asumisen
olevan jo jarjestetty. 7,7 % vastaajista kertoi asumistarpeen olevan valittdomasti
ajankohtainen. Alle vuoden sisélla asumispalveluita tarvitsee 11,5 % vastaajis-
ta. 1-3 vuoden paastd asumistarve on 13,5 %:lla vastaajista, joista 1 oli perus-
kouluikéinen. 3—6 vuoden paastad asumistarve on 28,8 %:lla vastaajista, joista 6
vastaaja oli peruskoulukaista. 6-10 vuoden paasta asumistarve on 23,1 %:lla
vastaajista, joista 7 oli peruskouluikaista. Yli 10 vuoden paasta asumistarve on

9,6 %:lla vastaajista, joista 2 oli peruskouluikéista.
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Ei ole tarvetta, asuminen on jarjestetty

¥l 10 vuoden paasta

6 - 10 vuoden paasta

3 - 6 vuoden pasta

1 - 3 vuoden paasta

Alle vuoden paasta

On nyt ajankohtainen

16

KUVIO 14. Asumistarpeen ajankohtaisuus (n=52)

Peruskoulun jalkeista opiskeluntarvetta kysyttdessa, kysymykseen vastaamatta
oli jattdnyt 8 (n=52) vastaajaa. Vastaajista 26,9 %:lla ei ole tarvetta opiskella
tulevaisuudessa. 21,2 % vastaajista opiskelee parhaillaan ja 36,5 % vastaajista

haluaisi opiskella tulevaisuudessa.

Vastaajilta tiedusteltiin, mita he opiskelevat parhaillaan. Vastaajat kertoivat
opiskelevansa elamantaitoja, ammattikoulussa, kotitaloutta, muusikoksi, kaup-
pa-alaa, kadentaitoja, puutarha-alaa seka taide-alaa. Tutkimuksessa kysyttiin
my0Os, mitd vastaaja haluaisi opiskella tulevaisuudessa. 5 vastaajaa ilmoitti ha-
luavansa opiskella kotitalous-alaa. Elaméantaitoja ja kadentaitoja haluasi opiskel-
la 3 vastaajaa. Yksittaisia opiskelu toiveita olivat kaupallinen ala, elaintenhoita-

ja, tydmies, ammattikoulu ja luontoala.

luonto-ala
taide-ala
ammattikoulu
twomies
elaintenhoitaja

kauppa-ala

kadentaidoja

elamantatoja

kotitalous ala

KUVIO 15. Peruskoulun jalkeinen opiskelutoive (n=52)
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Kysyttdessa tulevaisuuden tyollistymistoiveita 40,4 % toivoi tyOpaikakseen pai-
va- tai toimintakeskusta. Tuettua tyOta tavallisessa tybpaikassa halusi 25 %
vastaajista. Palkkatytssa haluaisi tydoskennelld 19,2 % vastaajista. Vastaajista 1
(n=52) halusi tydskennella yrittdjana. 9,6, %. vastaajilla ei ollut tarvetta tyésken-
nelld tulevaisuudessa. Vastaukset ristiintaulukoitiin itsenaisesti ja avustettuna
vastanneiden (n=11) sek& omaisten tai muun henkilén avustamana vastannei-
den kesken (n=41). Tuloksena itsendisesti tai avustettuna vastanneista palkka-
tyota toivoi 36,6 %, paiva- ja tyotoimintakeskuksessa 27,2 % ja tuettua tyota 18
%. Sukupuolten valilla ei havaittu eroavaisuutta tulevaisuuden tyollistymistoi-

veissa.

TAULUKKO 7. Toive tulevaisuuden tydpaikka (n=52)

Kaikki Avustet- nsenar
Missa haluaisit vastaa- % otok- tuna % otok- 1 ctet- % otok-
tyoskennella tule- jat Lu-  sesta vastan- sesta tuna vas- sesta (n=
vaisuudessa? kuméa- (n=52) neet (n=11) 11)

" (n=41) tanneet

- (n=11)

Paiva- tai toimin- 40,40 % 16 39,20% 5 27,20 %
takeskuksessa
Tuettu tyo tavalli- —, 5 25,00% 11 26,00 % 2 18,00 %
sessa tyOpaikassa
Palkkaty® 10 19,20% 5 12,10% 5 36,60 %
Ei ole tarvetta 5 960% 4 970% 1 9,00 %
Yrittajana 1 1,90 %

Avoimella kysymyksella kysyttiin, minkalaista tyota vastaajat haluaisivat tehda
tulevaisuudessa. Vastaajista 3 kertoi haluavansa tyéskennella ravintola- ja keit-
tidalalla, kotitaloudessa tai musiikki- ja kauppa-alalla. 2 vastaajaa kertoi halua-
vansa tyoskennella eldintenhoitajana, avustavissa tdissa, palomiehend, auton-
korjaajana, atk- ja taidealalla. Yksittaisind ty6toiveina mainittiin puutarha-ala,
postinjako, luontoala, k&denty6t, musiikkivideoiden testaaja, siivousala, varas-
toala, karaokelaulaja, kiinteistonhoitaja, laitoshoitaja, jaatelomyyja. Vastauksis-

sa mainittiin myds omien kykyjen mukainen ja mielekas tyo.
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Tutkimuksessa kysyttiin, tarvitsevatko kehitysvammaiset henkilot talla hetkella
muita palveluja ja tukimuotoja selviytyakseen arjesta paremmin. Kysymykseen
vastasi 47 vastaajaa (n=52), joista 75 % ilmoitti nykyisten palvelujen olevan riit-
tavia. 15,4 % Kkertoi tarvitsevansa lisda palveluja. Tarvittaviksi lisapalveluiksi
nimettiin terapeuttien palvelut, tilapaishoito, asumispalvelut, tukihenkild- seka
kuljetuspalvelut. Liséksi toivottiin taloudellisten tukien korottamista. Vapaamuo-
toisina vastauksina vastaajat kertoivat toiveitansa palveluista ja tukimuodoista

olevan:

Tilapéishoito, joka toimisi

Valiaikaista hoitajaa pariksi tunniksi

Paikka mihin voisi viedd muutamaksi tunniksi iltaisin
Omaishoidon tuen nostamista

Psykologipalveluja

Tutkimuksen lopuksi vastaajilta pyydettiin kehittamisehdotuksia tai tarpeita,
huomioita ja toiveita palveluiden kehittamiseksi. Vastaajien toiveet jakautuivat
oman elaman sisaltoon liittyviin tarpeisiin, tarjottavien palveluiden sisaltoon se-
k& toiminnan jarjestamisen tapaan ja palveluista ja tukimuodoista tiedottami-
seen liittyviin toiveisiin. Vastaajat esittivat seuraavanlaisia toiveita ja kehittamis-

ehdotuksia:

Hartain toiveeni on valmistua puutarhuriksi
Lisaa harrastus ja kerhotoimintaa
Vaihtoehtoisia palveluja

Avustaja, jotta voin nauttia elamasta
Tukihenkil®, etta paasisi uimaan

Elakkeet ja palkat korkeammaksi

Toive on minulla yksi, haluaisin asua yksin

Olisi kiva olla tietopaketti kehitysvammaisille palveluista ja niihin
hakemisesta

Lis&& asuntoja ja tyopaikkoja kehitysvammaisille
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8 TULOSTEN TARKASTELU JA KEHITTAMISEHDOTUKSIA

8.1 Kehitysvammaisten nuorten tietotekniset valmiudet

Tutkimuksen analysoinnin jalkeen tutkija pyrkii tulkitsemaan ja selittdmaan tut-
kimustuloksia. Tutkija tulkitsee tuloksia ja tekee niistd omia johtopaatoksia.
(Hirsjarvi ym. 2009, 229.) Nostamme tarkasteluun mielestamme tutkimuksen
keskeisia tuloksia, joiden perusteella teemme kehittdmisehdotuksia.

Lahes kaksi kolmasosaa vastaajista kertoo kayttédvansa tietokonetta vapaa-
ajallaan. Kyselyssa ei selvitetty tietokoneen kayttétarkoitusta tarkemmin, mutta
yleisesti nuoret kayttavat tietokonetta tiedonhankintaan, yhteydenpitoon, sosiaa-

lisen median hyddyntamiseen seké pelaamiseen.

Kehitysvammaisten nuorten viestinndn motiivien ja sen periaatteiden on todettu
olevan verrannollisia vammattomien nuorten kanssa. Kehitysvammaisten hen-
kildiden on todettu hyotyvan informaatioteknologiasta, koska heidén sosiaalis-
ten kontaktiensa ja paivittaisten aktiviteettien mahdollisuus voi olla rajallinen.
Kehitysvammaisten henkildiden tietoteknisten taitojen hyoty korostuu elaman
muutostilanteissa ja mikéli he oppivat kayttamaan tietokonetta yhteydenpitovali-

neend jo kouluaikana. (Lepisto 2004, 11.)

Vastaajista puolet voi olla ainakin vahan aikaa yksin, viidesosa vastaajista Vvoi
olla yksin muutamien tuntien ajan ja viidesosa pitkid aikoja. Tarkasteltaessa
yksin olemisen valmiutta yhdessa tietoteknisten valineiden kayttétiheyden kans-
sa, voidaan olettaa tutkimuksen kohderyhmalla olevan halua ja kykya uusien
tietoteknisten sovellusten hyddyntamiseen seka palvelujen kehittamiseen tieto-

tekniikan avulla.

