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1 JOHDANTO

Opinnaytetydssa kasitelladn kehitysvammaisten lasten kuntoutussuunnitelmi-
en toteutumista vuonna 2008 Jamsanjokilaaksossa vanhempien nakoékulmas-
ta. Tyossa selvitetaan, millaiseksi vanhemmat kokevat heidan lapselleen laa-
ditun kuntoutussuunnitelman mukaiset palvelut ja hoidot Jamsan seudulla.
Toimeksiantajana tutkimuksessa on JAmsan kaupungin Sosiaali- ja terveys-
toimi. Tutkimusluvan on myontanyt Jamsan kaupungin Sosiaali- ja terveystoi-
men johtoryhma 31.3.2009. Yhdyshenkilona toimi koulutus- ja laatupaallikko
Tarja Kettunen. Tarja Kettunen tarkisti tutkimussuunnitelman, tutkimuslupa-
anomuksen(liite 1)seka lasten vanhemmille |&hetetyn kutsukirjeen, kysymys-
lomakkeen ja haastatteluun suostumuskaavakkeen ennen niiden lahettamista

haastateltaville vanhemmille.

Yksi suomalaisten tarkeimmista arvoista on terveys. Verotulot mahdollistavat
kelvollisen terveydenhuollon saannin kansalaisille. Kuntien yllapitaman ter-
veydenhuollon rakenteet ja toimintaperiaatteet ovat muuttumassa koko ajan.
Yksityinen julkisesti rahoitettu palvelutuotanto lisdantyy, sen lisdksi kuntien
palvelutuotantoa on ulkoistettu. "Alueellinen eriarvoisuus on lisdantynyt palve-
luiden saatavuudessa seka eriarvoisuus palveluiden kustannuksissa. Seura-
uksena siitd on se, etta kansalaisten suorat kustannukset ovat kasvaneet”.
(Koivusalo, Ollila & Alanko 2009, 5.)

Terveyspalveluiden tulee olla kaikkien saatavilla. Perustuslain 11.6.1999/731
19 8:n mukaan "jokaisella, joka ei kykene hankkimaan elaméan edellyttdmaa
turvaa, on oikeus valttamattomaan toimeentuloon ja huolenpitoon.” Tama laki
takaa jokaiselle oikeuden perustoimentuloon, turvaan tyottomyyden, sairau-
den, tyokyvyttomyyden ja vanhuuden aikana seké lapsen syntymén ja huolta-
jan menetyksen perusteella. Jokaiselle on turvattava taman lain mukaan riitta-

vat sosiaali- ja terveyspalvelut. Lisaksi tulee edistdé kansalaisten terveytta ja



lisata perheen seka muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia
turvata lapsen yksilollinen kasvu ja hyvinvointi. (L 11.6.1999/731.)

Lastenneurologian kuntoutuksen kriteeriné on, etta kaikille lapsille, joilla epéil-
l&&n olevan joitakin oppimishairidita tai muita kehityksen hairioita, tulee tehda
tarpeelliset tutkimukset, diagnoosi. Lasten neurologiseen kuntoutukseen kuu-
luu seulonta, varhaiskuntoutus, kuntoutustutkimus, kuntoutussuunnitelman
laatiminen, toteuttaminen ja seuranta. Kehitysvammaisen kuntoutussuunni-
telma tehd&an erityisneuvolassa kirjallisesti ja siina tulee julki yhteenvetona

asiakkaan tarvitsema kokonaiskuntoutus.

Tutkimuksen tulokset kehittdvat JAmséan sosiaali- ja terveystoimessa tapahtu-
vaa hoitoty6ta. Tavoitteena on saada tutkimuksessa mukana olevan ryhman
lasten ja vanhempien mielipiteet kunnallisen paatoksenteon tietoon. Opinnay-
tetyon tekijan verkostot laajenivat tutkimuksen myota ja tieto esimerkiksi kehi-
tysvammaisen oikeuksista erilaisiin hoitoihin ja tukitoimiin lisaantyi. Tutkimuk-
sen paatyttya tutkimuksen tekijan tulee jarjestaa koulutustilaisuus tutkimuk-

seen osallistuneille.

1.1 Tutkimusongelma ja tutkimuksen rajaus

Tutkimusongelmana oli selvittd& kehitysvammaisten lasten vanhempien tai
huoltajien mielipiteet siitd, mika on heidan nédkdkulmansa lapselle saatavista
palveluista Jadmsan erityisneuvolassa laaditun kuntoutussuunnitelman osalta
vuonna 2008. Tyo6ssa tutkitaan myds vanhempien kokemuksia viranomaisten

ja hoitohenkilékunnan palvelualttiudesta.

Tutkimukseen kuuluvat Jamsén alueella eli Jamsankoskella, JAmsassé, Kuo-

revedelld sekda Kuhmoisissa asuvat kehitysvammaisten lasten vanhemmat.



Tutkimus on rajattu aluksi koskemaan 5—12—vuotiaiden kehitysvammaisten
lapsien vanhempia tai huoltajia, joiden lapselle tai lapsille on vuonna 2008
laadittu kuntoutussuunnittelu Jamsan erityisneuvolassa. Saadakseni haasta-
teltavia enemman jouduin nostamaan ylaikarajan 14 vuoteen eli lopulliset ika-

jakaumat olivat seuraavanlaiset: 5-6, 7-8, 9-10, 11-12 sek&a 13-14 vuotta.

Tutkimuksen keskeisia kasitteita

Tutkimuksen keskeisia kasitteita ovat: erityishuolto, erityisneuvola, kehitys-
vammaisuus, kuntoutussuunnitelma, palvelusuunnitelma, asiakkaan oikeuksia

kasittelevat lakipykalat, markkinointiviestinta, asiakaspalvelu.

1.2 Tutkimusote ja -menetelma

Tutkimustydn aineisto saatiin kehitysvammaisten lasten vanhempien taytta-
mista strukturoiduista kyselylomakkeista ja haastattelemalla heitd. Ennen
haastattelua vanhemmille lahetettiin strukturoitu kyselylomake(liite 1)ja kutsu-
kirje(liite 2). Kyselylomake pyydettiin tayttamaan ennen haastattelua. Kysely-
lomake toimi haastattelun pohjana. Kutsukirjeen mukana oli my6s haastatte-
luun suostumuslomake(liite 3), joka tuli tayttad valmiiksi ennen haastattelua.
Kutsukirje sisalsi haastattelijan puhelinnumeron ja sahkdpostiosoitteen, johon
haastateltaviksi suostuvat vanhemmat ottivat yhteyttd sopiakseen haastattelu-

ajan ja -paikan.

Teoreettisen viitekehyksen laatimista varten hankittiin kirjallisuutta ja osa ai-
neistosta on Internet-lahteista kuten Kehitysvamma-alan verkkopalvelu verne-

ri.netin tietosivuilta seka Jamsan kaupungin nettisivuilta.



Tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusotetta. Kanasen
(2008, 9) mukaan laadullisessa tutkimuksessa ei ole maarallisen eli kvantita-
tiivisen tutkimuksen tarkkoja, vaihe vaiheelta etenevié tutkimussaantoja. Laa-
dullinen tutkimus on joustavaa ja juuri sen takia rinnastettavissa kullan kaiva-
miseen. Aluksi on pieni& kultahippuja ja niiden avulla aletaan etsia emakallio-
ta. Kvalitatiivista tietoa voi olla erilaisina muotoina kuten teksteina, kertomuk-
sina, kuvina, tilastoina ja aanitteina. Tekstiaineistoa voi analysoida monella eri

menetelmalla. Lisaksi aineisto voi olla mitd vaan. (Mts. 8-10.)

Laadullinen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ilmiota, ymmartaa ja antaa
mielekas tulkinta. Verrattaessa maarallista ja laadullista tutkimusta, tulee
huomioida, ettei laadullisessa tutkimuksessa ole tarkkaa viitekehysta kuten
maarallisessa tutkimuksessa. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkitaan tapa-
usten joukkoa ja kvalitatiivisessa tutkitaan yksittaista tapausta. Kvalitatiivinen
tutkimusmenetelma antaa aivan uuden tavan ymmartaa tutkittavaa ilmiota.
Tassa tutkimuksessa haastateltiin seitseman kehitysvammaisen lapsen van-
hempaa. Laadullisessa tutkimuksessa voi tehda tutkimusta yhdelldkin havain-
toyksikdlla. Aineiston laatu on maaraé tarkeampad. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tutkijalla on suora kontakti tutkittavaan, silla han menee "kentalle” ha-

vainnoimaan ja haastattelemaan eli tutkija on instrumentti. (Mts. 24-25.)

Kvalitatiiviseen tutkimukseen liittyy usein kvantitatiivisen tutkimuksen mene-
telmia kuten kategorisointi, joka on maarallisen tutkimuksen aineiston ana-
lysointia. Laadullisen ja maarallisen tutkimuksen rajat ovat hailyvia. Laadulli-

sen tutkimuksen tieto perustuu laadulliseen arviointiin. (Mts. 38—-29.)

Kyselylomake hyvéaksytettiin koulutus- ja laatupaallikké Tarja Kettusella. Kyse-

lylomake toimi tutkimuksessa haastattelun pohjana.



1.3 Tutkimuksen rakenne

Ensimmaiseksi raportissa keskitytaan siihen mita kehitysvamma on, ja mitka
ovat syitd kehitysvammaan, ja miten kehitysvamma diagnosoidaan. Seuraa-
vaksi on vuorossa erityishuolto, Jamsén erityisneuvola ja se, mita niissa ta-
pahtuu. Liséksi kerrotaan mita palvelusuunnitelma ja kuntoutussuunnitelma
ovat ja ketk& niiden laadinnassa ovat mukana, mita suunnitelmiin kirjataan
yl6s ja kuka valvoo niiden toteutumista. Kolmantena kohtana ovat asiakkaan
oikeudet. TAméa kohta sisaltaa eri lakeja ja saadoksid. Neljas kohta siséaltaa
markkinointia ja viestintaa, erilaisia viestinnan esteita ja tapoja lahestya asia-
kasta viestinnan keinoin. Ennen pohdintaa tuodaan esille, minkalaisia tutki-
mustuloksia on saatu haastattelujen pohjalta. Lopuksi tulee pohdintaa tutki-
mustuloksista ja kehittamisehdotuksia haastattelun tuloksia analysoimalla.

1.4 Tutkimuksen toteutus ja tutkimuseettiset kysy-

mykset

Ensi tapaaminen koulutus- ja laatupaallikkd Tarja Kettusen kanssa oli
26.2.2009, jolloin keskustelimme eri aihealueista. Tarja Kettunen kyseli minul-
ta, haluaisinko tehdéa opinnaytetyon, joka koskisi kehitysvammaisia Jamsan
alueella. Eritysneuvolan psykologin Marja-Leena Mertasen kanssa tapasimme
4.3.2009 keskustellen mahdollisista aihe-alueista, jotka koskisivat erityisneu-

volaa.

