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The purpose of this bachelor’s thesis was to find out what kind of experiences there
are of case management. Whether a mentally handicapped child in the family case
management by means of the necessary support and services.

Theoretical part of the deal with developmental disabilities, and case management
concepts and theory. Development of a disabled child rearing and management of
adulthood is a family-greater challenge than the healthy rearing and management.
For others, the families enough for a spouse or other close relative's support, but
others need support and a range of uniquely designed services. With developmental
disabilities and families services can be arranged in many different laws, so there is
case management for the issuing authority should advise and guide families applying
for services. Case management is a process during which the customer looking for
him right services and supports. The process is based on the director's service with
the customer's confidential relationship.

My thesis research is qualitative. The data were collected using with theme
interviews. | interviewed three of the handicapped child's mother. The analysis
method used was content analysis.

Families were all different and different walks of life. Two families had received
intensive support and guidance in the early stages for several years, one family the
mother's experience was that the first few years they did not get the support and
services that they needed. The organizational changes and personnel changes
hampered the cooperation to do with the service advisor. All three mothers thinks the
same person by a long-term case management, support and assistance would help
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1 JOHDANTO

Valitsin opinndytetyoni aiheeksi kehitysvammaisten perheiden saaman palveluohjauk-
sen, koska tyohoni kuuluu palveluohjauksen antaminen. Lisaksi minulla on palveluoh-
jauksesta henkilokohtainen kokemus; olen kehitysvammaisen nuoren &iti. Tyoskentelen
vammaistyon sosiaaliohjaajana, tyoéhoni kuuluu mm. palveluohjausta ja palvelusuunni-
telmien tekemisté kehitysvammaisille ja heidan perheilleen. Koen tytsséni haasteeksi
perheiden erilaiset tilanteet, palveluiden jarjestamisen taloudelliset resurssit, vuorovai-
kutuksen haastavien asiakkaiden ja perheiden kanssa sek& perheiden ja organisaation
vélimaastossa tydskentelyn.

Kehitysvammaisella lapsella on oikeus kasvaa ja saada hoitoa omassa perheessaan niin
kuin muillakin lapsilla. Palvelujérjestelmén tehtdvana on selvittdd minkalaisia yksilolli-
sid palveluita ja tukitoimia perhe tarvitsee kyetdkseen hoitamaan kehitysvammaisen
lapsensa aikuisik&én asti. Italinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994) tutkimuksessa ilme-
ni, ettd perheiden avun tarpeet vaihtelevat: osa perheisté tarvitsi enemman kasvatuksel-
lisia neuvoja, toinen perhe tarvitsi sopivaa tilapéishoitoa, henkilékohtaista apua, ynna
muuta. Tutkimuksessa ilmeni, ettd perheet kokivat yhteyden viranomaisiin usein stres-
saavina ja hyodyttomina. Lisdksi tutkimuksessa ilmeni, ettd perheen samanaikaiset yh-
teydet eri viranomaisiin olivat tehottomia ja jopa haitallisia. (It4linna & Leinonen &
Saloviita 1994, 296, 300, 303, 312-313.)

Kehitysvammaisten perheiden saamaa palveluohjauksen vaikuttavuutta on tutkittu va-
han. Hénnisen (2007) kirjallisuuskatsauksessa keskityttiin palveluohjaushankkeiden ja
tutkimusten arvioituihin tuloksiin ja vaikuttavuustematiikkaan. Katsaukseen otettiin
vuosina 2000-2006 valmistuneet palveluohjauksen kehittdmiseen téhtaavat tutkimukset
ja arviointi- ja hankeraportit. Katsauksessa kévi ilmi, etté sielld, missa palveluohjausta
on kokeiltu ja kehitelty, se lisasi asiakkaiden emotionaalista, fyysista ja sosiaalista hy-
vinvointia. Kirjallisuuskatsauksessa loytyi yhteensd 25 hanketta ja projektia, joiden
kohderyhmané olivat esim. pdihdeongelmaiset, tydttomat, maahanmuuttajat, mielenter-
veysasiakkaat ja kotihoidon vanhusasiakkaat sekd yksi pitkdaikaissairaiden ja vammais-
ten lasten ja nuorten omaishoitajat -hanke ja yksi autisti- ja aspergernuoriin keskittyva
hanke. (Hanninen 2007, 38-39.)



Tyontekijéllg, joka tekee palvelusuunnitelmia ja antaa palveluohjausta, on sosiaalihuol-
tolain mukaan velvollisuus kertoa asiakkaalle ja perheelle palveluvaihtoehdot, joihin
heilld on mahdollisuus. Lisaksi hanella on velvollisuus selvittd4 asiakkaalle vaihtoehto-
jen vaikutukset ja mitd ne perheelle maksavat. Opinnédytetyoni tarkoitus on selvittéé
kehitysvammaisten lasten perheiden kokemuksia saamastaan palveluohjauksesta. Mitka
seikat tekevét heiddan mielesta palveluohjauksesta onnistuneen kokemuksen ja mitk&
epaonnistuneen ? LOytyyko onnistuneista kokemuksista jotain yhteista ja mihin seikkoi-

hin palveluohjausta antava tyontekijé voisi erityisesti kiinnittad huomiota?



2 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Haluan opinnaytetyollani selvittdd, millaista palveluohjausta kehitysvammainen perhe
on saanut, mitd palveluohjaus heille merkitsi ja saivatko he sen avulla tarvitsemansa
palvelut ja tuen. Kerrottiinko heille riittdvasti eri palveluvaihtoehdoista ja saivatko he
itse paattdd, mika palveluvaihtoehto olisi heille soveltuvin. Opinnédytetyoni tavoitteena

on antaa perheille mahdollisuus tulla kuulluksi ja "ndhdyksi”.

Opinnaytetyosséni pyrin I6ytamaan yhtenevéisyyksia eri palveluohjauksista; millaisia
hyvid kéaytantoja niista 10ytyi ja mitd yhtalaisyyksia huonoissa kokemuksissa oli. Mik&
tekee perheiden mielestd palveluohjauksen onnistuneeksi, esimerkiksi palveluohjaajan
avoin, empaattinen suhtautuminen, tietotaito omasta ammattialasta, tarjotut palvelut vai
joku muu. Onko huonoihin kokemuksiin syyna esimerkiksi perheiden ja palveluohjaa-
jan vélinen huono vuorovaikutus, vaarat palvelut tai muu sellainen. Lisaksi pyrin selvit-

tdméaan, miten palveluohjausta voitaisiin perheiden mielesté kehittaa.

Tutkimuskysymykset;

1. Onko perhe saanut palveluohjauksen avulla tarvitsemansa tuen, avun ja palvelut?

2. Toimiko perheen ja palveluohjaajan valinen yhteistyo?

3. Millaisia ongelmia heidan mielestaan palveluohjauksessa oli ja miten palveluohjausta

voitaisiin kehittaa?



3 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

3.1 Tutkimusmenetelmad ja luotettavuus

Jotta julkisilla sosiaalipalveluilla saavutettaisiin niitd hyotyja ja vaikutuksia, joita niilla
tavoitellaan, on syytd myos arvioida palveluja ja niihin kdytettavia resursseja. Arvioin-
nin nédkdkulma voi olla esimerkiksi palvelun tuottavuus, tehokkuus, vaikuttavuus ja
kustannushyoty. Sosiaalityon tutkimuksessa vaikuttavuus on keskeisid arvioinnin koh-
teita. Arviointi on perusta toiminnan kehittamiselle. Arviointi voi tapahtua ulkopuolisen
tahon toteuttamana tai palvelunantajan siséisend oman toiminnan arviointina. Myos asi-
akkaan oma arvio palvelun vaikutuksista on keskeinen, koska sosiaalipalveluilla tulee
olla vaikutuksia asiakkaan hyvinvointiin. Todellinen asiakasléhtdisyys tarkoittaa sit4,
ettd asiakkaan palvelutarve on toiminnan ldhtékohtana (Kuusisto-Niemi & Lehmuskos-
ki 2012, 21- 25.)

Tutkimukseni on laadullinen eli kvalitatiivinen. Tétd tutkimusmenetelmaa kaytetaan,
kun halutaan ymmartaa jotain ilmiotd. Eskolan ja Suorannan mielesta laadullisen tut-
kimuksen lahtokohtana on ymmaértaa ja elaytya tutkimuskohteen ajatuksiin, kokemuk-
siin ja niihin merkityksiin, mitd he antavat tutkittavalle ilmiélle. ( Eskola & Suoranta
2005, 9-11.) Tutkimuksessani pyrin laheiseen vuorovaikutukseen perheiden kanssa,
ensin puhelimitse ja sitten itse haastattelutilanteessa. Etsin haastateltavia perheité lahet-

tamalla tiedotteen (Liite 1) eri vammaisjarjestéjen paikallisyhdistyksille.

Keréan tutkimusaineistoni tekeméall& teemahaastattelun. Haastattelumenetelmaksi valit-
sin teemahaastattelun siksi, ettd perheilld on mahdollisuus vapaamuotoisesti kertoa hy-
vinkin arkaluontoisia asioita. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu, niin sanottu peh-
med haastattelumenetelmad, jossa vapaamuotoisesti keskustellen kaydaéan lapi tutkimuk-
sen kannalta olennaiset tutkimusteemat. Haastattelussa tutkijan ja perheiden vuorovai-
kutus korostuu, joten tutkija voi lahestyé tutkittavia ilmiditd; tietoisuutta, aikomuksia ja
elamyksid. Haastateltavilla on teemahaastattelussa mahdollisuus esittdd haluamansa
nédkokohdat ja haastattelija voi samalla auttaa haastateltavia eritteleméan tutkittavan

ilmion affektiivisia ja kognitiivisia seikkoja. (Hirsijarvi & Hurme 1993, 35-36.)