Kokeilujen kautta voitaisiin kehittéda yksilollisia ja turvallisia, mutta kuitenkin tuki-
palvelumallin mukaisia palveluratkaisuja. Nykyaikaisen paikannustekniikan yh-
distaminen aktiivisesti kaytettaviin informaatioteknologisiin sovelluksiin ja laittei-
siin, voisi tuottaa kaikkia osapuolia hyodyttavia tuloksia. Palvelusuunnittelun ja

palveluiden sisallon toteuman arvioinnin kannalta tietoteknisten valineiden kayt-
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tovalmius voisi luoda uusia mahdollisuuksia. Kehitysvammaisen nuorten kayt-
toon voisi tarjota laitteen ja sovelluksen, jolla arjen, palveluiden ja palvelusuun-
nitelman sisallon toteutumista voisi seurata ja arvioida. Laitteella voitaisiin ottaa
my0s reaaliaikainen kuvallinen puheyhteys tuen tuottajaan. Palvelujen sisallén
dokumentointi voisi tapahtua itsendisesti tai tuettuna. Kaytanndssa tama voisi
tarkoittaa eraanlaisen arjen toteuman seurantaa samassa muodossa, kuin ta-
han saakka on toteutettu erilaisia ty6ajanseurantatutkimuksia. Palvelusuunni-
telmaprosessi muuntuisi asiantuntijalahtoisestd — ei asiakaslahtdiseksi, vaan
henkilokohtaiseksi ja lapindkyvaksi prosessiksi. Palveluiden siséllon ja niiden
tarpeellisuuden arvioinnissa voisi hyddyntaa tuetun itse arvioinnin mallia, jossa
henkilot arvioivat tuetusti kotona selviytymista, ihmissuhteita, lahiyhteisén palve-
lujen kayttba, paivaaikaisen toiminnan mielekkyytta, valintojen tekoa, turvalli-
suutta sek& myds riskeja (Hintsala 2011). Parhaimmillaan epakohtien ja epéatar-
koituksenmukaisuuksien selvidminen voisi tapahtua reaaliajassa, mutta viimeis-

taan palvelusuunnitelman paivittdmisen yhteydessa.

8.1 Toimijoiden merkityksellisyys ja osallisuus

Melkein kaikki vastaajat kertoivat mieluisimmaksi seurakseen vapaa-aikana
omaisiin lukeutuvan henkilén. Vain muutama vastaajaa kertoi viettavansa ai-
kaansa kaikkein mieluiten lahitydntekijan tai tukihenkiléon kanssa. Tulos on odo-
tuksen mukainen, koska tutkimuksen kohderyhmé&na ovat lapsuudenkodissa
asuvat kehitysvammaiset nuoret. Tulosta voi pitdd seurauksena siita, etta koto-
na asuvien kehitysvammaisien nuorten auttajina toimivat yleisimmin vanhem-
mat tai sisarukset. Tuloksen perusteella voidaan arvioida erilaisten toimijoiden
merkityksellisyyttd kehitysvammaisen nuoren ndkdkulmasta, ei ammatillisten
tukijarjestelmien ja rakenteiden tarpeellisuutta. Ammatillisten tukijarjestelmien
olemassaolo on useimmiten perusteltua, mutta niiden merkityksellisyys kehitys-
vammaiselle nuorelle ei nayttaisi olevan suuri. Tuloksesta voi tehda havainnon,
joka asettaa kyseenalaiseksi ammatillisen tukiverkoston merkityksellisyyden
nuoren kehitysvammaisen nakokulmasta. Havaintoa voi pitdd mielenkiintoisena,
koska ammatillisten tukijarjestelmien ja ammatillisen tuen merkityksen korosta-

minen on jatkunut 1200-luvulta alkaen. Havainto tarjoaa mahdollisuuden kysya:
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tulisiko perheiden, l&hiyhteisdjen ja muiden epdvirallisten tuen tuottajien toimin-
tamahdollisuuksia tukea tehokkaammin, etenkin kehitysvammaisen nuoren it-

senaistymisvaiheessa?

Vain neljdsosa vastaajista kertoi tapaavansa ystavia vapaa-ajallaan. Ystavien
tapaamisen vahyys korostaa vanhempien, sisaruksien ja sukulaisten merkitysta.
Huomattavaa on, ettei ystavien tapaaminen vapaa-ajalla ole kehitysvammaisille
yhta yleista kuin vammattomille henkilille. TAma voi johtua ystavien vahaisyy-
destd, avun ja tuen tarpeesta paivittaisissa toimissa tai esimerkiksi matkustami-
seen liittyvista erityistarpeista. Riippuvuussuhteet, toimintojen sujuvuus ja sopi-
mattomat tai sellaisiksi koetut kaytanteet muodostavat ympariston, jossa kehi-
tysvammainen henkild toteuttaa vammattomille tavallisia toimia. Palveluntuotta-
jien ja lahihenkildiden tulisi huomioida asia suunnitellessaan ja tarjotessaan eri-

laisiin elamanvaiheisiin kohdennettuja palveluja.

Ystavien tapaamisen helpottamiseksi ja osallisuuden lisaamiseksi Lahden kau-
punki voi hyédyntaa kehitysvammaliiton Onnistuneita valintoja -hanketta, jossa
yhtend osa-alueena on kokemusasiantuntijuuden hyddyntaminen. Hankkeessa
koulutetaan kehitysvammaisia henkiloitd kokemusasiantuntijoiksi ja tukihenki-
I6iksi toisille kehitysvammaisille henkildille (Antikainen 2012). Koulutettavista
tukihenkildista ja kokemusasiantuntijoista voisi tulevaisuudessa muodostaa ko-
kemusasiantuntijaryhmén ja eraanlaisen asiakasraadin, joka voisi olla osana
palveluiden asiakaskaslahttista seka yhteistoiminnallista kehittdmista. Toimin-
tamalli vaatii uudenlaista ajattelutapaa tarkasteltaessa palveluita ja niiden tuot-
tamisen muotoja. Perinteisid asiantuntija ja asiakas -rooleja tulee tarkastella
uudesta asiakaslahtoisestd naktkulmasta, jossa lahtbékohtana ovat asiakkaan
tarvitsevat palvelut ja tuki. Toimintamalli voisi tukea kehitysvammahuollon asi-
akkaan roolin muuttumista passiivisesta aktiiviseksi. Hankkeeseen osallistuvien
henkilGiden toimintaan osallistuminen voisi olla osa- tai kokonaissisaltd heidan

paivaaikaista toimintaansa.
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8.2 Palveluohjausprosessiin liittyvia tarpeita

Kehitysvammaisten palveluihin hakeudutaan Lahden kaupungissa palveluoh-
jaajien kautta. Asiakkaat, heiddn laheisensa tai edustajansa ottavat yhteytta
palveluohjaajiin, jotka kdynnistavét palvelutarpeen maarittelyprosessin. Proses-

si johtaa yleensé palvelusuunnitelman ja erityishuolto-ohjelman tekemiseen.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) maarittelee, etta jokaiselle eri-
tyishuollon tarpeessa olevalle on tehtava erityishuolto-ohjelma. Tutkimuksen
tulosten mukaan erityishuolto-ohjelma on tehty kahdelle kolmasosasta vastaa-
jista. Prosentuaalisesti nuorten kehitysvammaisten henkildiden erityishuolto-
ohjelmien lukum&éaré on kaksi kertaa suurempi kuin muissa kehitysvammaisten
henkildiden ikaryhmissa Lahden kaupungin alueella (Lindstrém, henkilokohtai-
nen tiedonanto 4.1.2012). Asiaa voidaan selittaa liittamalla yhteen kehitysvam-
maisten palveluiden kehitys, vastaajien nuori ikéa ja vanhempien kohonnut aktii-
visuus. Myo6s palvelusuunnitelma on laadittu kahdelle kolmasosalle vastaajista.

Tulos kuvaa palveluohjausprosessin toimivan johdonmukaisesti.

Vastaajat olivat saaneet tietoa kehitysvammaisten palveluista kehitysvamma-
huollon palveluohjaajilta, Kansanelakelaitokselta, kuntayhtymalta, palveluita
tuottavilta toimipisteita, jarjestoiltd seka joukkoviestimista. Yleisesti koettiin, etta
tietoa oli saatu riittavasti. Osa vastaajista oli kuitenkin epavarma siitd, onko
osannut hakea kaikkia niita taloudellisia tukia ja etuuksia, joihin olisi oikeutettu.
Asia valaisee erdan palveluohjauksellisen painopistealueen. Vastausten perus-
teella voidaan paatella, etta perheet tarvitsevat lisaa informaatiota vammaisuu-
desta seka erilaisista palveluista ja niihin liittyvistd korvaus- ja etuuskysymyksis-
ta. Tulkintaa tukeva havainto on, ettd yli puolet vastaajista ilmoitti olevansa
elakkeelld. Vastauksen luotettavuus on kyseenalainen, koska suuri osa vastaa-
jista oli peruskoulunsa paattaneitd tai jatko-opetuksessa olevia nuoria. Yleisin
taloudellinen tukimuoto peruskoulunsa paattaneille ja jatko-opintoja suorittavalle
kehitysvammaiselle henkilolle on kuntoutusraha, jota vastaajista vain pieni osa
ilmoitti vastaanottavansa. Vastaajat ovat saattaneet mieltaa eldke ja kuntoutus-
rahan samaksi tukimuodoksi. Muina taloudellisina tukimuotoina vastaajat ker-

toivat saavansa vammaistukea ja omaishoidontukea. Huomattavaa on, etta vain
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yksi vastaaja on oikeutettu vammaispalvelulain mukaiseen henkilokohtaiseen

apuun.