Ennen tutkimuksen aloittamista tutustuin kehitysvammaisuuteen kirjallisuuden
kautta lainaamalla teoksia Jamséan kirjaston valikoimasta seka Jyvaskylan kir-
jastosta. Tutustuin lakitekstiin Kelan nettisivustoilla, Finlexin nettisivustolla se-
ka sosiaali- ja terveysministerion nettisivuilla. Luin koulutus- ja laatupaallikko

Tarja Kettuselta saamaani "Asiakaslahtdinen Bikva- arviointi erityisneuvolassa

kevaalla 2008”-arviointiraporttiin ja keskustelin raportista hAnen kanssaan.



Tarja Kettusen kanssa pidimme toisen palaverin 9.3.2009 JAmsan sairaalan
taloustoimistossa. Halusin tutkia kuinka 5-14 -vuotiaiden kehitysvammaisten
vanhemmat tai huoltajat kokevat saaneensa Jamsan erityisneuvolan kautta
lapselleen tai lapsilleen tarvitsemiaan palveluita tai hoitoja lapsen saatua kehi-
tysvammadiagnoosin sek& vuonna 2008 Jamsan erityisneuvolan kautta teh-

dyn kuntoutussuunnitelman.

Sain 31.3.2009 tutkimusluvan Jamsan sosiaali- ja terveystoimen johtoryhmal-
ta. Keskustelimme jo ennen luvan saantia Tarja Kettusen kanssa Jamséan sai-
raalan taloustoimistossa palaverissa, miten haastattelut olisi paras suorittaa.
Vaihtoehtoina olivat haastattelut kehitysvammaisen lapsen kotona tai erityis-
neuvolan tiloissa Jamsassa. Paadyin ehdottamaan vanhemmille lapsen omaa
kotia haastattelupaikaksi. Teimme yhdessa Tarja Kettusen kanssa korjauksia
tutkimussuunnitelmaan seka tutkimusanomukseen ennen johtoryhman koko-

uksen kasittelya.

Erityisneuvolan sihteeri postitti kolmeentoista kotiin kutsun haastatteluun.
Haastatteluun halukkaat ottivat itse minuun yhteytta puhelimen seka sahko-
postin kautta. Ensimmaisen kerran kutsu lahetettiin toukokuussa viikolla 21,
jolloin vastasi yksi perhe. Kutsujen [&hetys uusittiin ja tdhan vastasivat kuuden
lapsen vanhemmat. Tutkimuksessa haastattelin yhteensa 7 kehitysvammai-
sen lapsen vanhempia heidan tyopaikallaan, kotonaan seka puhelimen vali-
tyksella viikolla 23-25.

Haastatteluun kutsutuille postitettiin kutsukirje, strukturoitu kyselylomake ja
haastatteluun suostumusiomake. Kyselylomakkeeseen tehdyt kysymykset
toimivat haastattelutilanteessa haastattelun pohjana. Kutsukirjeessa painotet-
tiin, etté vain tutkimuksen tekija kuuntelisi haastattelut ja litteroisi ne. Haastat-
telutilanteiden aanitykset tuhottiin ennen 31.12.2009, kuten kutsussa oli luvat-

tu.
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Vastausvaihtoehdot kyselylomakkeessa olivat: vastaa taysin, vastaa melko
hyvin, vastaa vain osittain, ei suurelta osin vastaa, ei vastaa lainkaan néke-
mystamme asiasta. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin sanasta sanaan.
Haastattelija kuunteli haastattelut, kirjoitti yksin haastattelut puhtaaksi ja poisti
nauhoituksen kenenkd&n muun kuuntelematta haastatteluja. Kyselylomak-
keen tarkisti koulutus- ja laatupaallikko Tarja Kettunen ennen kuin erityisneu-
volan sihteeri postitti rajattuun ryhmaan kuuluville kutsun. Haastattelija ei tien-
nyt kenelle kutsut postitettiin, vaan ainoastaan lahetettyjen kutsujen maara oli
tiedossa. Strukturoitu kysymyslomake mahdollisti sen, ettd haastattelun kysy-
mykset olivat jokaiselle haastateltavalle samat.

Tutkimuseettiset kysymykset

Haastateltaville henkilGille selvitettiin ennen haastattelua, miksi haastattelu
tehtiin ja mihin haastattelusta tulevia vastauksia kaytettiin. Liséksi heille kerrot-
tiin, ettei heidan nime&an tai heidan lapsensa nimea kayteta raportissa eli vas-
taajat ovat nimettomia. Haastattelija toi esille sen, ettei kukaan muu kuuntele
haastatteluja ja vain han kuuntelee ne ja litteroi haastattelut itse. Liséksi &ani-
tys luvattiin tuhota ennen 31.12.2009. Haastateltaville kerrottiin, etta heidat
arvottiin kohdejoukosta.
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2 KEHITYSVAMMA

Kehitysvamma ei ole sairaus. "Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimi-
en kuin hermoston vammaa ja vauriota.”(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 16).
Se on yleensa elinikdinen. Kehitysvammalla tarkoitetaan my6s vammaa tai
vauriota kyseessa olevan henkiléon ymmartamisen ja kasityskyvyn alueella.
Kehitysvammaisuus siis maaritellaan laaja-alaiseksi toimintakyvyn rajoittunei-
suudeksi ja talldin henkildlla on vaikeuksia selviytya jokapaivaisista toiminnois-
ta. Kehitysvammaisuuteen saattaa liittyd myos erilaisia lisivammoja ja — sai-
rauksia ja kehitysvammaisilla voi olla pitkaaikaisia tai akuutteja eli akillisia sai-
rauksia. Esimerkkind edella mainituista ovat autismi, epilepsia, lihassairaudet,
ongelmat puheentuottamisessa, nakbvammaisuus ja kuulovauriot. (Mts. 16,
106-109.)

Kehitysvamma todetaan yleenséa ennen 18 vuoden ikaa. Joissakin tapauksis-
sa se todetaan jo heti syntyman jalkeen. Useasti kehitysvamma tulee ilmi pa-
rin ensimmaisen elinvuoden aikana, jolloin huomataan, ettei lapsen kehitys
etene normaalien odotusten mukaisesti. Tervetta tunne-elaman kehitysta kehi-
tysvamma ei estd, mutta se on este normaaleina pidetylle tiedolliselle seka

taidolliselle oppimiselle elamankaaren kaikissa eri vaiheissa. (Seppéla n.d.b.)

Alyllisen kehitysvammaisuuden osuus on epidemiologisten arvioiden mukaan
1 % koko Suomen véestostd, joka on yli 50 000 henkil6a (Kaski ym. 2009,
22). Suomessa luokitellaan kehitysvammaisiksi ne henkil6t, joiden alyk-
kyysosamaara (AO) jaa alle 70:n.(Ks. taulukko 1.) (Maki n.d.b).

Alylliset toiminnot eli henkilon yleinen suorituskyky sisaltaa paattelykyvyn, on-
gelmien ratkaisukyvyn, monimutkaisten asiayhteyksien ymmartamisen ja ko-
kemuksista oppimisen seka oman toiminnan suunnittelun. Kokonaiskapasitee-

tin eriasteisina rajoituksina sekéa alyllisen tydskentelyn hitautena ja vaivallisuu-
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tena tulevat ilmi henkilon rajoitukset alyllisissa toiminnoissaan. Selviytydkseen
jokapaivaisesta elamastaan ihminen tarvitsee kasitteellisid, sosiaalisia ja kay-
tannollisia taitoja eli talldin viitataan adaptiiviseen kaytokseen. Esimerkkind
kasitteellisista taidoista ovat aidinkielen puhuminen, ymmartaminen seka lu-
keminen ja kirjoittaminen. Kyky muodostaa ja yllapitdd ihmissuhteita ovat so-
siaalisia taitoja, ja kaytanndllisiin taitoihin kuuluvat esimerkiksi omasta hy-
gieniasta huolehtiminen lisdksi kotona asumiseen seka liikkumiseen tarvittavat
taidot. Tarkasteltaessa henkilon kehitysvammaan kuuluvia rajoituksia ja haitto-
ja, niita tulee vertailla suhteessa henkilon ikdan ja siihen mita hanen ikaisen

henkilon normaaleihin kehitystehtéviin kuuluu.(Seppala n.d.b.)

TAULUKKO 1. Alyllinen kehitysvammaisuus, retardio mentalis. (Kaski ym.
2009, 18)

Alyllisen kehitysvamman aste Alykkyysosamaara | Alykkyysika(v)
Lieva (retardatio mentalis levis) 50 - 69 9-11
Keskivaikea (retardatio mentalis moderata) 35-49 6-8
Vaikea (retardatio mentalis gravis) 20-34 3-5
Syva (retardatio mentalis profunda) alle 20 0-2
Muu maédrittely (alla retardatio mentalis specificata)
Maarittelematon (retardatio mentalis non specificata)

Toimintakyvysta puhuttaessa silla tarkoitetaan ihmisen kykyé toimia olosuh-
teiden ja tilanteen vaatimalla tavalla. Toimintakyky riippuu olosuhteista. Toi-
mintakyvylla kuvataan ihmisen ja hanen ymparistonsa valista suhdetta. Eri
ymparistossa kuten kotona, vapaa-aikana ja tydssa toimintakyky nayttaytyy
erilaisena. Vammaisen henkiléon oma toimintakyky ja eri tilanteissa esiin tule-

vat vaatimukset ovat ristiriidassa. Silloin kehitysvammainen henkilén toiminta-



13

kyky ei riitd selviytymiseen erilaisista tilanteista, ja han tarvitsee hoitoa, apua
ja ohjausta. (Ks. kuvio 1, 2.)(Somer n.d.)

KUVIO 1. Kehitysvammaisuuden teoreettinen malli (Leskela—Ranta & Seppéla
2007)
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Yksilon kyvyt
jataidot

Ymparistot
(Koti, koulu, ty6)

Toiminta-
kyky

Apu jatuki:
Tilanteiden ja ymparistdjen helpottaminen
Henkilon auttaminen eri tilanteissaja
ymparistéssa

KUVIO 2. Toimintakyvyn parantaminen erilaisilla tukitoimilla (Leskeld&—Ranta &
Seppala 2007)

Ihmisen erilaisille toiminnoille luo pohjaa kehon toiminnallinen seka rakenteel-
linen eheys, silla toimintakyky rakentuu erilaisista osatekijoista ja sen synty-
mistd on vaikea kuvailla. Tarkasteltaessa sitd, miten jokapaivainen elama su-
juu kunkin kehitysvammaisen henkilon kohdalla, meidan tulee huomioida yh-
teiskunnan, teknologian, elinympariston seké kulttuurin vaikutus kehitysvam-
maisen elamaan. Tarkasteltaessa yksilon suorituskyvyn ja ymparistbn asetta-
mien vaatimusten seké& odotusten valista ristiriitaa sosiaalisesta nakokulmasta
huomataan, etta henkil6 joka ei tule oppimaan selviytymisté yhteiskunnan
asettamista minimivaatimuksista, leimataan vammaiseksi. Tutkittaessa kehi-
tysvammaisuutta laajemmin palvelujen ja tuen tarpeen mukaan, puhutaan so-

siaalisesta lahtokohdasta. (Seppéla n.d.b.)

