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ALKUSANAT

”QOle ihminen, ole sindkin ihminen minulle,
unohda kerrankin ammattiroolisi ja tule sille tasolle,
missd minakin olen.”

(Kiikkala & Immonen 2001)
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen johtaa perheen kriisiin ja vaikuttaa koko
perheen toimintaan ja tehtaviin. Perheen voimavaroja kuluu kriisin ldpikdymiseen. Perheiden
olisi vaikea suoriutua tista tilanteesta ilman yhteiskunnan tarjoamia tukia ja palveluja. Oikein
kohdennetut palvelut ja tieto niiden saatavuudesta auttaa perhettd vaikeinakin aikoina kriisin
lipikdymiseen ja jaksamiseen. Perheet tarvitsevat tukea erityisesti siirtymavaiheissa, joita ovat
péivihoidon tarve, koulun aloitus, oppivelvollisuuden péittyminen ja kotoa pois muuttami-
nen. Tilldin on tirkedd, etti palvelut toimivat ja ovat tarkoituksenmukaisia. (Honkonen
2001, 7.) Siirtymévaiheiden tuen tarve liittyy erityisesti sithen, ettd perheilld on tieto erilaisista
palvelujen vaihtoehdoista siirtymavaiheissa ja ettd siirtymavaiheisiin varaudutaan riittivin
ajoissa. Perheet joutuvat esimerkiksi paattimain, millaista opetusta lapsi tarvitsee tai, millai-
sen asumismuodon he lapselleen tai lapsi itselleen aikuistuessaan haluaa ja mikd on hinelle

sopiva.

Kainuussa on tutkittu kehitysvammapalveluja vuonna 2000 ja timin pohjalta arvioitu palve-
lutarvetta vuonna 2004. T4ll6in esiin oli noussut kiireellisempana kehittdmistarpeena asumi-
sen jarjestiminen ikddntyville kehitysvammaisille. Samassa tutkimuksessa tulevien palvelujen
suunnittelussa nihtiin myos avotyotoiminnan lisidminen ja kehittiminen tirkedksi (Taskinen

2002).

Kainuun Kehitysvammaisten Tukipiiri ry. on ollut mukana Kehitysvammaisten Tukiliiton
valtakunnallisessa osallisuuden kehittimishankkeessa, ns. EKOTUKI-hankkeessa. Kainuussa
hankkeen tavoitteena on ollut palvelujen kehittiminen siten, ettd kehitysvammapalvelujen
kayttdjit ja heitd edustavat jarjestot voisivat olla osallisina palveluja kehitettiessa. Tukipiirin
edustajat ja maakunnan kehitysvammapalvelujen johtavat viranhaltijat ovat olleet mukana
hanketta varten perustetussa ohjausryhmissi. Hankkeen myo6ta Kainuun Kehitysvammais-
ten Tukiyhdistysten jdsenille lihetettiin maaliskuussa 2006 kysely. Verrattaessa vastauksia
palveluissa koetuista muutoksista jasenistostd huomattavasti suurempi osa koki useimpien

palveluiden heikentyneen kuin parantuneen. (Kaukola 20006a, 7.)

Kehitysvammaliitto julkaisee kehitysvammaisten henkiléiden elimantilannetta, kehitysvam-
mapalvelujen saatavuutta ja laatua ja yleistd kehitystd koskevaa maan laajuista niin sanottua

kehitysvammabarometria. Barometrin avulla kuvataan palvelun kiyttijien ja tuottajin koke-



muksia ja kisityksid palveluista. Vuoden 2002 barometriin ovat vastanneet Kehitysvammais-
ten Tukiliiton paikallisyhdistysten puheenjohtajat, erityishuoltopiirien ja kuntien edustajia
palveluntuottajan nakokulmasta sekd kuntien sosiaalijohdon nikemyksid Sosiaali- ja terveys-
turvan keskusliiton sosiaalibarometrin yhteydessi. Vuoden 2002 barometrin mukaan kehi-
tysvammapalvelujen laatu on jonkin verran huonontunut. Palvelujen kayttdjit ovat pessimis-

tisempid kuin palvelujen tuottajat. (Tietoa/ajankohtaista 2008.)

Opinniytetyon tilaajana on Kainuun maakunta —kuntayhtymin seutu II:n vammaispalvelut.
Ty6skentelen itse seutu II:lla kehitysvammaisten ohjaajana ja minua kiinnosti tehdd opinnay-
tetyo kehitysvammahuoltoon. Kiinnostukseni kohteena on nimenomaan kehitysvammahuol-
lon kehittiminen, koska itse kauan alalla tyoskennelleena tieddn, ettd aina on tarpeellista ke-
hittdd omaa ty6tdan. Onkin mielenkiintoista katsoa tuloksien perusteella, 16ytyyké oman tut-

kimukseni pohjalta mitain uusia kehittimishaasteita, vai ovatko haasteet pysyneet ennallaan.

Tavoitteenani oli haastatella vanhempia ja selvittid heidin mielipiteitddn eli nikemyksiddn
kehitysvammahuollon palveluista. Tarkoituksena on hyodyntaa saatua tietoa kehitettiessa
kehitysvammahuollon palveluja. Kainuun maakunta —kuntayhtymi on toiminut vuodesta
2005 ja hallintokokeilu on voimassa vuoteen 2012. Se on vaikuttanut kainuulaisten elimain

muun muassa muuttuneen organisaation vuoksi ja jadnee pysyviksi hallintomalliksi.

Eduskunta sditi lain Kainuun hallintokokeilusta (9.5.2003/343). Tarkoituksena hallintoko-
keilussa on saada kokemusta maakunnallisen itsehallinnon vahvistumisesta, sen vaikutuksista
maakunnan kehittimiseen, peruspalveluiden jirjestimiseen, kansalaisten osallistumiseen,
maakunnan ja valtion keskushallinnon suhteeseen seki kuntien ja valtion aluehallinnon toi-
mintaan. Maakunta huolehtii lain mukaan terveydenhuollosta kokonaisuudessaan ja sosiaali-
huollosta lukuun ottamatta lasten paivihoitoa. Maakunta huolehtii lukiokoulutuksen, amma-
tillisen koulutuksen ja ammatillisen aikuiskoulutuksen jarjestimisestd. Se vastaa myGs maa-
kunnan yleisestd elinkeinopolitiikasta sekd maakunnan suunnittelusta ja kehittamisestd. Maa-
kunta pdittdid maakunnan kannalta merkittdvin kansallisen kehittimisrahoituksen sekd Eu-
roopan rakennerahastovarojen ja niiden vastinrahoituksen suuntaamisesta lainsdadinnon ja
maakunnallisten kehittimistavoitteiden mukaisiin kayttétarkoituksiin. (Laki Kainuun hallin-

tokokeilusta 9.5.2003/343.)

Kainuun ensimmaiset maakuntavaalit pidettiin 24.10.2004. Vaaleissa valittiin 39 —jaseninen

maakuntavaltuusto. Maakuntavaltuusto kayttid maakunnan korkeinta pdatosvaltaa. Kainuun



maakunta —kuntayhtyman toiminta kattaa Hyrynsalmen, Kajaanin, Kuhmon, Paltamon, Puo-
langan, Ristijirven, Sotkamon sekd Suomussalmen kuntien osalta sosiaali- ja terveydenhuol-
lon, toisen asteen koulutuksen, Kainuun keskussairaalan ja entisen Kainuun liiton palvelut.
Vaalan kunnan osalta maakunta vastaa vain alueidenkaytto- ja hanketoimialaan seki alueke-

hitykseen liittyvistd asioista. (Hallintokokeilu 2005-2012.)

Perhepalvelut kuuluvat sosiaali- ja terveystoimialan alaisuuteen jota johtaa sosiaali- ja terveys-
lautakunta. Kehitysvammahuolto kuuluu perhepalvelujen alaisuuteen. Perhepalvelut on ja-
kaantunut kuntayhtymin organisaatiossa kolmeksi seuduksi. Seudut jakaantuvat siten, ettd
seutu I:een kuuluvat Kajaani, Paltamo ja Ristijarvi, seutu Il:een kuuluvat Sotkamo ja Kuhmo
ja seutu IIl:een kuuluvat Hyrynsalmi, Puolanka ja Suomussalmi. (Hallintokokeilu 2005-

2012)



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tarkastelen opinnidytetyoni teoriaosuudessa kasitteitd kehitysvammaisuus, sosiaalipalvelut ja

asiakaslahtoisyys.

Palveluja tarkastelen kehitysvammahuollossa kaytettivien palvelujen valossa. Kehitysvam-
maiset henkil6t kdyttivit useita kunnan palveluja. Suurinta osaa heidin kiyttimistddn palve-
luista nimitetadn kehitysvammapalveluiksi. Niitd palveluja kiyttavat vain kehitysvammaiset
henkil6t. Kehitysvammapalveluja ovat esimerkiksi keskuslaitokset, asuntolat, piiva- ja tyo-
toimintapalvelut seké tutkimus- ja neuvolapalvelut. (Nouko-Juvonen 2000, 16). Ensisijainen
tarkoitus kehitysvammahuollossa on, ettd kehitysvammainen henkil6 saa tarvitsemansa pal-
velut normaalipalveluina ja jos hén ei saa tarvitsemiaan palveluja normaalipalvelujen puitteis-

sa, tulevat kysymykseen erityishuoltona annettavat palvelut.

Suomalaisen yhteiskunnan hyvinvointipalvelut on rakennettu padsiantoisesti vastaamaan
ty6ssikdyvien perheiden perustarpeisiin ( esim. paivihoitopalvelut, perusterveydenhuolto,
asuntotoimi, vanhusten hoivapalvelut). Palvelujirjestelma toimii kohtuullisen hyvin ndiden
palvelutarpeiden ymparilld. Palveluiden tarpeiden ollessa selkeitd ja rajattuja ei asiakkaan
asema palveluiden hakijana ja kayttdjini yleensd muodostu ongelmaksi. Asiakkaan ja asiakas-
perheen elimintilanteen ollessa pddosin hallinnassa asiakas osaa itse hakea oikeaa palvelua ja
siitd voidaan antaa lakien ja normien mukainen paatos. Hakemus- ja paitoskeskeinen toimin-
tamalli riittad. Asiakkaan kanssa tehtiva selvitystyé on perusteiden hakemista joko myontei-

seen tai kielteiseen paitokseen. (Pietildiinen & Seppild 2003, 24.)

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden syitd on lukemattomia ja kehitysvammaisuus onkin yleisnimitys eri
syista aiheutuville oirekuville erilaisine lisivammoineen. Hermoston sairaudet, vauriot ja
muut poikkeavuudet ovat merkittivd ryhmi kehitysvammaisuuden ilmenemiselle. Térkeim-
pid niista ovat aivojen kehityshairiot, joihin usein liittyy élyllisten toimintojen vajavuus. T4l
l6in ladketieteellisessd mairittelyssd puhutaan alyllisestd kehitysvammaisuudesta. (Kaski,

Manninen, Mélsa & Pihko 2001, 20.)



Kehitysvammaisuutta voidaan mairitelld eri tavoin riippuen siitd, kuka mairitelman tekee ja
mitkéd ovat olleet kulloinkin vallitsevia kasityksid ihmisestd ja vammaisuudesta. Aikaisemmin
puhuttiin vajaamielisistd. 1960 — luvun lopulla ja 1970 — luvun alussa vajaamielisten kasite
muuttui virallisissa dokumenteissa kehitysvammaiseksi (Rauhala 1996, 176). Tilloin kaytiin
lipi uudistumisprosessi, jolloin vajaamielisyyden kisite hylittiin ja tilalle omaksuttiin kehitys-

vammaisuus ja sille mairiteltiin uusi sisalté (Rauhala 1996, 177).

Kehitysvammaisten tukiliitto mddrittelee kehitysvammaisuutta vammana ymmartimis- ja
kayttaytymiskyvyn alueella. Suomessa on arviolta n. 30000 kehitysvammaista ihmistd. Kehi-
tysvamma ilmenee ennen 18— vuoden ikdid. Vamma voi johtua joko syntymii edeltdvista
syistd, synnytyksen yhteydessd sattuneista vaurioista tai lapsuusidn sairauksista ja tapaturmis-
ta. Osa syista jad kokonaan selvittimittd. Kehitysvamma ei ole sairaus vaan vaurio tai vam-

ma, joka haittaa jokapiiviista selviytymista. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry.)

Kehitysvamma voi olla vaikeudeltaan eriasteista. Vammaisuus voi ilmetd vaikeasta lievidn
oppimisvaikeuteen. Lisivammat voivat vaikeuttaa litkkumista, puhetta tai vuorovaikutusta
muiden kanssa. Kehitysvammaiset henkilot oppivat uusia asioita samalla tavalla kuin muut-
kin, mutta hitaammin. Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat yksilollistd tukea, ohjausta ja
palveluja voidakseen eldd tasa-arvoisina jiasenind yhteiskunnassamme. (Kehitysvammaisten

tukiliitto ry.)

Moilanen, Risianen, Tamminen, Almqvist, Piha ja Kumpulainen (2004) tuovat esille ldhinna
mielen kehityksen estyneisyyden. Kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt
tai se on epitiydellinen siten, ettd heikosti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysidssa ilmaantu-
vat taidot eli yleiseen dlykkyystasoon vaikuttavat ilylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset
kyvyt. Kehitysvammaisuuteen saattaa liittyd tai olla liittymattd muita henkisid tai ruumiillisia

hairioita.

