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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd, millaista tukea &killisesti vam-
mautuneiden lasten perheet saivat lapsen vammauduttua, seka millaista tukea
he saavat nyt. Tavoitteena oli selvittaa yksildiden kokemuksia palvelurakenteen
sisélta, erityisesti akillisesti vammautuneiden lasten vanhemmille seka sosiaali-
ja terveysalan ammattilaisille.

Teoriaosuudessa kasiteltiin kehitysvammaisuutta ja sen maarittelyd yleisesti
sekd palvelurakenteen muutosta 1970-luvulta nykypaivaan. Lisaksi opinnéayte-
tyon teoriaosuudessa tarkasteltin vammaispalvelulainsaadantéa seka vammai-
sille suunnattuja palveluja ja tukitoimia. Tietoa kerattiin useista eri kirja- ja inter-
netlahteista.

Opinnaytetyd toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Selvitysaineisto kerattiin tee-
mahaastattelulla, avoimia kysymyksia kayttden. Selvitysta varten haastateltiin
kahta perhetta, joissa lapsi on vammautunut &killisesti lapsuudessa. Haastattelut
toteutettiin perhekohtaisina haastatteluina.

Tulosten mukaan perheilla oli yhtenevid kokemuksia palveluiden saatavuudesta
lapsen vammautumisen jalkeen. Perheet kokivat, ettd palveluita ei tarjottu vaan
niiden piiriin oli hakeuduttava itse. Toinen perheista sai erinaisia tukimuotoja ha-
keuduttuaan niiden piiriin itse. Toista perhetta ei ohjattu lainkaan sosiaalipalvelu-
jen pariin. Taman hetkisiin palveluihin perheet kokivat olevansa melko tyytyvai-
sia.
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The purpose of this thesis was to find out, what kind of support families with pre-
cipitously disabled children got when the child became intellectually disabled, and
what kind of support families do get now. The goal was to produce information
about individual experiences inside the service organisation. Information of this
research is especially meant for families with precipitously intellectually disabled
children, and employees of health care and social services.

The theory part consists of information about intellectual disability and the tran-
sition of the service organisation, from the 1970 until today. It also consists of
legislation of the disability services and forms of support for disabled persons.
The information was gathered from literature and Internet.

The study was qualitative. Data for the thesis was collected by family-specific
theme based interviews. For this research, two families with precipitously disa-
bled children were interviewed.

The results of the study show, that both families had similar experiences about
support services. Both families felt, that they had to apply services themselves.
First family got support services when they applied them themselves. Second
family felt, like they were left outside the social services. Both families are satis-
fied for the support services they get now.
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1 Johdanto

Kehitysvammaisten palvelurakenne on kokenut monia muutoksia viime vuosi-
kymmenten aikana. Vammaisten laitoshoitoa on oltu asteittain lakkauttamassa
jo pitkdan. Suomi allekirjoitti YK:n yleissopimuksen kehitysvammaisten oikeuk-
sista vuonna 2007, ja sopimus ratifioitiin kevaalla 2016. Sopimuksella pyritaan
lisddmaan vammaisten henkildiden osallisuutta ennestaan ja vahentamaan
vammaisuuteen perustuvaa syrjintaa. Sosiaali- ja terveysministeriolla on me-
neillaan myds vammaislainsdadannon uudistaminen, jonka tarkoituksena on yh-
distdd vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki. Uudistuksen tavoitteena on esi-
merkiksi vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden edistaminen seka yksilolli-

sen, itsenaisen asuminen mahdollistaminen yha useammalle.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kahden perheen kokemuksia lapsen
vammautumisesta, kun lapsi ei ole ollut syntymastaan asti kehitysvammainen.
Liséksi tutkimme kehitysvammaisten palvelurakenteen muutosta viime vuosi-

kymmenina perheiden kokemana.

Tavoitteena on kuvata palvelurakenteen muutosta ja sen lisdksi tuoda esille yk-
siléiden kokemuksia palvelurakenteen sisalta, kun lapsi yllattaen vammautuu.
Tapaturmaisesti kehitysvamman saaneista ei |0ydy paljoakaan tietoa, ja vam-

maislainsd&dannon tulevan uudistuksen vuoksi aihe on ajankohtainen.

Meilla molemmilla on halu tydskennelld tulevaisuudessa kehitysvammaisten
henkildiden parissa, ja meilla on jo jonkin verran kokemusta vammaistyosta.
Opinnaytetyon teko kehittda ammatillisuuttamme lisddmalla tietoamme seké ke-
hitysvammaisten palveluista koulussa saadun tiedon ohella, ettd henkildiden ko-

kemuksista palvelujen sisalla.



2 Kehitysvammaisuus

Epidemiologisten tutkimusten mukaan alyllista kehitysvammaisuutta esiintyy noin
1 %:lla vaestosta. Jos lieva kehitysvammaisuuden aste lasketaan mukaan, kan-
sainvaliset tutkimukset arvioivat kehitysvammaisuutta esiintyvan noin 3 %:lla
kouluikaisista lapsista. Kehitysvammalain perusteella saatavan erityishuollon
palveluja sai vuonna 2012 Suomessa noin 27 000 henkiléa. (Kaski, Manninen &
Pihko 2012, 21-22)

2.1 Kehitysvammaisuuden syyt

Kehitysvamma on usein seuraus sairaudesta tai tapaturmasta lapsuudessa. Suu-
rimmassa osassa aiheuttaja on kuitenkin kromosomihairio, infektio tai istukan toi-
minnanvajaus ennen syntymaa. Myods selvittamattomat, rakenteellista vikaa ai-
heuttavat tuntemattomat syyt ovat yleisia (Kaski 2002. 147-148). Aikuisialla
saatu, kehitysvammaisuutta muistuttava tila luokitellaan aivovammaksi. (KV-tie-

topankki)

Tavallisin kehitysvammaisuutta aiheuttava geneettinen syy on 21 kromosomin
ylim&ara, joka aiheuttaa Downin oireyhtymé&é. Suomessa on keskimaarin 3600
henkil6&, jolla on diagnosoitu Downin oireyhtyma, ja oireyhtymadiagnoosin saa-
via lapsia syntyy keskiméaarin 70 vuodessa. Oireyhtymaan liittyy yleensa keski-
vaikea alyllinen kehitysvammaisuus, ja kehitys on viivastynytta. (Kaypahoito
2016)