Palveluohjausprosessin kehittdmisella voidaan tukea kehitysvammaista henki-
|64 ja hé&nen lahiyhteis6aan seka varmistua tukitoimien ajantasaisuudesta. Li-
saksi palveluohjausprosessi on avainasemassa perheiden ja muiden epaviralli-
sen tuen tuottajien toiminnan mahdollistamisessa. Palvelunohjausprosessin
kehittaminen edellyttdd seka yksildllisen palvelusuunnittelun, ettd paatdksente-
on tukemisen tydkalujen tietoista kayttoon ottamista. Palveluohjauksessa voitai-
siin hyédyntdd muiden monialaista palvelunohjausta toteuttavien toimijoiden
kokemuksia. Eras tarkasteltava malli voisi olla Tyévoiman palvelukeskusten
asiakasohjausprosessi, jossa asiakkaan saanndllisella ja usein toistuvalla ta-
paamisella pyritaan Ioytamaan asiakasta parhaiten palveleva toimenpiteiden ja
tukitoimien kokonaisuus. Asiakkaan palveluohjausprosessista vastaa tyopari,
jonka ammatillinen osaaminen ja kaytettavissa olevat resurssit vastaavat asiak-
kaan tarvetta. Tapaamisten yhteydessa paivitetaan suunnitelma, johon toteutet-
tavat ja toteutuneet toimet kirjataan (Tarkkala, henkilkohtainen tiedonanto 17.3
2012). Riittavan likkumavaran ja luovuuden mahdollistamiseksi henkilokohtai-
sen budjetin kayttdon ottaminen voisi edistaa toivotunlaisen palvelutuotannon

syntymista.

8.3 Asumiseen ja tilapaiseen hoitoon liittyvat toiveet

Muuttaminen lapsuudenkodistaan on osa my6s kehitysvammaisen henkilon
itsendistymistd. Tulosten perusteella Lahden kaupungin tulee varautua arviolta
5-10 kehitysvammaisen henkilon asumistarpeeseen vastaamiseen tulevan
vuoden aikana. Seuraavan viiden vuoden aikana asumispalveluita tulee tarvit-
semaan noin 30 henkil6a. Liséksi asumisen tarpeen suunnittelussa tulee ottaa
huomioon muuttoliike seka ne yli 25-vuotiaat kehitysvammaiset henkil6t, jotka
asuvat viela lapsuudenkodissaan ja usein ikaantyvien vanhempien luona. Lah-
dessa on noin 40 tahan ryhmaan kuuluvaa kehitysvammaista henkil6d (Lind-
strom, henkilokohtainen tiedonanto 4.1.2012).
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Vastaajista yli kolmasosan erityishuolto-ohjelma sisdlsi tilapéaishoitoa. Lahden
kehitysvammahuollon kaikista 500 kehitysvammaisesta asiakkaista tilapéishoi-
toa kayttda noin viidesosa (Lindstréom, henkildkohtainen tiedonanto 4.1.2012).
Vastausten mukaan tilapaishoidon tarve vaihteli muutamasta tunnista kahteen
viikkoon kuukaudessa. Tarpeiden vaihtelevuutta voidaan selittd& perheiden eri-
laisilla tilanteilla ja yksilollisilla tarpeilla. Useassa vastauksessa ilmaistiin, etta
lyhytaikaista muutaman tunnin kestoista tilapaishoitomahdollisuutta ei koeta

olevan juurikaan saatavilla.

Vastaajat arvioivat tarvitsevansa tulevaisuudessa vahemman kokonaisia tila-
paishoitopaivia kuukaudessa kuin talla hetkella. Toisaalta taas osapaivéisen ja
satunnaisen tilapaishoidon tarve kuvataan tulevaisuudessa suuremmaksi kuin
talla hetkella. Lahes kolmannes vastaajista tarvitsee tulevaisuudessa satunnais-
ta tilapaishoitoa. Lahden kaupungin kannalta tarpeeseen vastaaminen merkit-
see uusien tilapaishoidon muotojen kehittamista. Uusi, tarpeisiin vastaava toi-
mintamuoto voisi olla lyhytaikaishoitoa tarjoava hoitoparkki, joka voitaisiin pe-

rustaa jonkin olemassa olevan asumispalveluyksikdn yhteyteen.

Tilapaishoitopaikkaa tarvitsevat vastaajat toivoivat paaosin palvelun jarjestamis-
ta perinteisen asumispalveluyksikon yhteydessa. Osa vastaajista toivoi voivan-
sa jarjestavansa tilapaishoidon itse. Tulos tukee selkeasti palvelusetelin tai
henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilun laajentamista myos tilapaishoidon jarjes-
tamiseen. Henkilokohtaisen budjetoinnin kaytt66én ottaminen liséisi kehitys-
vammaisten henkildiden seka heidan perheidensa valinnanvapautta ja mahdol-
listaisi lahiyhteis6jen jasenille korvauksen saamisen tilapaishoidon toteuttami-

sesta omin voimavaroin.

Noin puolet kaikista vastaajista toivoi voivansa asua tulevaisuudessa tukiasun-
nossa, yksin tai ystadvan kanssa. Vertailtaessa itsenaisesti ja avustetusti vas-
tanneiden toiveita havaittiin, ettd itsenaista asumismuotoa toivoneiden osuus oli
molemmissa ryhmissd yhtd suuri. Asumiseen liittyvia tulevaisuuden toiveita
kuvaavista vastauksissa korostuu yoévalvonnan tarve. Samansuuntaiseen tulok-
seen tuli myds Harajarvi (2009, 23) tutkimuksessa, jossa kartoitettiin kuntien

nakemyksia kehitysvammaisten palvelujen tarpeesta.
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Nykyisid palveluita tarkasteltaessa voidaan havaita, etta yovalvonta liittyy lahes
poikkeuksetta asumispalveluyksikoissa toteutettaviin asumispalvelutuotteisiin.
Tulos asettaa haasteen palveluiden tuottamiselle, koska kehitysvammaisten

asumisessa ollaan siirtymassa kevyempiin ja itsenaisempiin asumisratkaisuihin.

Muuta asumiseen liittyvaa tuen tarvetta tarkasteltaessa huomattavaa on, etta
kuvattuihin tuen tarpeisiin vastaaminen on paaosin mahdollista vaikka kehitys-
vammainen henkild asuisikin omassa asunnossaan tai tukiasunnossa. Viisi vas-
taajaa kertoi tarvitsevansa tukea kaikissa toiminnoissaan ja neljannes kertoi
tarvitsevansa tukea paivittaisissé toimissa. Paivittaisiin toimiin voi kuitenkin liit-
tya sisaltojd, joihin vastaaminen on mahdollista ilman raskaita tukitoimiakin.
Myds suuri osa muista kyselyssa mainituista asumiseen liittyvista erityistoiveista
voidaan toteuttaa muualla kuin asumispalveluyksikdissa. Tallaisiksi sisalloiksi
voi laskea asioinnissa tukemisen, raha-asioissa avustamisen, laakehoidon ja

aktiviteettien jarjestamisen.

Tutkimuksen tulosten perusteella tulevaisuudessa on tarkoituksenmukaista ke-
hittda vaihtoehtoja asumispalveluyksikoissa toteutettavalle ymparivuorokautisel-
le asumiselle. Haasteena on asumisessa tarvittavien palveluiden ja asunnon
erottaminen toisistaan. Avainasemassa on asiakaslaht6inen tuen tarpeen arvi-
ointi, tuettu paatdksenteko seka yksildllisen tuen suunnittelu. Tarkeaa on, etta
kehitysvammaiset henkilot asuvat tulevaisuudessa omientoiveidensa mukaisis-
sa ja tarkoituksenmukaisissa asunnoissa, joiden suunnitteluun he ovat itse saa-
neet vaikuttaa. Hyvalla asumisen suunnittelulla véaltetaan liian raskaita tai haas-
teellisia asumisen muotoja ja samalla ehkaistdan tarpeettomia muuttoja seka
uudelleen sijoituksia. Nailla toimilla voidaan lisatd asumisviihtyisyytta, henkilon

hyvinvointia ja osallisuutta.

Asumiseen liittyvia kehittamistoiveita tarkasteltaessa merkittdvaa oli vastaajien
iimaisema halu asua vanhempien ja omaisten luona. Tuloksen perusteella on
tarpeellista kohdentaa erilaisia tukimuotoja perheille. Eras kehitettava malli voisi
olla sellaisten asuntojen ja ryhmaasumisen mallien kehittdminen, joissa perhe ja
omaiset saisivat osan arjessa tarvitsemastaan tuesta omalta yhteisoltaan ja

osan ammatillisten toimijoiden toteuttamina palveluina. Malli voisi palvella sekéa
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kehitysvammaisia perheita etta perheita, joihin kuuluu kehitysvammainen henki-
|6. Perheyhteisdjen tukeminen voisi tuottaa niin inhimillistd ja sosiaalista kuin
taloudellistakin hyotyd. Henkilokohtainen budjetointi voisi olla yksi tapa tukea

uudentyyppisten asumisratkaisujen syntymista.