Kehitysvammaisuus voidaan luokitella my6s sairausluokituksen mukaan. Suomessa otettiin
1995 kaytto6n Maailman terveysjirjeston (WHO) tautiluokitus ICD-10 (
International Statistical Classification of Diseases and Health Problems ). Luokituksen mu-
kaan kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa thmisen henkisen suorituskyvyn kehitys
on estynyt tai epataydellinen. Erityisesti yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat ihmi-
sen kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehittyneita.

Kehitysvammaisuus voi esiintyd joko yksinddn tai yhdessd minkd tahansa psyykkisen tilan



kanssa. (Kaski ym. 2001, 21.) Yksiloistiessddn vamman ja korostaessaan siind henkilokoh-
taista vajavuutta WHO:n malli kiinnittdd huomion vammaisen henkilé hoitoon ja hinen fyy-

siseen ja psyykkiseen sopeuttamiseensa (Jarvikoski ym. 1999, 108).

Jarvikoski, Harkipia ja Pittikangas, (1999, 108) toteavat, ettd ICIDH-malli (Kansainvilisen
Terveysjirjeston vuonna 1980 julkaisema vammoijen ja sairauksien luokitusjirjestelmi) medi-
kalisoi vammaisuutta, siirtid vammaisten ihmisten elimaa koskevan kontrollin ladketieteelle
korostaakseen vammaisen henkilon riippuvuuden ja hoidon tarvetta. Sosiaalista haittaa ei

tule medikalisoida eikd lddketieteen merkitystd pidé kieltdd he toteavat.

Kehitysvammaisuuden astetta voidaan my6és arvioida valikoidulla dlykkyystestilla. Alykkyys-
testejd voidaan tiydentdi asteikolla, jolla mitataan sosiaalista sopeutumista tietyssa ymparis-
tossa. Nailld mittauksilla saadaan ilmaistua alyllisen kehitysvammaisuuden aste likimain.
Diagnoosi tiippuu taitavan arvioijan tekemisti dlykkyysarvion kokonaisarviosta. Alylliset ky-
vyt ja sosiaalinen sopeutuminen voivat muuttua ajan mittaan ja parantua harjoittelun ja kun-
toutuksen avulla ldht6tasosta riippumatta. Diagnoosin tulisikin perustua nykyhetken toimin-
tatasoon. Kehitysvammaisuuden syyt ilmaistaan omalla koodillaan. Lisdhiiriot, kuten autismi,
muut kehityshairiot, epilepsia, kdytoshairiot tai vaikea ruumiillinen vammaisuus ilmoitetaan

my6s lisikoodilla. (Moilanen ym. 2004, 364 .)

The American Association on Mental Retardation (AAMR) on julkaissut vuodesta 1876 lih-
tien kehitysvammaisuuden mairittelyoppaita. Uusimmassa, eli 10. oppaassa kehitysvammai-
suutta ei endd tarkastella henkilon sisdisend, ehdottomana ominaisuutena. Lihstymistapa on
moniulotteisempi, jolla pyritidn laajentamaan kehitysvammaisuuden kasitettd, vilttimain
pelkistiin alykkyysosamidrain perustuvaa kehitysvammaisuuden vaikeusasteen mairittele-
mistd ja suhteuttamaan yksilon tarpeet oikein suunnattujen tukitoimien laajuuteen. Tavoitteet
saavutetaan painottamalla seuraavia osa-alueita: alyllinen toimintakyky ja adaptiiviset taidot (
paivittiisistd toiminnoista selvidminen), psyykkiset/tunne-elimian liittyvit nikékohdat, fyy-
siset/ terveydelliset/ etiologiset nakokohdat ja ympiriston nikékohdat. Kiytinnosti on pois-
tettu termit lievisti, keskitasoisesti, vaikeasti tai syvisti kehitysvammainen. (Tukiviesti

6/2006, 55.)

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) —luokitus hyvaksyt-
tiin WHO:n yleiskokouksessa vuonna 2001 (Tukiviesti 6/20006, 55). Se on toimintakyvyn,

toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus. Luokitus on kddnnetty ja julkaistu



Suomessa syyskuussa 2004 nimellda Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kan-
sainvilinen luokitus. Luokitus kuvaa biopsykososiaalista toiminnallista tilaa ruumiin/kehon
toimintojen, suoritusten ja osallistumisen athealueilla. Luokituksen on tarkoitus parantaa
kommunikaation tasoa toimintakykyyn liittyvissd asioissa eri toimialojen ja hallinnonalojen
vilisessd yhteistyossd. (ICF-Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen

luokitus).

ICF edustaa samansuuntaista ajattelutapaa viimeisimmén kehitysvammaisuuden mairitelmén
kanssa, jossa korostuu toiminnallisuus. Luokitusjirjestelmin avulla korostetaan thmisen ter-
veyttd ja toimintakykyid mieluummin kuin toimintakykyyn liittyvid puutteita ja ongelmia.
ICD-10 ja ICF luokitusjirjestelmd tiydentdvit toisiaan. ICD-10 luokituksella ei vield saada
selville tukitoimia ja palvelutarpeita, mutta ICF:n avulla niitd pystytddn arvioimaan. (Tuki-

viesti 6/2000, 55.)

2.2 Sosiaalipalvelut

Suomen ja Euroopan sosiaalipolititkan keskeisind toiminnan tavoitteina korostetaan ela-
minhallintaa, ennaltachkiisevda hoitoa ja itsendisyyttd. Sosiaali- ja terveyspalvelujen jirjesta-
misen mallit ndyttavit tulevaisuudessa painottavan entistd enemmin joustavuuteen ja koti-
hoitoon. My6s palvelujen nikékulma tulee korostumaan. Palvelujen tuotannon suuntautu-
minen tulee entistd enemmin kehittymain asiakkaan arviosta ja heidin tarpeistaan. (Jarvi-
koski ym. 1999, 133-134). Linsimaisessa ajattelussa yksilollisyys ja asioiden tarkastelu yksi-

l6nakokulmasta on yhéd vahvistumassa. (Nouko-Juvonen 1999, 11.)

Toimittaessa saadoksissa tarkoitetulla tavalla vammaisia henkil6ita koskevien erityislakien
tarve vihenee ja niiden toiminta-alue suppenee. Perustuslain turvaamat perus- ja thmisoikeu-
det, sosiaalihuoltolaki, kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki, perusopetuslaki, laki toisen
asteen ammatillisesta opetuksesta seka laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
ovat vammaisten palvelujen jirjestimisen kannalta olennaisen tirkeitd. Kaytinnoén kokemus
on kuitenkin osoittanut, etté erityislainsdadintoa tarvitaan edelleen yleisen jarjestelman tdy-

dentidjaksi.



Sosiaalipalvelut ovat arkielimasséd selviytymistd tukevia palveluja, joita ihmiset haluavat joko
itselleen tai heistd riippuvaisille ihmisille. Ne ovat vapaachtoisia eikd niitd ole pakko ottaa
vastaan. Yhteiskunta tukee sosiaalipalveluiden tuottamista. Sosiaalipalvelut eiviat my6skain
sisalld tahdonvastaisia interventioita eivitkd puhtaasti kaupallisia palveluja. Edunsaaja ei mak-
sa palveluista tdysid kustannuksia tai markkinahintaa. (Sipild, Ketola, Kréger & Rauhala,
1996, 13.) Lakiséddteisia sosiaalipalveluja ovat sosiaalityd, kasvatus- ja perheneuvonta, kotipal-
velut, asumispalvelut, laitoshuolto, perhehoito, omaishoidon tuki, lasten ja nuorten huolto,
lasten piivahoito, pithdehuolto, kehitysvammaisten erityishuolto, vammaisuuden perusteella
jarjestettavat palvelut ja tukitoimet ja kuntouttava tyGtoiminta (Sosiaali- ja terveydenhuollon

lakisditeiset palvelut 2005, 7-11).

Kehitysvammadiagnoosin saanut henkilé on oikeutettu erilaisiin palveluihin, joista osaan ha-
nelld on subjektiivinen oikeus ja osa on harkinnanvaraisia. Sipild ym. (1996, 13 ) toteavatkin,
ettd sosiaalipalvelut ovat sellaisia palveluja, joita ihmiset tarvitsevat ja joiden kaytté perustuu
vapaachtoisuuteen. Vanhempien tuen tarpeet voivat vaihdella perheittiin ja yhden perheen

osalta ajan kuluessa (Maittd 1999, 52).

Pohjoismainen sosiaalipalvelumalli eroaa muista eurooppalaisista sosiaalipalvelumalleista.
Yksi keskeisimmistd tuntomerkeistd on se, ettd palveluja, niin lapsi- kuin vanhuspalvelujakin,
tuotetaan runsaasti. Palvelujirjestelmi tarjoaa samantasoisia palveluja niin koyhille kuin rik-

kaille. Sosiaalipalvelut kohdistuvat muihinkin kuin kéyhiin ithmisiin. (Sipild ym. 1996, 15.)

Vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki ovat toissijaisia lakeja sosiaalihuoltolakiin nihden.
Kiytinnossa kehitysvammalaki on kuitenkin usein ensisijainen suhteessa vammaispalvelula-
kiin. Vammaispalvelulakiuudistuksen myotd vammaispalvelulaki tulee ensisijaiseksi laiksi suh-
teessa kehitysvammalakiin. Uudistustyon tavoitteena on Hyssilin (2003) mukaan vammais-

ten ihmisten tasa-arvo ja perusoikeuksien toteutuminen entistd paremmin.

Thmiset tarvitsevat ja joutuvat hakemaan tukea muilta ihmisilta selviytyakseen elimissa
eteenpdin (Pietild, Eirola & Vehvilidinen — Julkunen 2002). Murray ja Zetner (1997, 191) to-
teavat, ettd perheet, joissa on vammainen lapsi, tarvitsee sosiaalista tukijirjestelmaa voidak-
seen yllapitaa perheen vakautta ja lapsen hoitoa. Maitin (1999, 33) mukaan riittava yhteis-
kunnan tuki perheille auttaa perhe-elimai ja parisuhdetta sujumaan. Olen koonnut liitteeksi

vammaispalvelulain palvelut ja erityishuollon palvelut kehitysvammaisille (LIITE 4).



Kunnissa kehitysvammahuollon paitoksia tekevit usein sosiaalijohtajat tai sosiaalityontekijit.
Kuntayhtymissa pditoksentekijoiti ovat kuntayhtymien johtajat, sosiaali- ja kasvatusjohtajat,
sosiaalityontekijit seka ldakarit ja viranhaltijoiden lisaksi paatoksia tekevit luottamushenki-

l6ista muodostuvat hallitukset ja valtuustot. (Nouko-Juvonen 2000, 17.)

2.2.1 Vammaispalvelut

Vammaispalvelua voi saada henkil6, jolla on vammastaan tai sairaudestaan johtuen pitkaai-
kaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista toiminnoista. Vammaispalvelu on sosi-
aalipalvelua, jonka tarkoituksena on kaytinnollisten vaikutusten kautta ehkdistd ja poistaa
vamman seurauksena syntyneita haittoja. Palveluilla ja tukitoimilla tuetaan vammaisen henki-
16n omatoimista suoriutumista. Vammaispalvelulaki on toissijainen eiki siind ole varallisuus-

harkintaa. (Vammaispalvelut)

Osa lain tarkoittamista palveluista on subjektiivisia oikeuksia, joiden toteuttamiseen vammai-
sen henkilén kotikunnalla on erityinen velvollisuus. Subjektiiviset oikeudet on rajattu vain
tiettyihin vaikeavammaisten henkil6iden palveluihin, joista tirkeimmait ovat kuljetus- ja tulk-
kipalvelut ja palveluasumisen jirjestiminen. Vammaispalvelulaki mairittelee my6s vammais-
ten henkiléiden muut palvelut ja tukitoimenpiteet, jotka eivit ole erityisen jarjestamisvelvolli-

suuden piirissd. (Paara 2005, 28.)

Vammaiselle henkil6lle korvataan hinen vammansa tai sairautensa edellyttimin tarpeen mu-
kaan kokonaan tai osittain kustannukset, jotka hinelle aiheutuvat henkilokohtaisen avustajan
palkkaamisesta ja pdivittiisistd toiminnoista suoriutumisessa tarvittavien vilineiden, koneiden
ja laitteiden hankkimisesta. Vaatetuksen ja erityisravinnon hankkimisesta aiheutuvat ylimai-
riiset kustannukset korvataan vammaispalvelulain mukaan. Kunta on velvollinen korvaa-
maan vaikeavammaiselle henkil6lle asunnon muutostéistd ja asuntoon kuuluvien laiteiden ja
vilineiden hankkimisesta atheutuvat kohtuulliset kustannukset, jos hin vammansa tai sairau-
tensa vuoksi valttdmittd tarvitsee nditd toimenpiteitd suoriutuakseen tavanomaisista elimén

toiminnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jirjestettivistd palveluista 1988, 9§.)
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2.2.2 Erityishuollon palvelut

Kehitysvammaiset voivat tarvita yleisten palvelujen ja vammaispalvelujen lisiksi omia erityis-
palveluja. Erityishuolto perustuu lakiin ja sen jarjestiminen on kuntien velvollisuus (Sosiaali-

ja terveysministeri6 / Kehitysvammaisten huolto).

Kehitysvammapalvelujen tuottamisvastuu on kunnilla (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 23.6.1997/519). Kunnat voivat tuottaa ja yllipitdd palveluja omana toimintanaan tai
voivat hankkia palvelut erityishuoltopiiriltd seki yksityisiltd palveluntuottajilta. Suomi on jaet-
tu 16 erityishuoltopiiriin ja lisaksi ruotsinkielistd viestéd varten on oma erityishuoltopiiri.

Kaikki kunnat kuuluvat johonkin erityishuoltopiiriin.