Kehitysvammaan liittyy usein myos litdnnaissairauksia. Ne johtuvat usein, eivat
kuitenkaan aina samasta syysta kehitysvamman kanssa. Lisavammat liittyvat
usein erityisesti keskivaikeasta syvaan kehitysvammaisuuden asteeseen, lie-
vassa kehitysvammaisuudessa niitéa tavataan vahemman. Oppimis- ja kehitys-
hairiét, kuten ADHD ja autismi, erilaiset psyykkiset hairiot sek& neurologiset hai-
riot, kuten epilepsia, ovat yleisia kehitysvamman liitdnnaissairauksia. Aistien toi-
minnan, kuten puheen, kuulon ja naén ongelmilla on usein yhteys kehitysvam-
madiagnoosiin. (Kaski ym. 2012, 98,99,113,126)



2.2 Kehitysvammaisuuden arviointi ja diagnosointi

Kehitysvammaisuuden maarittely tapahtuu suomessa ICD-tautiluokituksella.
ICD-tautiluokitus maarittelee kehitysvammaisuuden tilaksi, jossa mielen kehitys
on estynyt tai epataydellinen. Erityisesti alylliset, sosiaaliset, kielelliset sek& mo-
toriset kyvyt ovat heikosti kehittyneitd. Kehitysvammaisuus jaetaan ICD-luokituk-
sessa neljaan asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan. (Verneri
2014a)

Kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan &alykkyystestien avulla seka erilaisin
kognitiivisia kykyja mittaavin testein. Diagnoosin teon tulisi aina olla moniamma-
tillista eik& diagnoosi koskaan saisi perustua yhteen arviointikertaan, silla alylliset
seka kognitiiviset kyvyt voivat muuttua harjoittelulla tai kuntoutuksella (Verneri
2014b). Jos lapsen henkisen kehityksen etenemiseen kohdistuu epailyja, alusta-
vat selvitykset asian tutkimiseksi voidaan tehda avohuollossa psykologin ja laa-
karin yhteistyona. Tutkimusten jalkeen lapsi tulee ohjata lastenneurologisiin tut-
kimuksiin. Tutkimuksissa laakari tutkii aivojen eri osien toimintaa ja selvittaa sita
kautta lapsen kehityksen poikkeamia. Psykologi selvittéda, onko kehitys laaja-alai-
sesti viivastynyttd, mik& on kehitysvammaisuuden aste sekd mitka taidot ovat
vahvasti ja mitka heikosti kehittyneet. Kehitysvammaisuuden syyn maarittelemi-
seen taas voidaan kayttdd apuna erilaisia laboratoriotutkimuksia. (Kaski. ym,
2012, 30,31,33)

Vammaisuuden maarittelyssa ei tulisi kayttaa yleistysta joka rajaa kaikki vammai-
set samaan kategoriaan, vaan jokaisen henkilobn vamman aiheuttamat toiminta-
rajoitukset tulisi selvittdd erikseen. Vammaisuutta yleensékin tulisi tarkastella yk-
sildiden kokemuksina seka sosiaalipoliittisina ja yhteiskunnallisina kysymyksina.
(Raty. 2010, 32)



3 Palvelujarjestelma

Palveluiden tuottaminen vammaisille henkil6ille on kuntien vastuulla, joka on saa-
detty sosiaalihuoltolaissa (30.12.2014/1301), laissa vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380) seka laissa kehitysvam-
maisten erityishuollosta. (519/1977)

3.1 Kehitysvammahuollon historiaa

Kehitysvammahuollon historia ulottuu Suomessa vain 100 vuoden paahan,
vaikka ihmisia joilla on kehitysvamma, on ollut aina. Ensimméainen mainittava
muutos Suomessa oli 1958 voimaan tullut vajaamielislaki. Laki jakoi maan vajaa-
mielispiireihin, joihin kuhinkin perustettin oma keskuslaitos (Verneri2016c).
1960-luvulla alkoi syntyd hankkeita, joilla oli tarkoitus kehittaa niin kutsuttua avo-
huoltoa. Paivahuoltolatoiminta maé&ariteltiin avohuollon tarkeimméksi toiminta-
muodoksi. Paivahuoltolatoiminnan tarkoitus oli nimensa mukaisesti mahdollistaa
kehitysvammaisen asuminen kotona huolehtimalla heista paivisin. 1960-luvun lo-
pulla huoltoloita oli perustettu kuntien, vanhempainyhdistysten ja seurakuntien
toimesta jo 46, vaikka mikaan taho ei laissa ollut siihen velvoitettu. (Leppala 2015,
121)

1970-luvulla alettiin keskustella vajaamielisten avohuollosta ja vuonna 1978 astui
voimaan kehitysvammalaki, jossa ensisijaisena huoltomuotona olisi avohuolto.
1980-luvulla keskustelu laitoshoidosta yltyi, mita alan jarjestot kuitenkin kritisoi-
vat. Ajan hengen mukaisesti korostettiin normalisaatiota, eli asiat pyrittin muut-
tamaan mahdollisimman tavallisiksi. Tama ajattelu tapa nékyi kaytadnnodssa niin,
ettd kehitysvammaisille rakennettiin asuntoloita tavallisille asuinalueille ja nain
kehitysvammaiset saatiin integroitua yhteiskuntaan. Ohjatun asumisen palveluita

ilman y6valvontaa alettiin rakentaa. (Verneri 2016c)

Palvelurakenteen muutos, eli laitoshuollon muuttuminen avohuolloksi vauhditti
uuden ajattelumallin syntymista. Vuonna 1992 kehitysvamma-kasite maariteltiin
uudestaan AAMR (American Association of Mental Retardation, nyk. AAIDD) toi-
mesta. Tama toi esiin uuden nakdkulman, joka korosti sosiaalista osallisuutta,
yksilon tukitoimia ja toteutumista ja niiden merkitystd. Kehitysvammaisuutta ei
enda maaritelty termein lieva, vaikea, keskivaikea seké syva. (Verneri 2016c¢)



Yksilon osallisuus yhteiskuntaan korostuu entisestdan kehitysvammalain erityis-
huoltolain muutostybén myo6ta. Samanaikaisesti Suomen osalta YK:n vammaisten
henkil6iden oikeuksia koskeva sopimus ratifioitiin, eli saatettiin lainvoimaiseksi ja
se astui voimaan 10.6.2016 yhdessa uudistetun lain kanssa. Lakimuutos koros-
taa erityishuollossa olevien itsemaaraamisoikeutta ja itsenaista suoriutumista. Li-
saksi muutoksen tarkoituksena on vahentéa erityishuollossa kaytettyja rajoitus-
toimenpiteita, jolla pyritaan takamaan asumisyksikoissa ja laitoksissa asuville ke-
hitysvammaisille mahdollisimman normaali ja kodinomainen elama. (Verneri
2016¢)

3.2 Lainsadadanto

Kansallisen lainsaadannén mukaan kehitysvammaisia henkil6ita — kuten muuta-
kin vaestoa, koskee ensisijaisesti Suomen perustuslaki (731/1999). Perustuslain
68 takaa jokaiselle ihmiselle yhdenvertaisuuden lain edessa. Lain 68 mukaan ke-
tdan ei saa Suomessa asettaa eri asemaan ian, sukupuolen, alkuperén, va-
kaumuksen, kielen, uskonnon, mielipiteen tai vammaisuuden vuoksi. Lain 228

turvaa perusoikeudet.