Lahden kaupungille oleellinen tieto palvelujen jarjestdmisen kannalta on se, etta
paaasiallisin lisdavun tarve on kommunikaation vaikeus. Tata oli puolella vas-
taajista. Lisdksi kuvattuja lisdavun tarvetta aiheuttavia tekijoita olivat autismi,

likuntarajoite, epilepsia ja levottomuus. Naita tekijoita oli viidella vastaajalla.

Suomessa erilaisia puhe tai kommunikoinnin ongelmia on yli puolella kaikista
kehitysvammaisista henkildista. Epilepsiaa sairastaa noin viidennes kaikista
kehitysvammaisista henkildista. (Kaski ym. 2009, 125, 145.) Lahden kaupungin
tulisi huomioida kommunikaation tukemiseen liittyvét erityistarpeet esimerkiksi
koulutusten suunnittelussa ja hankinnassa. Kokemusasiantuntijat ja |&hiyhteisot

tulisi ottaa mukaan koulutusten suunnitteluun ja toteuttamiseen.

8.4 Paivaaikaiseen toimintaan liittyvat huomiot

Aamu- ja iltapaivatoimintaa hyddynsi lahes kolmannes vastaajista. Perusope-
tuslain mukaisen koululaisten aamu- ja iltapaivatoiminnan tarkoituksena on tar-
jota kaikkien vuosiluokkien erityista tukea tarvitseville peruskoululaisille turvalli-
nen paikka koulun jalkeen sekad tukea oppilaan kehitysta. (Perusopetuslaki

1998.) Toiminta tukee myds vanhempien tydssakayntimahdollisuutta.

Paivaaikaista toimintaa kartoitettiin kyselyssd myos opiskelun ja ty6toiminnan
osalta. Huomioitavana tuloksena voidaan pitaa, ettei neljisosalla vastaajista
ollut tarvetta opiskella tulevaisuudessa. Tulokseen saattaa vaikuttaa vastaajien
tiedon ja ohjauksen vahyys, mika tuli myos osaltaan ilmi tuloksista. Kehitys-
vammaisella nuorella on mahdollisuus jatko-opiskeluun erityisammattikouluissa.
Koulutuskokeilut ja erilaiset valmentavat koulutukset antavat valmiuksia amma-
tillisiin koulutuksiin, ty6éelamaén seka oman elaman hallintaan. Liséksi kehitys-

vammaisilla henkil6illa on mahdollisuus opiskella ammatillisissa oppilaitoksissa
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ja niiden erityislinjoilla, kansanopistoissa seka oppisopimussuhteessa. Naiden
mahdollisuuksien kertominen ja koulutusmahdollisuuksien pohtiminen olisi hyva
aloittaa ajoissa, yhdessa kehitysvammaisten henkildiden ja heidan huoltajiensa

kanssa.

Vastaajat halusivat opiskella erilaisia aloja, kuten kotitaloutta, kiinteiston- ja puu-
tarhan- seka elainten hoitoa ja kaupallista-alaa. Tutkimustulosten perusteella
elamantaitojen opiskeluun on tarvetta. Lahden kaupunki voisi tulevaisuudessa
kehittda ja toteuttaa yhteistydssa oppilaitosten kanssa nuorten elamantaitoja
tukevaa opiskelua ja asumisen harjoittelua. Oppilaitosten ja kaupungin toimijoi-
den kanssa voitaisiin toteuttaa elamantaitokouluja tai kursseja, joiden aikana

nuoret voisivat harjoittaa itsenaistymiseen ja asumiseen liittyvia taitoja.

Vastaajien toivomia t6ita tulevaisuudessa olivat erilaiset taiteeseen, musiikkiin
ja kadentaitoihin liittyvat tyot seka kotitalous ja kaupan alan tyot. Muita ryhmitel-
tavia ammattitoiveita olivat erilaiset avustavat tyot, kuten varastoty6t ja postinja-
ko. Liséksi oli erilaisia ammattitoiveita, kuten tydmies ja palomies. Tutkimustu-
loksissa tuli esille, ettd melkein puolet vastaajista tahtoo tytskennella tulevai-
suudessa palkkatytssa, tuetussa tydssa tai yrittdjana. Vain kaksi viidesosaa
kaikista vastaajista toivoi tydskentelevansa ty6- ja paivatoimintakeskuksessa.
Itsendisesti tai avustettuna vastanneet toivoivat melkein puolta useammin palk-
katyota kuin avustettuna lomakkeen tayttdneet vastaajat. Itsendisesti vastan-
neet toivoivat harvemmin tyoskentelevansa tyo- ja paivatoimintakeskuksessa

kuin avustettuna vastanneet.

Tuloksen mukaan tuetun tyon ja palkkatydn mahdollisuuksia toivotaan tulevai-
suudessa huomattavasti nykyistd enemman. Vain murto-osa vastaajista haluaa
tyoskennelld tyd- ja paivatoimintakeskuksissa, havainto vain korostuu itsendi-
sesti vastanneilla. Tuloksia tarkastelemalla voi havaita merkkeja siitd, etta avus-
tettuna vastanneet ovat olleet toiveissaan konservatiivisempia kuin itse lomak-
keen tayttaneet vastaajat. Konservatiiviseen ja turvalliselta vaikuttavaan valin-
taan voi olla lukuisia vastaajan ulkopuolisia syita. Ristiintaulukoinnin tuloksena

|6ytynyt havainto on I6ydoksenéd mielenkiintoinen ja kysymyksia herattava.
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Kumpulaisen (2007, 45) selvityksen mukaan vuonna 2004 kaikista kehitysvam-
maisista tyoskenteli ty6- ja paivatoiminnassa 43 % ja tuetussa tydtoiminnassa
10 %. Lahden kaupungissa ty6- ja paivatoiminnan ja tuetuntyén suhde on arvi-
olta yhteneva valtakunnallisen tason kanssa (Lindstrom, henkilokohtainen tie-
donanto 4.1.2012).

Erilaisia tuetun tyon toimintoja tulisi kehittdd nykyisen lainsaadannon puitteissa
ja hyddyntamalla paikallisia mahdollisuuksia. Sosiaalihuoltolain (1982) mukai-
sesti jarjestettavan, tydsopimussuhteisen palkkatyon jarjestaminen ja mahdollis-
taminen esimerkiksi sosiaalisella yritystoiminnalla voisi tuottaa toivottuja tulok-
sia. Lisaksi voisi olla tarkoituksenmukaista hankkia lisatietoa kokeiluista ja kan-
sallisesta kehitystydsta elakkeen ja palkkatyon yhdistamiseen tahtaavista hank-
keista. Nykyisia paiva- ja tyotoimintoja kehitettdaessa olisi tarkedd huomioida
tulevien tyontekijoiden toiveet seka kehittdd yksilollisia ja innovatiivisiakin rat-
kaisuja. Tallaisia voisivat olla muun muassa kioski-, kahvila- tai leipomopalvelu-
jen ja erilaisten musiikki- ja kulttuuritapahtumien tuottaminen. Tarkoituksenmu-
kaista voisi olla myo6s sellaisen tybpajatoiminnan toteuttaminen, jossa teemat,
toiminnan sisallot ja aiheet voisivat vaihdella osallistujien tarpeiden ja mielty-
myksien mukaan ja johon osallistuminen olisi mahdollista lyhyita aikoja kerral-

laan.

8.5 Tyytyvaisyys palveluihin

Kolme neljdsosaa vastaajista kertoi olevansa tyytyvainen nykyisiin palveluihin.
Tama tarkoittaa, ettd nykyiset palvelut koetaan valtaosin tarpeita vastaaviksi.
lltahoidon ja lyhytaikaisen tilap&ishoidon puute tuotti palveluiden sisaltéon koh-
distuvaa tyytymattomyytta. Palveluista ja niihin liittyvista paatdksista valittami-
nen koettiin tydlaaksi, liian pitkdksi ja hitaaksi prosessiksi. Osa vastaajista oli
tyytyméton saamiinsa taloudellisiin tukiin. Myos yleinen arjessa selviytyminen
seka tukipalveluiden heikko saatavuus sai aikaan joillekin vastaajille tyytymat-
tomyyttd. Vastaajat kertoivat tarvitsevansa lyhyelld varoitusajalla hyédynnetté-
vissa olevaa lyhytaikaista tilapaista hoitoa.



72

Vastaajat toivoivat selke&sti toteutettua opasta, jossa esiteltaisiin kaytettavissa
ja haettavissa olevat palvelut ja tukimuodot. Oppaan toivottiin olevan saatavilla
internetissa ja painettuna. Tallaisen oppaan kehittdminen saattaisi helpottaa
kehitysvammaisten ja heidan omaisten palvelujen hakemista seka lisaisi tietoa
tarjolla olevista palveluista ja tukimuodoista. Tiedon levittamisessa voisi hyodyn-
taa lisksi sosiaalista mediaa, jolla voisi toteuttaa esimerkiksi asiantuntijoille
kohdennettuja kyselytunteja. Sosiaalisen median hyédyntamisen avulla asiakas
saisi vastaukset kysymyksiinsa reaaliajassa. Oheiseen taulukkoon on tiivistetty
tutkimustulosten mukaisia kehittdmisehdotuksia Lahden kaupungin kehitys-

vammaisten palveluiden kehittamiseksi.

TAULUKKO 8. Tiivistelméa kehittamisehdotuksista

Palveluprosessi — Kartoitetaan muiden monialaista palveluohjausta to-
teuttavien toimijoiden kokemuksia.

— Asiakkaan tarpeen mukaisesti maarittyvan henkilékoh-
taistetun tuen mallin kayttdonottaminen.