Kehitysvammalaissa korostetaan kehitysvammaisten tukemista erityishuollon avulla (Sipild
ym. 1996, 186). Palvelujen jirjestimisvastuu on kunnilla, joiden ty6ta pakolliset erityishuol-
topiirin kuntayhtymat tiydentivit. Lain soveltaminen johti aluksi erityishuollon kuntainliitto-
jen merkityksen korostumiseen (Paara 2005, 26). Kainuun erityishuoltopiirin jasenkunnat
ovat Hyrynsalmi, Kajaani, Kuhmo, Paltamo, Puolanka, Ristijirvi, Sotkamo, Suomussalmi ja
Vuolijoki. Kunnat voivat jirjestdd kehitysvammahuoltonsa itse tai sopimalla siitd muun kun-
nan tai kuntien kanssa, hankkimalla palvelut valtiolta, toiselta kuntayhtymalta tai yksityiseltd

palvelujen tuottajalta. Kainuussa kehitysvammapalveluja tuotetaan seudullisesti.

Kehitysvammalaissa méaritellddn erityishuoltoon kuuluvat palvelut. Palvelut liittyvit tutki-
mukseen, terveydenhuoltoon, ohjaukseen tyGtoiminnan ja asumisen jarjestimiseen, apuvali-

neiden jirjestimiseen neuvontaan ja tiedotustoimintaan. (Laki kehitysvammaisten erityis-

huollosta 23.6.1977/519, 2§.)

Erityishuoltona annettavia palveluja, joita kehitysvammaiset suurimmaksi osaksi kayttavit
(Nouko-Juvonen 2000,16) ovat esimerkiksi ty0- ja péiviatoiminta, asuminen, asumisen tuki-
toimet, koululaisten aamu- ja iltapiivihoito, kuntoutusohjaus, tukihenkild, erityisneuvolan tai
kuntoutuskeskuksen tuottamat palvelut ja opetustoiminta. Vaikeavammaisten sekd pieniin
ettd harvinaisiin erityistyhmiin kuuluvien asiakkaiden palveluihin tarvitaan edelleen perus-
kuntien toimintoja jatkavia ja erikoisosaamiseen keskittyvid, kuntarajat ylittavid seudullisia ja

alueellisia palvelujen tuottajia (Paara 2005, 28).

Kehitysvammaisten avopalvelut kasvoivat voimakkaasti 1970— luvun lopulla ja 1980— luvulla.

Tyo- ja paivatoiminnan sekd asumispalvelujen kasvu jatkui. Vaikka 1990— luvulla kirsittiin
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lamasta, palvelujirjestelma ei romahtanut, vaan vammaisten avopalvelut paranivat seki yleis-
palvelujen etté erityispalvelujen puolella. Kehitysvammaisten asumispalvelujen tuottajiksi tuli
paljon uusia yksityisid palvelun tuottajia, esimerkiksi Palvelusaitio ja yksityisyrittajat. Asumis-

palvelujen tarjonta ja vaihtoehtoiset toimintatavat lisddantyivat. (Paara 2005, 26.)

Osana kuntien 1990-luvun muutosprosessia on tapahtunut my6s palvelujen yksityistimista.
Voidaan todeta, ettd keskuslaitoshoitopalvelujen yllipidossa on edelleen keskeisin rooli kun-
tayhtymien toiminnalla. (Nouko-Juvonen 2000, 44.) Kiristiina Taskisen (2002, 84) mukaan
yksityisilta palveluntuottajilta ostetut palvelut ovat yhtena vaihtoehtona my6s Kainuussa ke-
hitysvammahuollon palveluja jirjestettiessa. Yritykset ja niiden palvelut ovat jo vakiintunut
osa suomalaista palvelujirjestelmia, eikd peruskysymykseni varmaan endi ole, pitiisiké niitd

olla vai ei (Taipale & Hamaildinen 2007, 61).

2.2.3 Omaishoidontuki

Eduskunnassa siddettiin laki omaishoidontuesta 2.12.2005/937 jonka tarkoituksena on edis-
tada hoidettavaa saamaan riittivit sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut omaishoitoon.
Omaishoito perustuu nimenomaan hoivan ja huolenpidon tarpeeseen. Kunta jirjestda
omaishoitoa mairirahojensa puitteissa. Omaiset voivat hoitaa kotona vanhusta tai vaikea-
vammaista lasta, jolloin kunta voi maksaa hoitajalle omaishoidon tukea. Se on hoidettavalle
annetuista palveluista ja omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa

tukevista palveluista muodostuva kokonaisuus. (Kehitysvammaisten_omaishoidon_tuki.)

Omaishoidon tuen saaminen edellyttdd, ettd kunta ja hoitaja tekevit hoidosta toimeksianto-
sopimuksen, johon liitetadn hoito- ja palvelusuunnitelma. Hoitajana voi toimia muukin hen-
kil6 kuin hoidettavan omainen. Omaishoidon tuen saajalla on oikeus saada vihintiin kolme
vapaapdivi sellaista kuukautta kohti, jonka aikana hoitotyé on luonteeltaan erittdin sitovaa.
Kunta huolehtii hoidon jarjestimisesta lakisddteisen vapaan ajak-

si.(Kehitysvammaisten_omaishoidon_ tuki.)
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2.2.4 Subjektiiviset oikeudet vaikeavammaiselle Kainuun maakunta -kuntayhtymaissa

Kehitysvammaiset henkilt kayttivit useita kunnan palveluja (Nouko-Juvonen 2000). Kai-
nuun maakunta- kuntayhtyma méarittelee omat kriteerinsd palvelujen myontamiselle. Erii-
den palvelujen turvaamista on pidetty niin tirkedna, ettd on saidetty oikeus subjektiivisiin
oikeuksiin saada palveluja (Sosiaali- ja terveydenhuollon lakisditeiset palvelut 2005, 5). Vai-
keavammaisuudessa on kyse subjektiivisista oikeuksista silloin, kun henkil6lld on erityisia,
kohtuuttoman suuria suoriutumisvaikeuksia tai runsas palveluntarve. Miirittely on aina yksi-
l6llistd, jolloin erottelevina kriteereind kiytetddn suhteessa vammaisuuteen tai vajaakuntoi-
suuteen pitkaaikaisuutta, erityisid suoriutumisvaikeuksia, tavanomaisissakin elimintoimin-

noissa suoriutumisen vaikeuksia ja vilttimatonti tarvetta apuun tai palveluihin.

Subjektiivisia oikeuksia vaikeavammaiselle ovat: kohtuulliset kuljetuspalvelut ja niihin liittyvat
saattajapalvelut, tulkkipalvelut, palveluasuminen, korvaus asunnon muutostoisti atheutunei-
siin kohtuullisiin kustannuksiin, korvaus asuntoon kuuluvien vilineiden ja laitteiden hankki-
misesta aitheutuneisiin kohtuullisiin kustannuksiin ( vilineita ja laitteita voidaan my6s antaa
korvauksetta vaikeavammaisen kiytto6n) ja péiviatoiminta. (Vammaisuuden perusteella jir-

jestettavat palvelut ja tukitoimet, 2007.)

2.2.5 Harkinnanvaraiset ja maaririrahasidonnaiset palvelut vammaiselle Kainuun maakunta

—kuntayhtymaissi

Suuri osa sosiaali- ja terveyspalveluista on madrirahasidonnaisia ja timi tarkoittaa sitd, ettd
kunnan varaamat mairirahat vaikuttavat yksilon oikeuteen saada palveluita. (Sosiaali- ja tet-
veydenhuollon lakisditeiset palvelut 2005, 5.) Naitd palveluita ja tukitoimia kunta myontaa
tarveharkinnan perusteella mairirahojensa puitteissa ottaen huomioon perustuslain asetta-

mat velvoitteet.

Vammaispalvelut ja tukitoimet, jotka ovat mairirahasidonnaisia, jirjestetidn maakunnan va-
raamien mairirahojen edellyttimaissé laajuudessa ja priorisointi huomioon ottaen. Miirira-
hasidonnaisia palveluja vammaiselle ovat: sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus, muut

tarpeelliset palvelut/avustukset ja korvaus piivittiisistd toiminnoista suotiutumisessa tarvit-
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tavien vilineiden, koneiden ja laitteiden hankkimiskustannuksiin kohtuullisilta osin (esim.
autoavustus), korvaus henkil6kohtaisen avustajan palkkaamisesta atheutuviin kustannuksiin,
korvaus vaatteiden ja erityisravinnon hankkimisesta atheutuneisiin ylimaaraisiin kustannuk-

siin. (Vammaisuuden perusteella jirjestettavat palvelut ja tukitoimet, 2007.)

2.3 Opetusta koskeva lainsdadinto

Vammaisella ja muulla erityistd tukea tarvitsevalla oppilaalla on perusopetuslain mukaan oi-
keus saada maksutta muun muassa opetukseen osallistumisen edellyttimit tulkitsemis- ja
avustajapalvelut. Opetuksen jirjestdjd paittdd avustajapalvelun myontimisestd. Avustajapal-
velu voi olla henkil6kohtaista tai sitd jarjestetddn useammalle oppilaalle yhteisesti. (Hallituk-

sen esitys 166/2008 vp, 9.)

Perusopetuslain 32§:n nojalla miirdytyy esi- ja perusopetuksen oppilaan oikeus maksutto-
maan kuljetukseen. Koulumatkaetuus vaikeasti vammaisen kohdalla koskee my6s vammai-
sen saattajaa. Koulumatkaetuuden myontimisestd paittdd opetuksen jirjestdja. (Hallituksen

esitys 166/2008 vp, 9-10.)

Kainuun maakunta —kuntayhtymi ei toimi perusopetuksen jirjestdjaind. Perusopetus kuuluu
peruskuntien jirjestettiviksi. Taten my0Os kehitysvammaisten perusopetuksen jirjestidd pe-

ruskunta.

2.4 Asiakaslihtoisyys

Sosiaalihuollon asiakaslain tarkoituksena on edistdd asiakaslihtoisyyttd, asiakkaan oikeutta
hyvian sosiaalihuoltoon seki tyontekijan ja asiakkaan sitoutumista yhteisesti sovittuihin asi-
oihin. Laissa ovat sosiaalihuollon asiakkaan osallistumiseen, kohteluun ja oikeusturvaan lit-
tyvat keskeiset oikeudelliset periaatteet. Sosiaalihuollossa huomioidaan asiakkaan toivomuk-
set, mielipide, etu, yksil6lliset tarpeet sekd hinen didinkielensé ja kulttuuritaustansa (4). Asi-
akkaalle selvitetddn my6s hinen oikeutensa ja velvollisuutensa seki erilaiset vaihtoehdot ja
niiden vaikutukset hinen asiassaan (5§). Ensisijaisesti on huomioitava asiakkaan toivomukset
ja mielipide sekd muutoinkin kunnioitettava asiakkaan itsemadraamisoikeutta. Asiakkaalle on

annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palveluidensa suunnitteluun ja toteuttamiseen
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(85). Erityistai huomiota kiinnitetddn sellaisten ihmisten oikeuksiin, jotka tarvitsevat paljon
hoivaa ja huolenpitoa, kuten vanhukset, kehitysvammaiset ja alaikdiset. (Sosiaalihuollon asi-

akkaan asema ja otkeudet, 2001.)

Asiakaslahtoisyys —kasitteen sisdllostd ei ndyta vield vallitsevan yksimielisyytta sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoalan kiytinndssid. Sundstrémin ja Kilkun (2007) mukaan asiakaslihtéisyyden
merkitystd kuvataan asiakkaiden omien kasitysten ja toiminnan kunnioittamisena, pyrkimyk-
seni nostaa asiakas entistd keskeisempdin asemaan seki pyrkimyksend lisitd palvelujen jous-
tavuutta asiakaspalautteen kautta. Asiakaslihtoisyyteen sisiltyy tavoite, ettd asiakas voi vai-
kuttaa aikatauluihin, asioiden etenemiseen ja ettd hin saa asiallista kohtelua. Asiakaslaht6i-
syyden toteutumisen ja mittaamisen edellytys on jatkuva ja toimiva asiakaspalautejirjestelma

(Rantakari 2002).

Asiakaslahtoisyydessa kunnioitetaan asiakkaan omia valintoja ja arvoja ja annetaan asiakkaan
itse valita mieleiset toiminnot, vaikka ne viranomaisista eivit olisi parhaita mahdollisia hinel-
le. Asiakasldhtoisyydessa pyritidn asiakkaan itsemadradamiseen ja vastuun ottamiseen omasta
elimastddn. (Pietildiinen ym. 2003, 24-29.) Asiakasldhtoinen toiminta perustuu yhdessi teke-
miseen. Suhteet asiakkaan kanssa ovat avoimet ja luottamukselliset eikd riippuvuussuhteita

synny.

Asiakaslahtoisyyden ihanteelle perustuva toimintatapa toteutuu asiakkaan ja tyontekijan vili-
sessd suhteessa. Lahtokohtana pidetidan Pietildiinen ym. (2003, 27) mukaan sitd, ettd asiakas
on kokonainen ithminen palvelujen ollessa vain osa hinen arkeaan. Se on my6s palvelujarjes-
telmin nikokulmasta kumppanuudelle perustuva tyéskentelytapa. Asiakkaan ollessa oman
elimansa asiantuntija hin pystyy itse arvioimaan avun ja tuen tarpeitaan. Fi riitd, ettd lihde-
tadn lilkkeelle asiakkaan esittdmistd pyynnosta tai aloitteesta ja aletaan sitten toimia viran-
omaiskoneiston midrittelemilld tavalla ja ehdoilla. Asiakasldht6isyys toteutuu vasta sitten,
ratkaisujen etsiminen ja kokeileminen viedadn yhdessa ty6skennellen loppuun asti, asiakasta

kuunnellen, hinen esille tuomiaan nikékohtia seuraten ja hinen valintojaan kunnioittaen.