Pyrin ymmartavalla suhtautumisella viestittdmaan haastateltaville, ettd heilld on lupa
kertoa kaikista heiddn kokemuksistaan, sek& huonoista ettd hyvistd. Heilld on oikeus
olla tyytymattomia palvelujérjestelmaén. Minulla on tarkoitus tehda haastattelut haasta-
teltavien kotona, koska se on turvallinen ja tuttu ympéristo. Jos halutaan laadullisessa
tutkimuksessa saada tietoa tutkittavan merkityksistd, tutkijan on suhtauduttava empaat-
tisesti ja ymmartavasti tutkittaviin silloin, kun han tutkii mikrotason toimintaa ja vuo-
rovaikutusta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija lahestyy tutkittavaa hén luonnollisessa

ymparistossaan. (Raunio 1999, 278)

Haastateltavien perheiden henkil6llisyyksia eivét tiedd muut kuin mind. Taltioin haas-
tattelut omalla nauhurilla, joka on vain minun kaytdssani. Haastattelun jalkeen kirjoitan
tekstit puhtaaksi ja tallennan ne omalle henkilokohtaiselle muistitikulleni. Litteroidusta
tekstistd ei kay ilmi perheiden nimid, koska kaytan perheisté joko kirjaimia tai numeroi-

ta. Haastateltaville perheille on tarke&& pysya anonyymeina.

Tutkimuksen eettisyys on enemmén kuin tieteellisyyden peruskriteerien tayttyminen.
Siis mita perinteisesti hyvaksytaan tutkimuksen kriteereiksi: arvovapaus, objektiivisuus,
luotettavuus, Kriittisyys ja arvioitavuus. Eettisyys on laajasti kasitettynd koko tutkimusta
lapdiseva periaate, joka nakyy tutkijan jokaisessa valinnassa. On tarkeéa ottaa huomioon
tutkimuksessa olevin ihmisten oikeudet ja kunnioittaminen. Eettisesti on kestavaa in-
formoida kaikkia osapuolia avoimesti. Tutkimuksessa olevien ihmisten tiedot ja henki-
I61lisyys tulee pysya salassa niin, ettd ulkopuoliset eivat missdén vaiheessa pysty heita
tunnistamaan. (Pohjola 2007, 12-19.)

Haastatteluteemat

Haastatteluteemat lahtevét tutkimuskysymyksistani: saiko perhe palveluohjauksen avul-
la tarvitsemansa palvelut, tuen ja avun, toimiko yhteistyd perheen ja palveluohjaajan
vélilla, millaisia ongelmia palveluohjauksessa oli ja miten perheet haluaisivat kehittaa

palveluohjausta.

Taustatiedot

— ketd kuuluu lapsen/lasten liséksi teidan perheeseenne?



— kerrotko lapsestasi?
— perheenne tilanne talla hetkellg?

Perheen saama palveluohjaus
— milloin ja millaista palveluohjausta perheenne on saanut?
— yhteydenpito/ kotikdynnit/toimisto/puhelimessa?
— kuka otti yhteytta?
— taytettiinkd palvelusuunnitelma?
— kuka hankki palvelut / perhe /palveluohjaaja /joku muu?
Palveluohjauksen anti perheelle
— saitteko mielesténne riittavasti ja oikeanlaista tietoa eri palveluvaihtoehdoista ?
— mit& ja millaisia palveluita perheenne sai?

— oliko palveluiden jérjestaminen mielestanne asiakaslahtoisté/yksilollista/

organisaatiolaht6ista?
— koitteko, ettd saitte itse vaikuttaa/osallistua palveluiden jarjestdmiseen?
— mitd hyvaa ja huonoa koitte?
Miten luonnehtisit palveluohjaajaa?
— hénen asiantuntemustaan/ kehitysvammaisuudesta/laista/eri palveluista
— kommunikointikykyé/keskustelutaitoa
— empaattisuutta/elaytymista teidan perheenne tilanteeseen
— nimike/koulutus
Miten kehittaisit palveluohjausta?
Miten koet perheenne tulevaisuuden palveluiden saannin nakékulmasta?
— millaista tukea/apua koette tarvitsevanne tulevaisuudessa?

— misté saatte apua/tukea?
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3.2 Aineiston analysointi ja opinndytetyon haasteet

Opinnaytetyoni analysoinnin teen sisallonanalyysilld. Laadullinen aineistolédhtéinen
analyysi on prosessi, jossa aineisto pelkistetaan ja ryhmitelld&n sek& saadusta aineistosta
pyritddn luomaan teoreettisia kasitteitd. Aineistosta Kkarsitaan tutkimuksen kannalta
kaikki epaolennainen pois, jaljelle jaa tutkimuksen kannalta kaikki olennainen tieto.
Saadusta aineistosta pyritddn loytam&an eroavaisuuksia ja samanlaisuuksia.
Teemahaastattelun pohjalta tehdyssa tutkimuksessa haastattelun teemat ohjaavat saadun
aineiston koodaamista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93-108.)

Haastatteluaineiston litteroin sanasta sanaan. Pyrin loytdm&an saadusta aineistosta
oleellisen tiedon ja jattdma&n epéolennaisen pois. Kun olen ryhmitellyt aineiston
tutkimuskysymysten perusteella, pyrin l6ytaméén yhtenevaisyyksia hyvisté ja huonoista
kokemuksista. Pyrin analysoinnissa tarkastelemaan perheiden kokemuksia, millaisia

hyvia kaytantoja sielta 16ytyy ja mita huonoa oli.

Tutkimukseni  suunnitelmaa tehdessani nakdkulman valitseminen oli selvéd, halusin
selvittaa palveluohjausta kehitysvammaisten lasten perheiden nakékulmasta. Tutkimus-

lupaa en pyyda, koska en selvitd minkaan tietyn kunnan tai organisaation palveluohjaus-
ta. Pyrin etsiméén haastateltavat eri paikkakunnalta kuin missa itse tyoskentelen, silloin

minkaanlaiset ennakkokésitykset eivét vaikuta haastatteluun.

Tutkimuksessani on haasteena se, ettd kykenen olemaan tutkijan roolissa. Minun taytyy
pyrkia pitdmaan erilladn omat henkilokohtaiset kokemukseni ja tunteeni kehitysvam-
maisen lapsen vanhempana. Liséksi en saa esittad mielipiteiténi enka kertoa omasta ta-
vastani tydskennelld. Mietin etukéteen, minkd verran ja mitd minun kannattaa kertoa
omasta elamastéani ja tyostani. Haasteena on perheiden luottamuksen saaminen, mutta
uskon, ettd ne jotka haluavat osallistua, ovat valmiita kertomaan omista kokemuksis-

taan.
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4 KEHITYSVAMMAISUUS JA PALVELUJA OHJAAVA LAINSAADANTO

4.1 Kehitysvammaisuus

Asenteet ja tietdmys kehitysvammaisia ihmisida kohtaan ovat muuttuneet kovasti vii-
meisten vuosikymmenien aikana. Kuitenkin tdna paivana valtavéestolld on vield erilai-
sia vaaria luuloja ja kasityksia kehitysvammaisuudesta. Kehitysvammaisuus sekoitetaan
cp-vammaan, litkkuntavammaan, erilaisiin puhe- ja aistivammoihin sekd autismiin; tosin
kehitysvammaisella inmiselld voi kyll& olla jokin n&istd vammoista. (Vehmanen & Vesa
2012, 13). Kehitysvamma tarkoittaa vaikeutta ymmartaa ja oppia asioita. Kehitysvam-
ma Kuitenkin rajoittaa vain osaa ihmisen toiminnoista ja rajoitteiden liséksi hanell& voi
olla erityisia vahvuuksia ja taitoja. Perinteisesti kehitysvammaisuutta on Suomessa tar-
kasteltu ladketieteen/diagnoosien perusteella. Nykyaan kehitysvammaisuutta tarkastel-
laan toimintakyvyn ja sosiaalisuuden nékdkulmasta. (www.verneri.net/yleis/mita- kehi-

tysvammaisuus)

Suomessa kehitysvammaisuuden diagnosointi perustuu WHO:N ICD-10 luokitukseen,
jossa mitataan alyllista kehitysvammaisuutta. Kehitysvammaisuus jaotellaan neljaén eri
asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan. Siind alyllinen
kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epataydellinen. Tahan
tilaan voi liittya muita henkisia tai ruumiillisia hairioita. Alyllisen kehitysvammaisuu-
den astetta arvioidaan vakioiduilla alykkyystesteilla. Alylliseen kehitysvammaisuuteen
voi liittyd myds muita kehityshairiotd, lissvammoja, aisti-, puhe-, ja lilkuntavammoja,
epilepsiaa, autismia, mielenterveyden hdéiri6ta ja haastavaa kayttaytymista.