— Yksilokeskeiseen suunnitteluun ja paatoksenteon tu-
kemiseen sekéa henkilokohtaiseen budjetointiin liittyvat
koulutukset kaynnistetaan.

— Henkilokohtaisen budjetoinnin kayttbonottamisen
mahdollisuus selvitetaan.

— Palvelusuunnitteluprosessin seurantaa tehostetaan
ottamalla kaytt6on arviointimenetelma seka selvitetdan
uuden tekniikan kaytt6on ottamisen mahdollisuuksia.

— Asiantuntijoiden tavoitettavuutta parannetaan esimer-
kiksi sosiaalista mediaa hyodyntamalla.

Osallisuus — Asiakasraadin perustaminen.

— Kokemusasiantuntijoiden hyédyntdminen verkostois-
sa.

— Osallisuuden tukeminen nostetaan paivatoiminnan
sisallon kehittdmisen tavoitteeksi.

Asuminen jatila- | — Varautuminen noin 5-10 kehitysvammaisen vuotui-
paishoito seen asumisen jarjestamiseen monipuolistamalla nykyi-
sid asumismuotoja yksil6lliseen asumisen suuntaan.

— Lyhytaikainen ”parkkihoito” mahdollisuus jarjestetaan
olemassa olevan asumispalveluyksikdn yhteyteen.

— Omassa asunnossa asumisen mahdollistavan toimin-
nan kehittdminen esimerkiksi tekniikkaa hyddyntamalla.

— Tukiasumisen kehittaminen asukkaiden toiveiden mu-
kaisesti. (jatkuu)
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Paivaaikainen
toiminta

— Paivatoimintayksikoissa huomioidaan kehitysvam-
maisten nuorten henkildiden kadentaito- ja taidepainot-
teiset toiveet.

— Ty6- ja paivatoimintakeskusten toiminnot toteutetaan
asiakkaiden yksilokeskeisten suunnitelmien siséllén mu-
kaisesti ja osallisuutta tukevaa paivatoimintaa lisataan.

— Kehitetaan uudenlaisia tyétoiminnan malleja hyddyn-
taen asiakkaiden kiinnostusta ja taitoja, esimerkiksi tyo-
pajatoimintaa jossa harjoitellaan ammattiin siirtymisen
valmiuksia.

— Yhteistyémahdollisuuksia muiden aktivointitoimien to-
teuttajien kanssa kartoitetaan Lahden kaupungin alueel-
la, kehitysvammaisten henkildiden ty6toiminnan moni-
puolistamiseksi ja palkkatyémahdollisuuksien lisaami-
seksi.

— Kartoitetaan sosiaalisen yrityksen perustamisen mah-
dollisuus.

Muuta kehitetta-
vaa

— Yhteistyon kaynnistaminen paikallisten ammatillisten
oppilaitosten kanssa kehitysvammaisille nuorille suunna-
tun, arjen hallintataitojen lisddmiseen tahtaavan koulu-
tuksen kaynnistamiseksi.

— Nuorten kehitysvammaisten henkildiden tietoteknisten
valmiuksien hyddyntamiseen liittyvan lisaselvityksen
laatiminen.

— Kaynnistetaan neuvottelut Lahden kaupungin perus-
terveydenhuollon toimijoiden kanssa omassa asunnossa
asumista tukevien perus- ja erityispalvelujen kehittami-
seksi.

— Erityisosaaminen varmistaminen asiantuntijapalveluilla
ja henkildston koulutuksilla.

— Palveluoppaan laatiminen asiakkaille.
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9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelua

Tieteellisen tutkimuksen keskeisin vaatimus on sen luotettavuus. Kysymyslo-
makkeiden hyvalla suunnittelulla voidaan tehostaa tutkimuksen onnistumista
(Hirsjarvi ym. 2009, 231-233.) Kyselylomakkeen laatiminen kohderyhmaélle ol
haastavaa. Kohderyhman lukutaidosta tai muista vastaamiseen liittyvista erityis-
tarpeista ei ollut tarkkaa tietoa. Kyselylomakkeen luotettavuutta testattiin Lah-
den kaupungin kehitysvammaisten palveluohjaajilla ennen tutkimuksen toteut-
tamista. Testaamisen tarkoituksena oli tarkistaa, olivatko kysymykset muodolli-
sesti ja siséll6llisesti oikeita.

Tutkimuslupa tutkimuksen toteuttamista varten haettiin tieteellisen tutkimuspro-
sessin periaatteita noudattaen Lahden kaupungin sosiaali- ja terveystoimesta.
Tutkimuslupa-anomuksessa kuvattiin tutkimuksen paapiirteet ja siihen liitettiin
tutkimussuunnitelma. Tutkimuksen kohderyhma oli suhteellisen pieni (89), joten
taman tutkimuksen tuloksia ei voida yleistdd valtakunnallisesti. Tutkimuksen
tulos kertoo Lahden kaupungin alueella asuvan kohderyhman palveluista ja tar-
peista. Tutkimuksen vastausprosenttia voidaan pitdd hyvana. Vastausprosenttia
nosti selkeéasti toisen kyselykierroksen toteuttaminen. Palautuneita vastauslo-
makkeita tarkastelemalla voidaan paatella vain joidenkin kehitysvammaisten
henkildiden tayttaneen kyselylomakkeen itse ja joidenkin vastanneen kyselyyn
avustettuna. Kyselyyn vastanneiden sukupuolijakauma noudatti kohderyhmén

yleista jakaumaa.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdaa ensisijaisesti kehitysvammaisten henki-
|6iden omia nakemyksia, mutta myds vanhemman, omaisen tai lahityontekijan
apu vastattaessa oli sallittua. Kysymykset muotoiltiin niin, etté saataisiin ensisi-
jaisesti kehitysvammaisen henkilon oma nakemys kysyttdvaan asiaan. Tutki-
muksen suunnitteluvaiheessa ja kyselylomakkeen seké sen saatekirjeen laati-
misen yhteydessé oletettiin kehitysvammaisten henkildiden omaisten osallistu-

van vastaamiseen. Asia huomioitiin tutkimuksen eri vaiheissa.
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Tarkasteltaessa tutkimuksen osuutta, jossa selvitetdan vastaajille merkitykselli-
sid ihmissuhteita, vanhempien suuri osuus vastaajista todennékdisesti nakyy
tuloksessa. Tulosta tarkasteltaessa tulee muistaa kyseessa olevan lapsuuden-
kotona asuville nuorille kehitysvammaisille henkildille suunnattu tutkimus, jolloin
vanhempien ja muiden omaisten merkityksellisyys olisi korostunut vaikka kaikki
vastaajat olisivatkin tayttaneet lomakkeen itse. Nuorilla kotona asuvilla kehitys-
vammaisilla henkil6illa ei ole jatkuvaa yhteyttd ammatillisen tuen tuottajiin, joten
heidéan arvohierarkiassaan omaisilla tuleekin olla suurempi merkitys kuin amma-
tillisilla toimijoilla. Jos ammatillisten toimijoiden merkityksellisyys olisi noussut
suuremmaksi, olisi tulos heréattanyt kysymyksia, jotka olisivat kohdistuneet las-
tensuojelujarjestelman ja koululaitoksen toimintaan. Vanhempien ja omaisten
osallistumisesta vastaamiseen saatiin hyddyllista tietoa aiheista, jotka olisivat
muutoin todennékdisesti jadneet tutkimuksessa huomaamatta. Hyddyllisia tieto-
ja olivat esimerkiksi palveluohjausprosessin aukkokohtien paljastuminen ja tila-

paishoidon tarpeen tarkat kuvaukset.

Toimenpide-ehdotusten laatimisen kannalta omaisten osallistuminen kyselyyn
on ollut hyodyllista, ehka jopa valttamatonta. Kaikki asumistarpeen ajankohtaan
vaikuttavat seikat eivét ole riippuvaisia kehitysvammaisen henkilon tarpeista tai
ne eivat ole hanen tiedossaan. Asiaan vaikuttavia seikkoja voivat olla esimer-
kiksi vanhempien ikdéntyminen, taloudelliset kysymykset tai omaisen kokemus
omasta kyvysta vastata kehitysvammaisen henkilon tarpeisiin tulevaisuudessa.
Omaisten kokemuksien liittaminen kyselyyn oli néiltd osin jopa tutkimustulosten

luotettavuutta ja hyddynnettavyytta lisdava seikka.

Kyselyn luottamuksellisuutta korostettiin kyselylomakkeen mukana lahetetylla
saatekirjeelld, jossa kerrottiin vastaamisen olevan vapaaehtoista ja vastauksia
kasiteltdvan nimettomind. Lisaksi kerrottiin, ettd vastaamatta jattdminen ei vai-
kuta palvelujen saamiseen. Saatekirjeessa oli myds tutkimuksen tekijéiden yh-
teystiedot tutkimukseen liittyvien lisétietojen tarjoamisen mahdollistamiseksi.
Muutama vastaaja otti yhteyttd puhelimitse ja varmisti vastausten perille saa-
pumisen. Lisdksi soittajat toivat puhelimitse julki huolensa nykyisten palveluiden

toimivuudesta.
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Tutkimuksen analysoinnissa kaytettiin Tilasto-apuohjelmaa, joka osoittautui
kayttokelpoiseksi apuohjelmaksi. Haasteena oli saattaa avoimet vastaukset ka-
siteltdvddn muotoon. Vastaukset paadyttiin jakamaan sisallon mukaisiin tee-

moihin, jonka seurauksena tutkimusaineiston kasittely mahdollistui.