Asiakkaan valintoihin ja ratkaisuihin voi sisiltya sellaisia arvoja, joiden mielekkyytta ja arvoja
tyontekijd ei voi ennalta tietdd. Tyontekijan silmin asiakkaan omat valinnat saattavat ndyttad
epatarkoituksenmukaisilta ja houkutus puuttua niithin voi olla suuri. Esimerkiksi joidenkin

omaishoitajien halu hoitaa iakastd tai vammaista perheenjidsenti kotona voi ndyttia tyonteki-
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jan silmissd kohtuuden rajat ylittavilta uhrautumiselta. Palveluista kieltdytyminen tai niiden
litan vahaiseltd ndyttiva kdytto voi olla vaikeata ymmirtad. (Pietildinen ym. 2003, 27.)
Asiakkaalla on omakohtainen tieto vamman tai sairauden vaikutuksista omaan arkeensa

omassa ympiristossaan (Pietildinen ym. 2003, 20).
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinndytetyoni tavoite on selvittdd yli 18-vuotiaiden kehitysvammaisten lasten vanhempien
nikemyksid kehitysvammahuollon palveluista Kainuussa. Tarkoitus on hyédyntda tuloksien
pohjalta saatua tietoa kehitettiessd kehitysvammahuollon palveluja. Olettamukseni aikaisem-
paan Kainuun Kehitysvammaisten Tukipiiri ry:n jdsenkyselyyn tuloksiin (Kaukola 2006a)
viitaten on, ettd kehitysvammahuollossa on palvelujen kehittimistarpeita. Tavoitteena on
saada selville mitd mieltd yli 18 —vuotiaiden kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat kehi-

tysvammahuollon palveluista.
Tutkimustehtivit ovat:
1. Millaisia nikemyksid vanhemmilla on kehitysvammahuollon palveluista?

2. Millaisia kehitysvammahuollon palvelujen kehittimistarpeita haastattelujen pohjalta

l6ytyy?

Omassa opinndytetyGssini en erityisesti hae vastauksia hallintokokeilun vaikutuksesta palve-
luihin. Haastattelussa voi tulla esille hallintokokeilun vaikutus palveluihin tai sitten ei. Oma
mielenkiintoni atheeseen liittyy mahdollisuuteen oman asiantuntijuuden kehittymiseen ja

omien nakemysten laajenemiseen vanhempia kuuntelemalla.

Monet kehitysvammaiset henkilot eivit itse osaa hakea heille kuuluvia palveluja, eivitka tie-
dd, mitd he tarvitsevat. Vanhemmat toimivat useimmiten heiddn puolestaan ja joutuvat ot-

tamaan selvaa kehitysvammaisille henkil6ille kuuluvista palveluista.

Aikaisemmin Kainuun kunnat toimivat itsendisesti tarjotessaan palveluja kehitysvammaisille
henkil6ille ja jokaisella kunnalla oli oma mallinsa. Hallintokokeilun myo6td on  Kainuuseen
luotu yhteinen malli, joka toimii samalla tavalla kaikissa Kainuun kunnissa ja takaa tasavertai-

set palvelut kaikille Kainuun kehitysvammaisille henkil6ille.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Pitka tychistoriani kehitysvammahuollossa vaikutti opinniytetyoni kohderyhmin valintaan.
Halusin tehdé tyoni kehitysvammahuoltoon. Varton (1996, 27) mukaan kaikkeen tutkimuk-
seen kuuluu mielenkiinto, jota tutkija tuntee aihettaan tai kohdettaan kohtaan. Keskustelin
seutu II:n vammaispalvelupaillikké Maarit Raution kanssa mahdollisuudesta tehdd opinniy-

tetyo kehitysvammahuoltoon.

Kivimme ldpi joitakin aiheita ja paillimmdisend oli alkuvaiheessa opinnidytetyén tekeminen
liittyen palveluohjaukseen. Aihe oli mielenkiintoinen. Aiheanalyysivaiheessa totesimme, ettd
athe on opinniytety6lle liian laaja. Maarit Rautio antoi minulle vapaat kidet miettid suppe-
ampaa vaihtoehtoa opinniytetyoni atheeksi. Minulla oli koko ajan mielessd kehitysvamma-
perheen jaksamiseen liittyva nikokulma. Mielestani oikein kohdennetut, asiakaslihtoiset pal-

velut ovat perheen voimavara.

4.1 Metodiset lahtokohdat

Opinndytetyoni tutkimusote on laadullinen. Laadullista tutkimusta tehddin yleensa jonkin
ilmién selvittimiseksi, kuvaamiseksi, ymmartimiseksi, arvioimiseksi tai selittimiseksi. Mene-
telmit ovat vilineitd, joilla ilmi6istd saadaan esille jokin puoli (Suoranta 1995, 173). Yksi kes-
keinen piirre kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tutkittavan nikékulman korostaminen (Suo-

ranta 1995, 120).

Seuraavaksi mietin, mitd tarkalleen ottaen haluan opinniytetyOssiani selvittad ja kuinka saan
tarvittavan tiedon? Haastattelututkimus tuntui minusta aluksi lilan haastavalta oman koke-
mattomuuteni vuoksi. Kuitenkin, asiaa pohdittuani ja neuvoteltuani ohjaajieni kanssa, to-
tesimme, ettd juuri sitd kautta saan todellista tietoa. Tutkimusmenetelmin valintaan vaikuttaa
se, mitd tutkimusatheesta halutaan tietdd, kuinka paljon aiheesta tiedetddn ennestain, millai-
nen on kuvattavan ilmién luonne ja kuinka ilmié ymmairretiin. Haastattelu on kuitenkin
menetelmini sellainen, ettd siina haastateltava voi tuoda itseddn koskevia asioita vapaasti esil-
le. Hinta eivit sido tietyt strukturoidut kysymykset, jolloin jotain oleellista saattaa jadda tut-

kimatta. (Hirsjarvi ym. 2000, 35.)
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Haastattelumenetelmina kiytin teemahaastattelua, jossa teemoiksi valitsin kysymyksia kehi-
tysvammahuollon palveluista. Teemahaastattelussa haastattelu kohdennetaan tiettyihin tee-
moihin, joista keskustellaan. Haastattelu etenee tiettyjen teemojen varassa. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 48.) Kaikki teemat kidyddan haastattelussa ldpi, mutta niiden jarjestys ja laajuus

voi vaihdella.

Opinndytetyon suunnitelma hyvaksymisen jilkeen pyysin luvan haastattelujen tekemiseen
perhepalvelujohtaja Helena Ylavaaralta (LIITE 1). Haastateltavien valintaan pyysin apua
kollegalta, joka etsi ennakkoon vanhempia, jotka suostuisivat haastatteluun. Tarkedd oli, ettd
en tuntenut haastateltavia ennakkoon aineiston luotettavuuden vuoksi. Sdhkopostin vilityk-
selld ldhetin kollegalle haastattelulupa-kaavakkeen (LIITE 2), jonka hidn oli puhelimessa lu-
kenut vanhemmille ennakkoon. Minulla ei siis ollut haastattelua aloittaessani allekirjoitettua
lupaa yhdeltakdin perheelta, vaan haastattelulupien allekirjoitukset hoidimme juuri ennen

haastattelun alkamista.

4.2 Haastattelututkimukseen osallistujat

Pyysin haastateltaviksi kolmen yli 18 —vuotiaan kehitysvammaisen vanhempaa, jotka ovat
vapaachtoisesti suostuneet haastatteluun ja joita en entuudestaan tunne. Haastateltavien per-
heessi olevan kehitysvammaisen lapsen tuli olla yli 18—vuotias, jotta perspektiivia palveluihin
tulisi pidemmilta aikavililtd, koska ajattelin, ettd kokemus siirtymavaiheista voisi tuoda tietoa
my6s palvelujen kehityksestd. Haastatteluithin osallistui kuusi yli 18-vuotiaan kehitysvammai-

sen vanhempaa kolmesta perheest.

4.3 Aineiston hankinta

Otin yhteyttd ty6toveriini puhelimitse ja pyysin hintd etsimiin kolmen minulle ennestdian
tuntemattoman kehitysvammaisen henkilén vanhemmat haastatteluani varten. Kerroin hi-
nelle opinndytetyoni aiheesta ja siitd, miten aion tehdd opinndytetyoni. Hin suostui asiaan.
Olimme yhteydessi sen jilkeen sihkopostitse. Tyotoverini lihetti minulle sahkopostilla kol-
men perheen puhelinnumerot, joihin voin ottaa yhteyttd puhelimitse. Hin kertoi lukeneensa

vanhemmille puhelimessa haastattelulupa-anomuksent.
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Otin perheiden toiseen vanhempaan puhelimitse yhteyden sopiakseni haastatteluajat ja —
paikat. Haastattelupaikan vanhemmat valitsivat itse. Haastattelut tein kahden perheen kanssa
vanhempien luona ja yhden perheen kanssa lapsen kotona. Kerroin nauhoittavani haastatte-
lut ja hdvittdvini nauhoitteet jalkeenpiin. Kaikki perheet antoivat luvan haastattelun nauhoit-
tamiseen. Yhdessd perheessd toinen vanhemmista ei antanut ennakkoon lupaa haastattelun-
sa, mutta haastattelun alkaessa hin oli sithen suostuvainen, eikd haastattelun aikana ilmennyt

mitddn ongelmia. Haastattelut tein toukokuussa 2008.

Haastattelun aluksi esittelin haastattelussa kaytettivan nauhurin, joka oli enemmankin sane-
lulaite. Haastateltavat eivit olleet ennen olleet haastateltavina. Yksi haastateltavista halusi
katsella nauhuria kiddessddn ennen haastattelua. Laitoin nauhurin siten, ettd puheet tallentui-
sivat mahdollisimman hyvin. Yhdessd haastattelussa jouduin laittamaan nauhurin tuolille ja
siind haastattelussa yhden haastateltavan adni tallentui epaselvasti. Sain kuitenkin kaiken

oleellisen tiedon my6s hinen haastattelustaan.

Jokaisessa haastattelussa molemmat vanhemmat olivat yhtd aikaa haastateltavina. Yhdessi

haastattelussa my0s lapsi oli mukana. Vanhemmat osallistuivat haastatteluihin tasapuolisesti.

Haastateltavat yrittivat palautella muistiin lapsiensa lapsuusvuosia ja vuosien varrella saatuja
palveluja. Kaikkien kohdalla se tuotti vaikeuksia. He kertoivat etteivit endd oikein muista
kaikkea alkuajoista. Oma kokemattomuuteni ja tietimattomyytenikin hairitsi mieleen palaut-
tamista, koska en itsekkdin tiennyt mitd palveluja heilld olisi vuosien varrella ollut mahdollis-
ta saada. Tarkoitus oli kuitenkin saada selville heiddn nakemyksidan ja mahdollisia kehitta-
mistarpeita. Haastattelussa ei kayty lipi kaikkia palveluja, vaan lahinné niitd jotka puhuttivat

vanhempia eniten.

Kokonaisvaikutelmaksenti jii, ettd haastattelutilanteet alkuun péadsyn jilkeen olivat melko va-

pautuneita. Haastateltavat kertoivat mielelldan lapsistaan ja lastensa elamasta.

Perheiden kehitysvammaiset olivat kahdessa perheessi vaikeasti kehitysvammaisia ja yhdessa
diagnoosi oli autismi. Vanhemmat olivat keski-ikdisid ja lapset yhtd perhettd lukuun ottamat-
ta muuttaneet pois kotoa. Kotona asuvan kohdalla vanhemmat pitiviat kotona asumista hy-
vini vaihtoehtona. Kotoa pois muuttaneiden vanhemmat olivat tyytyvaisid lapsiensa nykyi-

siin asumismuotoon.
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4.4 Aineiston analysointi

Aineiston analyysi tapahtui induktiivisella eli aineistosta lihtevilld sisillénanalyysillad. Induk-
tiivisessa paittelyssa keskeistd on aineistoldhtoisyys. Havainnointia tapahtui jo haastattelujen

aikana silld jotkut asiat ndyttivit nousevan useammassa haastattelussa samalla tavalla esiin.

Haastatteluteemoiksi valitsin kehitysvammaisten palveluihin liittyvit teemat (LIITE 3), joilla
pyrin saamaan vanhempien nakemyksia esille. Aineiston purku tapahtui litterointina eli purin
auki nauhoitetun haastattelun kirjoitetuksi tekstiksi. Adnenpainoilla, tauoilla ja muilla pu-
heilmaisuun liittyvilld tekijoilld voi olla merkitystd, jolloin ne voidaan merkitdi my0s ne teks-
tiin (Syrjala, Ahonen, Syrjiliinen & Saari 1996, 163), mutta tissid haastattelussa niin en teh-

nyt.

Kuuntelin haastattelut ja kirjoitin kaiken ylos sanasta sanaan heti haastattelujen jilkeen.
Kuuntelin tarkkaan nauhat ja kirjoitin ylos my6s omat puheeni, jotta yhteys kysymyksiin ja
atheisiin séilyisi. Kirjoitin ylos haastattelut juuri niilld sanoilla ja murteella, jota haastateltavat
kayttivat. Jotkin ilmaukset kertoivat minulle aiheesta sellaista, jota ehka joku ulkopuolinen ei
olisi ymmirtinyt. Aukikirjoittaminen oli hidasta ja hyvin tarkkaa ty6td, koska nauhuri C-
kasetilla oli mielestini kompel6 kdyttda. Kirjoitin yhden haastattelun kerrallaan eri paivini.
Aukikirjoitettua tekstid ei kuitenkaan kertynyt kuin kolmetoista sivua johtuen siiti, ettid osa
nauhoituksesta epaonnistui ja nauhoitusta jdi tallentumatta. Muistini varassa en ryhtynyt niitd
asioita kirjoittamaan muistiin, silld jo haastattelun aikana tietyt asiat nousivat esille ja mitain

oleellista ei jadanyt pois.