Sosiaali- ja terveysministerion julkaisun (2009) mukaan Suomen vammaispoli-

tiilkan periaatteena on vammaisten henkiléiden oikeus yhdenvertaisuuteen,
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osallisuuteen ja positiiviseen erityiskohteluun. Suomi on liséksi sitoutunut YK:n
ja Euroopan jasenvaltiona edistamaan kaikille avointa yhteiskuntaa. Vammais-
ten henkildiden syrjimattomyys on myos kirjattu Suomen perustuslakiin. Ylei-
set julkiset palvelut Suomessa on suunniteltava niin, ettd ne soveltuvat kaikille
kansalaisille. Silloin kun yleisten julkisten palveluiden apu ei kata tarvetta, ovat
jarjestamisvuorossa erityispalvelut, kuten esimerkiksi kuljetus-, asumis-, apu-

valine ja tulkkipalvelut.(Vammaispolitikan periaatteita 2009.)

2.1 Mista kehitysvammaisuus johtuu?

Hyvin usein syy kehitysvammaan jaa selvittamatta. Noin 30 %:lla vaikeita ke-
hitysvammoja omaavia ja 50 %:lla lievia kehitysvammoja omaavia henkil6ita,
ei syyta ole voitu tarkemmin esittaa. Syyt vammaan tai vaurioon voivat olla
geneettisia tai/ja syy voi l0ytya ymparistosta. Lisaksi laaketieteellisia syita 10y-
tyy sadoittain. (Ks. kuvio 3.) Kehitysvamma voi johtua geneettisesta perimas-
ta, vauriosta, joka on sattunut synnytyksessa, tai syyna voi olla jokin ennen
syntymaa tapahtunut esimerkiksi aidin ladkkeiden, huumausaineiden ja alko-
holin kaytto seka tupakointi raskauden aikana. Liséksi aidin korkea ik& saattaa
lisata riskia saada kehitysvammainen lapsi. Aidin raskauden aikaiset sairaudet
tai lapsen lapsuusian aikaiset sairaudet ja tapaturmat saattavat myés aiheut-
taa kehitysvamman. (Maki 2009a.)

Syyt kehitysvammaisuuteen vaihtelevat vaestéryhmien lisaksi kansallisuuksi-
en geneettisen erikoislaadun ja elintapojen perusteella (Viitapohja 2004). On-
nettomuudet, keskushermoston infektiot tai aivokasvaimet voivat vaurioittaa
kehittyvaa keskushermostoa kasvuiassa. Diagnostinen valppaus ja kyky
kaynnistaa tarpeelliset tutkimukset ovat erditd ominaisuuksia, joita ammatti-

ihmisiltd heidan ty6tehtavissdan vaaditaan. (Kaski ym. 2009, 27.)
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Jokainen lapsi on syyta tutkia huolellisesti, silloin kun han menettaa jo oppimi-
aan taitoja tai jos hanen kehityksensa hyvin selvasti ja pysyvasti poikkeaa
normaalista. Poikkeavaan henkiseen kehitykseen viittaavat puuttuva kiinnos-
tus ymparistéon, liiallinen rauhallisuus, oudot iimeet seka maneerit eli toistuvat
tavat. Naiden edellisten lisdksi esimerkiksi sellaiset asiat kuin lapsen levotto-
muus ja keskittymiskyvyn puute, helposti syntyvéat aggressiopuuskat, kyvytto-
myys leikkimiseen ja itsed vahingoittava kaytds edellyttavat aina lisatutkimuk-
sia. Imevaisiassa yritetaan 16ytaa sellaiset lapset, joilla on vaikea kokonaiske-
hityksen viive tai aistivammoja. Toisen ikavuoden aikana neuvolassa tulisi |6y-
taa ne lapset, joilla on lievempi kehitysviive ja leikki-idssa sellaiset lapset, joilla
esiintyy erilaisia kehityksen erityishairioita, kaytoshairioita ja muita vammoja.
(Mts. 28.)



Perint6tekijoista johtuvat syyt (30 %)
— Ei-periytyvat kromosomimuutokset (18 %)
— Periytyvét sairaudet (4 %)

— Monen geenin aiheuttamat poikkeavuudet (8 %)

Sikidkautiset, tuntemattomista syisté johtuvat epamuodostumat (8 %)
— Yksittaiset keskushermostoepamuodostumat (8 %)

— Epamuodostumaoireyhtymat (5 %)

Ulkoiset prenataaliset syyt (11 %)

— Infektiot (1 %)

— Ladkkeet ja myrkyt (alle 1 %)

— Sikidn kasvun ja ravitsemuksen héiriot (6 %)

— Muut syyt (4 %)

Perinataaliset syyt (12 %)
— Infektiot (alle 1 %)
— Syntymaan ja synnytykseen liittyvat keskushermoston vauriot (9 %)

— Muut perinataaliset syyt ( 2 %)

Postnataaliset syyt (8 %)
— Infektiot (4 %)
— Psykososiaaliset syyt (1 %)

— Muut postnataaliset syyt (1 %)

Tuntemattomat syyt (25 %)

Syita ei ilmoitettu (6 %)

tapahtumia.

Prenataalinen tarkoittaa tassé yhteydessé synnytysté edeltavia vaiheita, perintaalinen ajanjaksoa

synnytyksen alkamisesta ensimmaisen elinkuukauden loppuun ja postnataalinen taman jalkeisia

KUVIO 3. Kehitysvammaisuuden syyt (Kaski ym. 2009, 27)

17
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2.2 Kehitysvamman diagnosointi

Diagnosointi tulisi tapahtua ennen kuin henkild saavuttaa taysi-ikaisyyden.
Talloin varmistetaan, etté kaikki kehitysvammaisuuden perusteella saatavat
etuisuudet ovat kyseessa olevan henkilon kaytettavissa tulevaisuudessakin.
Silloin kun epailla&n henkisen kehityksen viivastymistéd, lapsen ohjaus tutki-
muksiin on paikallaan. Naissa tutkimuksissa yritetaan selvittaa, minkalainen
lapsen kehitysviive on. Lisaksi pyritddn tuomaan esille se, mika on mahdolli-
nen syy lapsen poikkeavaan kehitykseen. (Kaski ym. 2009; 29.)

Laakari ja psykologi tekevat alustavat tutkimukset esimerkiksi kasvatus- ja
perheneuvolassa, terveyskeskuksissa tai lasten ja nuorten psykiatrisessa toi-
mistossa. Jokainen kehitysvammaiseksi epadilty lapsi on tarkastettava huolelli-
sesti ja toimenpiteeseen tulee varata reilusti aikaa. Lisaksi tutkimukset tulee
tehda toistamiseen tarvittaessa. Jos kehitysvammaepaéily vahvistuu edella
mainituissa tutkimuksissa, tydryhman ladkari ohjaa kyseessa olevan lapsen
tutkimuksiin keskussairaalan lastenneurologian osastolle. Naihin tutkimuksiin
liittyvat useasti myos korva- ja silmalaakéarin tutkimukset. Jos nahdaan tarpeel-
liseksi, lapsesta antavat arvionsa myds perinndllisyyslaakari ja lastenpsykiatri.

(Seppéla n.d.a.)

Lapsen kehitysta seurataan pitkan aikavalin ajan mahdollisimman laaja-
alaisesti ja monesta ndkdkulmasta. Diagnoosiin tarvitaan ladketieteellisten
tutkimusten tulokset, neurologin ja psykologin tekemien tutkimusten tulokset,
laaja-alainen toimintakyvyn arviointi seka tiedot asiakkaan ja lahipiirinsa ela-
mantilanteesta ja tiedot siitd minkalaista apua ja tukea tarvitaan jokapaivaisten
asioiden hoidossa. Laakari, terapeutit, psykologi, sosiaalitydontekija, opettajat
ja kasvattajat tekevat moniammatillisena yhteistyéna kehitysvamma- diagnoo-
sin. (Mt.)
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Psykologin tekemassa tutkimuksessa tutkitaan onko kyseessa laaja-alainen
kehityksen viivastyma ja mika on mahdollisen alyllisen kehitysvammaisuuden
aste. Psykologi etsii, mitka taidot ovat heikoimmat ja mitka vahvimmat ja tar-
kastelee miten tutkittava pystyy ilmaisemaan itsedan ja miten kykenee kayt-
tamaan kykyjaan. Psykologi kayttdd apuvalineinaan tutkimuksissa perinteisia
alykkyystesteja sekad naiden lisaksi adaptiivisia testeja, joilla mitataan esimer-
kiksi kommunikointia, sosiaalisia taitoja ja ihmissuhdetaitoja. Nykyisin maari-
tellaén kuitenkin ensisijaisesti kehitysvammaisuuden vaikeusaste sen mu-

kaan, kuinka paljon henkilo tarvitsee tukitoimia. (Kaski ym. 2009, 32.)

Kayttaytymisen ja mielenterveyden hairidita esiintyy 35-50 %:lla kehitysvam-

maisista ja ne liittyvat usein heill& tavattuihin aivovaurioihin seka joskus syyna
ovat kehitysvammaisten omaan elamaan liittyvat vaikeudet. Edella esitettyjen
syiden lisaksi kehitysvammaiset voivat sairastua psyykkisesti samoihin saira-

uksiin kuin muut ihmiset. Reaktiivinen syy, aivovaurio, luonnehairid, neurootti-
nen kehitys tai vakava psyykkisen sairaus saattavat olla oireiden taustatekija-
na. Pelkastaan laaketieteellisin tai psykiatrisin keinoin ei pystyta etsimaan rat-

kaisua kehitysvammaisuuteen liittyvissa ongelmissa. (Mts. 112.)
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3 ERITYISHUOLTO

Kehitysvammalaissa saadetaan erityishuollon antamisesta henkilolle, joka ei
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita. Silloin kun kehitysvam-
maisen tarvitsema hoito ja huolenpito eivat ole mahdollista yleisten terveyden-
ja sosiaalihuollon palvelujen kautta, tarve turvataan erityishuollon kautta. Eri-
tyishuollon palvelut koskevat henkil6ita, joiden kehitys tai henkinen toiminta on
estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun vian, vamman tai
sairauden vuoksi. (Vammaispalveluja koskeva lainsdadanto 2009.)