Erityisesti vammaisia henkilditd koskevasta lainsdadannosta tarkeimpané voi-
daan pitdd YK:n yleissopimusta vammaisten henkildiden oikeuksista (KVTLa
2016). YK hyvaksyi lain vuonna 2006 ja se astui voimaan kansainvalisesti
3.5.2008. Suomi allekirjoitti sopimuksen vuonna 2007, mutta sopimus ratifioitiin
vasta 11.5.2016 ja se astui voimaan kuukautta mydhemmin (Eduskunta 2016).
Yleissopimus taydentda jo voimassa olevia YK:n ihmisoikeussopimuksia. Sopi-
muksen tarkein padmaara on laaja-alainen syrjinnan kielto, joka perustuu vam-
maisuuteen. Sopimuksessa tulee esille, millaisia toimia on tarve tehda, jotta vam-

maiset henkilGt voisivat eldé taysin ilman syrjintéaa. (YK-liitto 2016)

Vammaisten henkildiden tarvitsemia erityispalveluita maaréataan ensisijaisesti
yleislakien, kuten sosiaalihuoltolain, perusopetuslain sekd paivahoitolain nojalla.
Jos henkil6 ei saa tarvitsemiaan palveluita yleislakien nojalla, sovelletaan erityis-
lakeja. Vammaisia henkiloitéa koskevat tarkeimmat erityislait ovat Laki vammai-

suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987) seka laki



kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977). Vammaispalvelulaki on ensisijai-
nen laki verrattaessa kehitysvammalakiin. (KVTLa)

Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolaki astui voimaan 17.9.1982. Lakia uudistettiin ja uusi sosiaalihuol-
tolaki astui voimaan 1.4.2015. Lain tarkoituksena on edistaa ja yllapitaa hyvin-
vointia ja sosiaalista turvallisuutta, turvata kaikille riittavat ja laadukkaat sosiaali-

set palvelut, seka edistaa ja taata asiakkaalle oikeus hyvaan palveluun.

Sosiaalihuoltolain (1301/2014) 4 §:ssd mainitaan, etta erityista tukea tarvitsevien
asiakkaiden edun toteutumiseen on kiinnitettava erityistd huomiota sosiaalihuol-
toa toteuttaessa. Lain 8 8 mukaan kunnallisten viranomaisten on seurattava seka
edistettava erityista tukea tarvitsevien henkiléiden hyvinvointia seka poistettava
epakohtia ja pyrkia ehkaisemaan niiden syntymista. Lain 8 §:ssa on kirjattu myaos,
ettd erityista tukea tarvitsevien henkildiden tarpeisiin ja toiveisiin on kiinnitettava
erityistd huomiota palveluita annettaessa ja niita kehitettaessa.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(380/1987) astui voimaan 3.4.1987. Lain 1 § on mé&aritelty lain tarkoitus, joka ko-
rostaa vammaisen henkilon oikeutta toimia yhdenvertaisena jasenena yhteiskun-
nassa. Sen tarkoituksena on ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia hait-

toja ja esteita.
Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) astui voimaan 23.6.1977.
Lain 1 8 mukaan erityishuoltoa on annettava henkil6lle, jonka henkinen kehitys
on hairiintynyt tai estynyt synnynnéaisen tai kehitysidssa saadun vamman tai sai-

rauden vuoksi, ja joka ei voi saada tarvitsemiaan palveluja muun lain nojalla.
3.3 Palvelut

Tarkeimmassa osassa kehitysvammaisten palvelukokonaisuuden jarjestami-

sesta on palveluiden suunnittelu. Palveluiden suunnitteluprosessissa syntyva
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palvelusuunnitelma toteutetaan aina sosiaalitydntekijan ja asiakkaan seka hanen
toivomiensa tahojen yhteistyona. Palvelusuunnitelmassa kuvataan palvelut, joita
asiakas tarvitsee ja joihin han on oikeutettu, seka asiakkaan elamaan liittyvat sei-
kat, jotka liittyvéat palveluiden tuottamiseen. Liséksi palvelusuunnitelmaan kuuluu
selvitys siita, miten palvelut voidaan hanelle jarjestaa. Palvelusuunnitelman laa-
timinen itsess&én ei oikeuta palveluihin, vaan niita on erikseen haettava. Palve-
lusuunnitelma on saadetty vammaispalvelulaissa (380/1987) (KVTLb). Kehitys-
vammalain (519/1977) nojalla erityishuoltoon oikeutetuille on laadittava yksil6lli-
nen erityishuolto-ohjelma EHO. EHO:n laatiminen ei edellyté kehitysvammadiag-
noosia. Kaikki palvelut joita henkild saa kehitysvammalain nojalla, kuuluvat eri-

tyishuolto-ohjelmaan. (Verneri 2016d)
Vammaisetuudet

Kansaneldkelaitoksen vammaisille myontamia etuuksia ovat alle 16-vuotiaan
vammaistuki, yli 16-vuotiaan vammaistuki seka elékettd saavan hoitotuki. Vam-
maisetuuksien tarkoituksena on tukea vammaisten ja pitkdaikaissairaiden ela-
manlaatua seka itsenaista selviytymista. Alle 16-vuotiaan vammaistuen tarkoituk-
sena on lapsen paivittaisen elaman tukeminen silloin, kun h&n saa vamman tai
sairauden vuoksi sdénndllisté hoitoa. Vammaistukea yli 16-vuotiaalle taas myon-
netaan silloin, kun henkilén toimintakyky on heikentynyt vahintaan vuoden ajan,
ja henkildlla vaikeuksia huolehtia itsestaan, kotitaloustdista ja tyosta tai opiske-
lusta. Vamman pitdéd aiheuttaa myos viikoittaista avuntarvetta. Elakettd saavan
hoitotukeen on mahdollisuus, jos tayttdd ylla mainitut kriteerit, ja on liséksi 16

vuotta tayttanyt elakkeensaaja. (Kela 2016)
Terveydenhuolto

Kehitysvammaiset henkilét ovat muun vaeston ohella oikeutettuja yleisiin ter-
veyspalveluihin. Yleiset terveyspalvelut voivat olla riittdAméattémia silloin, kun kehi-
tysvamma itsessédan aiheuttaa terveysongelmia. Erikoissairaanhoitoa voidaan
tarvita kehitysvamman diagnosointiin tai vaativien terveydellisten ongelmien hoi-
toon. (Verneri 2014e)
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Asuminen