Litteroinnin jalkeen luokittelin aineiston ja tilldin oli kyse paljolti paittelystd. Voidaan puhua
myo6s aineiston muuntamisesta tai tiivistimisestd. Aineiston yhdistely eli luokkiin lajittelu on
vilivaihe analyysin rakentamisessa. Tdma tarkoittaa, ettd yritdn 16ytdd luokkien esiintymisen
vilille joitakin sdidnnénmukaisuuksia tai samankaltaisuuksia. (Hirsjarvi ym. 2000, 149.) Sisil-

16n analyysi eteni induktiivisesti, jolloin paittely eteni yksittdisestd laajempaan.

Aineistolta kysytdan koko ajan, mitkd ilmaisut vastaavat tutkimustehtidvain. (Kyngis ja Van-
hanen 1999, 5.) Lukiessani tekstid mietin koko ajan mitkd ilmaisut vastaavat tutkimuskysy-
myksiini. Haastattelun aikana minulle piirtyi kuva tutkimustehtaviin liittyen. Joidenkin asioi-

den suhteen kaikissa haastatteluissa oli yhtildisyyksid. Tutkimuskysymyksiin 16ytyneiden il-
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maisujen jilkeen etsin ilmaisuille pelkistykset. Pelkistetyt ilmaisut kirjataan samoilla alkupe-

riisestd tekstistd (Kyngis ym. 1999, 5).

Pelkistetyt ilmaisut ryhmittelin athepiireittdin pohtien, mitd yhteistd niilld ilmaisuilla oli. Sa-
maa tarkoittavat pelkistetyt ilmaisut ryhmittelin samaan luokkaan alakategorioiksi.. Ryhmitte-
lyjen tuloksena syntyi kymmenen alaluokkaa: koulunkiynti, toiminta, hoito, palvelut, talou-
dellinen tuki, vapaa-ajan vietto, apuvilineasiat, tulevaisuus, byrokratia ja vanhempien kuunte-

leminen

Alakategorioista muodostin ylikisitteet, jotka vastasivat tuloksina tutkimuskysymyksiini. Pal-
velut ja asiakaslahtoisyys nousivat paallimmaisiksi keskustelunaiheiksi haastatteluissani. Liit-

teend esimerkkeji kategorioiden muodostamisesta. (LIITE 5).

Johtopiatokset eli tulkitut merkitykset ja merkityskategoriat ovat pitevid silloin kun ne vas-
taavat juuri sitd mitd tutkittavakin tarkoitti. Tutkijan tulee pitdd teoreettiset liht6kohdat joh-

donmukaisesti mielessddn myos kategorioita luodessaan. (Syrjald ym. 1996, 130.)
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5 TULOKSIA JA JOHTOPAATOKSIA

Perheen hyvinvoinnin edistiminen on hoitoty6n keskeisid tavoitteita. Suomalaiset perheet
elavat ydinperheini ja yhteys eri sukupolvien vililli on ohentunut. Perheiden kanssa toimivat

sosiaaliset verkostot ovat usein muita kuin perheenjisenid.(Paavilainen, 2003.)

Jos ongelmat ymmiirretddn padosin tai suureksi osaksi vajaakuntoistavan ympariston tai pal-
velujirjestelman tuottamiksi, pddhuomio ei voi olla yksilon sopeuttamisessa, vaan itse raken-
teiden, olosuhteiden ja toimintatapojen muuttamisessa. Jos vammaa ei tulkita yksinomaan
henkil6kohtaiseksi vajavuudeksi, my6s kuntoutumisen joudutaan kiinnittimain enemmin
huomiota vajaakuntouttavaan ympiristoon. Tiéllaiset lahestymistavat tukevat vammaisen
henkil6n valtaistumisen mahdollisuutta paremmin kuin yksinomaan sopeutumiseen tihtaa-
vit keinot. On ilmeistd, ettd vammaan liittyvat haitat olisivat huomattavasti vihdosaisemmat,
mikali vammaisten henkiléiden tarpeita ja pyrkimyksid otettaisiin huomioon jo fyysisid ra-

kenteita suunniteltaessa. (Jarvikoski ym. 1999,108.)

Aikaisemmin olen jo todennut viitaten Pietildinen ym. (2003) kirjoituksiin, ettd niin kauan,
kun palvelut kuuluvat normaalipalvelujen piiriin, ei yleensd ongelmia esiinny. Ongelmia syn-

tyy herkisti silloin, kun asiakas joutuu tilanteeseen, etteivit omat voimavarat riita.

Kehitysvammaisen lapsen siirtymivaiheet vaikuttavat koko perheen arkeen. Lapsen piiva-
hoidon tarve, koulun aloitus, oppivelvollisuuden pédittyminen ja kotoa pois muuttaminen
ovat siirtymiévaiheita jotka koskettavat koko perhettd ja tuovat muutoksia. Palvelujen tulee
talloin toimia ja olla tarkoituksenmukaisia. (Honkonen 2001, 7.) Kehitysvammaisilla henki-
16illa on mahdollisuus monenlaisiin palveluihin ja palvelut kehittyvit koko ajan. Vanhemmat
ovat my0s yhi tietoisempia perheilleen kuuluvista palveluista. Toisaalta kehitysvammapalve-

lut ovat toissijaisia palveluja ja nykydin kaytetdan myos paljon normaalipalveluja.

EKA-palveluohjausprojektin tuloksena huomattiin muun muassa, ettd vammaisten ja pitké-
aikaissairaiden lasten perheet hakevat tukea sattumanvaraisesti, lahinna silld perusteella mita
tukea joku toinen perhe saa (Pietiliinen ym. 2003, 24-25). Tilloin ei voitane puhua kuiten-
kaan asiakasldhtoisyydestd, jos perhe ei edes tiedd, mitd palveluja heilld olisi mahdollista saa-
da. Asiakasldht6isyyteen kuuluu selvittdd asiakkaan oikeudet ja velvollisuudet sekd erilaiset

vaihtoehdot ja niiden vaikutukset hinen elimainsa.
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Kehitysvammahuollon palvelurakenne Kainuussa on avohoitopainotteinen. Taskisen (2002)
opinniytetyon tuloksena haasteina Kainuun kehitysvammapalvelujen jirjestijille tuovat aute-
tun asumisen tarve sekd hoidon jirjestiminen niille kehitysvammaisille, jotka asuvat tilla
hetkelld kotona melko idkkddn vanhemman tai muun lihiomaisen kanssa. Kotona asuvat ke-
hitysvammaiset tarvitsevat jo hyvissi ajoin jonkinlaista eliminmuutokseen varautumista.
Myos ikdantyvien kehitysvammaisten maird kasvaa Kainuussa. Heiddn avuntarpeensa lisdan-
tyy ja sopivia, riittavisti tukea antavia asumismuotoja tarvitaan tulevaisuudessa. Sopivan pai-

vitoiminnan tarve tulee olemaan ilmeinen. (Taskinen 2002, 84-85.)

Kainuun Kehitysvammaisten Tukipiiri ry:n jasenkyselyssa selvitettiin kainuulaisten tukiyhdis-
tysten jasenten kokemuksia hallintokokeilun toimivuudesta ja vaikutusmahdollisuuksien ja
palvelujen saatavuuden muutoksista hallintokokeilun ensimmadisen vuoden aikana seki selvi-
tettiin jaseniston nakemyksid palvelu- ja tukimuotojen kehittimisestd. Keskeisimmiksi kehit-
timishaasteiksi nousivat perheiden voimavarojen tukeminen, asuminen tukipalveluineen seka

kehitysvammaisen henkildiden osallistumisen mahdollisuudet. (Kaukola 2006a, 12.)

Palvelujirjestelmi oli toiminut hyvin, koska heilld ei ollut huonoja muistoja, enemmankin
tulevaisuus pelotti. Palvelujirjestelmin tulee olla kaikkien perheiden ulottuvilla ja tiedossa.
Henkilokunnan kouluttaminen ja tietoisuus palveluista onkin tirkedd. Edelleen vanhempien
mielipiteiden kuunteleminen koetaan puutteelliseksi. Tahdn asiaan tulisi mielestdni kehitelld
jarjestelmd, joka vastaa tarkoitustaan. Virkamieskoneisto ei voi yksin kehittdd ja tehdd paa-
toksid kehitysvammaisten henkiléiden ja heididn vanhempiensa puolesta. Saattaa kayda niin,

ettd kehitetddn toimintoja, jotka eivit vastaa tarpeita.

5.1 Vanhempien nikemyksid palveluista

Vanhemmat kokivat kehitysvammahuollon palvelujen olleen vuosien varrella varsin hyvia.
He luottivat sithen, ettd ovat saaneet ne palvelut, jotka heiddn olisi vuosien varrella tullutkin
lain mukaan saada. Seuraavassa nostan esiin vanhempien nikemyksid niistd palveluista, jotka

tulivat haastatteluissa esiin ja jotka puhuttivat eniten.
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5.1.1 Piivahoito ja peruskoulu

Omassa haastattelussani vanhempien nikemykset heidin lapsensa lapsena saadun normaali-
palveluna annetun pdivihoidon ja erityispalveluna annetun perusopetuksen suhteen olivat
myonteisid. Yhden perheen lapsen kehitysvammaisuus ilmeni vasta hieman ennen kouluikaa,

cikd heilld ollut kokemusta sithen asti kehitysvammahuollon palveluista.

Yksi perhe oli saanut lastenhoitajan kotiin ja vanhemmat olivat jatkaneet ty6elimissa. Yhden
perheen iiti oli jadnyt hoitamaan lastansa kotiin. Héin oli hoitanut lasta kotona puolitoista-
vuotiaaksi ja koki, ettd se oli hyvi ratkaisu silloin. Sen jilkeen lapsella oli hoitaja kotona lihes
kouluikdin asti. Ennen kouluikda lapsi hoidettiin piivakodissa ja sen vanhemmat kokivat
ensi alkuun erilaiseksi. Normaalipalveluna annettu piivihoito ei my6skdin yhden perheen
kohdalla toiminut aluksi. Vanhemmat kokivat, ettd henkilokunta pelkisi ja arasteli aluksi hoi-
taa heididn kehitysvammaista lastaan. Heidin nakemyksensid mukaan normaalin piivikodin
hoitajat olivat olleet arkoja hoitamaan heidin lastaan ja lisiksi hoitoajat olivat joustamatto-
mia. Vanhemmat eivit aina padsseet hakemaan lastaan sithen aikaan kuin oli sovittu, ja hoita-
jat olivat olleet tiukkoja hakuajan suhteen. Kaksi perhettd oli sitd mieltd, ettd asiat sujuivat

hyvin.
", . hoitopaikat jarjesty ja sitte ku tuli koulnikkddn, sekin jarjesty.”
", koulussa, sielld oli tosiaan kylld hyva opetus.”
V.. .ne than niinku pelekdsi nima hoitajat. Mutta se oli sillon alussa.”

"Se oli hyvd kun kerkesi aina hakemmaan. Ne oli tarkkoja sitti ajasta. Turban tarkkoja.”

5.1.2 Hoito ja asuminen

Perheiden kokemukset kehitysvammahuollon hoitopaikoista olivat my6s myonteisid. He ko-
kivat, ettd hoito oli ollut hyvii ja jirjestynyt aina kun oli tarvittu. Yksi perhe koki, etti laitos-
hoito ei ollut kodinomaista ja lapsen oli parempi olla kotona. He olivat kdyttineet laitos-
hoidon palvelua vain kerran. Yksi perhe kiytti laitoshoidon palveluja jaksoittain ja vanhem-
mat ja lapsi ovat tyytyviisid laitoshoitoon. Kotona asuvan kohdalla vanhemmat pitivit koto-

na asumista hyvanid vaihtoehtona. Kotoa pois muuttaneiden nuorten siirtymévaiheet olivat



25

vanhempien mielestd onnistuneet hyvin ja he olivat tyytyviisid lastensa nykyisiin asumismuo-

toihin.
"Ei se ollu mikkddn semmonen.”
"Ei myd tykdtty ollenkaan. . .parempi kun kotona on.”
V.. Wykdnny olla sielld ja libtee mielellddn.”
"Se on kuin koti.”

"Aluksi yon tai lanantaipdivin hoijjossa.”

5.1.3 Tyo6- ja piivatoiminta

Kaikkien vanhempien mielestd heidin lapsiensa nykyinen paivitoiminta oli hyvia. Lapsi saa
olla tasoaan ja mieltymyksidin vastaavassa paiviatoiminnassa. Yksi perhe koki pdivitoiminnan
huonontuneen entiseen verrattuna, koska piivitoimintapaikka on nyt kesdisin kuukauden

kiinni.

Kainuun Tukipiiri ry:lle (Kaukola 2006a) tehdyssa kyselyssd kaikkein parhaimmaksi koettiin
tyo- ja paivitoimintojen saatavuus. Verrattuna Taskisen (2002) tutkimukseen Kaukola
(20004, 8) pitad tita yllattavanad, silld Taskisen (2002) tutkimuksen mukaan vain kolmannes
kehitysvammaisista on ollut jirjestetyn pidivitoiminnan piirissd. My6s lin kunnassa tehdyn
tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten ty6- ja paivitoiminnan kattavuus sielld on tilld het-

kelld hyvd (Hintsala, Nummelin & Matikka 2001, 27).
V.. Raypi pdivdtoiminnoissa ja on tykdnny.”