(www.verneri.net/yleis/mita-kehitysvammaisuus)

Suomessa arvioidaan olevan n. 30 000 kehitysvammaista ihmistd, toisissa tilastoissa
maaréksi arvioidaan n. 40 000. Kehitysvammaisuus voi johtua geneettisistd muutoksista
tai esimerkiksi synnytykseen tai syntymaan liittyvista syistd. Syyna voi olla &idin ras-
kaudenaikainen alkoholin kayttd, raskaudenaikainen myrkytys tai lapsuusaikainen tapa-
turma tai infektio. Suomelle ominaisia ovat peittyvasti periytyvat sairaudet eli suoma-

lainen tautiperintd. (www.verneri.net/yleis/mit4-kehitysvammaisuus)


http://www.verneri.net/yleis/mitä-kehitysvammaisuus)
http://www.verneri.net/yleis/mitä-kehitysvammaisuus)
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Kehitysvammaisilla ihmisilla voi olla kykyalueita, jotka vastaavat yleistd toimintaky-
kyé. Lieva &lyllinen kehitysvamma aiheuttaa ihmiselle oppimisvaikeuksia koulussa ja
normaaliluokassa opiskeluun hén tarvitsee tukea. H&n oppii omatoimiseksi henkilokoh-
taisissa toimissaan ja kykenee pitdmaan ylla sosiaalisia suhteita. Aikuisena hén kyke-
nee asumaan itsendisesti vahalla tuella, mutta saattaa tarvita tukea ja ohjausta rahan
kayttoon seké asioimiseen eri viranomaisten kanssa. Keskiasteinen alyllinen kehitys-
vamma aiheuttaa lapsen kehitykselle merkittavia viiveitd. Han oppii osittain itsenaiseksi
itsensd hoidossa ja kommunikoimaan riittavasti. Vaikea &lyllinen kehitysvammaisuus
aiheuttaa ihmiselle jatkuvaa tuen ja ohjauksen tarvetta. Han on riippuvainen muista ih-
mistd, mutta voi kehittyd kuntoutuksen avulla osittain itsendiseksi henkilokohtaisissa
toimissaan. Syvé alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa ihmiselle tdyden riippuvuuden
muista ihmisista ja jatkuvan hoidon tarpeen. Han tarvitsee apua kommunikointiin, liik-
kumiseen, henkildkohtaisissa toimissa ja kyvyssé hallita suolen ja rakon toimintaa. Han
voi oppia omatoimiseksi joissakin paivittdisissa toimissaan, esimerkkind sydminen.
(Kaski & Manninen,& Pihko 2012, 18-21.)

Toimintakykyyn liittyvdd maaritelmaa kaytetadan, kun halutaan pohtia eldmanlaatua ja
arjessa selviytymistd. AAIDD eli American Association on Intellectual and Develop-
mentala Disabilities madarittelee kehitysvammaisuutta yksilollisen toimintakyvyn perus-
teella. Siina kehitysvammaisuutta katsotaan moniulotteiseksi, joka koostuu monien eri
tekijoiden yhteisvaikutuksesta. Maaritelman mukaan kehitysvammaisuus on vammai-
suutta, jota luonnehtivat huomattavat rajoitukset seka alyllisissa toiminnoissa etta adap-
tilvisessa kayttaytymisessa ilmeten késitteellisissd, sosiaalisissa ja kéytannollisissa tai-
doissa. Vammaisuus on alkanut ennen kuin henkil6 on tayttanyt 18 vuotta. Osa tekijois-
ta liittyy henkilon henkilékohtaisiin ominaisuuksiin ja osa ilmenee suhteessa hanen toi-

mintaymparistoonsd. Kuvio 1. (Seppéald & Sundi 2012, 5)
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Kuvio 1. Yksilollinen toimintakyvyn osatekijét ja rakenne (AAIDD 2009)

Alylliset kyvyt

Elamanhallinta taidot Toimin-

Terveys

sosiaaliset roolit

Toimintaymparisto

takyky
Osallisuus, vuorovaikutus, m

Toimintakyvylla tarkoitetaan kykyé toimia tilanteen ja olosuhteiden vaatimalla tavalla;
se merkitsee aina suhdetta ihmisen ja hdanen ymparisténsa valilla. Toimintakyky vaihte-
lee, toisissa olosuhteissa ihminen voi olla hyvin vammainen ja toisissa ei lainkaan.
Toimintakyky voidaan jakaa kolmeen osa-alueeseen: fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaa-
liseen toimintakykyyn. Listaan voidaan lisata neljantend osa-alueena kokemuksellinen
toimintakyky. Toimintakykyyn vaikuttavat keskeisesti psykososiaaliset tekijat. Ihmisen
kayttdytyminen ja toiminta mahdollistuvat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.

(www.verneri.net/yleis/mita-kehitysvammaisuus)

Kehitysvammaisen ihmisen kohtaamat vaikeudet johtuvat useimmiten siitd, ettd hanen
toimintakykynsa ja tilanteista nousevat vaatimukset ovat ristiriidassa keskenaan. Kun
kehitysvammaisen ihmisen toimintakyKy ei riité tilanteista suoriutumiseen, han tarvitsee
ohjausta, auttamista tai hoitoa. Toimintakykya tuetaankin toimintaymparistoon vaikut-
tamalla. Tukitoimien ja jarjestelyjen turvin annetaan kehitysvammaiselle ihmiselle
mahdollisuuksia koulutukseen, asumiseen ja vapaa-ajanviettoon. Kuvio 2.(

(www.verneri.net/yleis/mita-kehitysvammaisuus)


http://www.verneri.net/yleis/mitä-kehitysvammaisuus
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Kuvio 2. Toimintakyvyn parantaminen erilaisilla tukitoimilla

Yksilon kyvyt ja taidot Toimintakyky Y mpéristo

( Koti, koulu, tyo)

Tilanteiden ja ympériston helpottaminen

Apu ja tuki | Henkilon auttaminen eri tilanteissa ja ymparistoissa

Sosiaalisen mallin mukaan vammaisen ihmisen sopeutuminen on yhteiskunnallinen
ongelma. Ongelmia yritetddn ratkaista poliittisella toiminnalla eikd niinkaan yksiloa
muutamalla. Sosiaalisessa mallissa pyritddn ympariston sosiaalisia ja fyysisia epakoh-
tia poistamalla edistdmaan vammaisen sopeutumista. Taman nakemyksen mukaan ym-
péristd on syy ja ratkaisu vammaisuuteen. Sosiaalista mallia on arvostelu siitd, ettd se
unohtaa yksilén, hdnen ominaisuutensa ja toimintansa, aivan kuin ne eivét vaikuttaisi
mitenkaan selviytymiseen. Malli ei ole Kiinnostunut yksittdisista vammoista, ei kuntou-
tumisesta eikd vammaisuuteen liittyvista fyysistd ja psyykkisista tekijoistd. (Malm &
Matero & Repo 2006, 11-12)

4.2 Minnan ja Martin elama

Kehitysvammaisen Minnan &iti kertoo Minun eldméni kirjassa” , ettd lapsensa kehitys-
vammaisuus on hanen aikuisen tyttarensa yksi ominaisuus. Han on paljon muuta kuin
vaikeasti monivammainen. Minnan arki on rikasta, han iloitsee hyvésta ruuasta ja mu-
siikista seka tykka&a naisten tapaan vaatteista, koruista, véreista ja kotinsa sisustuksesta.
Hén ulkoilee ja osallistuu luovaan tanssin ja kuvataide- ja musiikkitunneille. Minna
asuu nykyaan jo pois kotoa, ja diti ja Minna kylailevit toisensa luona. Aiti kertoo kirjas-
sa, ettd kehitysvammainen henkilo ei ole vain taakaksi perheelleen. Aiti oli saanut Min-

nasta voimaa, kun han itse sairasti vaikeaa sairautta. Aiti ei voinut 30 vuotta sitten ku-
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vitellakaan, kuinka onnellinen Minnasta tulee. Han on valtavan ylpeé aikuisesta tytta-
restdén. (Vehmanen & Vesa 2012, 10, 19, 36.)

Kehitysvammaisuus vaikuttaa ihmisen elamaan hyvin yksilollisesti, mutta jokaisella on
omat unelmansa ja suunnitelmansa ja he osaavat jollain tapaa ilmaista mielipiteensa.
Kehitysvammaisten ihmisten péivié tayttavat tavalliset puuhat; opiskelu, tyo, harrastuk-
set ja yhdessdolo ldheisten ihmisten kanssa. "Minun eldméni” kirjassa Martti Nieminen
kertoo, ettd tykk&a kdyda koulua, matikka on kivointa. Martti on ollut kesatoissé pyyh-
kiméssa poytid ja pakannut ruuveja ja kortteja. Vapaa-ajalla han on tietokoneella, katse-
lee musiikkivideoita ja pelaa peleja. Martti kdy diskoissa ja joskus perheen kanssa ul-
komailla. Martti kommunikoi viittomilla ja kommunikaatiokansion avulla. (Vehmanen
& Vesa 2012, 14, 24.)

4.3 Palveluiden jarjestamista ohjaavat lait

Periaatteessa Suomessa on hyvin kattavat lait, joiden nojalla perheilld on mahdollisuus
saada yksilollisesti suunnitellut palvelut ja tuet. Jos normaalit kaikille tarkoitetut palve-
lut ovat riittamattomia, palveluita voidaan jérjestaa erityislakien mukaan. Vammaispal-
velulaki velvoittaa sosiaalihuoltoa aloittamaan palvelutarpeen selvittdmisen viimeistaéan
seitsemantend arkipéivana sen jalkeen, kun vammainen, hanen edustajansa, omaisensa
tai muu henkild on ottanut yhteytta kunnan sosiaalihuollon viranomaiseen. Vammaisen
henkilon tarvitsemien palvelujen ja tukitoimien selvittamiseksi on ilman aiheetonta vii-
vytysta laadittava palvelusuunnitelma. Vammaispalvelulain uudistuksessa 1.9.2009,
saadettiin palvelusuunnitelman laatiminen lakisédateiseksi. Suunnitelma tulee laatia asia-
kaslahtOisesti ja siita tulee kdyda ilmi ne palvelut ja tukitoimet, joita vammainen henki-
10 tarvitsee selviytyadkseen jokapaivéisesta elamastd. Samassa uudistuksessa velvoitet-
tiin kuntia tekemédan vammaista koskevat paatokset ilman aiheetonta viivytysté ja vii-
meistédan kolmen kuukauden kulussa. (Ahola & Konttinen 2009, 10-17.)