Kehitysvammalaki yrittd& poistaa tukitoimien avulla erilaisia esteita, joita kehi-
tysvammainen henkil6 kohtaa liittyessaan yhteiskunnan elamaan tai jotka vai-
keuttavat hanen liittymista&n siihen. Tukitoimien tavoitteena on, etta kehitys-
vammainen kykenisi elaméan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti elamaansa
muiden ihmisten joukossa. Jokapaivaisesta elamésta suoriutuminen, ominta-
keisen toimentulon ja yhteiskuntaan sopeutumisen edistdminen ovat erityis-
huollon tarkoituksena vammaisen henkilon kohdalla. Erityishuoltopalvelujen
jarjestamisvastuu on silla kunnalla, jossa kehitysvammaisen henkilén kotipaik-
ka sijaitsee. (Kaski ym.2009, 326-327.)

Erityishuollon suunnittelu, ohjaus ja valvonta l&a&anin alueella, kuuluvat la&nin-
hallitukselle (Erityishuolto 2009). Maamme on jaettu 16 erityishuoltopiiriin.
Jamsa kuuluu Keski-Suomen erityishuoltopiiriin. Erityishuollon johtoryhmaan
kuuluu vahintaan kolme kuntayhtymén johtavaa viranhaltijaa siten, etta kay-
tannossa tulee olla edustettuna laaketieteellinen, sosiaalihuollollinen seka
kasvatuksellinen asiantuntemus. Kunta, erityishuoltopiiri tai yksityinen palve-
luntuottaja voi suunnitella seké toteuttaa yksilollista erityishuoltoa. Oman kun-
nan sosiaalitoimisto on paikka, josta palveluita tarvitseva voi kysella tietoja
erityishuoltopalveluista ja lisétietoja voi kysella suoraan palveluntuottajalta.
(Kaski ym. 2009, 327, 330-331.)
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Erityishuoltoa tarvitsevalle on hyvaksyttava erityishuolto-ohjelma. Erityishuol-
topiirin johtoryhma tai sen maaraamissa rajoissa toimivan yksikon vastaava
johtaja ja kunnassa sosiaalilautakunta hyvaksyy erityishuolto-ohjelman. Se
siséltdd suunnitelman annettavasta erityishuollosta ja sen toteuttamistavasta.

Lisaksi siita kay ilmi, milloin erityishuolto-ohjelma tarkistetaan. (Mts. 332.)

Erityishuolto-ohjelman siséltoon kuuluvat tutkimukset, terveydenhuolto, tar-
peellinen ohjaus, kuntoutus ja toiminnallinen valmennus. Edell& mainittujen
lisdksi sisaltoon kuuluvat tyo- ja paivatoiminta, asuminen, henkilékohtaiset
apuvdlineet ja apuneuvot, yksildllinen hoito ja muu, informaatio ja muu vas-
taava erityishuollon toteuttamiseksi tarvittava toiminta. (Erityishuolto-ohjelman
malli n.d.)

3.1 Jamsan erityisneuvola

Jamsan kaupungin erityisneuvola tarjoaa kehitysvammaisuuteen liittyvaa asi-
antuntemusta. Jamsan erityisneuvola sijaitsee Laakarinkuja 1:ss@, JaAmsan
neuvolan kanssa samoissa tiloissa. Laakari, psykologi, puheterapeutti, toimin-
taterapeutti, fysioterapeutti, aikuisten fysioterapeutti, palveluohjaaja, vam-
maispalvelujohtaja sek& toimistosihteeri kuuluvat erityisneuvolan henkilokun-
taan. Erityisneuvolan palvelut sijoittuvat eri puolille Jamsaa. Toimintatera-
peutin vastaanottotilan osoite on Sairaalantie 11, ja toimistosihteerin tilat si-
jaitsevat Jamsan perheneuvolan yhteydessa osoitteessa Koskentie 11. Puhe-
terapeutti, la&kari, psykologi ottavat vastaan potilaitaan Jamsan neuvolan ti-
loissa, osoitteessa Laakarinkuja 1. Erityisneuvolan laakarin osoite on Sairaa-
lantie 11 eli terveyskeskus ja Jokilaakson Sairaala sijaitsevat samoissa tilois-

sa. (Erityisneuvola n.d.)

Asiakaslahtoisyys, moniammatillisuus, voimavara- ja ratkaisukeskeisyys seka

perhekeskeisyys ovat JAmsan erityisneuvolan toimintaperiaatteita. Palvelutar-
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peiden kartoittaminen, ohjaus ja tuki vammaisuuteen liittyvissa asioissa, kun-
toutuksen suunnittelu (kuntoutussuunnitelma), palvelusuunnitelmat ja erityis-
lausunnot, tutkimukset ja lausunnot ja terapioiden suunnittelu ovat erityisneu-
volan tehtavid. Osa lakisdéateisia sosiaali- ja terveydenhuoltoon kuuluvia pal-
veluita kuten neuvolapalvelut ja neuvolakaynnit ovat asiakkaalle maksuttomia.
(mt.)

Erityishuolto-ohjelma laaditaan palvelusuunnitelman lisaksi kehitysvammaisel-
le henkildlle. Se sisaltaa palvelut, jotka siséaltyvat lakiin kehitysvammaisten
erityishuollosta. Erityishuolto-ohjelman vahvistaa JAmsassa vammaispalvelu-
johtaja. Jamsan vammaispalvelujohtaja on Armi Mustakallio (Kehitysvammais-
ten palvelut n.d.).

3.2 Kuntoutussuunnitelma

Kuntoutussuunnitelma perustuu seuraavin lakeihin ja asetuksiin: kansanterve-
yslaki (L 28.1.1972/66) 14 §, asetus ladkinnallisesta kuntoutuksesta (A
28.6.1991/1015) 5 §, erikoissairaanhoitolaki (L 1.12.1989/1062) 18, laki kehi-
tysvammaisen erityishuollosta (L 23.6.1977/519) 2 8. (Kuntoutussuunnitelma
n.d.).

Julkisessa terveydenhuollossa tehddan kuntoutussuunnitelma, jonka laadin-
nassa ovat mukana ladkari ja terveydenhuollon tyéryhma. Mukana voi olla
myos terapeutti. Jamsassa kehitysvammaisen asiakkaan kuntoutussuunnitel-
ma tehddan Jamséan erityisneuvolassa. Mukana suunnitelmaa tekeméassa ovat
erityisneuvolan l&&kari, psykologi, terapeutit eli toimintaterapeutti ja/tai puhete-
rapeutti ja/tai fysioterapeutti, palveluohjaaja seko asiakas ja /tai vanhemmat
ja/tai holhooja. Laakari tekee b-lausuntotodistuksen, joka vieddan Kelan pai-

kallistoimistoon kasiteltavaksi. (Valkoinen n.d.)



23

Kuntoutussuunnitelmassa tulee olla selkeasti esille esimerkiksi asiakkaan toi-
mintakyky kuvaus ja selonteko siitéa, minkalaisia arviointimenetelmiéa niiden
esille tuomiseksi on kaytetty. Suunnitelmassa tulee nakya, mista sairaudesta,
viasta tai vammasta on kyse ja minkalainen on asiakkaan taman hetkinen
elamantilanne. Lisaksi siind on oltava ylh&alla, kuinka suuri haitta sairaudesta,
vammasta tai viasta on ja kuinka se vaikuttaa asiakkaan jokapéaivaiseen ela-
maan. Suunnitelmaan kirjataan kuntoutuksen tavoitteet, yhdyshenkilot, se,
miten tavoitteiden toteutumista seurataan ja kenella on hoitovastuu. Suunni-
telmassa tulee nakya myos suositetut kuntoutustoimenpiteet seka niiden ajoi-
tus, kayntitiheys, kesto, toteuttaja ja perustelut mahdollisille kotikaynneille. Jos
asiakas on ollut aikaisemmassa kuntoutuksessa, siitéd saatujen tulosten tulee
selvitd suunnitelmasta. Perusteet omaisten tai laheisten osallistumisesta kun-
toutukseen seké suunnitelman laatijoiden yhteystiedot tulee kirjata kuntoutus-

suunnitelmaan. (Kuntoutus ja kuntoutussuunnitelma n.d.)

3.3 Palvelusuunnitelma

Palvelusuunnitelma on ollut lakisdateinen 1.9.2009 lahtien, ja sita tehtdessa
on huomioitava asiakkaan yksil6llisen tuen tarve. Viimeistadan seitseman pai-
van kuluessa siita, kun asiakas tai hanen edustajansa on ottanut yhteytta, on
aloitettava asiakkaan tarvitsemien palveluiden ja tukitoimien kartoitus. Silloin
kun olosuhteissa tai palvelutarpeessa tapahtuu muutoksia, tulee palvelusuun-
nitelma tarkistaa. Paatokset tarvittavista tukitoimista ja palveluista on tehtava
viimeistaan kolmen kuukauden kuluttua siitd, kun vammainen henkild tai ha-
nen edustajansa on toimittanut tukitoimia tai palvelua koskevan hakemuksen.
Poikkeuksena tahan aikarajaan on se, etta tarvitaan jostakin erityissyysta ka-
sittelyaikaa enemman. (L 3.4.1987/380.)

Kunnan sosiaalityontekijan kanssa kirjataan suunnitelmaan asiakkaan tarvit-
semat avun, tuen seka kuntoutuksen muodot. Naiden palvelujen avulla pyri-

tdan tukemaan asiakasta selviytyméaan jokapaivaisesta arjesta. Hyvaan palve-
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lusuunnitelmaan kuuluu kuvaus asiakkaan taman hetken tukiverkoista ja tur-
vaverkoista seka asiakkaan saamista tuki- ja kuntoutuspalveluista. Liséksi
siina kuuluu olla asiakkaan seka palveluntuottajien maininta siité, kuinka an-
nettavat palvelut ovat vastanneet kehitysvammaisen henkilon tarpeita. Suun-
nitelmaan tulee kirjata asiakkaan yhdessa perheen/laheisten kanssa maaritte-
lemat tavoitteet lyhyelle seka pitkélle aikavalille, asiakkaan yhdessa per-
heen/laheisten kanssa maaritteleméat omat ehdotukset siita, kuinka paljon han
tarvitsee apua ja tukea ja milla aikataululla, ja asiakkaan oma nakemys palve-
luiden ja tukitoimien tarkeys- ja kiireellisyysjarjestyksesta. (Seppala n.d.c.)

Sopimukseen toteutettavista tuki- ja palvelumuodoista tulee kirjata toteutetta-
vat tuki- ja palvelumuodot, vastuuhenkildiden nimedminen seké heidan yh-
teystietonsa. Siihen on kirjattava paatokset palveluiden toteutumisen seuraa-
misesta ja tarkistusajankohdista seka asiakkaan tai hanen edustajansa ja pal-
veluiden jarjestgjan (kunnan) edustajan allekirjoitukset. Kaiken edellisen lisék-
si kirjataan asiakkaan lupa kopioida suunnitelmaa tai vain sen osaa annetta-

vaksi erilliselle sita tarvitsevalle nimetylle taholle. (Mt.)