"Se jddpi sinne ihan tyytyvdisend.”

5.1.4 Kehitysvammahuollon palvelut

Kehitysvammahuollon palvelujen saannissa ei nihty olleen ongelmia. Vanhemmat kokivat

saaneensa ne palvelut, jotka heille kuuluvat. Yhden perheen vanhemmat eivit olleet halun-
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neet heille kuuluvaa kuljetuspalvelua kuin vasta viime vuosina, koska kokivat kuljettamisen
olleen helpompaa omalla autolla. T4ll6in he kokivat olevansa vapaampia lihtemiin liikkeelle
kun el tarvinnut odotella vierasta kyytid. Kainuun Tukipiiri ry:lle tehdyssa kyselyssa (Kaukola
20006a, 9) arvioitiin kuljetuspalvelujen saatavuutta hyviksi. Lomakkeen kysymyksissi ei oltu
eritelty kehitysvammalain ja vammaispalvelulain mukaisia kuljetuksia, joten se selittinee hy-

viksi arvioitua saatavuutta.

Kehitysvammalain mukaiset kuljetukset ovat maksuttomia ja rajoittuvat erityishuollon toi-
mintayksikoihin, kuten esim. piivatoimintoihin. Niihin on erityishuoltoa saavalla henkil6lla
subjektiivinen oikeus. Vammaispalvelulain mukaisia kuljetuksia myénnetiddn myos kehitys-

vammaisille virkistys- asiointi- ja harrastustoimistaan ja ne ovat harkinnanvaraisia.

"Helepompi kun nosti sen aina ommaan antoon.”

"Ei meilld sillalailla tuota niin ole ollu palvelujen saannissa ongelpia.”

5.1.5 Terapia- ja kuntoutuspalvelut

Terapia- ja kuntoutuspalvelujen saannissa perheet eivit sinillddn kokeneet ongelmia. Yksi
perhe oli toivonut saavansa lapselleen musiikkiterapiaa, mutta se oli evitty. Kuntoutuspalve-
lujen saanti oli ollut hyvii, koska se oli vanhempien mielestd kuntoutussuunnitelman ansiota.
Kaikki perheet olivat sininsi tyytyvaisid kuntoutuspalveluihin. Tukipiirille (Kaukola 2006a)
tehdyssd tutkimuksessa 38% vastaajista koki kuntoutus- ja terapiapalvelujen saatavuuden
huonoksi ja vastaavasti sama maira piti niiden saatavuutta hyvini tai kohtalaisena. T4std voi-

si paitelld, ettd kuntoutus- ja terapiapalvelujen saanti ei ole ongelma Kainuussa.
"Musitkkiterapiaa yritettiin saaba, niin sanottiin ettd ei aikuiselle anneta.”

"Kuntontuspalvelut me on saatu niinku tnossa kuntoutussuunnitelmassa.”

"... el ollu rajatappans vammasunen viuoksi, ettd se on vammanen. Ettd sillitavalla on saatuna.”
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5.1.6 Taloudellinen tuki

Kukaan perheisti ei tuonut esille taloudellisen tuen puutetta. He kokivat saaneensa avustuk-
sia, silloin kun ovat tarvinneet ja nyt lapsilla on elike toimeentulonsa turvaksi. Yksi perhe sai
omaishoidontukea ja he kertoivat olevansa huolissaan siitd, jos se heiltd otetaan pois. He oli-
vat kuulleet, ettd omaishoidontukien myontimisperusteita tarkistetaan. Keskustelu kaytiin

vasta haastattelun jilkeen, joten minulla ei ole nauhoitettuja sitaatteja.

“Eikdhin myo saatu sillon miti laki evellytti.”

5.2 Vanhempien nikemyksid asiakaslihtoisyydesta

Vanhempien kokeman osallisuuden pédatoksentekoon koettiin olevan huonoa. Virkamiehia ei
juuri nde ja asiat kuullaan puskaradion kautta. Vanhemmat haluaisivat olla enemmain yhtey-

dessa paittijiin. Vapaa-ajan vieton vihaiisyys huoletti kaikkia vanhempia.

5.2.1 Vapaa-aika

Kaikissa perheissa yhteisend asiana lapsen vammasta riippumatta nousi vahdinen vapaa-ajan
vieton mahdollisuus. Kaikki perheet olisivat halunneet lapsilleen enemmin vapaa-ajan vietto
mahdollisuuksia ja virikkeitd péivitoiminnan lisiksi. He olivat tyytyviisid lastensa paivitoi-
mintoihin, mutta kokivat vapaa-ajan vietossa puutteita ja jopa vapaa-ajan vietto mahdolli-
suuksien vihenemista ja olivat huolissaan, ettd vihenemistd tapahtuu jatkossa yhi enenevissi
madrin. Syind he nikivit lihinnd henkilékunnan vahdisyyden. Vapaa-ajan vieton tarjontaa
heididn mielestdan kuitenkin on. Heiddn mielestddn ulkoilemaan tai elokuviin paasykin olisi
riittavaa. Marja-Liisa Kontio (Kontio 2000) on viitoskirjassaan todennut, ettd muun muassa
kehitysvammaisten henkildiden haastava kayttdytyminen liittyy tekemisen puutteeseen. Aika

kuluu oleskelutiloissa riitelyyn sopivan tekemisen puutteessa.

Liht6kohta osallistumisessa ja asiakaslahtoisyydessa on valinnanmahdollisuus. Kehitysvam-
maisellakin henkil6lld tulisi olla todellinen mahdollisuus valintoihin ja toteuttaa ndin oman-

laistaan eliminkulkua. Pizzeriassa tai elokuvissa kdynti ovat kehitysvammaiselle nuorelle yhti
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tarkeitd henkil6kohtaisia valintoja kenelle tahansa kansalaiselle. Yksityisid ja julkisia palveluja
tuodaan pddsiaintoisesti kehitysvammaisen henkilon kotiin tai tyGpaikalle. (Kaukola 2006b,

29)

Yksi perhe kiytti leiripalvelua ja koki, ettd leirin pitidisi olla ainakin viikon mittainen ja viikon-
loppuleireja saisi olla enemmin. Yksi perhe toivoi leireja my6s vaikeavammaisille, koska tilla
hetkelld heille ei jirjestetd leirejd ollenkaan. Taskinen (2002) toteaa, ettd kehitysvammaisten
virkistystoiminnan kuten leirien ja retkien jirjestimisessa voisi lisitd yhteistyotd kuntien kes-
ken. T4lld hetkelld esimerkiksi seutu II jarjestda yhteisen kolme piivda kestdvin seudullisen
leirin kerran vuodessa. Tukipiirille (Kaukola 2006a) tehdyssa kyselyssd vain 8% kyselyyn vas-

tanneista koki kehitysvammaisten harrastusmahdollisuuksien parantuneen.

Virkistystoiminnan jirjestiminen esimerkiksi leirien muodossa on edullisimpia vaihtoehtoja
jarjestad kehitysvammaisten vanhemmille vapaata kehitysvammaisen hoidosta ja kehitys-
vammaiset padsevit tapaamaan toisiaan yli kuntarajojen. Taskisen (2002) tutkimuksessa sel-
visi my6s, ettd kolme Kainuun kuntaa ei jirjestinyt virkistystoimintaa kehitysvammaisille

ollenkaan.

Virkistystoiminnan piirissd oli 21,5% kuntien ilmoittamasta kehitysvammaisten maarasta.
Suoritteita virkistystoiminnasta kertyi 3,3 suoritetta virkistystoiminnan piirissa ollutta kehi-

tysvammaista kohden. Kainuun kunnista seitsemin osti leiripalveluja ostopalveluna. (Taski-

nen 2002, 72.)

V.. mikd on menny huonompaan suuntaan on vapaa-ajan vietto.”

"Sitd ulkoiluttamista. . .mutta kun ne e pysty.”

"Kynnys nousee koko ajan korkeammaksi, ettd saahaan viid jonnekkin.”
"Leiri saisi olla pitempi, kun tykkdd siitd.”

"Minkdtihen ei oo vitkkoo?”

"Kuitenni aina sitd nutta...”

"INdimi ketkd tullee kayttamddn, on se huoli, ettd hyi ei saa mahollisuntta sithen korvansta
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vastaan Rayttammadan.”

)

"Se haluaisi pitemman sen. .. kaikkia tammisid toivomnksia. .. ja olis ne meistihi hyvia.’

5.2.2 Apuvilineet

Kahden perheen vanhempien kokemukset apuvilineiden saannista olivat kielteisia. Yksi per-
he ei tarvinnut apuvilineitd. Apuvilineiden saanti koettiin hitaaksi ja heitd ei kuunnella apu-
vilineasioissa. Yksi perhe toivol mukaanpadsyad ammattilaisille tarkoitetuille apuvilinemes-
suille, jossa esitellddn uusia apuvilineitd. Apuvilineet eivit yhden perheen mukaan tule ajal-
laan vaikka luvataan. Heiddn kisityksensd mukaan kyse on rahanpuutteesta. Tukipiirille
(Kaukola 2006a) tehdyssa kyselyssa 41 % vastaajista koki apuvilineiden ja laitteiden saata-
vuuden hyviksi. Vastaus on yllittivd verrattuna omiin haastatteluihini, koska molemmissa

haastattelemissani perheissi, joissa tarvittiin apuvilineitd, koettiin apuvilineasiat huonoksi.
"Apuvdilineasiat on ollu posessa.”

"Ndimdi apnvilineet on ollu vuosien prosesseja.”

)

", . .apuvdlinepalvelu on ollu senmonen etti se on vahdn ontunu.’

B

V.. .sehan se vahan tokki, tokkiny on, tuota.’

5.2.3 Byrokratia

Kuntoutussuunnitelmien teko koettiin byrokratiaksi. Yhden perheen nikemys oli, ettd aivan
turhan suuri ryhmi on koolla pelkistiin kuntoutuksen saamista varten lapselle. On suuri

kynnys puhua isossa virkamiesjoukossa lapsen asioita.

Perheilld on tunne, ettd he ovat mukana vain sen vuoksi, ettd heididn kuuluu olla mukana
paatoksien tekoa varten ja ammatti-thmiset paittavit asiat ja ratkaisevat heiddn puolestaan.
Toisaalta tyontekijoilli on my6s kokemusta siitd, mitkd asiat ovat toimineet jonkun toisen

kohdalla. Tukipiirille (Kaukola 2006a) tehdyssi kyselyssa nimenomaan hallintokokeilun aika-
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na on byrokratia lisadntynyt. Kyselyssi tuotiin esille, ettd vastuuhenkil6iden 16ytyminen on

vaikeutunut organisaation moniportaisuuden vuoksi.

Normaalipalvelujen puitteissa annettu keskusteluapu oli my6s yhden perheen kohdalla epi-
onnistunut. He kokivat, ettd keskusteluapu oli liian vaikeaa, eikd toiminut heiddn lapsen koh-
dalla. Erityishuoltona annetut palvelut oli koettu osin parempina kuin normaalipalvelut, joten
on syyta keskustella tulevaisuudessakin vanhempien kanssa siitd, mitkad palvelut koetaan hy-

vind ja mitkd huonoina.
.. van et se ollu yhtddin hyviksi.”
V.. rupesi miettimddn kotona niitd pubeita ja Ryselemmdan, ettd mitd se tarkotti?”
” Liian vaikeaa se keskusteln.”

Varto (1996, 17) on esittinyt ajatuksen, ettd tutkimustyon merkityksellisyys on erityisen suur-
ta nykyisin, kun tutkimusty6 ohjaa pitkélti tapaamme ymmartda todellisuutta. Lisdksi se on
yhi selvemmin ratkaisemassa hallinnollisia kysymyksid. Télld on merkitystdi nimenomaan,

kun suunnitellaan esimerkiksi palveluja kuntalaisille.

5.2.4 Vanhempien kuuleminen

Vanhempien kuuleminen on kaikkien vanhempien mielestd vihentynyt. Kuntayhtymin vir-
kamiehet ovat kaukana, eikid heitd endi tunne niin kuin kunnan aikana. Paatokset eivit tule
vanhempien tietoon suoraan ja yhden perheen kokemus oli, ettd jotain kiertotietd paatoksis-
td kuullaan jalkikiteen. Toivomus oli, ettd vanhempia pitiisi kuunnella. Yksi perhe koki, ettd
nykyisin yhteydenpitotaso kehitysvammahuoltoon on kotoa poismuuttaneen lapsen koti.
Paittdjid ei endd tapaa. Kainuun Kehitysvammaisten tukipiiri ry:lle (Kaukola 2006a, 6) teh-
dyssa kyselyssd nousivat eniten huoleksi viranhaltijoiden tavoitettavuus ja perheiden vaiku-

tusmahdollisuuksien heikentyminen.

Haastatteluissa ilmeni, ettd tiedottaminen kehitysvammahuollon asioista on huonontunut ja
asiat kuullaan puskaradion kautta. Kuitenkin asiakaslahtéinen tyoskentely tarkoittaa sitd, ettd
asiakas on tietoinen hineen kohdistuvista toimenpiteista ja voi olla vaikuttamassa niihin itse.