Perheiden palveluita jarjestettdessa ensisijaisesti tulee sovellettavaksi sosiaalihuoltolain
yleissaddokset. Sosiaalihuoltolain mukaan kunnalla on velvollisuus sosiaalipalvelujen
jarjestamiseen niin, ettd palvelut edistavat ja yllapitavat yksityisen henkilon, perheen
sekd yhteison sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykya. Sosiaalihuoltoon kuuluvina

tehtédvind mainitaan laissa sosiaalipalvelujen jarjestaminen ja ohjauksen ja neuvonnan
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jarjestdminen sosiaalihuollon ja muun sosiaaliturvan etuuksista ja niiden hyvaksikayt-
tdmisestd. (Sosiaalihuoltolaki 1982 / 710, Sosiaalihuoltoasetus, 1983 / 607.) Perheille
voidaan jérjestdd sosiaalihuoltolain nojalla esimerkiksi kotipalvelua ja tukipalveluja,

kuten ateria-, vaatehuolto-, kylvetys- ja siivouspalveluja.

Sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain mukaan sosiaalihuol-
toa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipi-
de ja muutoinkin kunnioitettava hanen itsemééaradmisoikeuttaan. Asiakkaalle on annet-
tava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen.
Asiakasta koskeva asia on kasiteltdva ja ratkaistava siten, ettd ensisijaisesti otetaan
huomioon asiakkaan etu. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
812/2000.)

Mikali vammainen tai perhe ei saa sosiaalihuoltolain nojalla heille soveltuvia palvelui-
ta, niitd voidaan jarjestad vammaispalvelu- ja kehitysvammalain nojalla. Vammaispal-
velulaki on kehitysvammalakiin ndhden ensisijainen. Kehitysvammaisilla henkil6illa on
kuitenkin oikeus saada kehitysvammalain mukaisia palveluita silloin, jos vammaispal-
velulain mukaiset palvelut eivat ole riittavia tai sopivia. Vammaispalvelulain_tarkoituk-
sena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksié eldé ja toimia muiden kanssa yhden-
vertaisena yhteiskunnan jasenena seka ehkdista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia
haittoja ja esteitd. Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan tassa laissa henkilod, jolla vam-
man tai sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomai-
sista elamén toiminnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jérjestettéavista palveluista ja
tukitoimista 380/87.)

Vammaispalvelulain nojalla on mahdollista saada henkilokohtaista apua, mika tarkoit-
taa henkilon avustamista kotona ja kodin ulkopuolella; paivittaisissa toimissa, tydssa ja
opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen yllapitdmisessa. Vaikeavammaisella tulee olla henkilokohtaista apua jarjes-
tettdessd voimavaroja madritelld avun sisaltd ja toteutustapa. Lisdksi vammaispalvelu-
lain nojalla voidaan myontaa kuntoutusohjausta, taloudellisia tukitoimia, sopeutumis-

valmennusta, péivatoimintaa seka palveluasuminen. (Ahola & Konttinen 2009, 21-27.)
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Kehitysvammalaissa saadetéén erityishuollon antamisesta henkilolle, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sai-
rauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan
palveluja. Lain tarkoitus on edistdd henkilon suoriutumista paivittdisista toiminnoista,
hénen omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan seka turvata hanen
tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito. Erityishuollon yksildlliseksi toteuttamiseksi tu-
lee kunnan laatia ja hyvaksya erityishuolto-ohjelma jokaista erityishuollon tarpeessa
olevaa henkilod varten. Ohjelma, joka on tarpeen mukaan tarkistettava, on mahdolli-
suuksien mukaan laadittava yhteistydssa asianomaisen henkilon itsensé ja hénen hol-
hoojansa tai muun huoltajansa sek& sosiaalilautakunnan kanssa. Kehitysvammalain no-
jalla myonnetyt palvelut ovat paasdantoisesti saajalleen maksuttomia. (Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta 1977/51, Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmak-
suista 1992/734.)
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5 PALVELUOHJAUS

5.1 Palveluohjaus késitteena

Palveluohjaus -kasite juontaa juurensa 1920-luvulle Yhdysvaltoihin, jossa menetelmés-
ta kaytettiin nimitysta case management (yksilokohtainen asiakasty®). Suomessa tehtiin
1990-luvulla ensimmaisia palveluohjauskokeiluja, ja télla hetkelld tyémenetelmé on
laajentunut koskemaan yhd useampia asiakasryhmié sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Palveluohjausta tehd&én perhe- tai yksilokohtaisesti; se on tydmenetelmd, jolla palve-
luohjaaja pyrkii 16ytdmaén asiakkaan omat voimavarat ja palvelutarpeet. Palveluohjaus
on prosessi, jonka aikana asiakkaalle etsitddn hénelle sopivat palvelut ja tuet. Prosessi
perustuu palveluohjaajan ja asiakkaan véliseen luottamukselliseen suhteeseen. Palve-
luohjaajan on tarkoitus tukea asiakasta mahdollisimman omatoimiseen, itsendiseen

elaméén. (Hanninen 2007,12.)

Palveluohjauksen tarkeimpié asioita on asiakkaan ja palveluohjaajan kohtaaminen. Tar-
kedd on rakentava vuorovaikutus, aito dialogi, jossa yhdessa pyritddn hakemaan tarvit-
tavaa tietoa ja vastauksia. Kohtaamisessa asiakas on oman eldmansa paras asiantuntija
ja palveluohjaaja on ammatillisesti asiantuntija. Palveluohjaajan on pyrittdvd luomaan
luottamuksen ilmapiiri, jossa pyrkimyksend on toiveikkuuden ja eldménuskon vahvis-

taminen. Asiakas kokee ettd hdanen elamansé on hallinnassa. (Hanninen 2007, 12.)

Yksilokohtaisen palveluohjauksen tavoitteena on sovittaa yhteen eri toimijoiden tyoté ja
aktivoida perheen vapaaehtoisia auttajia. Ohjauksen tarkoituksena on lieventaa palvelu-
jarjestelmén hajanaisuutta. Se on prosessi, jonka tarkoituksena on maérittda asiakkaan
palvelutarpeet ja I6ytaa niihin parhaiten yhteensopivat palvelut. Palvelut koordinoidaan
vastuullisesti yhdessa palvelujen kéyttajan kanssa. Menetelmén uskotaan vahentdvan
kustannuksia ja parantavan asiakkaan kayttajien tyytyvaisyytta. Palveluohjauksen kes-
keiset lahtokohdat ovat: asiakaskeskeisyys, yksilollisyys , tarvelahtdisyys, vastuullisuus,
asiakkaan — viranomaisen suhde ja asiakkaan osallistumismahdollisuudet. (Ala-Nikkola
& Sipila 1996. 16-17.)
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5.2 Palveluohjauksen tyttavat ja prosessi

Pietilainen ja Seppald jakavat palveluohjauksen tyOtavat viiteen eri toimintamalliin:
perinteinen palveluohjaus, intensiivinen yksilollinen palveluohjaus, asiakkaan
itsemadrdédmisoikeutta korostava palveluohjaus, siirtymévaiheiden palveluohjaus ja
asianajomalli. Perinteisessa mallissa tyontekijan rooli korostuu, han asiantuntijana
organisoi asiakkaalle tdmén tarvitsemat palvelut. Intensiivisessa mallissa palveluohjaaja
tuottaa asiakkaan usein haastavaan tilanteeseen hanen tarvitsemansa palvelut, ohjaus on
tiivista ja siind korostuu arkipaivén ongelmat. Asiakkaan itseméaraamista korostavassa
mallissa asiakas itse paattdd omat tavoitteensa omista voimavaroistaan lahtien.
Siirtymdvaiheen malli kohdentuu esimerkiksi asiakkaan siirtymiseen avohuoltoon
laitoksesta. Asianajomallissa palveluohjaaja on asiakkaan oikeuksien puolustaja ja
hanen tehtédvénsa on osoittaa palvelujarjestelman puutteet. (Pietildinen & Seppéld 2003,
13.)

Suomisen ja Tuomisen mukaan tyétapoja on kolmenlaisia: yleinen tai perinteinen pal-
veluohjaus, voimavarakeskeinen tydote seka intensiivinen palveluohjaus. Perinteisessa
palveluohjauksessa asiakas on toimeksiantaja, pddmies. Siind palveluohjaaja selvittaa
asiakkaan tarpeet, suunnittelee hoidon ja sovittaa palveluita yhteen. Asiakassuhde ei ole
terapeuttinen tai kuntouttava. Voimavarakeskeisessa mallissa korostetaan asiakkaan
itsemaaraadmisoikeutta; suhde perustuu kumppanuuteen, ohjaaja puolustaa asiakkaan
oikeuksia, keskeisella sijalla ovat asiakkaan omat tavoitteet ja voimavarat. Kolmantena
ty6tapana on intensiivinen palveluohjaus, jossa asiakkaan vaikea tilanne vaatii intensii-
vistd tydtd. Ohjaaja osallistuu kuntoutukseen ja hoitoon; siind on tarkedd motivoida ja
tukea asiakasta. (Suominen & Tuominen 2007, 31-33.)