Jamsan alueella palvelusuunnitelman allekirjoittaa palvelujen jarjestajan edus-
tajana palveluohjaaja Ulla Lahti seka vammaispalvelujohtaja Armi Mustakallio
(Erityisneuvola n.d.). Ulla Lahden voi pyytaa esimerkiksi mukaan koululle, kun
kehitysvammaiselle lapselle laaditaan vanhempien ja opettajan kanssa henki-

I6kohtaista opetuksen jarjestamissuunnitelmaa (HOJKS).

Palvelunohjaajana voi olla tehtavaan palkattu palveluohjaaja, sosiaalityonteki-
ja, avohoidon ohjaaja tai esimerkiksi tehtaviin kouluttautunut ty6paikan tai
ryhmakodin lahiohjaaja. Palveluohjaan toimenkuvaan kuuluu olla asiakkaan
turvana ja tukena. Tama asiakkaan ja palveluohjaajan suhde perustuu luotta-

mukseen. (Seppéala n.d.c.)
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4 ASIAKKAAN OIKEUDET JULKISISSA PALVE-
LUISSA

Artikla 1, YK:n ihmisoikeuksien yleismaailmallinen julistus vuodelta 1948:
"Kaikki ihmiset syntyvét vapaina ja tasavertaisina arvoltaan ja oikeuksiltaan.
Heille on annettu jarki ja omatunto, ja heidan on toimittava toisiaan kohtaan

veljeyden hengessa.” (YK:n yleismaailmallinen julistus 1948.)

YK:n ja Euroopan unionin jAsenmaana Suomi on sitoutunut edistamaan kaikil-
le avointa yhteiskuntaa. Suomen perustuslakiin on kirjattu vammaisten henki-
[6iden syrjimattomyys. "Vammaisten henkildiden tukipalvelut ja tukitoimet ovat
positiivista erityiskohtelua, joilla turvataan yhdenvertaisuuden toteutuminen.”

(Vammaisia tulee kohdella samalla tavalla kuin muita 2007.)

4.1 Asiakkaan taloudelliset, juridiset ja sosiaalipoliitti-
set oikeudet

Asiakkaan oikeudet jaetaan taloudellisiin, sosiaalipoliittisiin ja juridisiin oikeuk-
siin. Esimerkkina taloudellisista oikeuksista ovat etuudet ja muut rahalliset tu-
kitoimet, joilla henkild pystyy turvaamaan toimeentuloaan. Etuudet ovat har-
kinnanvaraisia, ja eri kunnissa niiden saamiseen on erilaiset kriteerit. Juridiset
oikeudet ovat méaaritelty lainsdadannossa. Asiakkaan oikeudet ja asema on
turvattu lain voimalla h&nen suhteessaan julkiseen valtaan ja palvelukoneis-
toon nahden. Samanlaiset perusoikeudet taataan jokaiselle Suomen asuk-
kaalle perustuslailla (731/1999). Asiakkaan tietojen siirtaminen ilman hanen
siihen antamansa lupaa ei onnistu, silla tietosuojaan liittyvét lait ja henkilore-
kisterilaki (523/1999) turvaavat hanet tata vastaan. Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista eli potilaslaki (785/1992) seka laki sosiaalihuollon asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista eli niin sanottu asiakaslaki (812/2000) koskevat asiak-

kaan oikeuksia ja asemaa hanen asioidessaan palvelujarjestelmén kanssa.
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Nailla molemmilla lailla pyritaan takaamaan kaikille samanlaiset mahdollisuu-
det hoitoon ja palveluihin sek& hyvaan kohteluun palveluiden ja hoidon paris-
sa. (Pietilainen & Seppala 2003, 28.)

Seuraavat asiakirjat maarittelevat kansainvalisten standardien seka julkilau-
sumien kautta sosiaalipoliittiset oikeudet:

e YK:n kehitysvammaisten henkildiden oikeuksia koskeva julistus (1971),

e YK:n vammaisten oikeuksien julistus (1975),

e YK:n ihmisoikeussopimus (1976),

¢ YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia koskeva kan-

sainvélinen sopimus eli TSS—sopimus (1976)

e Euroopan inmisoikeussopimus (1990),

e Euroopan sosiaalinen peruskirja (1991),

e YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus (1991),

e YK:n vammaisten ihmisten mahdollisuuksien yhdenvertaistamista kos-

kevat yleisohjeet,

¢ niin sanottu Standard Rules (1993). (Mts. 28.)

Asiakkaan juridisia ja sosiaalipoliittisia oikeuksia palveluohjauksen yhteydessa
on esimerkiksi se, etta asiakkaalla on oikeus tulla kuulluksi itseaan koskevissa
asioissa ja hdnen tulee saada osallistua itsedaan koskevien asioiden kasitte-

lyyn seka paattdmiseen. Oikeuksiin kuuluvat myés mahdollisuus valittaa hanta

koskevista palvelupdatoksista seka lopettaa palveluohjaussuhde halutessaan.
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Lisaksi hanella on oikeus tuki- ja palvelusuunnitelmaan, jossa on selvasti
maariteltyné ja sovittuna asiakkaan omien tarpeiden mukainen palvelukoko-
naisuus ja han voi osallistua itseadn koskevan palvelukokonaisuuden suunnit-
teluun. Asiakkaalla on oikeus tuoda omat ideansa kaytto6n kun suunnitellaan
palveluita ja tukitoimia. Esimerkkind edelliseen kohtaan on palvelusuunnitel-
man tekeminen, jonka teko vaiheessa tulee kuunnella asiakasta tai hanen
edustajaansa. Lisaksi asiakkaalla on oikeus ratkaista itseaan koskevia asioita
omien arvojensa, tarpeidensa ja toiveidensa mukaisesti. (Mts. 29.)

4.2 Lainsaadannollinen tausta

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta on tarkoitettu henkil6lle, jonka kehitys
tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa
saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei voi saada tarvitsemiaan palve-
luja muun lain nojalla. Aluehallintovirastolle kuuluu lain mukaan kehitysvam-

maisten erityishuollon suunnittelu, valmistus seka valvonta. (L 23.6.1977/519.)

Tavallisen palvelujarjestelméan kautta kehitysvammaisen henkilon tulisi saada
tarvitsemansa palvelut, apu ja tuki. Kehitysvammaisen jokapaivaisista toimin-
noista suoriutumista edistetddn seka turvataan hanen tarvitsemansa hoidot
seka muu huolenpito erityishuollon kautta. Liséksi erityishuollon tarkoituksena
on edistda hanen itsenaisté toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskun-

taamme.(Kehitysvammaisten erityishuolto 2009.)

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimis-
ta 3.4.1987/380

"Taman lain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia eldé ja

toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenené seka ehkaista
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ja poistaa vammaisuuden tuomia haittoja ja esteitd. Vammaisella henkilolla
tarkoitetaan tassa laissa henkiléa, joka vamman tai sairauden johdosta on
pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toimin-
noista”. (L 3.4.1987/380.)

Tama laki velvoittaa kunnat jarjestamaan vammaisille mittasuhteiltaan oikean-
kokoiset palvelut ottamalla huomioon, minkalainen tarve kunnassa néille pal-
veluille seka tukitoimille esiintyy. Kartoitettaessa palvelujen ja tukitoimien tar-
vetta, tulee ottaa huomioon jokaisen yksil6llinen tarve edella mainituille toimil-
le. Laki maarittelee kohdassa 3 a § (2008/981) palveluiden ja tukitoimien kar-
toittamisen aloitettavaksi vipymatta palvelusuunnitelman teolla, kuten sosiaa-
lihuollon asiakkaan asemesta ja oikeuksista laaditussa laissa (2000/812) 78
saadetaan. (L 3.4.1987/380.)

Lain suhde muihin lakeihin maarittelee, etta kehitysvammaisen erityishuollosta
annetun lain (519/1977) 1 8:ssa tarkoitetulle henkildlle jarjestetdan kuitenkin
hanen vammaisuutensa edellyttamia tukitoimia seka palveluita ensisijaisesti
taman lain taman nojalla siltd osin kuin ne ovat riittavia ja sopivia hanen tar-
peisiinsa nahden. Lisaksi naiden palveluiden tulee olla hanen etunsa mukai-
sia. (L 3.4.1987/380.)

Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista 18.9.1987/759

"Kunnan tulee ehkaista ja poistaa vammaisten henkildiden toimintamahdolli-
suuksia rajoittavia esteita ja haittoja siten, etta he voivat toimia yhteiskunnan
tasavertaisina jasenind.” Kunnalla on tiettyjen palveluiden ja tukitoimien jarjes-
tamisvastuu. Esimerkkeiné palvelujen jarjestamisestéa ovat kuljetuspalvelujen
ja palveluasumisen jarjestaminen, asunnon muutostyot seka siella tarvittavat

apuvélineet ja laitteet, kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus, paivittaisista
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toiminnoista selviytymiseen tarvittavat laitteet, valineet ja koneet seka ylimaa-
raiset vaatekustannukset ja ravintoainekustannukset. Korvaukset on haettava
taman asetuksen piiriin kuuluvista tukitoimista viimeistadan puolen vuoden si-
salla siita, kun kustannukset syntyivat.(A 18.9.1987/756.)

Sosiaalihuoltolaki 17.9.1982/710

Tassa laissa maarataan, etta sosiaalihuoltoon kuuluvat tehtavista pitaéa huolen
yhden tai useamman kunnan yhteinen sosiaalitoimi. Sosiaalihuoltolain nojalla
tulisi kehitysvammaiselle pyrkia jarjestamaan ensisijaisesti ne sosiaalipalvelut,
joita han tarvitsee, ja jos tama ei ole riittavaa, loput tarvittavat palvelut jarjeste-
taan erityislain nojalla. Tallainen erityislaki on laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta. Kunnan sosiaalihuollon velvollisuuksia ovat sosiaalipalvelujen jar-
jestaminen, sosiaaliavustusten suorittaminen asukkaille, toimeentulotuen an-
taminen kunnassa olevalle asukkaalle, ohjauksen ja neuvonnan jarjestaminen
sosiaalihuollon ja muista sosiaaliturvan etuisuuksista ja niiden hyvaksikaytta-
misesta ja edelld mainituista asioista tiedottaminen ja alan koulutus-, tutkimus-

ja kehittamistoiminnan jarjestaminen.(Sosiaalihuoltolaki n.d.; Viitepohja 2005.)