9.2 Tutkimuksen arviointia ja jatkotutkimus aiheita

Kehitysvammaisille henkil6ille tarjottavien palvelujen ja heille kohdennettujen
tukitoimien tarkoituksena on tukea kehitysvammaisten henkildiden yhdenvertai-
suutta sekd mahdollistaa itsenaista selviytymista. Valitseva palveluideologinen
kehityssuunta korostaa kehitysvammaisten henkildiden kansalaisoikeuksia sekéa
yksilollisten tarpeiden huomiointia palvelutuotannossa. Kansalaisoikeuksien
toteutuminen ja osallisuus ovat vammattomille henkil6ille paaosin itsestaan sel-
vyyksida, mutta vammaisille henkildille usein ohjelmiin ja tavoitteisiin kirjattuja
korulauseita. Tutkimuksen toimeksianto saatiin Lahden kaupungilta, joka on
kehittamé&ssa palveluitaan voimakkaasti yksilllisen tukipalvelumallin suuntaan.
Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin lapsuudenkodissa asuvat nuoret kehitys-
vammaiset henkiltt, koska heidan lukumaaransa on Lahdessa huomattava ja
heidan tarpeitaan on kartoitettu vahan. Tutkimuksella saatiin tietoa nuorten ko-
tona asuvien kehitysvammaisten henkildiden nykyisten palveluiden sisallésta,
heidén tarpeistaan tulevaisuudessa seka siité, kuinka vastaajat kokevat palve-

luiden vastaavat heidéan tarpeisiinsa.

Tutkimuksen tulos hyddyttaa seka Lahden kaupungin palvelutuotannon suunnit-
telua ettd painopistealueiden valintaa. Tulos auttaa arvioimaan palveluiden tar-
peen ajankohtaa seka palveluiden tarvitsijoiden maaraa. Sitd voidaan kayttaa
jatkettaessa palveluiden kehittamista yksilollisempaan ja asiakaslahtéisempaan
suuntaan. Tuloksia voidaan hyédyntaa myods henkiléston osaamisen kehittdmi-
sessa seka valmistauduttaessa muulla tavoin vastaamaan tutkimuksessa esitet-

tyihin tuentarpeen muotoihin.
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Kehitysvammahuollon palvelut koskevat verrattain pientd asiakasryhmaa. Tar-
kastelemalla asiakkaiden tarpeita ja Lahden kaupungin tarvetta kehittaa kehi-
tysvammaisten palveluja monipuolisemmiksi on havaittavissa tavoitteiden yh-
tenevaisyys. Muokkaamalla olemassa olevia kehitysvammahuollon palveluita ja
yhdistamalla niihin muiden ammatillisten toimijoiden hyddynnettavissa olevat
elementit, saavutetaan perusrunko joka vastaa jo valtaosaan asiakkaiden tar-
peista. Omaisten ja muiden epavirallisen tuen toteuttajien tarjoaman tuen mah-
dollistaminen ja ndkyvaksi saattaminen tukee muodostuvaa ammatillisten palve-
luiden verkostoa. Palveluohjausprosessiin kohdistuvat odotukset tulevat kehi-
tyksen seurauksena korostumaan ja yksilollisen palvelusuunnittelun kaytanteet
tulee ulottaa palvelusuunnitelmien laatimisvaiheeseen. Tehtavien suunnitelmien
valvonnan ja paivittamisen tulee olla aktiivista, jotta rakenteelliset tai tyontekija-
lahtdiset seikat eivat kumoa asiakaslahtoisia suunnitelmia. Hankittavien ja tar-
jottavien palveluiden sisallon toteutumista tulee voida seurata arviointimenetel-
min ja lapinakyvyytta lisadamallda, esimerkiksi kehitysvammaisten henkildiden

tietoteknisia valmiuksia hyédyntaen.

Paivaaikaisen toiminnan sisallén kehittdmisen tarve on havaittavissa tarkastel-
taessa tutkimustulosta. Ammatin tai elamantaitojen opiskelun ja laajan palkka-
tyon, tydharjoittelujen tai tyo- paivatoiminnan kirjon hyédyntdmismahdollisuus
tukisi esitettyjen toiveiden, kansalaisoikeuksien ja osallisuuden toteutumista.
Kehitysvammaisten henkilGiden kasittelemistd ryhmina ja heidan katkemistaéan
1800-luvun vaivaistaloissa syntyneen mallin mukaisesti ty6- ja paivatoiminta-
keskuksiin tulee valttaa. Tyo- ja paivatoiminnan nimella tuotettavasta kehitys-
vammaisten henkildiden konservoinnista tulee luopua seka ihmisoikeudellisin
ettd taloudellisin perustein. Huomattavaa on, ettd kehitysvammaisia henkildita
on ty6- ja paivatoiminnassa noin 14 000 henkiloa ja palkkatyosuhteessa vain
300 henkildd (Kehitysvammaliitto 2012). Osallisuuden ndkdkulmasta on tarkeaa
tarjota myos kehitysvammaisille nuorille mahdollisuus kuulua haluamaansa
ryhmé&an ja kokea samanarvoisuutta muiden kanssa. Ohjautuminen ty6- ja pai-
vatoimintakeskukseen ei saa olla ainoa nuoren valittavissa oleva vaihtoehto.
Asiakasnakokulman huomioiminen tulee olla osa palvelujen kehittamista. Tule-
vaisuuden pdaivaaikaisen toiminnan palveluja voidaan pohtia tuotettavaksi my6s

asiakkaan luo vietaving, raataloityina palveluina.
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Ty6- ja paivatoiminnan kehittamistarvetta tukee myos tuloksista havaittavissa
oleva ero itse vastauslomakkeen tayttaneiden avo- ja palkkatydhalukkuuden ja
tuetusti vastanneiden turvallisuushakuisten valintojen valilla. Kehitysvammais-
ten henkildiden konservatiiviseen, turvallisuushakuiseen valintaan on havaittu
vaikuttavan tietamattomyys muista vaihtoehdoista. Esimerkiksi Irlannissa on
havaittu, ettd valintaan vaikuttaa tietAméattomyys muusta kuin tutusta palvelu-
muodosta (Lynch 2012).

Kehitysvammaisten henkildiden mukaan ottaminen palvelujen suunnitteluun ja
kehittamiseen voi helpottaa entista yksilollisempien ja raataléidympien palvelui-
den tuottamista. Kehitysvammaiset henkilot ovat samalla tavalla tietoteknisessa
kehityksessd mukana kuin muutkin ikdisensa henkilot. Kyseisen mahdollisuu-
den huomioiminen tulee helpottamaan palveluiden siséllén toteuman seurantaa

seka tietojen vaihtamista.

Tutkimuksen tulos tukee henkildkohtaisen budjetoinnin kayttdon ottamista yksi-
I6llisen palvelutuotannon mahdollistamiseksi. My6s omaisten ja muiden epavi-
rallisen tuen tuottajien toimintamahdollisuuksien tukeminen edellyttdd henkilo-
kohtaisen budjetin kaytt6on ottamista. Omaisten merkityksellisyys kehitysvam-
maisen nuoren henkilon ndkodkulmasta on pitava perustelu vanhempien roolin

tukemiselle.

Lahden kaupunki voi hyédyntaa tutkimustuloksia palvelutuotantonsa ja toimin-
tansa kehittamisessa tai jatkotutkimuksissa. Kaikkien tutkimukseen liittyvien
kehittamisehdotusten kaytt6on ottaminen vaatii aiheisiin liittyvien selvitysten ja
tutkimustybn kaynnistamista. Joidenkin suositeltujen kehittdmisehdotusten si-
saltoa kehitetdan valtakunnallisesti, jolloin Lahden kaupungin kannalta on oleel-
lista seurata aktiivisesti tarpeellisiksi havaittujen toimintojen kehitysta. Tallaisia
sisaltdja ovat esimerkiksi elakkeen ja palkkatyon yhdistdmiseen liittyvat kokeilut
seka henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilut. Yhteistydssa tietoteknisiin sovel-
luksiin erikoistuneiden toimijoiden ja oppilaitosten kanssa olisi hyodyllista kayn-
nistaa jatkotutkimus tietoteknisten sovellusten kayttdon ottamiseksi. Lahden

kaupungin kannalta paikallisesti kehitettdvid aiheita ovat palveluohjausproses-
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sin kehittaminen sekd asiakasraadin kaynnistdminen. Molempien sisaltdjen

kaynnistaminen vaatii liséda selvitys- ja tutkimustyota.

Tutkimusta tehtaessa ja tuloksia analysoitaessa herési paljon erilaisia jatkotut-
kimusaiheita. Lisdarvoa voitaisiin saavuttaa tahan tutkimukseen liittyvan laadul-
lisen haastattelututkimuksen toteuttamisella seké Lahden kaupungissa kaynnis-
tyvaa kehittamistyota seuraavan toimintatutkimuksen toteuttamisella. Haastatte-
lututkimus voisi kohdentua kehitysvammaisten henkildiden palvelujentarpee-
seen ja toimintatutkimus prosessien tai jonkin tietyn prosessin edistymisen seu-
rantaan. Tutkimuksen tekijoiden mielenkiinnon heratti erityisesti kehitysvam-
maisten tietotekniikan kayttoéon liittyvan jatkotutkimuksen mahdollisuus. Jatkos-
sa olisi mielenkiintoista tutkia tarkemmin, millaisia kehitysvammaisten nuorten
tietotekniset valmiudet ovat. Tutkimuksessa voisi selvittaa, kuinka kehitysvam-
mainen nuori kayttdd nykypaivan tietotekniikkaa seka kuinka taitoja voitaisiin

hyddyntaa palvelujen suunnittelussa.