Toiminnan ja kaytint6jen pitdisi olla sellaisia, ettd asiakkaalle ei tule tunnetta, ettd mind en
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tiedd mitd minulle tai lapselleni tapahtuu ja varsinkin tulevaisuuteen liittyvit asiat pitiisi olla
kaikkien tiedossa. Kehittimistyoryhmii, joissa myOs vanhemmat ja vammaiset itse ovat mu-

kana, tarvitaan (vrt. Hintsala ym. 2001).
"Pitdis kuitenki kuulla vanhempia.”
“Sitten ndmd oven ulkopuolelta kuultuna nama sunnnitelmat.”
"Maakunnan ajatuksia. ..niin ne ei tun samanlailla tietoon kuin peruskunnan aikana.”

Iin:n kunnassa tehdyn kyselyn my6td ehdotettiin sielld perustettavaksi kunnan kehitysvam-
mapalvelujen henkil6kunnan ja Tukiyhdistyksen yhteistyoénid kehitysvammaisten vanhempien
laaturyhma ja kehitysvammaisten laaturyhma. Vanhempien laaturyhmissa voitaisiin kehittad
paikallisia ratkaisuja eri ongelmiin ja kehitysvammaisten laaturyhmassa voitaisiin keriti tietoa
kehitysvammaisten asumis-, ty0- ja vapaa-ajan toiveista kuntien suunnittelun pohjaksi. (Hint-

sala ym. 2003, 30.)

5.2.5 Tulevaisuus

Tulevaisuuden suhteen vanhemmat olivat pessimistisia. Kaikki haastateltavat olivat sitd miel-
td, ettd asiat ovat menossa huonompaan suuntaan. He eivit tarkalleen yksiloineet, mitka asiat
ovat heidin mielestddn menossa huonommiksi, mutta heilld oli sellainen nikemys asioista.
Omien haastattelujeni mukaan vanhemmat kokeva edelleen osattomuutta omien vaikutta-

mismahdollisuuksiensa suhteen.
7 Viibdn ehkd alakkaa huonontua minun mielestd ku nyt ehkd tinkennettaan.”
"... on menny huonompaan sunntaan.”

.. maakunta —kuntaybtymdn alijadman kantta niin ettd jokapaikasta vejetddn ndistd pois.”

"Kuntayhtyma vain sddstdd jossain.”

"Kuntaybtymin atkana sitten heti rupes tulemaan nditd heikennyksia.”
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6 POHDINTA

Olen aikaisemmin tehnyt opinnéytetyén vanhemmille annettavasta ensitiedosta, kun perhee-
seen syntyy kehitysvammainen lapsi. Olen myos tyoskennellyt kehitysvammaisten parissa
pian 30 —vuotta. Tyokokemusta minulle on kertynyt 1980 —luvun alun laitoshoidosta timin
péivin avohoitoon. Kehitystd on tapahtunut miiritietoisesti kehitysvammaisten henkiléiden
tasa-arvoistamisen suuntaan. Virkamiehet eivit endd paitd siind mairin kuin aikaisemmin,
mikd on kehitysvammaisen henkilén paras, vaan kehitysvammaiset henkilét voivat itsekin

vaikuttaa asiothinsa.

Mielenterveystyohon suuntautuvana sairaanhoitajana minua kiinnostaa perheiden jaksaminen
Omassa tyOssini voin olla tukemassa perheitd. Perehtyminen kehitysvammapalveluihin ja
lainsdadant6on auttaa minua ohjaamaan perheitd oikeiden palvelujen piiriin. Opinnédytetyon
tekemisen aikana minulle erityisesti korostui sairaanhoitajan ty6 eettinen osaaminen sosiaali-
ja terveydenhuollon lainsdddinnén myo6td. Lakeja tdytyy tuntea, jotta osaa ohjata asiakasta
eteenpiin. Toisaalta hyvina ty6kdytintond lienee, ettd hoitaja ottaa asioista selvad, eikd pom-

pota asiakasta luukulta toiselle.

Omassa opinndytetyOssini halusin haastatella vanhempia, jotka olivat elineet kehitysvam-
maisen lapsensa kanssa useampien siirtymavaiheiden ldpi. Halusin ndin samalla saada kuvaa
siitd, millainen palvelujirjestelmidn toimivuus oli vuosien varrella perheiden nidkékulmasta
ollut ja millaisia mielipiteitd heilldi on kehitysvammahuollon palveluista. Missddn vaiheessa

en epadillyt haasteltavien rehellisyytté ja aitouden valittymista.

Teemahaastattelu -kysymykset saattavat vaikuttaa negatiivisilta, mutta oma kasitykseni oli,
ettd sitd kautta saan tietoa kehittimistarpeista. Jos kysymykseni kuuluu: ”Mita hyvaa kehitys-

vammahuollon palveluissa on?”, en saa vilttimittd kehittimistarpeita esille. Olisin voinut

b

liittdd teemahaastattelu- kysymyksiin my0s positiivisen kysymyksen, mutta ehki ajattelin pda-

sevini hieman helpommalla menemilld suoraan asiaan.

Perhe, johon syntyy kehitysvammainen lapsi, eldd vaistimittd kriisissd. Kriisiprosessin lipi-
kayminen kuuluu olennaisena osana vanhempien reaktioihin lapsen kehitysvammaisuuden
tiedottamisen jilkeen. Se, miten vanhemmat onnistuvat lapikdymain kriisiprosessin, vaikut-

taa heidin asenteisiinsa lasta kohtaan my6hemminkin. Katkeruudelle voi tulla tilaa, jos perhe
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ei saa riittdvasti tukea ja apua heti alkuvaiheessa. Mielenterveystyohon erikoistuneena sai-

raanhoitajana voin joutua kohtaamaan perheiti, jotka elavit kriisin keskella.

Oma asiantuntijuuteni kriisin keskelld elavid perheitd kohtaan on mielestini voimistunut.
Ammattiopinnot mielenterveystybhon ovat omalta osaltaan auttaneet huomaamaan, milloin
perheiden voimavarat saattavat olla vihissa. Lakiteksteithin perehtyminen on auttanut minua
tiedostamaan, mitd palveluja perheiden on mahdollista saada silloin, kun omat voimavarat

eivat riitd huolehtimaan kehitysvammaisesta lapsesta.

Opinnidytetyon tekeminen yksin oli haastavaa. Monta kertaa ajattelin, ettd en saa tyotd tehtya
yksin. Olisin kaivannut toisen ihmisen nakékulmaa. Tiedon hankinta oli vaikeaa, koska asun
maaseudulla ja en voinut piipahtaa kirjastossa hakemassa jokaista kirjaa, jonka olisin tarvin-
nut. Internet- yhteyteni kotikoneella on hidas ja monesti tuntui, ettd en saa yhteyttd ollen-
kaan. Monet sopivat lihdekirjat olivat kokoajan lainassa, koska tdhdn aikaan oli monella

opinniytetyon tekeminen kiivaassa vauhdissa.

6.1 Opinnaytetyon eettisyys

Opinniytetyoni eettisyyden vaatimukset olen ottanut huomioon. Ty6skentelyni pitkdin ke-
hitysvammahuollossa on johtanut sithen, ettd tunnen monia kehitysvammaisten vanhempia.
Tahtomattani voin vaikuttaa heididn mielipiteisiinsa tai péainvastoin, he voivat tahtomattaan
vastata siten, kuin olettavat olevan sopivaa. Haastattelutilanteesta voi syntya sellainen, etté
haastattelija voi menna liian pitkille haastateltavien yksityiselamain. Varto (1996, 17) huo-
mauttaakin, ettd ihmistd koskevan tutkimuksen on oltava erityisen herkka koetellessaan yksi-

tyisyyden rajoja.

Olen rajannut haastattelut koskemaan sellaisia vanhempia, joita en tunne entuudestaan, ei-
vitkd he minua. Toisaalta mielestini minun oli tuotava esille pitkd tydkokemukseni Kuhmon
kehitysvammahuollossa ennen haastattelua, jotta sen ilmitulemattomuus ei vaikuta tyosken-
telyymme myohemmassd vaiheessa. Hyvin luottamuksen syntyminen on tirkeda. Laadulli-
sessa tutkimuksessa on my0s tirkedd, ettd haastateltavat ovat vapaa-chtoisia ja heidin henki-
lollisyytensd on suojattu (Janhonen & Nikkonen 2003, 39). Ennen haastattelun alkua toin
esille sen, ettd heididn henkil6llisyytensa ei missdadn vaiheessa tule esille ja aineiston aion ha-

vittdd myohemmin.
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Opinnaytetyoni analyysivaiheen kirjoittamisessa olen joutunut ottamaan huomioon perheen
anonyymiuden, enki voinut kirjoittaa nikyviin esimerkiksi sitd, minka vuoksi haastattelu kes-
keytyi haastattelijasta riippumattomasta syysti. Joissakin nikemyksissa tulee ongelmaksi haas-
tateltavan tunnistettavuus, joten olen jattinyt osia haastattelusta kirjoittamatta nakyviin,
vaikka ne tekstin eldvoittimisen kannalta olisivat olleet mielenkiintoisia. Haastateltavat kuu-
luvat pieneen erityisryhmain Kainuussa, ja kaikkea heidin sanomaansa en voi kirjoittaa julki,
koska on mahdollisuus, ettd heidin henkilollisyytensa paljastuu. Ongelma tulee esille silloin,
kun alan ammattilainen Kainuussa lukee opinnaytetyotini. En halua pettdd haastateltavien

luottamusta missaan vaiheessa.

Eettisid pditoksid tekee ihminen jolla on oma historia ja tavoitteet. Hinen tuleekin pohtia
omia vaikuttimiaan, kokemuksiaan ja arvojaan ja niiden vaikutusta paatoksentekoprosessiin.

(Clarkeburn & Mustajoki 2007, 32.)

6.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Pitaisiko tutkia pientd tapausmaiirid syvillisemmin vai suurta otosta pinnallisemmin (Suoran-
ta 1995, 145)? Oikealla haastateltavien valinnalla lienee suurempi merkitys kuin suurella
otoksella. Haastateltavilla pitdd olla kokemusta ja tietoa siitd asiasta, josta haastattelu tehdédin.
Vanhemmilla on paljon asiantuntemusta ja kokemusta kehitysvammahuollon palveluista. He
ovat vuosia elineet oman kehitysvammaisen lapsensa kanssa ja olleet mukana elamassi mo-

nia siirtymévaiheita. My6s haastateltavien puhe- ja ilmaisutaidolla on merkitysta.

Laadullisen aineiston luotettavuudessa on kysymys tulkintojen validiteetista eli patevyydesta.
Aineistosta puhuttaessa on kyse ldhinnid aitoudesta. Puhuvatko tutkija ja tutkittava samasta
asiasta. Aineiston on oltava myos relevanttia eli sen on liityttiva tutkimuksen teoreettisiin

lihtokohtiin. (Syrjala ym. 1996, 129.)

Tutkijan omat pyrkimykset eivit saa vaikuttaa tutkimuksen lopputulokseen, vaan tutkimuk-
sen on oltava arvovapaata (Varto 1996, 19). Tirkeinta tutkimuksessa on oikean tutkimusjou-
kon valinta, el madrd. Tutkimusjoukko voi olla suurikin, mutta jos tutkitaan sellaista asiaa,
josta tutkittavat eivit tiedd mitdan, ei tulosta voine pitdd luotettavana. Haastateltavien valin-

nassa tirkeintd oli heidin omakohtaiset kokemuksensa kehitysvammahuollon palveluista.
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Haastattelijana minun tdytyi rajata haastateltavien maira pieneksi, koska haastattelujen pur-

kaminen oli tyolasti tistikin haastateltavien maardsta.

Eniten haastattelujen luotettavuutta voi vihentdid nauhoituksen epdonnistuminen joiltakin
osin. Osassa haastattelua nauhoitus epdonnistui, koska patterit olivat loppuneet kesken, enka
huomannut asiaa heti ja osa haastattelua jdi tallentumatta. Vaihdoin pattereita vililld. En yrit-
tanyt kirjoittaa muistin varassa osioita, jotka eivit tallentuneet nauhalle. Yhden perheen haas-

tattelu jouduttiin lopettamaan hieman kesken haastattelijasta riippumattomista syista.

Haastattelujen aikana kuitenkin nousi selkedsti kaikkien haastateltavien kohdalla asioita, jotka
toin esiin johtopaitoksissd. Haastattelussa nousi my6s kehiteltdvia asioita esille, joka mieles-
tini osoittaa haastateltavien halun tuoda esille my6s kritiikkia. Kaikissa haastatteluissa nousi

samoija asioita esille, mikd mielestini lisad tutkimuksen luotettavuutta.

Haastattelun luotettavuuteen voi vaikuttaa haastattelijan sidoksellisuus kehitysvammahuol-
toon. Haastateltavat voivat antaa vastauksia joiden olettavat olevan sopivia. (Hirsjarvi ym.
2005, 195.) Toisaalta haastattelija voi myos johdatella haastateltavaa. Oma tyckokemukseni
kehitysvamma-alalta voi vaikuttaa haastateltaviin. Pyrin valitsemaan haastateltavat siten, ettd

en tuntenut heitd entuudestaan jolloin toivon voivani estdd ainakin johdateltavuuden.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavat eivit vilttimatta hyody tutkimuksesta mutta tutkimus
voi edistdd heidédn tietoisuuttaan tutkittavasta asiasta (Janhonen 2003, 39). Tarkoituksena on
hyédyntaa tuloksia kehitettdessa kehitysvammahuollon palveluja vastaamaan tarvetta. Toi-
saalta haasteena on se, miten pystyn pelkistiméian aineiston niin, ettd se kuvaa mahdollisim-
man luotettavasti tutkittavaa ilmiota (Janhonen 2003, 36). Tutkija voi tissd vaiheessa lihted
viarille raiteille omien arvojensa ja vaikuttimiensa pohjalta ja tutkimustulos ei olekaan luotet-
tava. Omaan opinndytety6honi luin lakeja, tutkimuksia, artikkeleita ja lehtileikkeitd kehitys-

vammapalveluista.