Ala-Nikkola & Valokivi ovat jakaneet palveluohjausprosessin viiteen eri vaiheeseen:
1) Asiakkaiden valikointi

2) Asiakkaan palvelutarpeen arviointi

3) Palvelujen suunnittelu ja jarjestdminen
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4) Palvelutavoitteiden seuranta
5) Palvelujarjestelyjen korjaaminen

Perheet ja kehitysvammaiset lapset voivat ohjautua monta eri reitti& palvelujen piiriin.
Perhe ohjautuu yleensa palveluohjauksen piiriin jo lapsen ollessa vastasyntynyt tai pieni
synnytyssairaalan ilmoittamana. Liséksi palveluja tarvitseva perhe voi ottaa itse yhteyt-
t4 palveluohjaajaan tai joku viranomainen voi olla aloitteen tekijd, esimerkiksi paiva-
hoidosta tai koulusta. Palveluohjausprosessi lahtee liikkeelle asiakkaiden valikoinnista,
yleensd sitd annetaan eniten tarvitseville perheille. Yksilokohtainen palveluohjaus on
tarpeellista, kun on tiedossa pitkaaikainen ja monimutkainen palvelutarve. (Ala-Nikkola
& Sipild 1996, 24 -27.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa kuntia sosiaalihuoltoa
toteuttaessaan laatimaan palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muun vastaavan suunnitelman,
jollei kyseessa ole tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai jollei suunnitelman laatiminen muu-
toin ole ilmeisen tarpeetonta. Vammaispalvelulaki velvoittaa kuntia aloittamaan palve-
lutarpeen selvittdmisen viimeistddn seitsemantend arkipdivana sen jalkeen, kun vam-
mainen henkil® taikka hanen laillinen edustajansa tai omaisensa, muu henkil6 tai viran-
omainen on ottanut yhteytté sosiaalipalveluista vastaavaan kunnan viranomaiseen palve-
lujen saamiseksi. Liséksi laki velvoittaa kuntia laatimaan vammaiselle henkillle palve-
lusuunnitelman. Erityishuoltolaki velvoittaa kuntia laatimaan erityishuoltolain nojalla
palveluita saavalle erityishuolto-ohjelman. Ohjelma, joka on tarpeen mukaan tarkistet-
tava, on mahdollisuuksien mukaan laadittava yhteistydssé asianomaisen henkilon itsen-
sé ja hénen holhoojansa tai muun huoltajansa seka sosiaalilautakunnan kanssa. (Laki
vammaisuuden perusteella jérjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380, Laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 2000/812, Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 1977/519.)

Tuki- ja palvelusuunnitelma syntyy asiakkaan ja palvelujérjestelman kompromissina.
Keskeista palvelusuunnitelmassa on perheen omat voimavarat, toiveet ja tuen tarpeet.
Tarkedd on huomioida lapsiperheen nakdkulma heiddan omasta tilanteestaan ja lapsen
tulevaisuudesta ja lisaksi lapsen oma nakemys on otettava myds huomioon. Eri kunnissa
kaytetdan erilaisia palvelusuunnitelmamalleja, nykyaan on paaséantoisesti siirrytty sah-

koisiin malleihin. Suunnitelman perustana on asiakaslahtéinen suunnittelu ja yksilolli-
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sesti suunniteltu palvelukokonaisuus. Asiakas on oman tilanteensa paras asiantuntija ja
ammattilainen ja viranomainen koulutuksensa ja osaamisensa puolesta oman alansa
asiantuntija. Maatta ja Mattus ovat kuvanneet jaettua asiantuntijuutta kuviossa 3 esite-
tylla tavalla. ( Pietildinen &Y likoski &Juusti 1999, 64-68)

Kuvio 3. Jaettu asiantuntijuus

Asiakas/perhe

ANTUNTIIA

Viranomaiset Ammatti-ihmiset

Perhekeskeisyydessa on huomioitava perheiden erilaisuus, perheiden itsemaaraamisoi-
keus, erilaiset perherakenteet ja perheen oikeus padtoksenteossa. Lisaksi on otettava
huomioon, etté palveluita tarvitsevien joukossa on enenevassd maarin rodullisesti, etni-
sesti ja kulttuurillisesti erilaisia perheitd. Asiakaskeskeisissa palveluissa palvelut pyri-
tddn muokkaamaan asiakkaiden tarpeita vastaaviksi eikd mukauttamaan asiakkaan tar-
peita olemassa oleviin palveluihin. Kuviossa 4 kuvataan palvelusuunnittelua yhteisena

neuvotteluna. (Pietilainen ym. 1999, 64-68.)



Vanhemman /perheen / asiak-

kaan ndkemys tarpeistaan ja

voimavaroista

\ 4
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Kuvio 4. Palveluprosessi yhteisend neuvotteluna

Asiantuntijan /ammatti-ihmisen
nakemys asiakkaan/perheen

tarpeista ja voimavaroista ja

Esittdd nakemyksi

i ja vaihtoehtoja

Neuvottelu <

\ 4

-Asiakkaan /perheen tarpeiden ja voimavarojen identifiointi

-Tarpeiden tarkeysjarjestys
-Muiten tarpeisiin vastataan

-Tarkoituksenmukaisten palvelujen valinta

NEUVOTTELU VOI JOHTAA LOPPUTULOKSEEN, JOSSA

Yhteistd ndkemysta ei saavuteta
Paatosta ei synny ja toiminnoista
ei sovita

!

ongelmanratkaisun

Mikali asiaa ei yrityksista huolimatta voida
ratkaista , yhteistydsuhde paattyy ja estéa
kumppanuuden toteutumisen pysyvasti tai

tilapéisesti

Tarvitaan

keinoija

Yhteinen ndkemys asioista 10y-
det&an /konsensus

Padtokset tehdddn yhdessd ja
yhteisymmarrys saavutetaan

v

Laaditaan tuki-ja palvelusuun-

nitelma |

v

Suunnitelma Kirjataan

{

Asiakas /perhe saa suunnitel-
masta kopion

v

Suunnitelman toteutus

\4

Suunnitelman tarkistus sovitun

ajan kuluttua ja tarvittaessa

}

Uuden suunnitelman laatimi-

nen
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6 TULOKSET

Palveluohjaus on prosessi, jonka aikana asiakkaalle etsitdan héanelle sopivat palvelut ja
tuet. Palveluohjauksen tarkeimpié asioita on asiakkaan ja palveluohjaajan kohtaaminen;
rakentava vuorovaikutus, aito dialogi, jossa yhdessa pyritdan yhdessa hakemaan tarvit-
tavaa tietoa ja vastauksia. Kohtaamisessa asiakas on oman eldmansa paras asiantuntija
ja palveluohjaaja on ammatillisesti asiantuntija. (H&nninen 2007, 12.) Palveluohjauksen
tarkoituksena on lieventda palvelujarjestelman hajanaisuutta. Palveluohjauksen keskei-
set lahtOkohdat ovat: asiakaskeskeisyys, yksilollisyys, tarvel&htoisyys, vastuullisuus,
asiakkaan — viranomaisen suhde ja asiakkaan osallistumismahdollisuudet. (Ala-Nikkola
ym.1996, 16-17.)

Vanhemmat ovat aivan uudessa tilanteessa, kun perheeseen syntyy kehitysvammainen
lapsi tai lapsi saa jossain vaiheessa diagnoosin lapsen kehitysvammaisuudesta. Perheell4
voi olla kehitysvammaisuudesta erilaisia kasityksia ja ne voivat ohjautua palveluohjauk-
sen piiriin eri kautta. Yleensé se taho, joka kertoo diagnoosista, kertoo perheelle, etta
heilla on mahdollisuus saada tukea ja palveluita kunnan vammaispalveluiden kautta. Se,
millaista tukea ja apua perhe saa, vaihtelee kunnittain. Haastattelin tata tutkimustani
varten kolmea kehitysvammaisen lapsen &itid. Haastatteluissa ilmeni kahdella perheella
samankaltaisia kokemuksia, yhdella perheelld oli alkuvaiheessa taysin erilainen koke-

mus.

6.1 Taustatietoa perheista

Perheessd A oli kaksi monivammaista lasta, jotka olivat melkein taysin autettavia kai-
Kissa paivittdisissa toiminnoissaan. Lapset kommunikoivat &éanteillda ja kommunikaa-
tiokansion avulla. Niiden avulla lapset olivat mukana perheen toiminnoissa ja perhe eli
taysin lasten ehdoilla. Perheen isd kavi toissa, diti oli jaanyt pois toista kotiin hoitamaan
lapsia. Perhe oli rakentanut omakotitalon, jossa he olivat ottaneet huomioon vammais-
ten lasten hoitamisen ja heidén apuvalineidensa tarvitseman tilan. Lapsista toinen oli

paivihoidossa ja toinen kavi esikoulua. Aiti oli lastensa omaishoitaja.
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Perheessd B oli nelja lasta, joista toiseksi vanhin oli kehitysvammainen. Han kavi esi-
koulua integroidussa ryhmassa. Lapsi oli fyysisesti hyvakuntoinen, kyllakin vilkas ja
karkaileva. Alun haasteiden jalkeen perhe eli tavallista pienten lasten arkea. Aiti oli
hoitovapaalla, mutta palaamassa tydelamaan. Aiti sai omaishoidontukea.

Perheessa C oli kolme lasta, monivammainen nuori ja kaksi aikuista lasta sekd avopuo-
liso. Perheelld oli ollut monenlaisia haasteita, jotka olivat rasittaneet varsinkin perheen
ditia. Kehitysvammainen nuori kavi paivatoiminnassa. Aiti kertoi, etta nuori oli luon-
teeltaan hyvin iloinen, mutta taysin hoidettava kaikissa paivittaisissa toimissaan. Aiti

oli nuoren omaishoitaja.