Tutkimuksessa sivuttiin kehitysvammaisen nuoren kokemuksia osallisuudesta ja
sen toteutumisesta. Tutkimuksen tekijoille on jadnyt kokemus siita, etta kvantita-
tiivisin menetelmin aiheesta saatu tieto on pinnallista ja siksi jatkotutkimuksena
olisi mielenkiintoista toteuttaa kvalitatiivinen haastattelututkimus, jossa kohde-
ryhmaan kuuluvat voisivat kertoa, kuinka he itse kokevat osallisuuden ja mita

toiveita heilla on sen lisdamiseksi.

9.3 Lopuksi

Yhdenvertaisuus, kansalaisoikeuksien toteutuminen ja esteetdn osallisuus ovat
vammattomille henkil6ille usein itsestddnselvyyksia. Vammaisille henkil6ille nii-
den tavoittaminen vaatii vapaa-ehtoista ja vastentahtoista riippuvuutta erilaisiin
toimijoihin seka lukuisten pienten psyykkisten ja fyysisten esteiden ja haastei-
den kohtaamista. Ammatillisten toimijoiden tulee pohtia tydssaan oman merki-
tyksellisyytensa rajallisuuden ja vallan kayton — tai sen kayttamattomyyden yh-
teyttd vammaisen henkilon kansalaisoikeuksien ja osallisuuden toteutumiseen

seka arjen sujuvuuteen.



80

Tutkimuksen tekijoiden toive on, ettd tekemamme ty0 hyodyttad kaikkia tutki-
muksen tekoon osallistuneita osapuolia. Ennen kaikkea kuitenkin toivomme,
ettd tutkimuksemme edistaa kehitysvammaisten henkildiden kansalaisoikeuksi-
en toteutumista ja lisaa aitoa valinnan mahdollisuutta. Naiden asioiden toteutu-

misen tukemisen tahdomme n&hda palvelujarjestelman perustehtavaksi.

Taman tutkimuksen toimenpide-esitysten perustelu ei olisi ollut mahdollista viela
vuosituhannen vaihteessa. Esittamamme ehdotukset olisi ollut helppo kyseen-
alaistaa turvallisuuden tai muun silloin tarkeéksi koetun arvon pohjalta tai pelk-
k&an oppiarvoon ja ammattiasemaan perustuen. Vallitsevaan palveluideologi-
seen arvokeskusteluun tulee liittyd oikeus kyseenalaistaa suunnitelmia ja ole-
massa olevia palveluntuottamisen tapoja. Niitd tulee voida altistaa kritiikille ja
jatkokenhitettaviksi. Emme siis voi kuvitella tutkimuksemme olevan poikkeus,
kritiilkin esittdminen tydstamme on jopa suotavaa. Tama tutkimus on meidan
nakemyksemme siitd, kuinka kehitysvammaisten palveluita ja asemaa voidaan
kehittaa ja samalla haaste itsellemme ja toimintaymparistéillemme. Esittamam-
me haasteen tavoitteena on rakentaa yhteiskuntaamme kaikille mahdollistavak-

si elinymparistoksi.



81

LAHTEET

Ahponen, Helena 2008. Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen: yksilollinen ja
erilainen elamankulku. Helsinki: Kelan tutkimusosasto.
http://www.kela.fi/in/internet/liite.nsf/NET/080508160728HJ/$File/tut
kimuksia94_netti.pdf?openElement.

Alakeson, Vidhya & Duffy, Simon 2010. Health efficiencies the possible impact
of personalisation in healthcare. The Centre for Welfare Reform.
Viitattu 18.12.2011.
http://lwww.centreforwelfarereform.org/uploads/attachment/303/heal
th-efficiencies.pdf

Antikainen, Elina 2012. Onnistuneita valintoja. Luento vammaispalvelujen kehit-

tamispaivassa 31.1.2012. Kehitysvammaliitto.

Autio Seppo , Palo Jorma, Kaski Markus,& Manninen Anja 1993. Kehitysvam-
maisuus. Porvoo: WSOY.

Bradley, Valerie 1994. Evolution of a new service paradigm. Teoksessa Valerie
Bradley, John Asabugh & Bruce Blaney. (toim.) Creating in-
dividual supports for people with developmental disabilities. A man-
date for change at many levels. Baltimore: Paul H.Brooks.

Carr Sarah 2010, Personalisation: a rough guide. Social care institute for excel-
lence. Viitatattu 20.12.2011.

http://lwww.scie.org.uk/publications/reports/report20.pdf

Duffy, Simon 2006. Keyes to citizenship. Paradigm Consultancy & Development

Agency Ltd. Birkenhead.

Duffy, Simon 2012. Matka kansalaisuuteen. Luento kehitysvammaliiton semi-
naarissa: Tarinoita kansalaisuudesta 21.3.2012.



82

Eriksson, Susan 2008. Erot, erilaisuus ja elinolot — Vammaisten arkielama ja

itsemaaraaminen. Helsinki: Kehitysvammaliiton tutkimuksia.

Eteva 2010. Eteva palveluintegraattoriksi. Esiselvitys Kaste- hanketta varten.
Viitattu 20.1.2012.
http://files.kotisivukone.com/kastetesti.kotisivukone.com/loppurapor
ti

Euroopan komissio. Vammaisten osallisuus. Euroopan unioinin strategia yh-
denvertaisen mahdollisuuksien edistdmiseksi. Viitattu 4.1.2011.

http://ec.europa.eu/social/BlobServiet?docld=1976&langld=fi

Fitzpatrick, Julia (toim.), Mansell, Jim & Duffy, Simon 2010 . Personalised sup-
port - how to provide high quality support to people with complex
and challenging needs — learning from partners of inclusion. The
Centre for Welfare Reform. Viitattu 15.1.2012.
http://lwww.centreforwelfarereform.org/uploads/attachment/235/pers

onalisedsupport.pdf

Harajarvi, Minna. 2009. Kuntien nédkemyksia kehitysvammaisten ja mielenterve-
yskuntoutujien asumispalvelujen kysynnasté ja tarjonnasta seka
kehittdAmishaasteista. Toimivatko kehitysvammaisten ja mielenter-
veyskuntoutujien asumispalvelut? Nakemyksia palvelujen kayttajilta

ja niiden jarjestgjilta. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

Heikkila, Leena 1996. Kehitysvammahuollon pienyksikdiden kehittaminen ja
kehitysvammaisten asukkaiden toiminnan muutos. Acta Universita-

tis Tamperensis ser A vol 467. Saarijarvi: Gummerus Kirjapaino oy.

Hintsala Susanna 2012. Tuettu paatoksenteko ja henkilokohtainen budjetointi,
Luento teemapaivat Jyvaskylassa 26.1.2012. Keski-Suomen Vam-

mais- Kaste hanke.



83

Hintsala, Susanna & Ahlstén, Marika 2011. Perustuuko asuminen tarpeisiin vai
jarjestelmien yllapitamiseen. Teoksessa Paivi Ripatti (toim.), Kehi-
tysvammaisten asuminen Uusi reformi 2010-2015. Helsinki: Ter-

veyden- ja hyvinvoinnin laitos. 18-24.

Hintsala, Susanna, Seppald, Hannu & Teittinen, Antti 2008. Kehitysvammaisia
ihmisia eristavat asumisjarjestelyt. Teoksessa Tuuli Hirvilammi &
Markku Laatu. Toinen vaaryyskirja. Helsinki: Kelan tutkimusosasto.
217-231.

Hirsjarvi, Sirkka, Remes, Pirkko, Sajavaara, Paula 2009. Tutki ja kirjoita. H&-
meenlinna: Kariston kirjapaja Oy.

Kairi, Tea, Nummelin Tua &Teittinen Antti 2010. Ty6toiminnan kaytanto ja ko-
kemus. Kriittisia arvioita kehitysvammaisille ja mielenterveyskuntou-
tujille Kehitysvammaliiton selvityksia 6. Viitattu 2.1.2012.
http://kehitysvammaliitto.fi/fileadmin/tiedostot/muut/pdf/tutkimusjulk

aisut/kehitysvammaliiton_selvityksia_6.pdf

Kansalaisuuslaki 359/2003. Viitattu 28.12.2012.
http://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2003/20030359

Kaski, Markus (toim.), Anja Manninen & Pihko Helena 2009. Kehitysvammai-
suus. Helsinki: WSOY.

Kaski, Markus 2011. Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksia tarvitaan viela —
Paljon apua ja tukea. Teoksessa Paivi Ripatti (toim.) Kehitysvam-
maisten asuminen Uusi reformi 2010 -2015. Helsinki: Terveyden- ja

hyvinvoinnin laitos. 10-18.

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2010. Laatusuositukset kehitys-
vammaisten henkil6iden asuntojen rakentamiseen vuosiksi
2010-2017 Viitattu 6.1.2011.
http://lwww.kvps.fi/download/pdf/ajankohtaista/asuntojen-

rakentamisen-laatusuositukset.pdf



84

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2011. Yksil6llisen tuen laatukri-
teerit. Viitattu 6.1.2011.
http://verneri.netlyleis/arki/asuminen/yksilollisen-tuen-

laatukriteerit.html

Kehitysvammahuollon tietopankki. Asumispalvelut. Viitattu 25.3.2012.

http://lwww.kvhtietopankki.fi/sopalvel/asuminen.htm

Kehitysvammaliitto 2012. Tiedan mita tahdon! Kokemuksia henkilokohtaisesta
budjetoinnista. Luento kehitysvammaliiton seminaari: Tarinoita kan-
salaisuudesta 21.3.2012.