5 MARKKINOINTIVIESTINTA JA ASIAKASPAL-
VELU

Lapsen kehitysvammadiagnoosi on usein vanhemmille vaikea kriisitilanne,
jonka aikana olisi hyva saada viranomaisten tukea ja kirjallisia etta suullisia
neuvoja. Tila on erittdin herkk&, ja siind vaiheessa viranomaisen tai hoitohen-

kilbkunnan kertomat asiat eivat valttamaétta jaa vanhempien mieleen.
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5.1 Viesti ei mene perille

Miksi viesti ei aina mene perille? Asiakkaan keskustelu paattajien tai viran-
omaisten kanssa on todenndkdisemmin dialogia kahden eri osapuolen kesken
ennakkoluuloista ja mahdollisista oletuksista kuin oikeaa keskustelua kohtee-
na olevasta asiasta. Tilanteeseen vaikuttaa esimerkiksi non — verbaali viestin-
ta, kuten eleet ja ilmeet seka tietdméattdmyys ongelmana olevasta asiasta. En-
sin tulee selvittdd yhteistybkumppanin ndkdkannat kyseessé olevasta asiasta
ja vasta sitten alkaa lahentaa néakokantoja toisiinsa. On erittain todennakaoista
tulla vaarinymmarretyksi, vaikka yrittaisi kuinka aktiivisesti ymmartaa ja tulla
ymmarretyksi. TA&ma on seurausta siita, etta itse olettaa, etta toisella osapuo-
lella on samat tiedot asiasta kuin itsellaan ja etta kaikki nakevat asiat samalla
tavalla. (Pesonen, Lehtonen & Toskala 2002, 68.)

On osattava tulkita oikein toisten mielipiteet ja tavoitteet, silla se on onnistu-
neen asiakasviestinnan keskeisin edellytys. Moni kuvittelee usein, etta puhuu
selvasti ja antaa taysin selkeé&n ohjeen, ja luulee ymmartavansa toisen puolen
kayttdman puheenvuoron. Esimerkin henkil6 yliarvio omaa esitystaan ja sen
johdonmukaisuutta, koska ndkee vain oman nakokulmansa asiaan tai olettaa
toisen esittaman nakoékulman erilaiseksi kuin se todellisuudessa on (ks. kuvio

2 ja 3). Talloin viesti ei ole mennyt perille. (Mts. 68.)



Aina ei hyvinkdan suunniteltu sanoma saavuta vastaanottajaa toivotulla
tavalla. Vika voi olla a) ihmisten valilla, "between the skins”, b) ihmisissa
itsessaan, within the skins”, tai ¢) yhteison kulttuurissa ja viestintailmas-
tossa.

1. Vika voi olla vastaanottajassa:
e Sanoma jda huomaamatta.
e Ymmarran tiedon vaarin.

e Suodatan tiedon: tulkitsen viestin sisallon tai tarkoituksen omien
ennakkoluulojeni tai olettamusteni mukaan.

e Omaksun viestin lilan ylimalkaisesti.

e Viesti jd& saamatta ylidelegointini takia (sen kasittelee joku muu
kuin mind).

2. Vika voi olla my@s lahettajassa:
e Annan tietoa liikaa, tarkein hukkuu.
e Karsin liilkaa: vastaanottaja ei saa tarpeeksi taustatietoa.
¢ Valitsen tehottoman tai sopimattoman kanavan.
¢ Valitsen huonon ajankohdan, paikan tai tilanteen.
e Viestini on epatarkka tai moniselitteinen.

e Perille meno jaa varmistamatta.

3. Vika ymparistossa:
e Viestintdilmasto on huono.
e Viestintdsysteemi ei toimi.

e YhteisoOn kulttuuri ei tue viestintaa.

KUVIO 4. Miksi viesti ei mene perille? (Pesonen ym. 2002, 69)



Kummallakin osapuolella voi olla toisesta, h&nen ajatuksistaan ja
tavoitteistaan seka ehdotuksen tai tarjouksen sisall6sta tulkinta,
joka poikkeaa esittgjan itsensa tarkoittamatta. Menestykselliseen
tulokseen paaseminen edellyttad, etta yrityksen kasitys asiakkaan
tavoitteista vastaa asiakkaan tosiasiallisia kasityksia ja etta asiak-
kaan kasitys vastaa sitd, mité yritys haluaa sanoa. Vasta sitten,
kun osapuolet ymmartavat toistensa nakodkulmat, voidaan paasta

keskinaiseen yhteisymmarrykseen.
Kun suunnittelet, milla tavalla asiakasta tulisi [ahestya.
e Yrita nahda tilanne asiakkaan nakokulmasta.

e Mieti, milta tarjouksesi ja muut vaihtoehdot nayttavat asiak-
kaan nakokulmasta.

e Mieti, miten tarjopamasi vaihtoehto tukee niita tavoitteita, joi-
ta asiakkaasi haluaa edistaa.

e Al oleta asiakkaan nékevan kokonaisuutta ja tilannetta
juuri niin kuin sin&.
e Muista, ettd asiakas ei aina ymmarra sinun ammattikieltasi

ja erikoissanastoasi.

¢ Ota huomioon, ettd asiakas ei ymmarra esityksesi peruste-

luja samalla tavalla kuin sin&. Luultavasti han ei ymmarra.

KUVIO 5. Voiko asiakasta ymmartaé — voiko asiakas ymmartaa sinua?

(Pesonen ym. 2002, 70)

32
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5.2 Asiakaspalvelu markkinointiviestinnan muotona

Markkinointi jakaantuu kaikkiin niihin toimintoihin, jotka kohdistuvat vaikutta-
vasti etukateen valittuun kohdeyleis66n muokaten heidan mielipiteitaan ja
saavuttaen organisaation markkinoinnille asettamat tavoitteet. Asiakaspalvelu
on markkinointiviestintaa. Asiakaspalvelun tavoitteena on tyytyvainen asiakas,
joka mainostaa eteenpain yritysta, jonka tuotteisiin ja palveluihin han on tyyty-
vainen. Vaikuttaminen asiakkaan ostopaatoksen tekemiseen on liikeyrityksen
asiakaspalvelun paatavoitteita mutta jarjestdjen ja julkisyhteisdjen motiivit
asiakaspalvelussa ovat hieman erilaiset. Esimerkkeina julkisyhteistdista ovat
valtio, kunta, kuntayhtyma, kunnallinen liikelaitos ja uskonnollinen yhdyskunta.
"Valtion ja kuntien palveluja tuottavien virastojen asiakkaat ovat samalla kan-
salaisia, jotka itse yllapitavat kayttdmiaan palveluja.” Palvelujen ja myynnin
lisdys ei ole julkisen alan asiakaspalvelun tavoitteena, mutta tavoitteena on
ollut kansalaisten palveleminen. Nykyisin julkisen puolen tavoitteisiin tulee
lisata taloudellisesti toimiminen. Viraston asiakaspalvelu ja liikeyrityksen ta-
voitteet ovat taysin toisenlaisia, mutta asiakastyytyvaisyyteen vaikuttavat teki-

jat ovat molemmilla aivan samat. (Pesonen ym. 2002, 62—63.)

Siséinen laatutavoite tulee taytettya, kun kaikki sisaisista "sdhlaamisista” joh-
tuvat havikit ovat mahdollisimman pienet. Naita havikkeja ovat esimerkiksi
kasvaneet henkilostokulut, tydajan menetykset, huonosta tiedonkulusta ja
henkilokunnan valmiuksien puutteellisuudesta johtuvat palvelun laadun puut-
teet. Hyva tyoilmapiiri, henkiléston vastuuntunto, sisdinen asiakkuus ja organi-
saation joustavuus ovat asiakassuuntautuneen palveluorganisaation ominai-
suuksia. Asiakaspalvelu on osa palvelun laatua. Asiakkaan tyytyvaisyys ja
henkiloston tyytyvaisyys ovat palveluorganisaation laadun mittareita. Silloin
kun asiakas on tyytyvainen palveluun, tuotteeseen seka kaikkeen mik& niihin

littyy, on palvelun laatutavoite saavutettu. (Mts. 95.)
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Asiakkaan tullessa organisaatioon hanta vastaan tulee hyvin pukeutunut, ul-
koasultaan moitteeton tyontekija, asiakaspalvelija. Asiakaspalvelija on aina
ensimmaisena vastassa asiakasta. Hanen kaytoksenséa vaikuttaa siihen, mita
asiakas oikeastaan ndkee kyseessa olevasta organisaatiosta. Jokainen orga-
nisaatiossa tyoskenteleva on asiakaspalvelija silloin, jos han on puhelimen
valitykselld tai kasvokontaktissa asiakkaan kanssa tai kohtaa asiakkaan séh-
kopostin ja tekstiviestien valityksella. Jokainen, joka organisaatiossa tuottaa
asiakkaan mielikuvaa organisaatiosta ja palvelujen laadusta muokkaavaa in-
formaatioita, on valillinen asiakaspalvelija. Silloin kun kaikki asiakaspalvelun-
tehtavissa tyoskentelevat viestittavat ulospain samanlaista myonteista yhtei-
sokuvaa, organisaatio on ihanteellinen. Kaikki asiakkaalle tarjolla oleva infor-
maatio, joka liittyy organisaatioon tai sen tuotteisiin ja palveluihin, muokkaa
asiakkaan kasityksia. (Mts. 64 — 65.)

Kommunikointi merkitsee ajattelutavan, ideoiden seka tiedon saamista osa-
puolten kesken yhteiseksi. Toteuttaessaan asiakkaansa toiveita ja unelmia,
markkinoija on asiakassuuntainen. Pelkkéa dialogi asiakkaan kanssa ei riita
julkisella alalla. Silloin kun viranomaisviestinnan asiakkaalla on asioista riitta-
vasti oikeaa tietoa, han osaa tehda oikeita ratkaisuja ja kayttda oikein yhteis-
kunnan palveluja seka vaikuttaa yhteisten asioiden hoitoon. Tyodtehtavissa
viranomaisen asiakaspalvelussa, yhdistyy kaksi erillista tehtavaa: keskustelu-
tehtava, jolloin osallistutaan dialogiin yhteiskunnan jasenten kanssa ja infor-

maation jakaminen eli valistustehtava. (Mts. 67.)
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6 EMPIIRINEN TUTKIMUS

6.1 Haastateltujen taustatiedot

Haastattelussa kysyttiin taustatiedot—kohdassa, kuka on vastaajana haastatte-
lussa, asuinpaikkaa ja kehitysvammaisen lapsen ikdd. Haastatteluun suostui 7
lapsen kohdalta joko &iti tai puolisot yhdessa. Kaiken kaikkiaan kutsuja lahe-
tettiin 13 kappaletta eli haastatteluun osallistumisprosentti oli 53,85 %. Haas-
tateltavia oli yli puolet haastatteluun kutsutuista.

Haastatteluun osallistuja

TAULUKKO 2. Haastatteluun osallistuja

Haastatteluun osallistuja Maara %
Aiti 6 85,71
Isa

Vanhemmat yhdessa 1 14,29

Sijaishuoltaja

Yhteensa 7 100

Taustatietojen ensimmaisena kohtana oli kysymys, jolla haluttiin tietéda, kuka
oli haastattelussa mukana, is&, aiti, vanhemmat yhdessa vai sijaishuoltaja.
Vastaajina olivat molemmat vanhemmat yhdessé tapauksessa eli 14,3 %
haastatelluista ja kuudessa tapauksessa eli 85,7 % haastatelluista vastaajana

toimi aiti.