6.2 Perheiden saama palveluohjaus

Perhe A oli saanut palveluohjausta kehitysvammaisten avohuollon ohjaajalta, joka oli
kaynyt siita saakka, kun vanhempi lapsista sai diagnoosin kehitysvammaisuudesta, lap-
sen ollessa noin kahden vuoden idssd. Perheen didin mielesté he olivat saaneet avohuol-
lon ohjaajalta paljon tukea ja ohjausta, suhde oli ollut hyva ja toimiva. Nykyista palve-
luohjaajaa, sosiaalitydntekijad, on vaikea saada kiinni. Perhe oli yhteydessé haneen paa-
saantoisesti puhelimitse. Aiti koki, etta sosiaalitydntekijan toiminnassa oli puutteita,
suhde héneen oli etéinen. Perhe oli saanut yhden saannéllisen kotikéynnin kerran vuo-
dessa. Aidin kokemus oli, etta avohuollon ohjaajan tapa tyoskennelld oli kokonaisval-
taisempaa, han otti huomioon koko perheen tilanteen. Aiti oli tyytyvainen seka lasten

paivihoitoon ettd koulun antamaan opetukseen. Aiti sai omaishoidon tukea.

Perheen aiti ei tiennyt, oliko heille tehty palvelusuunnitelmaa; muisteli, ettd omaishoi-
don tukeen liittyva suunnitelma oli tehty. Aidin mielesta heité ei ole riittavasti tiedotet-
tu eri palveluvaihtoehdoista, vaan on annettu vain yksi palveluvaihtoehto, esimerkiksi
omaishoidon palveluseteli. Aiemmin omaishoidon vapaat jérjestettiin kotipalvelusta.
Aidin mielesti palvelu jarjestettiin organisaatiolahtdisesti. Sosiaalityontekija on kehot-
tanut perhettd valittamaan, jos he ovat tyytymattomia tarjottuun palveluun. Aiti koki

raskaaksi byrokratian ja sen, ettd kukaan ei hoitanut kokonaisuutta.

” Siis meilla on kaynyt hirveesti eri henkil6ita, sitten vaihtu kaupungilla ndméa systee-

mit, valilla ei tiennyt keneen ottaa yhteytta. Alkuun avohuollon ohjaaja kavi saannélli-
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sesti kotona ja tapasi lapsia. Siis silloin toimi tosi hyvin, oli ihan mahtava, kun ei tar-
vinnut huolehtia mistaan, onko paperit kunnossa, kun tiesi, etta se hoitaa. Tama nykyi-
nen ei se kerinnyt koskaan vastaamaan puhelimeen. On se kdynyt pari kertaa taalla
kotona, mutta puhelimitse hoidetaan asioita. Nykyinen ei kiinnostunut lapsista eika per-
heesta. Sosiaalityontekija on jaényr etdiseksi.”

”Jotain palvelusuunnitelmaa on taytetty, mulle on muodostus niin sekavaksi, varsinkin
kun kunnassa vaihtuu kuviot. Silloin, kun oli hyva toimiva suhde, niin ei tarvinnut itse
ottaa selvaa. Kun se loppu, niin tuli tunne, ettd apua. Ei olla saatu kaikkea, mita tarvi-
taan, esim. omaishoidon palveluseteli. Meilla on nyt semmoinen systeemi, etta pitaa
valita kaupungin maarittelemista yrityksistd. On niin ty6las homma. Kun on kaksi lasta,
niin taytyy 16ytdd semmoinen yritys, jolla on mahdollisuus jarjestaa kahden tyontekijan
ty6vuorot niin, et olisi suht samat hoitajat ja ne kavis niin paljo, kun me tarvitaan. Oli
pakko ottaa palveluseteli, kun tilapaishoito ei sopinut. Ei ole tarjota hyvia vaihtoehtoja..
Perheend ei ole ajateltu. Nain on tilanne ja piste, tehkaa valitus. Uskon, etta takkuami-
nen naiden palvelujen saamiseksi jatkuu. Uskon kuitenkin, etté niitd palveluita saa-

daan. Eniten rasittaa timd byrokratia, kun on monta tahoa, joiden kans taistella

Perheesséd B oli lapsen syntyman jalkeen kdynyt monta vuotta kehitysvammaisten avo-
huollon ohjaaja. Aiti kertoi, etta alkuvaiheessa ohjaaja oli tukenut heita henkisesti. He
olivat saaneet puhua miehensé kanssa lapsen vammasta ja siitd, mit& se merkitsi heidan
perheelleen. Ohjaaja oli tuonut perheelle Kelan kaavakkeita ja jarjestanyt palveluja.
Ohjaaja oli antanut lapselle pikkuportaat -kuntoutusta kotona monta vuotta. Lapselle oli
tehty palvelusuunnitelma ja iti sai omaishoidon tukea. Aidin koki, ettd yhteys yhteen
ja samaan tyontekijaan, joka tuntee perheen tilanteen pidemmalta ajalta, oli auttanut
heidén perhettdan. Perheelle oli tullut yllatyksend, ettd avohuollon ohjaus lopetettiin.
Nykyéddn palveluohjausta antaa oman alueen sosiaalityontekija, yhteydenpito haneen
tapahtuu padsaantoisesti puhelimitse. Aidin mielesta kynnys ottaa yhteytta sosiaalityon-
tekijaén on kasvanut, hanelle ei ihan pikkuasioista tule soiteltua. Perheen ei ole tarvin-
nut valittaa paatoksistd, joitakin palveluita on pitényt itse tietdd hakea, esimerkiksi
omaishoidon tuki. Aiemmin avohuollon ohjaaja ehdotti palveluita, nykyaan perheen

taytyy itse tietdd, mitd palvelua haluaa ja on mahdollista saada.
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“Aivan loistava avohuollon ohjaaja, tuli jo vuodeosastolle, kun lapsi syntyi. Hdn ker-
toi tosi kattavasti, mitd nyt tehdédan, todella empaattinen. Noin sen pitds menna, jos
vanhemmat haluavat. Kavi tihedan, toi kaikki kelan laput, jarjesti palveluita, lammolla
muistan. Meilla ollu kolme eri palveluohjaajaan, kaikki hyvia. Alku oli meidan kuunte-
lemista ja surun kasittelya. Oltiin varmaan aika rasittavia, otti meidan tunteet huomi-
oon , oli hieno ihminen paikallaan. Aina on voinut soittaa palveluohjaajalle. Eldmén
isoissa kaanteissa palveluohjaaja hirveen tarkee ihminen. Ensin aivan kauhuissaan, kun
muuttu systeemi. Murrosvaiheessa ja siirtymavaiheessa olisi tosi tarkeéaa olla joku. Ol-
laan saatu tarvitsemamme palvelut. Ensimmainen ihminen aatteli meit& perheita ja tar-
josi ilman kysymatta, mita meille kuulu. Pikkuisen on jaéanyt semmoinen tunne, etté jos
en olisi ruvennu kyselem&an esim. omaishoidon tuesta, ei olis tarjottu. On ollut perhe-
Iahtdisia hyvinkin paljon, on voinut neuvotella, mik& sopii meidan perheelle. Totta se on
hyva tietad, mita kehitysvammalaki meille takaa. On tullut kielteisia asioitakin, ei saatu
kotiin tukiviittomaopetusta. Meidan perheen kohdalla on vaihtunut ohjaaja monta ker-
taa, se on ollut huono puoli. Kynnys ottaa yhteyttd nykyiseen kasvanut. Olisi edes

2

muutaman kerran vuodessa yhteydenotto, ettd mitd kuuluu

Perhe C oli saanut melko pian lapsen syntyman jélkeen palveluohjausta kunnan sosiaa-
lityontekijalta. Aiti kertoi, etta yhteistyd hinen kanssaan ei toiminut lapsen ensimmaisi-
nd wvuosina, viranomainen ei ollut kasittdnyt perheen ja lapsen tarpeita. Pikku hiljaa
vuosien yhteistyon jalkeen tyontekija oli paremmin ymmartanyt heidan tilannettaan ja
yhteisty0 oli alkanut sujua. Alkuun perhe ei ollut saanut tarvitsemiaan palveluita, diti
oli joutunut muuttamaan omia tyokuvioitaan lapsen hoidon johdosta. Aiti oli saanut
vertaistuen kautta tietoa, millaisia palveluita voisi olla mahdollista saada. Yhdessa vai-
heessa kotipalvelun tydntekija oli neuvonut aitid. Talla hetkelld aiti joutui hoitamaan
lapsen asioita monen eri viranomaisen kanssa, esimerkiksi omaishoidon tukeen liittyvia

asioita hoiti eri ihminen.

Aiti muisteli, etta alkuvaiheessa palvelusuunnitelmaa ei olisi tehty, mutta nyt nuorelle
on tehty palvelusuunnitelma, mutta &iti joutunut vaatimaan sen tekemista. Aiti oli saanut
omaishoidon tukea siita saakka, kun lapsi oli 3 v, mutta sitd tukevia palveluita heidan
on ollut vaikea saada. Omaishoitoon liittyvien vapaiden jéarjestdmisessa oli ongelmia

tallakin hetkelld; &idin taytyi jarjestad tukeen kuuluvien vapaapdivien antaja.
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”Alkuun oli TAYSIin sosiaalityontekijd, kavi kotona ja neuvoi kdytannon asioissa. Sitten
siirryttiin oman kunnan sosiaalityontekijalle. Aika ikavid oli ensimmaiset kokemukset,
itkien l1ahdin joskus pois. En saanut tarvitsemiani palveluita, sitten hakeuduin vertaistu-
en piiriin, sielta sain tietoa, mihin oikeus, miten hakea. Oli takkuinen alkuvaihe. El&-
mansa joutui suunnitteleen uudelleen, ei voinut tehda entisté ty6ta. Jossain vaiheessa
sain kotipalvelua, ei saanut kuntouttavaa paivahoitoa, ei paassyt paivakotiin, jouduin
tappelemaan, kun olis vaan séilytetty. Kotipalvelusta sain hoitajan, joka neuvoi, mita
kannattaa hakea. Ei tehty palvelusuunnitelmaa alkuvaiheessa. Nyt on tehty, kun sitéa
vaadin. Piti miettid, mihin koulun jalkeen hoitoon. Omaishoidon tukea oon saanut 3v
asti. Nyt joutuu itse hommaamaan hoitajan kotiin. Matkan varrella joutunut valitta-
maan esimerkiksi autoavustuksesta. Sama sossu, melkein alusta saakka, nyt pikkuhiljaa
alkanu ymmartaa, mista puhun. Talla hetkella organisaatio sekava, yksi ihminen ei hoi-
da kaikkia asioita vaan joutuu soittamaan eri ihmisille esimerkiksi omaishoidon tuesta.
Sekava tilanne. Aika paljon on joutunut vaatimaan, ei ole tarjottu ja on joutunut valit-