Palveluasumisen jarjestamisvelvollisuus on kunnalla. Se kuuluu erityisen jarjes-
tamisvelvollisuuden piiriin, eika sita voida evata maararahojen puutteen perus-
teella. Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) velvoittaa asumispalveluiden jarjestamisen
silloin, kun henkil® erityisesta syysta tarvitsee apua tai tukea asumisessa. Ensi-
sijaisia palveluita ovat kotiin annettavat palvelut. Sosiaalihuoltolain mukaisia asu-
mispalveluita ovat tuettu asuminen, jota on jarjestettava silloin, kun henkil6 tarvit-
see tukea itsendisessd asumisessa tai siihen siirtymisessa, palveluasuminen,
jota jarjestetddn, kun henkil6 tarvitsee asumisen tuen lisaksi hoitoa ja huolenpi-
toa, seka tehostettu palveluasuminen, jossa palveluita jarjestetddn asiakkaalle

tarpeen mukaan ymparivuorokautisesti. (THL 2016a)
Omaishoito

Omaishoidon tuen jarjestamisvastuu on kunnilla. Tuki on kuitenkin maarara-
hasidonnainen. Omaishoito tarkoittaa hoidon ja huolenpidon jarjestamista ko-
tona, omaisen tai muun l&heisen avulla. Omaishoidon tuki itsessdan on koko-
naisuus, joka muodostuu omaishoitajalle maksettavasta hoitopalkkiosta ja va-
paasta sek& hoidettavalle henkildlle annettavista palveluista. Omaishoitajalle
maksettava hoitopalkkio porrastetaan hoidon vaativuuden ja sitovuuden perus-
teella. Vaikka henkil® olisi omaishoidettava, se ei poista hanen oikeuttaan henki-
lokohtaiseen apuun. Tuen saannille ei mydskaan ole ikdan perustuvia ehtoja.
(KVTLc)

Henkilokohtainen apu

Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan kunnan on jarjestettava vaikeavammai-
selle henkildlle henkilokohtaista apua silloin, kun han vamman tai sairauden
vuoksi valttAmatta tarvitsee palvelua tavanomaisista elamén toiminnoista suoriu-
tuakseen. Henkilokohtaista apua voidaan myéntaa tyohon ja opiskeluun, harras-
tuksiin, sosiaaliseen vuorovaikutukseen seké yhteiskunnalliseen osallistumiseen.
Henkil6kohtaista apua tulee jarjestaa paivittaisiin toimiin seka tyéhon tai opiske-
luun niin paljon, kun sita tarvitaan. Muihin toimiin henkilokohtaista apua tulee jar-

jestaa vahintaan 30 tuntia kuukausittain. Henkilon tayttaessa henkilokohtaisen
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avun tarpeen edellytykset on henkilokohtainen apu subjektiivinen oikeus, sita ei
siis voida jattaa myontamatta maararahojen puuttuessa. (KVTLd)

Lapselle voidaan vaikeavammaisuuden perusteella myontda koulutoimelta kou-
lunkayntiavustaja. Koulunkayntiavustajan tarkoituksena oppilaan toimintakyvyn
tukeminen eri toimintaymparistbissa. Tavoitteena on oppilaan omatoimisuuden ja
itsendisyyden tukeminen oppimisprosessin eri vaiheissa. Perusopetuslain
(628/1998) 318 nojalla opetukseen osallistumisen edellyttamat avustajapalvelut

ovat maksuttomia. (KVTLe)

Vammaispalvelulain nojalla myds opiskelijalla voi olla oikeus henkilokohtaiseen
avustajaan. Avustajapalveluiden jarjestamisvastuussa on koulutuksen jarjestaja.
(KVTLe)

Paivahoito

Kunnilla on velvollisuus alle kouluikéisten lasten paivahoidon jarjestamiseen. Pai-
vahoitolain mukaisesta paivahoitopaikasta peritddn paivahoitomaksu. (Kunnat
2014)

Lapselle voidaan kuntoutuksellisista syista jarjestaa paivahoitoa kehitysvamma-
lain mukaisena erityishuoltona. Talloin paivahoito on perheelle maksutonta. Kun-
touttavaa paivahoitoa voidaan jarjestaa silloin, kun paivahoidon palvelut eivat riita
hoidon tarpeen kattamiseen tai hoidon tarpeen syy on ensisijaisesti kehitys-
vamma. (KVTLY)

Koulunkaynti ja opiskelu

Lapsilla on Suomessa lakiin perustuva oppivelvollisuus. Oppivelvollisuus alkaa
yleensé lapsen taytettya seitseman vuotta ja loppuu, kun lapsi on suorittanut pe-
rusopetuksen oppimaaran tai kun oppivelvollisuuden alkamisesta on 10 vuotta.
Jos lapsi ei sairauden tai vamman vuoksi kykene saavuttamaan perusopetuksen
tavoitteita tdssa ajassa, voidaan oppivelvollisuutta pidentaa. Talléin oppivelvolli-
suus alkaa jo 6-vuotiaana ja kestdd 11-vuotta. Perusopetuslain (628/1998) no-
jalla oppilaalle on tarvittaessa jarjestettava joko tukiopetusta, tehostettua tukea
tai erityistad tukea. Erityisen tuen jarjestamisesta tehdaan paatods, jossa maara-
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taan oppilaan opetuksen jarjestdmisesta seka tarvittavista tukipalveluista. Paa-
toksesta on tultava ilmi opetusryhma, jossa oppilas opiskelee, mahdolliset avus-
taja- ja tulkitsemispalvelut, muut palvelut seka tarvittaessa opetuksen poikkeava
jarjestaminen. Erityista tukea tarvitseville lapsille laaditaan myds henkilokohtai-
nen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS). HOJKS laaditaan
aina vanhempien, opettajien ja muun moniammatillisen oppilashuoltoryhméan
kesken. (KVTLQ)

Vammaisten nuorten kohdalla perusopetuksen jalkeinen koulutus on usein am-
matillista koulutusta. Vaikeimmin vammaisten nuorten koulutuksesta vastaavat
erityisoppilaitokset. Erityisoppilaitokset toimivat myos erityisopetuksen osaamis-
keskuksina. (THL 2015b)