36

Asuinpaikka

Jamsa teki Kuoreveden kanssa kuntaliitoksen vuonna 2001. JAms&an kuuluu
osa Langelméaen kuntaa vuodesta 2007 lahtien ja toinen puoli jaettiin Oriveden
kunnalle. 1.1.2009 Jamsankosken kaupunki liitettiin kuntaliitoksella Jamsaan.
Jamsa on asukasluvultaan 44. suurin kunta Suomen 384 kunnasta.
30.11.2009 Jamsan asukasluku oli 23 004. Jamsan erityisneuvolan piiriin kuu-

luu my6s Kuhmoinen.

TAULUKKO 3. Asuinpaikka

Asuinpaikka Maara %
Jamsa 1 14,3
Jamsankoski 2 28,6
Halli 2 28,6
Langelmaki
Koskenpaa
Muu 2 28,6
Yhteensa 7 100

Vastausvaihtoehtoina olivat Jamsa, Jamsankoski, Halli, Langelmé&ki ja Kos-
kenpaa. Vastauksissa kohta muu tarkoittaa Kuhmoista. Koskenpaalta ja Lan-

gelmaelté ei vanhempia ollut haastatteluissa mukana.



Kehitysvammaisen lapsenne ika

TAULUKKO 4. Kehitysvammaisen lapsenne ika

Lapsen ikd Maarad %
5-6 vuotta 1 14,29
7-8 vuotta 2 28,57
9-10 vuotta 1 14,29
11-12 vuotta 2 28,57
13-14 vuotta 1 14,29
Yhteensé 7 100

Kolmantena taustatietojen kysymyksena oli kehitysvammaisen lapsen ik&.
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Kysymyslomakkeella oli ikAryhmat jaettu seuraavasti: 5—6 vuotias, 7—8 vuoti-

as, 9-10 vuotias, 11-12 vuotias ja 13—14 vuotias. Jokainen ikdryhma oli edus-

tettuna haastatteluissa. Nuorin lapsi, jonka vanhemmat osallistuivat haastatte-

luun, oli 5-6 vuotias. Vanhin lapsista kuului rynm&an 13-14—vuotiaat.

6.2 Tiedonsaanti

Tiedonsaanti—-kohdassa on 3 erillista vaittdmaa, joihin pyydetaan ottamaan

kantaa ympyroimalla oikeaksi kokemaa vastausta vastaava numero:

1 = ei vastaa lainkaan

2 = ei suurelta osin vastaa

3 = vastaa vain osittai

4 = vastaa melko hyvi

n

n
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5 = vastaa taysin ndkemystanne asiasta

Olemme tyytyvaisia tiedonsaantiin

TAULUKKO 5. Olemme tyytyvaisia tiedonsaantiin eri terveydenhuollon am-
mattilaisilta siita, keiden terveydenhuollon tyontekijoiden puoleen kaannymme,

saatuamme lapsellemme kehitysvamma-diagnoosin.

Olemme tyytyvaisia Maara %
Ei vastaa lainkaan 2 28,57
Ei suurelta osin vastaa 2 28,57
Vastaa vain osittain 2 28,57
Vastaa melko hyvin 1 14,29
Vastaa taysin

Yhteensé 7 100

28,57 % haastatelluista oli sitd mielta, ettei lauseke vastannut lainkaan heidan
nakemystaan asiasta. 28,57 % haastatelluista vastasi, ettei lauseke vastaa
suurelta osin heidan ndkemystaan asiasta. Vastaa vain osittain—kohta sai
28,57 % annetuista vastauksista. Tadssé kohdassa nakee selvasti vanhempien
mielipiteend olevan sen, etteivat he ole tyytyvaisia tiedon saannin maaraan

kriisitilanteessa.
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Emme ole kokeneet jaavamme yksin

TAULUKKO 6. Emme ole kokeneet jadvamme yksin vaikeiden asioiden kans-

sa.

Emme jddneet yksin Maara %

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa 3 42.86
Vastaa vain osittain 3 42.86
Vastaa melko hyvin 1 14,29

Vastaa taysin
Yhteensa 7 100

Tiedonsaanti—-kohdan toisena vaittama oli "TEmme ole kokeneet jadvamme
yksin asioiden kanssa.” Vastaa taysin-kohta ja ei vastaa lainkaan—kohta jaivat
tyhjaksi eli nama vaittdmat eivat haastateltujen vanhempien mielesté vastan-
neet heidan ndkemystaan asiasta. Vastaa melko hyvin—kohta sai 14,29 %
vastauksista. Vastaa vain osittain—kohta sai osakseen 42,86 % vastauksista
kuten ei suurelta osin vastaa—kohta. 42,86 % Suurin osa haastatteluun osallis-
tuneista vanhemmista koki, etta he saivat liian vahan tukea ja tietoa kriisi tilan-

teessa viranomaisilta.
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Olemme saaneet hyodyllista tietoa

TAULUKKO 7. Olemme saaneet hyddyllista tietoa lapsemme kehitysvammas-

ta Jamsan seudun terveydenhuollon ammattilaisilta.

Olemme saaneet tietoa Maara %

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa 3 42.86
Vastaa vain osittain 3 42,86
Vastaa melko hyvin 1 14,29

Vastaa taysin
Yhteensé 7 100

Ei suurelta osin vastaa—kohta ja vastaa vain osittain—kohta saivat kummatkin
42,86 % kannatuksen. Vanhemmat kokivat saaneensa lilan vahan tietoa lap-
sensa kehitysvammasta viranomaisilta. Vain yksi henkilé haastatelluista oli

sitd mielta, etta vaittama vastasi melko hyvin hdnen nakdkulmaansa asiasta.

6.3 Palveluiden saatavuus Jamsanjokilaaksossa

Palveluiden saatavuus Jamséanjokilaaksossa -kohdassa on 8 erillista vaitta-
maa, joihin pyydetaan ottamaan kantaa ympyroimalla oikeaksi koettua vasta-

usta vastaava numero:

1 = ei vastaa lainkaan
2 = ei suurelta osin vastaa

3 = vastaa vain osittain



41

4 = vastaa melko hyvin

5 = vastaa taysin ndkemystanne asiasta

Olemme kayttaneet usein Jamsan erityisneuvolan palveluita

TAULUKKO 8. Olemme kayttaneet usein Jamsan erityisneuvolan palveluita.

Olemme kayttaneet usein Maara %

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa
Vastaa vain osittain 6 85,71
Vastaa melko hyvin 1 14,29
Vastaa taysin

Yhteensa 7 100

85,71 % haastatelluista oli sita mieltd, ettd tama vaittama vastaa vain osittain
heidan nakemystaan asiasta. Lasten vanhemmista suurin osa kertoi kaytta-
vansa yleensa erityisneuvolan palveluita vain kuntoutussuunnitelman tekemi-

seen.



Tiedamme hyvin, mita palveluita on saatavilla
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TAULUKKO 9. Tiedamme hyvin, mita palveluita on saatavilla Jamsan erityis-

neuvolassa.

Tieddmme palvelut Maéara

%

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain 3 42.86
Vastaa melko hyvin 2 28,57
Vastaa taysin 2 28,57
Yhteensé 7 100

57,14 % vastaajista oli sita mielta, ettd vaite vastaa taysin tai melko hyvin hei-

dan ndkemystaan asiasta. 42,86 % vastanneista oli sitd mielta, etta vaite vas-

taa vain osittain. Tieto erityisneuvolan kautta saatavista palveluista ei ole kai-

kille taysin selvilla. Esimerkiksi he eivat tietdneet keiden henkildiden palveluita

on mahdollista saada erityisneuvolan kautta.



Saamme tarvittavat palvelut erityisneuvolan kautta

TAULUKKO 10. Saamme tarvittavat palvelut erityisneuvolan kautta.

Saamme tarvittavat palvelut

Maéara

%

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa
Vastaa vain osittain
Vastaa melko hyvin
Vastaa taysin

42,86
57,14

Yhteensa

100
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Taman vaitteen kohdalla vastaa taysin—kohta ja vastaa melko hyvin—kohta oli-

vat ainoat, jotka saivat kannatusta taakseen. Vanhemmat olivat hyvin tyytyvéi-

sia siita, etta saavat tarvittavat palvelut Jamsan erityisneuvolan kautta.

Toiminnot samaan rakennukseen

TAULUKKO 11. Erityisneuvolan kaikki toiminnot tulisi olla saatavana samassa

rakennuksessa.

Toiminnot samaan paikkaan Maéara %
Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain 1 14,29
Vastaa melko hyvin 1 14,29
Vastaa taysin 5 71,43
Yhteensé 7 100
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Vastaukset jakaantuivat kolmen lausekkeen kesken. 71,43 % vanhemmista
kertoi vaitteen vastaavan taysin heidan ndkemystaan asiasta. Liséksi vastaa
melko hyvin—kohta ja vastaa vain osittain—kohta saivat molemmat 14,29 %
kannatuksen. Vanhemmat haluavat kaikki erityisneuvolan palveluihin kuuluvat

toiminnot samaan rakennukseen, jolloin asiointi erityisneuvolassa helpottuisi.

Lapsemme saa kuntoutussuunnitelmaan sisaltyvat palvelut Jamsan

seudulta

TAULUKKO 12. Lapsemme saa kuntoutussuunnitelmaan siséltyvat palvelut

Jamsan seudulta.

Saamme palvelut Jamsasta Maara %

Ei vastaa lainkaan
Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain

Vastaa melko hyvin 3 42.86
Vastaa taysin 4 57,14
Yhteensa 7 100

Vastaa taysin—kohta ja vastaa melko hyvin-kohta saivat kaiken kannatuksen
joten, tAma osoittaa, etté lapset saavat Jamsan seudulla kuntoutussuunnitel-
maan kirjatut palvelut eika heidan tarvitse lahtea esimerkiksi Jyvaskylaan asti

saamaan esimerkiksi terapioita.
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Terapioista ei koidu kohdallamme ylimaaraisia kuluja

TAULUKKO 13. Terapioista ei koidu kohdallamme ylimaaraisia kuluja.

Ei kuluja terapioista Maara %

Ei vastaa lainkaan
Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain

Vastaa melko hyvin 5 71,43
Vastaa taysin 2 28,57
Yhteensa 7 100

Vanhemmat ovat melkein samaa mielta vaittaméan kanssa. Vain vastaa tay-
sin—kohta ja vastaa melko hyvin—-kohta saivat kannatusta. TA&ma osoittaa sen,
etta terapioista ei koidu juuri yhtdan haastateltujen kohdalla lisdkustannuksia.

Hoidoista ei koidu kohdallamme ylimaaraisia kuluja

TAULUKKO 14. Hoidoista ei koidu kohdallamme yliméaaraisia kuluja.