2

tamaan. Valitse niistd, mitd on ollut tarjolla

6.3 Perheiden ja palveluohjaajan vélinen yhteistyo

Perheen A aiti koki, ettd yhteisty0d kaikkien tyontekijoiden kanssa oli toiminut, mutta
talla hetkella tyontekijaan oli vaikea saada yhteyttd. Aiemmin avohuollon ohjaaja oli
itse ollut yhteydessa éitiin, perhe oli jopa antanut tyontekijalle joulukortin. Suhde ny-
kyiseen sosiaalityontekijaan oli etéinen, han ei ollut kiinnostunut lapsista niin kuin edel-
linen. Nykyinen tyontekija ehdottaa semmoisia palveluita, joita heillda on palveluvali-
kossa, vaikka perheen mielestd ne eivat toimi. Tyontekija oli kehottanut perhetté valit-

tamaan, jos palvelut eivat sovi.

" Alkuun oltiin ihan puhelimessa. Miten tiukasti puhuu, niin tiukalta tuntuu tyontekija.
Sanoi, tata on meilla tarjolla, voitte valittaa. Se, etta niitd on ollut niin paljo ja ne on
vaihtunut, nyt ollu vajaan vuoden, haittaa. Eihan se voikkaa tietdd meidan tilannetta.

Kylla maa luulen, kun etta puhelimessa hoidettiin, vaikeutti asioiden hoitamista.

Perheen B yhteistyd avohuollon ohjaajan kanssa oli toiminut loistavasti, tosin tyontekija
oli vaihtunut muutaman kerran. Ohjaaja oli aktiivisesti jarjestanyt perheen asioita yh-

dessd perheen kanssa. Aiti koki, ettd yhteistyd toimi hyvin kaikkien ohjaajien ja nykyi-
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sen sosiaalityontekijan kanssa. Aidin mielesta, kun osaa itse suhtautua, niin yhteistyo

toimii paremmin.

" Kylld ovat olleet hirmu erilaisia, mut on olleet asiantuntijoita. Osa ollut ldsnd ole-
vampia, ihmiset on erilaisia, kaikkien kanssa ollaan tultu toimeen. Kaikilla on ollut jo-

1

tain uutta tuoda, erilaisia keinoja ’

Perhe C koki, ettd yhteistyd alkuvuosien vaikeuksien jalkeen toimi hyvin. Alkuvaihees-
sa perheen ja viranomaisen yhteistyota vaikeutti se, ettd sosiaalityontekija ei késittanyt
heidén tarpeitaan. Han tarjosi semmoisia palveluita, jotka eivét soveltuneet heille, vali-
tusten jalkeen perhe oli saanut tarvitsemansa palvelut. Tyontekija ei hoitanut kokonais-
valtaisesti kaikkia heidan perheen asioita, vaan aidin taytyi hoitaa asioita monen eri vi-

ranomaisen kanssa.

Alkuun ei toiminut, itkien lahdin toimistolta pois. Ei ole kertonut, mitd mahollista saa-
da. Talla hetkella yhteisty6é toimii, mutta ei hoida kaikkia asioita. Nyt sekava tilanne
kenelle soittaa, tehtavat jakautuneet muutosten johdosta. Nyt vaan huolestuttaa, kun

S0ssU jadmdssd eldkkeelle, ettd miten sitten menee”

6.4 Mita ongelmia palveluohjauksessa oli ja miten sité voitaisiin kehittaa

Perheet A ja B kokivat, ettd nykyinen organisaatiomalli oli huono verrattuna aiempaan,
jossa he saivat palveluohjausta avohuollon ohjaajalta. Tyontekija kavi saannollisesti
kotikaynnilla. Perheet olivat nykyiseen sosiaalityontekijaan yhteydessa vain silloin, kun
tarvitsivat palveluita. Avohuollon ohjaaja oli ottanut huomioon kokonaisvaltaisesti per-
heiden tarpeita. Talla hetkella sosiaalitydntekijaa oli vaikea saada kiinni. Han kévi vain
pyydettdessd, eikd han hoitanut perheen asioita kokonaisvaltaisesti. Perheet eivat saa-

neet haneltd samanlaista tukea kuin avohuollon ohjaajalta.

Perheen A aidin mielestd tyontekijan pitdisi tutustua myos lapsiin ja tulla heti koti-
kaynnille. Silloin han saa késityksen, millaista arkea perhe elda. Liséksi daidin mielesta

isan olisi hyva olla paikalla, jotta voi sanoa mielipiteensd. Perhe koki olevansa rasite
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palvelujarjestelmélle, koska kukaan ei ota huomioon, ettd heilld on kaksi vammaista
lasta. Aikaisemmin aidilla mielesté heitd haluttiin todella auttaa.

” Enemman perhel&htoisesti, otettaisiin perheet huomioon. Jos vaihtuu, niin heti koti-
kaynti ja voisi ne lapsetkin ainakin kerran tavata. Otettaisiin koko perhe huomioon, kun
perheessa muitakin jasenid. Voisiko valilla jokin muu vaihtoehto kuin halvin. Me ollaan

vaan rasite, ennen ku avohuollon ohjaaja kavi, tuntu, etté haluttiin auzzaa .

Perheen B &idin mielesta suhde sosiaalityontekijadn hyvd, mutta etdinen. Perhe ei ollut
saanut etukdteen tietoa organisaation muutoksista. Jossain vaiheessa perhe ei tienny,
keneen ottaa yhteytta. Aiti kertoi, ettd he ovat saaneet kaikki palvelut tdhan menness,
joita ovat tarvinneet. Kaikista vaihtoehdoista ei oltu heille kerrottu, oli pitényt itse ottaa
selvéa ja osata hakea, esimerkiksi aita kodin ymparille.

” Varmaan tdssd nyt, kun ajatellaan organisaation muutoksia, olisi pitdnyt saada tie-
toa, kuka meidan perheen palveluohjaaja. Jos ei hirveeta vaadi, pari kertaa vuodessa
vois palveluohjaaja ottaa yhteytta, mitd kuuluu. Vertaistuen merkitys korostunut nyky-

i3]

daan’.

Perheen C aiti toivoisi mieluummin, ettd yksi ihminen hoitaisi kokonaisvaltaisesti per-
heiden asioita, ei tarvitsisi monelle ihmiselle selostaa samoja asioita. Talla hetkella per-
heet joutuvat olemaan useampaan henkil6on yhteydessa, esimerkiksi kotipalvelun saa-
miseksi ja omaishoidon tuen asioissa. Aidin mielesté olisi hyva, jos vammaisen lapsen
syntyman jalkeen saisi heti tarvitsemansa palvelut. Aiti kokee, ettd olisi hyva jos eri

ihminen tukisi perhettd, jarjestelisi perheen asioita ja eri ihnminen tekisi paatokset.

”Perheen pitds saada alkuvaiheessa tukea. Joku henkild hoitas ihan kéytdnndssa asiat.
Yksi henkild, jolla vastuu, ettei tarttis perheen haarukoida keneen olla yhteydessa.
Tyontekija ei saisi olla kahden tulen valissa, vaan tukee perhetta ja eri ihminen makaa

»”

kassan pddlld
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7. JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen oli minulle oppimiskokemus, vaikka valilla tuntui vaikealta
yksin ahertaa tyon parissa. Aloitin opinndytetyoni tekemisen vuonna 2013 kevaalla.
Kun olin saanut selkiytettya tutkimuskysymykset ja haastatteluiden teemat, aloin etsi-
maan haastateltavia perheitd valtakunnallisen liiton jasenyhdistyksistd. Haastateltavia
perheitd oli vaikea 10ytaa, olin ajatellut haastatella viittd perhettd, mutta kun en I6ytanyt
niin monta, paddyin haastattelemaan kolmea perhettd. Kaikki haastattelemani perheet
olivat minulle tuntemattomia. Kaksi haastattelua tein perheiden kotona, yhden haastatte-
lun tein haastateltavan ystdvan luona. Haastattelutilanteet jannittivat minua alkuun, mut-
ta ne sujuivat mielesténi hyvin. Perheet suhtautuivat avoimesti ja luottavaisesti haastat-

teluun.