Ty0o ja paivatoiminta

Vaikeavammaiselle henkil6lle on vammaispalvelulain (380/1987) 88 mukaan jar-
jestettava paivatoimintaa, jos henkilo valttamatta tarvitsee sita tavanomaisista
elaman toiminnoista suoriutumiseen. Paivatoiminnan jarjestamisvastuu on kun-
nilla. Palvelu kuuluu kuntien erityisen jarjestamisvelvollisuuden palveluihin, pal-
velu ei siis ole maararahoihin sidottu. Paivatoimintaa voidaan jarjestadd myds so-
siaalihuoltolain (1301/2014) nojalla. Talléin paivatoimintaa jarjestetdén sosiaali-
sen kuntoutuksen osana. Paivatoimintaa on jarjestettava viitena paivana vii-
kossa, henkilon toimintakyvyn mukaan. Toimintaa voidaan jarjestaa harvemmin-
kin, jos henkil6 kykenee osallistumaan siihen esimerkiksi osa-aikaisesti tai lyhyita
paivia tehden. (THL 2015c)

Sosiaalihuoltolain (1301/2014) seka kehitysvammalain (519/1197) perusteella
vammaisille henkil6ille voidaan jarjestaa tyttoimintaa. Tyodtoimintaa jarjestetaan
toimintakeskuksissa tai tyopaikoilla henkiloille, joiden edellytykset tydohon tydso-
pimuksella ovat puutteelliset. Ty6toimintaa ei tehd& tydsuhteessa, eika siitd mak-
seta palkkaa. Toimintaan osallistuville voidaan kuitenkin maksaa ty6osuusrahaa.
Tybosuusraha on avustus, jolla on tarkoitus tukea toimintaan osallistumista.

Avustuksen suuruus on enimmilladn 12 euroa paivassa. (KVTL)

Sosiaalihuoltolaissa maaratty tyétoiminta on ensisijainen palvelu vammaispalve-

lulaissa méaariteltyyn paivatoimintaan nahden. (THL 2015c)
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Vammaisilla henkil6illa on toimintakykynsa puitteissa mahdollisuus myds avotyo-
toimintaan. Avoty0 on tydtoimintaa, jota jarjestetaan tavallisilla tydpaikoilla. Avo-
tyontekijoiden tyénkuvaan kuuluvat yleensa erilaiset avustavat tehtavat. Myos
avotyosta voidaan maksaa tydosuusrahaa. (Verneri 2016) Tydsuhteessa tehta-
vaa tavallista ty6ta, josta tehdaan tydsopimus ja josta tybnantaja maksaa palk-
kaa, kutsutaan tuetuksi tyoksi. Tuetussa tyossa tyontekijalla on tukenaan tyoval-
mentaja. Tyovalmentajan tuella tydsopimus raataléidaan niin, etta siina kohtaavat
tyontekijan kyvyt ja tydbnantajan tarve. Tuettu tyd voi olla monille vayla tavalliseen
palkkatydhon. (Verneri 2016)

Liikkuminen

Kuntien on vammaispalvelulain 8 8§ nojalla jarjestettava vaikeavammaisille kulje-
tuspalvelut silloin, kun han valttamatta tarvitsee palvelua tavanomaisista elaman-
toiminnoista suoriutuakseen. Edella mainittuja ovat muun muassa ty6 tai opiskelu
seka harrastaminen. Vammaisella henkildlla on oikeus kuljetuspalveluihin silloin,
kun hanella on erityisia vaikeuksia liikkkumisessa eika han ole kykeneva kaytta-
maan julkisia kulkuneuvoja ilman kohtuuttomia vaikeuksia. Tyéhon ja opiskeluun
liittyvat matkat jarjestetaan niin laajasti kuin on tarve. Virkistaytymiseen, kuten
harrastamiseen tarkoitettuja matkoja voidaan myontaa vahintdan 18 yhdensuun-
taista matkaa kuukaudessa. Tarvittaessa kunnan on jarjestettava kuljetuksen yh-

teyteen tarvittavat saattajapalvelut. (THL 2015d)

Kouluikéiset lapset ovat perusopetuslain nojalla oikeutettuja koulukuljetukseen,
kun koulumatkan pituus on yli viisi kilometrié tai koulumatkan voidaan katsoa ole-
van liian vaarallinen lapsen kulkemiseen turvallisesti. Jos lapsi tarvitsee vamman
tai sairauden vuoksi kuljetusta, on velvollisuus sen jarjestdmiseen opetuksen jar-
jestajalla. Lisaksi vaikeavammaisella lapsella voi olla oikeus vammaispalveluase-
tuksen (759/1987) mukaiseen kuljetuspalveluun. (THL 2015€)

3.4 Lainsdadannon uudistus

Kevaalla 2016 kaynnistyi valmistelu, jonka tavoitteena on vammaislainsaadan-
non uudistaminen. Sosiaali- ja terveysministerion pyrkimyksena on vammaispal-
velulain ja kehitysvammalain yhdistdminen. Uuden lainsdddannén on tarkoitus
astua voimaan vuonna 2019. (STM 2016)
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Uuden vammaislainsdadannon erityislain lahtékohtana on edistda vammaisten
henkildiden yhdenvertaisuutta yhteiskunnan jasenind, vamman laadusta ja hen-
kilon asuinpaikasta riippumatta, ehkaista ja poistaa vammaisuudesta aiheutuvia
haittoja seka turvata palvelujen saatavuus ja laadukkuus. Esityksessa koroste-
taan my0s vammaisten oikeutta itsendaiseen asumiseen. Tama tarkoittaa kaytan-
nossé laitoshoidon minimointia ja kotiin saatavien palveluiden turvaamista. (STM
2015)

4 Opinnaytetydn taustaa

Opinnaytetyoprosessimme lahti liikkeelle kiinnostuksestamme vammaistyota
kohtaan tulevaisuuden tydkenttana. Prosessi alkoi vuoden 2015 lopussa. Aihe
muovautui lopulliseen muotoonsa Kehitysvammaisten palvelukeskussaation,
Saimaan ammattikorkeakoulukoulun sek& omien mielenkiinnon kohteidemme
mukaan. Ennen varsinaiseen aiheen muovautumista lopulliseen muotoonsa, et-
simme tietoa kehitysvammoista, jotka olivat aiheutuneet joko tapaturman tai
muun sairauden kautta. Tietoa l0ytyi todella vahan, josta saimme ajatuksen tuot-
taa tietoa perheiden omien kokemusten kautta.

Olemme molemmat olleet téissa kehitysvammaisten parissa. Nykyinen palvelu-
jarjestelma on ainakin osin tullut tutuksi tyontekijan nakoékulmasta, joten halu-
simme kuulla kokemuksia omaisten puolelta. Prosessin alkuvaiheessa luimme
Hennaliisa Suomen (2014) Turun ammattikorkeakoulussa tehdyn opinnaytetydn
"Mikaan ei tas kehitysvammaisuudes 00 niin vaikeeta kuin luopuminen!” : ikaper-
hetoiminnan vaikuttavuus toimintaan osallistuvien perheiden vanhempien kerto-
mana. Tutkimus selvitti vanhempien kokemuksia Kehitysvammaisten Palvelukes-

kussaation lk&perhetoiminnasta.