Kehitysvammaliitto. Kehitysvammaisten ihmisten tulevaisuuden asumisratkai-
sut. Viitattu 20.3.2012.

http://lwww.kehitysvammaliitto.fi/suomeksi/koulutus-ja-kehittaminen

Kela 2010. Kelan tilastollinen vuosikirja 2010. Viitattu 20.1.2012
http://www.kela.fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/Vk_10 pdf/$File/Vk_10
.pdf?OpenElement

Keski-Korhonen, Jutta 2011.Tuettu paatdksenteko ja aktiivisentuen mallit, JHL:n
sosiaali- ja terveysalan kehittamispaivat 27.10.2011. Luentomateri-

aali.

Kumpulainen. Aila 2007. Kehitysvammapalvelut vuonna 2004. Sosiaali- ja ter-
veysministerion selvityksid 2007:30. Viitattu 3.2.2012.
http://lwww.stm.fi/c/document_library/get_file?folderld=28707&name
=DLFE-3792.pdf&title=Kehitysvammapalvelut_vuonna_2004 _fi.pdf

Karkkainen, Matti 1991. Tekijat tyotddn kehittdmassa. Kehittavan tyontutkimuk-
senmenetelman sovellus kehitysvammahuoltoon Pohjois-Karjalan

ja Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiireissa. Kehittdmishankkeen



85

valiraportti. Valtakunnallisen tutkimus- ja kokeiluyksikon julkaisuja
58/1991. Helsinki: Kehitysvammaliitto ry.

Lahden kaupunki 2010. Sosiaali- ja terveyslautakunnan poytékirja 1.6.2010

908. Tuloste tekijoiden hallussa.

Lahden kaupunki 2012. Sote 2015. Luonnos kehittamisohjelmasta. Tuloste teki-
jan halussa.

Lahden kaupungin strategia 2025. Lahti. Viitattu 6.1.2012
http://www.lahti.fi/imww/images.nsf/files/64D261C1C96A7094C2257
89D002242D2/%file/strategia2025.pdf

Lahden kaupungin vammaispoliittinen ohjelma 2011 — 2016. Lahti, kaupunki
kaikille. Viitattu 6.1.2012.
http://www.lahti.fi/imww/images.nsf/files/B54442FED2E1A073C2257
840004140E8/$file/Vammaispoliittinen_ohjelma2011.pdf

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519, 23.6.1977.Viitattu
20.12.2011. http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1977/19770519

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionavustuksesta
1992/733. 3.8.1992.Viitattu 20.1.2012.
http://lwww.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920733

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
1987/380, 3.4.1987. Viitattu 20.12.2011.
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380

Lehto, Tiina 2010. Henkilokohtainen budjetointi — Esimerkkeja ja kokemuksia
maailmalta. Viitattu 28.2.2011.
http://verneri.netl/yleis/fileadmin/tiedostot/muut/hb/henkilokohtainen

_budjetointi_esimerkkeja.pdf



86

Lepistd, Auli 2004. Verkkopohjaisen oppimisympariston kaytettavyys kehitys-
vammaisten opiskelijoiden yhteydenpitovalineena. Tampereen yli-

opisto. Tietojenkasittelytieteiden laitos. Pro gradu —tyo.

Lindstrom, Leena 2012. Henkilokohtainen tiedonanto. 4.1.2012.

Luhtasela, Leena 2009. Osallisuuden rakentuminen kuntouttavassa tyotoimin-
nassa. Helsingin yliopisto Yhteiskuntapolitiikan laitos. Sosiaalitytn
erikoistumis-koulutuksen lisensiaattitutkimus. Viitattu 27.12.2011.
https://helda.helsinki.fi/handle/10138/16493

Lynch, Christy 2012. Paiva- ja tydtoiminnan muutos Irlannissa: Keskitetyista
ratkaisuista yksilolliseeen tukeen. Luento kehitysvammaliiton semi-

naari: Tarinoita kansalaisuudesta 22.3.2012.

Niemela , Markku & Krista Brand (toim.) 2008. Kehitysvammaisten yksildllinen
asuminen. Pitkaaikaisesta laitosasumisesta kohti yksilollisempia
asumisratkaisuja. Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia. Viitattu
2.1.2012. http://www.stm.fi/julkaisut/nayta/_julkaisu/1082044

Niemela , Markku & Krista Brand. Kehitysvammapalvelut ilman keskuslaitosta?
Esimerkkeja Etevan kehittAmistydsta. Teoksessa Péaivi Ripatti
(toim.), 2011. Kehitysvammaisten asuminen Uusi reformi 2010-

2015. Helsinki: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 41-47.

Nummelin, Tua 2003. Kehitysvammapalvelujen rakennemuutos, Kehitysvam-
maliitto 2003. Helsinki: EDITA

Nygard, Toivo & Tuunainen, Kari (toim.) 1996. Avun kohteesta itsensa auttajak-

si: Katsaus Suomen vammaishistoriaan. Jyvaskyla: Atena.

Ojala Matti 2011. Esteettomyys ja kehitysvammaisten henkildiden asuminen.
Teoksessa Péivi Ripatti (toim.), 2011. Kehitysvammaisten asumi-
nen Uusi reformi 2010-2015. Helsinki: THL. 48-53.



87

Perusopetuslaki 1998/628, 21.8.1998. Viitattu 8.3.2012.
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1998/19980628

Puhakka, Anneli 2011 (toim.) Yksi naapureista. Esimerkkeja kehitysvammaisten

henkildiden yksilollisestd asumisesta. Kehitysvammaliitto: Forssa.

Ripatti, Paivi & Paara Erkki 2011. Esipuhe. Teoksessa Paivi Ripatti (toim.)
2011. Kehitysvammaisten asuminen Uusi reformi 2010-2015.

Helsinki: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 3—4.

Saari, Viena-Liina & Vanttinen Maarit 2009. lkaantyvien kehitysvammaisten pal-
velutarpeet. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu. Hyvinvointiyksikko.

Opinnaytetyo.

Seppald, Heikki & Sundin, Markus 2011.Toimi. Menetelma psykososiaalisen

toimintakyvyn kuvaamiseen. Kehitysvammaliitto.

Sosiaalihuollon lainsaadannon uudistaminen 2010. Sosiaali- ja terveysministe-
rion selvityksia 2010:19. Viitattu 6.1.2012.
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderld=1082856&na
me=DLFE-11731.pdf

Sosiaalihuoltolaki 1982/710, 17.9.1982. Viitattu 6.1.2011.
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1982/19820710

Taanila, Aki. 2009. Aineiston esittaminen ja kuvailu. Viitattu 16.1.2012:
http://myy.haaga-helia.fi/~taaak/TilastoApu.pdf

Taipale, Teuvo; Topi, Ulla; Alava, Tarmo; Aaltonen, Yrj0 & Kaukola, Jukka
1999. Hyva elama — Me itse. Vammaispoliittinen ohjelma. Tampere:

Kehitysvammaisten Tukiliitto.

Tarkkala, Annika 2012. Henkildkohtainen tiedonanto 17.3.2012.



88

Valtioneuvosto 2010. Valtioneuvoston periaatepaéatds ohjelmasta kehitysvam-
maisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jarjestamiseksi. Vii-
tattu 20.1.2011.
http://lwww.stm.fi/c/document_library/get_file?folderld=39502&name
=DLFE-10827.pdf

VAMPO 2010-2015. Suomen vammaispoliittinen ohjelma. Sosiaali- ja terveys-
ministerion julkaisuja 2010:4. Viitattu 20.2.2012.

http://lwww.stm.fi/julkaisut

Vehmas Simo 2010. Vammaisuuden kokeminen ja kokemisen vammaisuus.
Helsinki: Kehitysvammaliiton selvityksia. Viitattu 20.12.2011.
http://kehitysvammaliitto.fi/fileadmin/tiedostot/muut/pdf/tutkimusjulk

aisut/kehitysvammaliiton_selvityksia_7.pdf

Vehmas, Simo 1998. Teoksessa Tarja Ladonlahti, Aimo Naukkarinen, Simo

Vehmas (toim.) Poikkeava vai erityinen. Juva: WSOY.

Vehmas, Simo 2005. Vammaisuus — johdatus historiaan, teoriaan ja etiikkaan.

Helsinki: Gaudeamus

Vesala, Hannu 2003. Palvelujen kayttajaurat kehitysvammaisilla henkilGill&.
Helsinki: Kehitysvammaliitto ry.

Virtanen, Petri, Suoheimo, Maria, Lamminmaki, Sara, Ahonen Paivi & Suokas.
Markku 2011. Matkaopas asiakaslahtoisten sosiaali- ja terveyspal-
velujen kehittdmiseen. Tekesin katsaus 281/2011. Viitattu
27.12.2011. http://www.tekes.fi/fi/document/49804/matkaopas_ pdf

Vuole-Selki, Tuula 2010. Kohti itsenéista elamé&a. Vammaisten lasten ja nuorten

tukisdatio 120 vuotta Saarijarvi: Minerva kustannus Oy.