Perheiden hyvissa kokemuksissa nousi selkeasti esille kahden perheen kokemus; koto-
na oli kaynyt sédanndllisesti kehitysvammaisten avohuollon ohjaaja. Tyontekijan vir-
kanimike ei ollut ollut palveluohjaaja ,mutta kdytdnndssa han oli toiminut niin kuin in-
tensiivista palveluohjausta antava tyontekija. Tyontekija oli ollut sd&nndllisesti yhtey-
dessd perheeseen, ohjaaja oli tukenut perhettd sekd henkisesti ettd konkreettisesti tar-
joamalla erilaisia palveluita. Perheet kokivat yhteistyo oli ollut hyvaa, kokonaisvaltaista
ja he olivat saaneet silloin tarvitsemansa palvelut. Kolmas perhe koki, ettd vasta vuosien
yhteistyon jalkeen, he olivat saaneet tarvitsemansa palvelut ja tuen. Heilla oli ollut mel-
kein alusta saakka sama sosiaalityontekija, hanta perhe oli tavannut sosiaalitoimistolla.
Perheelld oli ollut vaikeuksia saada tarvitsemiaan palveluita, ja yhteistyo oli ollut alussa
vaikeaa. Perhe oli joutunut valittamaan useasta paitoksesta Aidin mielesta tyontekija

ei ollut alkuvaiheessa kasittanyt perheen tilannetta ja tarpeita.(Taulukko 1)

Huonoissa kokemuksissa nousi esille organisaation muutokset, vaihtuvat sijaiset ja etéi-
nen suhde viranomaiseen ja vaikeus saada tyontekijaan yhteys. Organisaation muutos-
ten johdosta kahden perheen avohuollon ohjaus oli lopetettu. Palveluohjausta antoi talla
hetkelld sosiaalitydntekija. Perheet olivat sosiaalityontekijaian yhteydessa lahinnd uusia
palveluita haettaessa. Perheiden taytyi itse soittaa eri viranomaisille ja tahoille, esimer-

Kiksi kouluun, péivahoitoon ym. Heidan taytyi itse tietdd, mita palveluita voisi hakea ja
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olisi mahdollista saada. Perheiden mielesta suhde sosiaalityontekijaén oli jaanyt etaisek-
si. Talla hetkelld perheiden mielestd kukaan ei hoitanut heidén asioitaan kokonaisvaltai-
sesti.(Taulukko 1)

Kaikki perheet olivat jossain vaiheessa saaneet riittdvasti tukea, ohjausta ja palveluita.
Pitk&aikainen yhteistyd yhteen samaan tyontekijaan, joka hoiti perheen kehitysvam-
maiseen lapseen liittyvia asioita kokonaisvaltaisesti, oli helpottanut perheiden arjen
sujumista ja lapsen hoitamista. Kaikki haastateltavat perheet saivat télla hetkella suurin
piirtein ne palvelut, joita tarvitsivat. Joidenkin palveluiden toteuttamistapa ei vastannut
taysin perheiden tarpeisiin. Yhden perheen diti kertoi, ettd alkaa olla jo vasynyt, kun on
hoitanut 18 vuotta vaikeasti vammaista poikaansa ja oikeanlaisten palveluiden saaminen
on ollut vaikeaa. Han kertol, etté ei jaksa edes ajatella, kuinka paljon enemman on jou-

tunut tekemdan kuin normaalin lapsen kanssa.

Taulukko 1. Perheiden kokemukset

Hyvid kokemuksia/ Huonoja kokemuksia/
asiakaslahtoista organisaatiolahtoista
A Avohuollon ohjaajan saédnndlliset koti- | Vaihtuvat avohuollon ohjaajat, sijai-
Perhe | kaynnit set
Avohuollon ohjaaja piti yhteytta Organisaatiomuutokset
Avohuollon ohjaajalta perhe sai paljon | Sosiaalityontekijaa ei saa kiinni
tukea, apua ja ohjausta Sosiaalityontekija ei pida saannolli-
Avohuollon ohjaaja huomioi sesti yhteytta
perheen kokonaistilanteen Sosiaalityontekija ei huomioi koko-

naisvaltaisesti,
Ei tietoa palvelusuunnitelman mer-

Kityksesta
B Avohuollon ohjaajan saédnndlliset koti- | Organisaatiomuutokset
Perhe | kaynnit Vaihtuvat sijaiset

Avohuollon ohjaajalta perhe oli saanut | Ei saannéllista yhteydenpitoa sosi-
henkista tukea, ohjausta ja han oli jar- | aalityontekijaéan

jestanyt palveluita Perhe on yhteydessa sosiaalityonte-
Palvelusuunnitelma oli tehty kijaan, kun tarvitsee palveluita
Perhe oli saanut melkein kaikki tarvit- | Ei tietoa palvelusuunnitelman mer-
semansa palvelut, kityksesta

joitain oli osattavaa itse hakea
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C Sama sosiaalityontekija pitkdan Perhe ei ollut saanut tarvitsemiaan
Perhe | Yhteisty0 alkanut sujumaan monen palveluita
hankalan vuoden jalkeen Perhe joutunut valittamaan
Alkuvaiheessa el ymmarrysta Kukaan ei hoida kokonaisvaltaisesti
Palvelusuunnitelma tehty Perheen pitanyt vaatia palvelusuun-

nitelman tekemista

Sosiaalihuollon tulee aloittaa palvelutarpeen kartoitus, kun perhe hakee palveluita. Té-
ma tarkoittaa, ettd viranomainen yhteistydssé perheen kanssa laatii lapselle palvelu-
suunnitelman. Siita ilmenee perheen voimavarat sekd millaisia haasteita ja ongelmia
perheelld on lapsen hoitamisessa. Perheet saavat esittad palvelusuunnitelmaan, miten he
toivoisivat heidan tarvitsemansa palvelut jarjestettdvan. Siihen perheet voivat Kirjauttaa
esimerkiksi, miten he toivovat omaishoidon vapaiden jarjestettdvan. Haastatteluissa
kavi ilmi, ettd perheet eivét olleet saaneet aina valita eri palveluvaihtoehdoista, vaan
heille oli tarjottu vain yhta vaihtoehtoa. Jos se ei sitten ollutkaan perheelle sopiva, heit4
oli neuvottu valittamaan (Taulukko 1). Minulla on hyvin samanlaisia kokemuksia vi-
ranomaisen toiminnasta. Olen kehitysvammaisen nuoren aitind luullut aiemmin, etta
viranomaiset kertovat minulle ne palveluvaihtoehdot, joihin meillda on mahdollisuus ja
jotka helpottavat meidén perhettd selvidmaén arjesta. Valitettavasti olen itse joutunut
ottamaan selvad ja olen joutunut valittamaan joistakin palveluista. Viranomaisella on
lain mukaan velvollisuus kertoa asiakkaalle eri palveluvaihtoehdot ja varsinkin ne, jot-
ka vastaavat perheen tarpeisiin. Liséksi laki velvoittaa ottamaan asiakkaan mielipiteen

huomioon palveluita jarjestettédessa.

Karjalan palveluohjauskokeiluun vuonna 2000 osallistuneista perheistd osa koki tarvit-
sevansa palveluohjaajan apua, osa toivoi itselleen asiamiestd, ja osalle palveluohjaaja
toimisi aktiivisuuden virittajand. Osa ilmoitti, ettei tarvitsisi saéannéllista yhteydenpitoa,
mutta heistd oli tarkeéd, ettd olisi olemassa yksi ihminen, johon ottaa tarvittaessa yhteyt-
td. (Kemppainen 2002, 7-8, 26-29, 34-38.) Kahdelle perheelle oli ollut tarkeéda kehi-
tysvamma-alan avohuollon ohjaajan antama intensiivinen ohjaus ja neuvonta. Lisaksi
ohjaaja oli jarjestanyt perheille palveluita. Yksi diti totesi, ettd ndinhan sen pitdisi men-
néd. Olen hanen kanssaan ihan samaa mielt, sekd aitind ettd tyontekijand. Toivottavaa

olisi, ettd vammaisen lapsen perheelle tarjottaisiin intensiivista palveluohjausta ja tukea
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lapsen syntyman jélkeen tai siind vaiheessa, kun lapsi on saanut diagnoosin. Tdman
tyyppinen palveluohjaus voisi olla ennaltaehkdisevéad ja tukevaa tyotd niin, ettd mah-

dollisesti ei tarvittaisi kalliimpia ja raskaampia palveluita.

Olen ollut vammaistydn ohjaajana nyt kahden vuoden ajan. Olen opetellut tekemaan
palvelusuunnitelmia sek& antamaan palveluohjausta. Pikku hiljaa kehitysvammaisten
lasten perheet ovat tulleet tutuksi, varsinkin ne perheet, joissa on ollut monenlaisia haas-
teita. Kun aloittelin ty6téni, minusta tuntui, etten tied& tarpeeksi ja tietoni ovat vanhen-
tuneet. Opinnaytetyoni opetti minulle, ettd eldmén- ja tyokokemukseni seka koulutuk-
seni ovat antaneet minulle vahvuutta kohdata ja tyskennelld perheiden kanssa, joita on
kohdannut yksi elaman isoista haasteista. Mutta koen ettéd en tule tytsséni koskaan n.s.
valmiiksi, koska perheet ovat hyvin yksilollisid ja heiddn kohtaamisensa on ainutlaa-

tuista.
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LITTEET

LITE 1

Hei 18.4.2013

Olen sosionomiopiskelija ja olen tekeméssa opinnaytetyotani vammaisen lasten perhei-
den saamasta palveluohjauksesta. Tyoni pyrkimyksena on saada selville palveluohjausta
saaneiden perheiden kokemuksia. Miten he ovat kokeneet palveluohjauksen ja mita tu-
kea, apua se saaneet, hyvid/huonoja kokemuksia. Lisaksi minua kiinnostaa miten per-

heiden mielestd palveluohjausta voisi kehittéa.

Tiedot kerddn teemahaastattelulla, jonka haluan mielelldani nauhoittaa. Haastattelu on
keskustelunomainen, siind teidén perheiden kokemukset/ndkemykset tulevat parhaiten
esille. Etsinkin nyt haastateltavia perheita I&hinnd Oulun seudulta ja ympéristostad. Haas-
tattelu kestdé n. 60-90 min. Haastattelut on tarkoitus tehda kevaén 2013 aikana. Jos si-
nua kiinnostaa osallistua niin otatko minuun yhteytta alla olevan sahképostin kautta tai

soita minulle.

Ystavallisin terveisin

Sisko Parkkinen