Ikaperhetoiminta on suunnattu ikéd&ntyville kehitysvamma perheille aikuisen ke-
hitysvammaisen itsendistymisen tukemiseen. Tutkimus selvitti yhta perheille tar-
jottua tukimuotoa, mutta meita kiinnosti kokonaiskuva. Taman vuoksi valitsimme
palvelujarjestelman kuvaamisen osaksi opinndytetydmme teoriaa. Koska ky-
seessa oli jo ikAantyvat perheet, otimme tyémme teorian rinnalle myds historiaa.

Palvelujarjestelman kuvaamisen tueksi halusimme mukaan palvelujarjestelman

16



tuen piiriin kuuluvia perheita. Saimme selvitykseen mukaan kaksi perhetta, joiden
yhteystiedot tulivat Kehitysvammaisten Palvelukeskusséaation kautta. Koska ha-
lusimme selvitykseen perheiden kokemuksia saaduista palveluista, avoin teema-
haastattelu tuntui oikealta vaihtoehdolta
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5 Opinnaytetyodn tavoite ja toteutus

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vammaispalvelujen palvelurakennemuu-
tosta. Kuvaamme muutosta yleisella tasolla, sekéa kahden Kaakkois-Suomen alu-
eella asuvan perheen kokemuksien kautta. Naissa perheissa lapsi ei ole ollut
syntyessaan kehitysvammainen, vaan vamma on tullut lapsuudessa. Opinnéyte-
tyossa selvitamme heidan kokemuksiaan palveluista, joita he lapsen vammautu-
misen jalkeen ovat saaneet, seka sita, millaisia palveluita he olisivat tarvinneet.
Saimme perheiden yhteystiedot kehitysvammaisten palvelukeskussaation

kautta.

Tarkoituksena on tuottaa tietoa saaduista tukimuodoista kehitysvammaisten ja
akillisesti vammautuneiden lasten perheille, sek& yleisesti sosiaali- ja terveysalan
tyontekijoille. Kehitysvammaisuutta ja sen vaikutuksia perheisiin on tutkittu laa-
jasti, mutta lapsen vammautumisesta syntyman jalkeen Ioytyy vain vahan tutki-

mustietoa.
Opinnaytetyon selvityskysymykset ovat:

1. Millaista tukea perheet saivat lapsen vammautumisen jalkeen?

2. Millaista tukea he saavat nyt?
5.1 Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetyo on luonteeltaan selvitys, joka toteutettiin kvalitatiivisena eli laadulli-
sena tutkimuksena. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on ilmion kuvaaminen ja

ymmartaminen (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

Tieto kerattiin teemahaastattelun avulla, kayttaen avoimia kysymyksia. Teema-
haastattelu on keskustelutilanne, jossa tutkijalla on mukanaan lyhyet muistiinpa-
non keskustelun ennalta suunnitelluista teemoista (Saaranen ym. 2006). Teema-
haastattelua kayttdmalla haastattelutilanne pysyy avoimena, erkanematta kuiten-
kaan liikaa tutkimusongelmasta (Routio 2007). Selvityksemme perustui perhei-

den omiin kokemuksiin. Haastattelu toteutettiin perhekohtaisena parihaastatte-
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luna, joissa haastateltiin kahden perheen vanhempia. Haastattelut tehtiin perhei-
den kotona, heidan suostumuksellaan. Koti tuntui luontevalta haastatteluympéa-
ristolta perheiden kannalta, silla kyseessa on osaltaan arkakin aihe. Mukana oli-
vat perheiden molemmat vanhemmat ja toisen perheen haastattelussa oli mu-

kana lisaksi heidan lapsensa.
5.2 Aineiston analyysi

Aineiston analysointi tapahtui teemoittelua kayttden. Teemoittelun avulla haas-
tatteluista voidaan nostaa esiin vastauksia yhdistavia tai erottavia seikkoja (Saa-
ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Haastatteluista saatu aineisto litteroitiin
eli nauhoitettu puhe muutettiin tekstiksi (Ruusuvuori 2010, 424). Kaksi perhetta
suostui osallistumaan tutkimukseen. Teemahaastattelua ohjasivat teoria ja selvi-
tyskysymykset, joiden pohjalta laadimme haastattelurungon (Liite 2). Haastattelut
suoritettiin haastateltavien perheiden kotona, heidan suostumuksellaan. Haastat-
telussa vanhempia pyydettiin kertomaan lapsensa elaméntarina, joten koti oli tur-

vallinen ymparistd henkilokohtaisten, arkojenkin asioiden jakamiseen.
5.3 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan vuonna 2002 laatimien Hyva tieteellinen kay-
tanto-ohjeiden lahtokohtana on, etta hyvien tieteellisten kaytantdjen noudattami-
nen takaa parhaiten tutkimuksen uskottavuuden seka luotettavuuden. Hyva tie-
teellinen kaytanto pitaa sisalladn muun muassa oletukset, ettd tutkijat noudatta-
vat tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja, soveltavat kriteerien mukaisia ja
eettisia menetelmia seké toteuttavat avoimuutta. Tutkijoiden tulee mygs ottaa asi-
anmukaisella tavalla kunnioittavasti huomioon muiden tutkijoiden tyot. Hyva tie-
teellinen kaytanto kattaa koko tutkimuksen, koko prosessin ja kaikki sen osa-alu-
eet. (Kuula 2006, 34-35)

Haastateltavat perheet osallistuivat selvitykseen vapaaehtoisesti. Heilla oli mah-
dollisuus kieltaytya tai keskeyttaa selvitykseen osallistuminen missd vaiheessa
tahansa. Laadimme saatekirjeen (Liite 1), jonka lahetimme perheille ennen haas-
tatteluja. Saatekirjeessa tuli esille edella mainitut asiat. Koska selvitys kohdistui
perheiden henkilokohtaisiin kokemuksiin, suostumus joka perustuu informointiin,

luottamuksellisuus, yksityisyys ja tutkimuksen seuraukset olivat tarkeita eettisia

19



periaatteita (Hirsjarvi & Hurme 2008, 20). Ennen haastattelua kerroimme per-
heille suullisesti, ettd nauhoitamme haastattelun, ja etta heilla on mahdollisuus
kieltdytyd haastattelusta, milloin tahansa. Nauhoitettu aineisto havitettiin asiaan-
kuuluvasti litteroinnin jalkeen. Haastattelussamme oli mukana kaksi perhetta, jo-
ten tulokset eivat ole yleistettavissa, vaan kuvaavat ainoastaan naiden perheiden

omia kokemuksia.