Haastattelututkimus oli minulle uusi kokemus ja kokemattomuuttani saatoin tehda siind vir-
heitd, jotka nikyvit tuloksissa. Teoriatietoon perehtyminen auttoi tiedostamaan mahdollisia
vastaan tulevia vaikeuksia. Valinnat tein itse ja kaikissa valintatilanteissa oli aina vaihtoehtoja.
Ratkaisut eivat valttimaittd ole kaikkien mielestd oikeita mutta ne pitai voida perustella (Clar-

keburn ym. 2007, 27).
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6.3 Vammaispalvelulain uudistus

Hallitus on esittinyt eduskunnalle vammaispalvelulain uudistamista siten, ettd uusi vammais-
palvelulaki astuisi voimaan 1.9.2009. Esityksessid ehdotetaan vammaisuuden perusteella jar-
jestettivista palveluista ja tukitoimista annettua lakia muutettavaksi. Lakiin lisitain sadnnok-
set vammaisen henkilon palvelutarpeen selvittimisestd, palvelusuunnitelman laatimisesta ja
palveluja koskevan asian viivytyksettomastd kasittelystd. Lailla halutaan vahvistaa vaikea-
vammaisten henkil6iden mahdollisuutta saada henkil6kohtaista apua seki lisitd vaikeavam-
maisten henkiléiden yhdenvertaisuutta ja parantaa heiddn mahdollisuuttaan osallistua yhteis-

kunnan eri toimintoihin. (Hallituksen esitys 2008.)

Laki olisi ensisijainen suhteessa kehitysvammalakiin. Sddnnokset vaikeavammaisille henkil6il-
le jarjestettivastd henkilokohtaisesta avusta lisittiisiin lakiin. Henkilokohtainen apu olisi
maksuton, subjektiivinen oikeus ja kuuluisi kunnan erityisen jirjestimisvelvollisuuden pii-
riin. Henkilokohtaiseen apuun kuuluisi vaikeavammaisen henkilén vilttimiton avustaminen
paivittiisissd toimissa, tyossi ja opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumises-
sa sekd sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitimisessd kotona ja kodin ulkopuolella. (Hallituk-

sen esitys 2008.)

Vaikeavammaisen henkilén omainen tai ldheinen ei voisi padsaantoisesti toimia avustajana,
koska halutaan erottaa omaishoito ja henkilokohtainen apu toisistaan niiden erilaisen luon-
teen vuoksi. Lisdksi etenkin vaikeavammaisten lasten ja nuorten kohdalla perheen ulkopuoli-
sella avustajalla on tirked merkitys itsendistymisen ja yhdenvertaisen osallistumismahdolli-
suuksien turvaajana. Henkil6kohtainen apu on tarkoitettu diagnoosiin ja ikddn katsomatta
sellaisille vaikeavammaisille henkiléille, jotka vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsevat
valttimatta ja toistuvasti toisen henkilon apua paivittiisistd toimista selviytyakseen. Varsinai-

seen hoitamiseen henkilokohtaista avustajaa el ole tarkoitettu. (Hallituksen esitys 2008.)

Kuntien on syytd valmistautua vammaispalvelulain uudistamisen myé6ta lisadntyviin kustan-
nuksiin. Henkil6kohtaisen avustajan palkkaamiseen liittyvit kustannukset korvataan uuden
vammaispalvelulaki esityksen mukaan kuitenkin vain vaikeavammaisille henkil6ille. Huolena
on edelleen muiden kehitysvammaisten henkiléiden avustajatoiminnan jirjestiminen nimen-
omaan vapaa-ajan vieton jirjestimiseen. Henkil6kohtaisen avustajan 16ytyminen lienee my6s
vaikeaa ellei koulutukseen panosteta. Perheiden jaksamista lisdd paljon se, ettd he nikevit

lapsensa voivan osallistua harrastuksiin, konsertteihin ja elokuvissa kdyntiin muiden mukana.
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Kehitysvammainen henkil6 ei ole tunteeton ihminen, vaan nauttii aivan samoista asioista

kuin muutkin ihmiset.

Henkilokohtaisten avustajien palveluja ovat tihin saakka saaneet lihinni vaikeavammaiset
nuoret ja tyoikaiset. Avustajien kayttdjakunta saattaa kaksinkertaistua muutaman vuoden ai-
kana, koska vammaispalvelulain uudistamisen jilkeen vaikeavammaiset kehitysvammaiset,
autistit ja mielenterveyskuntoutujat tulevat aiempaa laajemmin palvelun piiriin. (Tiedote

112/2005.)

6.4 Kehittimishaasteet

Kehittimistarpeiksi nousivat juuri vanhempien kuuleminen ja kehitysvammaisen henkilén
vapaa-ajan vieton mahdollisuuksien lisidminen. Vanhemmilla oli huoli siitd, ettd kehitys-
vammaisen lapsen elima on vain perushoidon suorittamista. Lapsi ei padse virkistdytymédan
muiden ihmisten tavoin. Tulevaisuuden haasteeksi Kainuun maakunta —kuntayhtymalle nou-
see henkil6kohtaisten avustajien 19ytyminen. Jos uudistettu vammaispalvelulaki astuu voi-

maan 1.9.2009 on uusien avustajien rekrytoinnilla jo kiire.

Kehitysvammahuollon ja vanhempien vilistd yhteistyota tulist lisitd. Kaikissa Kainuun kun-
nissa toimivat tukiyhdistykset, jotka voisivat toimia enemmin linkkind vanhempien ja kehi-
tysvammahuollon vililld. Vanhemmat olivat sitd mielta, ettd asiat ovat menossa huonompaan
suuntaan. Vanhempainiltoja kehitysvammaisten henkiléiden vanhemmille tulisi lisdtd samoin
tiedottamista vanhempien suuntaan. Luottamuksellinen yhteistyo tuo turvallisuudentunnetta

kehitysvammaperheille.

Tiedon hankkiminen asiakkaiden tarpeista ja kokemuksista on vilttimatontd. Tiedon saannil-
la varmistetaan vastaavatko palvelut tarpeita ja onko ne tuotettu oikealla tavalla oikeaan ai-
kaan. (Ylikoski, Juusti & Pietildinen 1999, 7.) Terveyden edistimisen nakokulma on mieles-
tani tirked opinndytetyOssani. Sairaanhoitajana voin olla tukemassa ja aktivoimassa perheiti

ja yhteis6a terveyden, voimavarojen ja toimintakyvyn yllapitimisessa ja edistimisessa.

Perheiden tukemiseen nimenomaan vapaa-ajan vieton jirjestimisessa tulisi paneutua, koska

silli on merkitysta my6s perheiden jaksamiseen. Omissa haastatteluissani sivuttiin Tukiyhdis-
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tysten voimavaroja vapaa-ajan jarjestimiseen ja vanhempien mielesti tukiyhdistysten voima-

varat eivit yksin riitd tihén.

1990- luvulla alkanut lama ei tutkimusten mukaan vaikuttanut merkittavasti kehitysvamma-
palveluihin. Nyt puhutaan uuden taantuman alkamisesta. Tulevaisuuden haasteellisia tehtivia
ovat edelleen julkisen talouden vaikeudet, vieston vanheneminen, palvelujitjestelmin paino-
pisteen siirtyminen avohoitoon ja uusien toimijoiden tulo palvelujen tuotantoon (Ala-

Nikkola & Valokivi 1997, 157).

Kaukolan (2006a, 12) mukaan jisenkyselyssd koettiin tirkeimmaksi kehittimishaasteeksi
perheiden voimavarojen tukeminen, asumisen haasteisiin vastaaminen seké kehitysvammais-
ten ihmisten ja heidin huoltajiensa laajemman osallistumisen mahdollistaminen. Haastatte-
luissani ei tullut esille asumispalveluiden puute, vaan perheet olivat tyytyviisia lastensa nykyi-
siin asumismuotoihin. Taltd osin kuntayhtyma voinee olla tyytyviinen. Haasteita kuitenkin
Kainuussa on edelleen asumispalvelujen jirjestimisen suhteen, koska kehitysvammaiset hen-

kil6t ja heidan huoltajansa ikddntyvit.
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HAASTATTELULUPAHAKEMUS OPINNAYTETYOTANI VARTEN

Olen sairaanhoitajaopiskelija Kajaanin ammattikorkeakoulusta ja teen
opinndytetyota aiheesta kehitysvammaisten vanhempien nikemyksid
kehitysvammahuollon palveluista.

Opinndytetyotani varten tarkoitukseni on haastatella kolmen
sellaisen perheen vanhempia, jossa on aikuinen kehitysvammainen
lapsi. Haastattelut toteutan huhti- toukokuussa 2008 seutu IL:1la.

Toteutan haastattelut teemahaastatteluina.
Annetut tiedot kasittelen tiysin luottamuksellisesti eivatkd haasta-

teltavien henkil6llisyydet tule missddn vaiheessa esille.

Pyydin ystivillisesti suostumustanne haastattelujen toteuttamiseen.

Marja-Liisa Haapalainen Seija Siivola
Hoitotyon opiskelija Lehtori
Kajaanin ammattikorkeakoulu Ohjaava opettaja

Sosiaali-, terveys- ja litkunta-ala Kajaanin ammattikorkeakoulu
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Helena Ylidvaara

Perhepalvelujen johtajan allekirjoitus ja nimen selvennys
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Hyvit vanhemmat

Olen sairaanhoitajaopiskelija Marja-Liisa Haapalainen Kajaanin ammattikorkeakoulusta ja

teen opinndytetyota atheesta

Vanhempien nikemyksid kehitysvammahuollon palveluista.

Tavoitteena on selvittid vanhempien nakemyksid kehitysvammahuollon palveluista ja haasta-
tella sellaisten perheiden vanhempia, joissa on yli 18-vuotias kehitysvammainen. Tarkoituk-
sena on saada tietoa vanhempien nikemyksistd kehitysvammahuollon palveluista ja mahdol-
lisista kehittimistarpeista.

Tiedot kisittelen luottamuksellisesti ja haastateltavien henkiléiden henkil6llisyys ei tule mis-
saan vaiheessa tyossani esille.

Kiytin haastatteluissani nauhuria. Toteutan haastattelut huhti—toukokuussa 2008.

Toivon, etta voitte osallistua haastatteluuni.

Limmin kiitos

Mikali teilld on jotain kysyttavidd, voitte ottaa yhteytta.

Marja-Liisa Haapalainen p: 040-7728536 tai e-mail: SHM5SMatjal.H(@kajak.fi

Suostumme haastatteluun

Piivimaara: . . 2008

Allekirjoitukset ja nimen selvennykset:
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Teemahaastattelukysymyksia

Onko jotain kehitysvammahuollon palveluja, joita ette ole saanut, vaikka olisitte tarvinneet?
Ovatko kehitysvammahuollon palvelut olleet riittavid?

Mita kehittimista mielestinne on nykyisissa kehitysvammahuollon palveluissa?
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Lista palveluista ja tuista, joita kehitysvammaisten lasten perheiden on mahdollista hakea

Vammaispalvelulain mukaiset tukitoimet:
- sopeutumisvalmennus
- kuntoutusohjaus
- henkil6kohtainen avustaja
- apuvilineet, -koneet ja —laitteet
- ylimairaiset vaatekustannukset
- erityisravinto
- kuljetuspalvelut
- tulkkipalvelut
- palveluasuminen
- asunnon muutostyot
- asuntoon kuuluvat vilineet ja laitteet
- autoveron palautus
- avustus auton hankintaan
- omaishoidon tuki ( haetaan sosiaalitoimistosta)
- erityishoitoraha (haetaan Kelalta)
- lapsen hoitotuki
- tilapdishoito

Kehitysvammaisten erityispalvelut:

- tutkimus

- terveydenhuolto

- tarpeellinen ohjaus, kuntoutus sekd toiminnallinen valmennus

- tyOtoiminnan ja asumisen jarjestiminen sekd muu vastaava yhteiskunnallista sopeutumista
edistdvi toiminta

- henkil6kohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jirjestiminen

- henkil6n aviopuolison, vanhempien ja muiden perheenjisenten, muun huoltajan tai hanelle
muuten lidheisen henkilén ohjaus ja neuvonta

- tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluksista

- kehityshairididen ehkaisy

- muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta



Esimerkkjd kategorioiden muodostamisesta

Alkuperiisilmaukset ~ Pelkistetyt ilmaukset Alakategoriat

”...koulussa sielld oli
kylld hyvd opetus.” esimerkki opetuksesta koulunkaynti

”Sielld oli pariskunta
ja ne oli perehtynnd  opettajan arvostaminen koulunkéynti
sithen asiaan.”

”Néma peruskoulut
ment loistavasti.” koulunkdynnin arvostus koulunkaynti

”Ei meilla sillalailla
tuota niin ole ollu kokemus palveluista palvelut
palvelujen saannissa
ongelmia.”

“Palvelut tiytyy sannoo
niin on...kunnalla
ollukki aika hyvit.” kokemus palveluista palvelut

”Sitten ni dkasid

esimerkkeji jos

miettii mikd on menny vapaa-ajan vietto vapaa-aika
huonompaan suuntaan on

vapaa-ajan vietto.”

”Sitd ulkoiluttamista
mutta kun ne ei pysty.”  vapaa-ajan vietto vapaa-aika

”Se on vain paivittiisten
toimintojen yllapito
ykkosasia.” vapaa-ajan vietto vapaa-aika
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