6 Tulokset

Selvityksemme tulokset koostuvat kahden perheen vanhempien haastattelujen
vastauksista. Haastateltavat perheet olivat ikdantyneita, joiden kehitysvammai-
nen lapsi on asunut aina kotona. Kahden perheen vastauksista 16ytyi paljon yh-

talaisyyksia, vaikka lapset olivatkin vammautuneet eri vuosikymmenina.
6.1 Perheen saama tuki vammautumisen jalkeen

Halusimme selvittaa, saivatko perheet lapsen vammautumisen jalkeen mink&an-

laista tukea. Perheiden lapset vammautuivat 1970-1980-luvuilla.

Perheet kokivat, ettd apua ei kotiutumisen jalkeen juurikaan tarjottu. Toinen
perhe tutustui kunnan tarjoamiin palveluihin ja hakeutui niiden pariin itse. Molem-
mat perheet kokivat, etta palveluita ei olisi saatu, jos niita ei olisi osannut vaatia.
Toinen perhe koki jaaneensa lahes kokonaan ilman palveluja. Molemmat perheet
kertoivat, ettéd ihmisten suhtautuminen vammaisuuteen oli yleisesti ottaen nuivaa.
Vanhemmille ei tarjottu heiddn mukaansa minkaanlaista henkista tukea, eivatka

he kokeneet sita tarvinneensa.

Sit tultiin kotiin ja isa oli sitten tutustunu tdhan kaupungin sosiaalipuoleen, et hda

oli oikeestaan hommannu ne asiat kuntoon.

Hakeuduttuaan palveluiden piiriin perhe 1 sai ensimmaisena tukimuotona kodin-
hoitajan. Pian taman jalkeen lapsi paasi fysioterapiaan ja puheterapiaan. Lap-
selle myonnettiin taksimatkoja terapioita varten. Perhe 2 koki jaaneensa valille
palveluita. Lapsen kotiuduttua sairaalasta perhettd neuvottiin ilmoittautumaan
terveyskeskukseen. Heidan kokemuksensa mukaan muita sosiaalipalveluja ei

tarjottu.
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Mie en enaa muista ihan tarkkaan, mut kylla ne niiku heti alko toimia. ja sitten

(lapsi) sai myds naa taksimatkat et paas niilla niiku sinne terapioihin.

Perheen 1 lapselle mydnnettiin paivakotiin avustaja. Koulun han aloitti mukaute-
tussa opetuksessa, jonka perhe koki rauhattomaksi ymparistoksi heidan lapsel-
leen. Mukautetusta opetuksesta han siirtyi harjaantumisopetukseen, jossa ha-
nella oli koulunkéyntiavustaja. Perhe koki joutuneensa taistelemaan avustajan
saamiseksi. Harjaantumisopetuksen jalkeen lapsi opiskeli vuoden taidepainottei-

sessa toimintakeskuksessa.

Mut siel oli kaytdshairiditte takia erityiskoulus olevia ja siel oli naitda vammautu-

neita. mie sanoin ainaki ite et miusta taa ei oo hyva koulu.

Perheen 2 lapsi kavi peruskoulun erityiskoulussa, jossa oli vammautuneiden las-
ten lisaksi muun muassa kaytoshairidisia lapsia. Perhe koki, ettd vammautuneille
olisi pitanyt olla oma koulunsa. Perheen 2 lapsi lopetti koulunkaynnin ollessaan
16-vuotias. Jossain vaiheessa koulun loppumisen jalkeen perheen luona alkoi
kayda avohuollon ohjaaja kerran kuukaudessa. Muuta tukea he eivat kertomansa

mukaan saaneet, eika sité heille tarjottu.

Mitd meille nyt ois tarjottu eiha myo alytty pyytdd. Mut 11vuotta meni, mittaa ei

tapahtunu, elettii sitd maalaiselamaa.
6.2 Perheen saama tuki talla hetkella

Molemmissa perheissd toinen vanhemmista toimii lapsen omaishoitajana.
Omaishoitajuus oikeuttaa tiettyyn maaraan vapaapaivia kuukaudessa, tutkimuk-
sessa mukana olleiden perheiden kohdalla kolmeen vapaaseen kuukaudessa.
Perhe 2 ei aina kayta vapaita, koska ei koe niita tarvitsevansa. Perhe 1 kokee
hyvana palveluseteleiden mukana tuoman muutoksen, joka mahdollistaa vapai-

den pitamisen myds erilaisten palveluiden ostona.

Miule tuli n&& setelit, et niilla voi, ja nyt mie oon, ku avustaja on ollu sairaana tai
lomalla ni sitte miul on téllane paikka, on tullu ja pessy (lapsen) ja jumpannu ja
sitte mie oon kayny siel niiku ite hoitamas ja tallasta, et vapaapaiving, tatd omaa

fysiikkaa ja (lapsen).
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Perheen 1 lapsi kdy paivatoiminnassa, jota hanelle on mydnnetty kolmena pai-
vana viikossa, kuusi tuntia paivassa. Erityisen tarkeaksi perhe kokee henkilokoh-
taisen avustajan. Henkilokohtainen avustaja on mukana paivatoiminnassa, ja
avustaa lasta kotona paivittaisissa toimissa. Liikkumisen tueksi lapselle on myon-

netty taksikortti.

Perheen 2 lapselle myonnettiin noin viisi vuotta sitten taksikortti, mutta he eivat
omien sanojensa mukaan koe sita tarpeelliseksi. Perheen luona kay edelleen
kerran kuukaudessa avohuollon ohjaaja. Ohjaajan kanssa lapsi kdy harrasta-
massa, tai perheen kertoman mukaan iha jossai humpsuttelmassa. Perhe on

tyytyvainen avohuollon ohjaajan kaynteihin.

Perheen 2 kertoman mukaan heille ei oltu kerrottu olemassa olevista palve-

luista, eika neuvottu miten niitd voisi hakea.

Eika kunnast tullu mittda semmosta et ois sanottu tata palvelua saatte. Ne vissii

tuumas et kyl ne nakkyy siel parjaavan.

(Lapsi) eli mei kaa vaa tata elamaa. Siin oli se kuntoutus ja siin oli se hoito.

7 Yhteenveto ja pohdinta

Opinnaytetydmme tavoitteena oli kuvata vammaispalvelujen palvelurakenne-
muutosta yleisella tasolla. Lisaksi kuvaamme muutosta kahden sellaisen perheen
kokemana, joiden lapsi ei ole syntynyt kehitysvammaisena, vaan vamma on tullut
lapsuudessa. Halusimme selvittdd perheiden kokemuksia saamistaan palveluista
lapsen vammautumisen jalkeen, seka sen millaista tukea perheet saavat talla
hetkella. Perheiden yhteystiedot saimme Kehitysvammaisten Palvelukeskusséaa-
tidlta. Olemme molemmat olleet tdissa vammaistyssa, joten koimme selvityksen
palvelurakenteesta, ja erityisesti perheiden kokemukset siitd, hyddyllisiksi tule-

vaisuutta ajatellen.

Tutustuimme palvelurakenteeseen ja sen historiaan, minkd pohjalta suunnitte-

limme avoimen haastattelun, jossa kaytimme apuna ohjaavaa kyselylomaketta.
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Haastattelimme kahta perhettd, jotka kertoivat meille tarinansa aina lapsen vam-
mautumisesta tahan paivaan. Perheiden vastauksia analysoimme kyselylomak-

keen teemojen pohjalta.

Perheiden vastauksista tuli ilmi, ettd lapsen vammauduttua palveluita ei tarjottu
vaan niihin taytyi itse osata hakeutua. Toinen perheista sai erinaisia tukimuotoja
jo varhaisessa vaiheessa, koska he itse hakeutuivat palveluiden pariin. Toista
perhetta kehotettiin vain ilmoittautumaan terveyskeskukseen, josta perhetta ei
ohjattu sosiaalipalveluiden pariin. Perheet kertoivat myds ihmisten suhtautuvan
nuivasti vammaisuuteen. TAman hetkisiin palveluihin perheet olivat melko tyyty-
vaisia. Toinen perhe koki erityisen hyvaksi henkilokohtaisen avustajan seka pal-
velusetelit, jotka mahdollistivat valinnan vapauden omaishoidonvapaiden palve-
lujen valinnassa. Perheiden vastauksista voidaan tulkita, ettd palvelut 1970-
1980-luvuilla painottuivat enemmaén terveydenhuoltoon kuin sosiaalipalveluihin.
Nykypaivan palvelujarjestelmé on mielestamme laaja-alaisempi ja se ottaa koko-

naisvaltaisesti huomioon asiakkaan lisdksi myds perheen jaksamisen.

Haastattelujen jalkeen rajasimme teoriaosuuden niiden aiheiden mukaan, joita
haastatteluissa nousi esille. Teoriaosuus kuvaa vammaispalvelujen historiaa,
lainsdadantda ja ajankohtaista palvelurakennetta. Teoriaosuuteen valitsimme
perheiden vastauksista esille nousseita aiheita, joten mielestamme teoria ja per-

heiden kokemukset niista tdydentavat toisiaan.

Koemme opinnaytetyon kehittdneen ammatillisuuttamme. Vaikka olemme kou-
lussa kayneet palvelurakennetta lapi sekd tydskennelleet vammaistytsséa, on
opinndytetyd auttanut selventamaan palvelurakennetta ja laajentanut tietout-
tamme sen eri osista. Lisdksi saimme ainutkertaisia kokemuksia palveluista asi-
akkaan omaisten nakokulmasta, mika auttaa meita tulevaisuudessa ymmarta-
maan asiakkaan tilanteen my6s omaisten nakokulmasta. Tarkedd on muistaa,
ettd eri sukupolvien asiakkaille ja heidan omaisilleen palvelujarjestelma voi nayt-
taytya hyvinkin sekavana ja kattavuudesta ei valttdmatta ole tietoa, ellei siita ole
heille erikseen kerrottu. Olemme edelleen kiinnostuneita tekemaan toitd vam-
maisten parissa, joten opinnaytetydstd on meille varmasti hyttya tulevaisuu-

dessa. Haastatteluissa perheet kertoivat ajatuksistaan tulevaisuuden suhteen.
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Jatkotutkimuksena voisinkin selvittéaa, millaista tukea ikaantyvat perheet kaipaisi-

vat tulevaisuudessa.
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Liite 1

XSaimaan

ammattikorkeakoulu

Sosiaali-ja terveysala
Sosiaalialan koulutusohjelma Saatekirje

Hyva vastaanottaja.

Opiskelemme Saimaan ammattikorkeakoulussa sosiaalialan koulutusohjel-
massa sosionomin tutkintoon johtavassa koulutuksessa. Teemme opinnayte-
tyota vammaispalvelurakenteen muutoksesta viime vuosikymmenten aikana
seka perheiden kokemuksia vammaispalveluista.

Vammaislainsdadantd on uudistumassa, ja uuden lainsaadanndn tavoitteena on
parantaa vammaisten inmisten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta. Taman vuoksi
teidan kokemuksenne olisivat tarkeita tutkimuksen kannalta.

Opinnaytetyo toteutetaan haastatteluna, johon toivomme teidan osallistuvan.
Haastattelu nauhoitetaan ja toteutetaan ennalta laaditun haastattelurungon
pohjalta. Haastattelun tarkoituksena on selvittda, millaista tukea olette saaneet
lapsen vammautumisen jalkeen seka millaista tukea olisitte kaivanneet.

Kasittelemme tulokset luottamuksellisesti eika henkil6llisyytenne tule ilmi tulos-
ten raportoinnin yhteydessa. Haastattelun tuloksia kaytetaan vain opinnayte-
tydssamme ja ne havitetddn asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua.
Osallistumisenne on vapaaehtoista. Mikali haluatte kieltaytyd haastattelusta,
pyydamme ilmoittamaan siitéd meille mahdollisimman nopeasti.

Haastattelu olisi tarkoitus toteuttaa elokuun 2016 aikana.
Otamme teihin yhteytta ajan seka paikan sopimiseksi. Vastaamme mydos lisaky-
symyksiin mielellamme.

Ystavallisin terveisin,

Lilli Mentula Sanna Oinonen
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Liite 2
Haastattelurunko
Lapsen vammautuminen
Millaisia palveluita ja tukea perhe sai heti lapsen vammautumisen jalkeen?
Oliko tuki riittavaa?

Millaista tukea perhe olisi kokenut tarvitsevansa?

Tukitoimet lapsen tultua taysi-ikaiseksi?
Oliko tuki talloin riittavaa?

Millaista tukea perhe olisi tarvinnut?

Minkélaiset tukitoimet ja palvelut perheilla on kaytéssaan nyt?
Kokeeko perhe tuen ja palvelut riittavaksi?

Kaipaako perhe lisaa tukea? Millaista?

Vanhempien jaksaminen?

Miten vanhempien jaksamisesta on huolehdittu?

Aiemmin? Talla hetkella?
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