Ei kuluja hoidoista Maéara %

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa
Vastaa vain osittain
Vastaa melko hyvin 6 85,71
Vastaa taysin 1 14,29
Yhteensé 7 100
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Vanhemmat ovat melkein samaa mielta vaittaman kanssa. Vain vastaa melko
hyvin—kohta ja vastaa hyvin—-kohta saivat kannatusta. Tama osoittaa sen, etta
hoidoista ei koidu juuri yhtddn haastateltujen kohdalla lisakuluja.

Emme ole jdédneet ilman meille kuuluvia palveluita

TAULUKKO 15. Emme ole jaaneet ilman meille kuuluvia palveluita.

Emme ole jdaneet ilman Maara %

Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain 2 28,57
Vastaa melko hyvin 2 28,57
Vastaa taysin 3 42.86
Yhteensa 7 100

Vastaa taysin-vaihtoehto sai 42,86 %. Vastaa melko hyvin—vaihtoehto ja vas-
taa vain osittain—vaihtoehdot saivat kummatkin 28,57 % vastanneiden aanista.
haastatellut vanhemmat ovat erittain tyytyvaisia siihen, etta lapsi on saanut
hanelle kuuluvat palvelut. Yleinen tyytyvaisyys ilmeni myds haastattelutilan-
teessa.

6.4 Erityisneuvola

Erityisneuvola -kohdassa on 3 erillista vaittdmaa, joihin pyydetd&n ottamaan

kantaa ympyroimalla oikeaksi koettua vastausta vastaava numero:



1 = ei vastaa lainkaan

2 = ei suurelta osin vastaa

3 = vastaa vain osittain

4 = vastaa melko hyvin

5 = vastaa taysin ndkemystanne asiasta

Erityisneuvolassa on tarpeellinen maaré asiantuntijoita tyossa

47

TAULUKKO 16. Erityisneuvolassa on tarpeellinen méara asiantuntijoita tyos-

sa.

Tarvittava maaréa asiantuntijoita Maara %
Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain 1 14,29
Vastaa melko hyvin 2 28,57
Vastaa taysin 4 57,14
Yhteensé 7 100

Vastaa taysin-vaittama saa perati 57,14 % ja seuraava vaihtoehto eli vastaa

melko hyvin—-vaittama, on kerannyt 28,57 % annetuista vastauksista. Vanhem-

pien mielesté erityisneuvolassa on tarpeellinen maara asiantuntijoita toissa.



Erityisneuvolan henkilokunta on oman alansa asiantuntijoita
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TAULUKKO 17. Erityisneuvolan henkildkunta on oman alansa asiantuntijoita.

Oman alansa asiantuntijoita Maara %
Ei vastaa lainkaan

Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain

Vastaa melko hyvin 5 71,43
Vastaa taysin 2 28,57
Yhteensé 7 100

Vastaa taysin—kohta ja vastaa melko hyvin—kohta saivat yhteenséa 100 %:n kanna-

tuksen taakseen. Muut vaihtoehdot eivat saaneet kannatusta tata vaittdmaa arvioita-

essa.. Tutkijan haastattelemat vanhemmat olivat erittain tyytyvaisia erityisneuvolan

henkildbkunnan ammattitaitoon.
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Olemme tyytyvaisia erityisneuvolassa saamaamme palveluun

TAULUKKO 18. Olemme tyytyvaisia erityisneuvolassa saamaamme palve-

luun.

Olemme tyytyvaisia palveluun Maara %

Ei vastaa lainkaan
Ei suurelta osin vastaa

Vastaa vain osittain 1 14,29
Vastaa melko hyvin 2 28,57
Vastaa taysin 4 57,14
Yhteensé 7 100

Yli puolet haastatelluista olivat sitd mieltd, etta he ovat erittain tyytyvaisia

saamaansa palveluun erityisneuvolassa.

6.5 Ruusut ja risut: haastateltavien vapaat kommentit

Nettisivujen paivitys

e Perhekaynnit eli kdydaan perheen luona kotikaynnilla.

e Ruusuja laakari Kyllastisen koulukaynneille.

e Erityisneuvolan palveluiden tulisi olla samassa paikassa saatavilla.

e Miksi kutsu ei voisi tulla neuvolasta?

e Jarjestelma on hajanainen.
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Olisi saatava kunnollinen palaveritila esimerkiksi kuntoutussuunnitel-
mapalaverien ajaksi. Ja tieto siitd missa kokous pidetaan kaikille sel-
vaksi kaikille osanottajille eli yksi ihminen hoitamaan tama tieto kaikille

ajoissa.

Ruusuja tarkalle kuntoutussuunnitelmalle seka sen tekijdille eli erityis-

neuvolan henkilékunnalle.

Apuvélineiden hankinta on edennyt nopeasti, kiitos siita.

Tiedon saantia lisattava ja olkaa yhteydessa kehitysvammaisten van-

hempiin.

Tiedonkulkua enemman.

Hyvin on tultu toimeen erityisneuvolan ihmisten kanssa.

Ollaan saatu, mitd kuuluukin. Kiitos.

Toiminnot olisi saatava saman katon alle.

Kehittdmisen varaa kylla 16ytyy.

Yhteiset tilat saatava, sihteeri erityisneuvolan tiloihin — ei tieda aiko-

ja/miten aikoja varataan.

Omaishoidontuen neuvonta olisi saatava erityisneuvolan kautta.

Erityisneuvolassa on paljon hyvaa, esimerkiksi joustavuus asioissa.

Voisi luulla, ettd se on paremmalla mallilla mutta meille, meille se tilan-

ne oli silloin aikoinaan huonompi. Nythan on selkeasti erityisneuvola.

Kaivataan jonkinlaista kriisiterapiaa
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Aika tuota hankalaa varsinkin meill& on ollut kuntoutusohjelman palave-
rin kanssa, kun kaikilla oli eri ja tieto ei ollut kulkenut. Aiheuttaa aikalail-

la hankaluuksia.

Periaatteessa, jos tietoa osaa hakea ja pyytaa sita saa, mut jos ei osaa
eiké tieda voi olla, ettei sita kerrota oma-aloitteisesti, on semmoista ko-

kemusta, olen kuullut.

Sosiaalityontekija lisaa erityisneuvolan henkilokuntaan.

Se varmaan helpottaa meidan asiakkaiden nakokulmasta sita tilannetta
ja vois olla myds tyontekijoiden kannalta, olisi ne yhteiset tilat missa

kokoontua.

Taa on aika hankala taa, etta heilla on se sihteeri, joka on perheneuvo-
lassa, mutta kun sinne soittaa, ei han loppujen lopuksi osaa yhtaan mi-
taan sanoa ajoista vaan sitten saa soittaa suoraan Malilille. Se kuvio
tuntuu, ettd on niinku vdhan hamara, etta miten niita aikoja sitten saa,
mut sit kun Mailin saa kiinni, niin padsee ladkariin. Sit kun Maili on kou-

lulla, sit kyll& onnistuu, se on hieno asia, sitten tavataan koululla

Taalla erityisneuvolassa on paljon hyvaa.

Tiedonsaantia lisattava.

Erityisneuvolan kaikki toiminnot on saatava saman katon alle.

Pitaisikbhan sinne erityisneuvolaan saada lastenneurologi vastaanotto.

Miten olisi nettisivujen paivitys. Onko ajanmukaiset, informatiiviset si-

vut.

Kiitos, kaikki on saatu mita on tarvittu.



52

7 KEHITTAMISEHDOTUKSET JA POHDINTA

Kehitysvammaisen ihmisen hyvan elaman perustan luovat asiantuntevat ja
tarpeiden mukaiset palvelut sek& hanen itsemaaradmisoikeutensa kunnioitta-
minen ja toimivat ihmissuhteet. Edell& mainittujen asioiden liséksi han tarvit-
see turvallisen elinympariston, jossa han voi kayttaa kaikkia kykyjaan. "Terve-
yspolitikan arvoihin on perinteisesti kuulunut kansalaisten tasa-arvoinen koh-
telu: terveyspalveluiden tulisi olla kaikkien saatavilla, niité tulisi saada terveys-
palveluiden mukaan, ja palveluiden rahoituksen tulisi olla solidaarista niin, etta
niista aiheutuvia kuluja tasataan rikkaiden ja kdyhien, terveiden ja sairaiden
seka eri alueiden valilla.” (Koivusalo, Ollila & Alanko 2009, 5.)

Haastattelun tuloksista tutkija huomasi, etté tiedon saannissa on ongelmia.
Perati 57,2 % haastatelluista oli sitd mielta, ettd "Olemme tyytyvaisia tiedon
saantiin eri terveydenhuollon ammattilaisilta siitd, keiden terveydenhuollon
tyontekijoiden puoleen kddnnymme, saatuamme lapsellemme kehitysvamma-
diagnoosin” — vaite ei vastaa lainkaan ja ei vastaa suurelta osin nakemysta
asiasta. Tutkijan haastatellessa lasten vanhempia h&n huomasi heidan olevan
sitd mielta, ettéd viranomaisilta saatavan tuen maara oli lilan pieni siina
vaiheessa, kun lapsi saa diagnoosin kehitysvammastaan. Haastateltavien
nakokulma tahan asiaan oli, etté juuri silloin tarvittaisiin tietoa lapsen kehitys-
vammasta ja neuvoja, miten toimia asioiden kanssa eteenpéin ja kuka on se

henkilo, joka auttaa heita tiedon saannissa.

Toiminnot on sijoitettu lilan kauaksi toisistaan "vasen kasi ei tiedad mita oikea
tekee”. Esimerkkina Jyvaskylan lasten neurologian osastolla ei osattu vuonna
2007 kevaalla neuvoa lapsen vanhempia, kun he kysyivat keneen otetaan

yhteytta Jamsassa. Vastaus kuului:” Kylla sielld joku elin on, jolle ndma asiat
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kuuluu”. Samoin kavi vanhemmille Kuopion yliopistollisessa sairaalassa, jossa

ei ollut tietoa jakaa sita kysyuville.

Yhteisty6kumppaneille olisi hyva saada ajankohtaista tietoa kirjallisena,
jota he sitten voivat jakaa mahdollisuuksien mukaan tietoa kysyville.
Tassa edellisessa tapauksessa saattoi olla syyna tiedon puutteeseen se, etta
Keski-Suomen kehitysvammapalvelut olivat muutostilanteessa Suojarinteen
kuntayhtyman toiminnan asteittaisen paattymisen vuoksi. Talléin palvelutuo-
tantoa hajautettiin ja osa palveluista tuotettiin kuntien omana lahipalveluna.
Suojarinteen palvelutuotanto siirtyi Keski-Suomen vammaispalvelusaatiolle
vuoden 2007 alusta l&htien. Perhepalvelukeskus- hankkeen hankeaika oli
1.6.2006 — 31.10.2008, jolloin Jamsassa toimi Perhepalvelukeskus, jossa ke-
hitysvammaisten ja perheitten palveluja toteutettiin l&hipalveluna normalisaa-
tioperiaatteen mukaisesti. Osana Jamsan Perhepalvelukeskusta aloitti erityis-
neuvola vuoden 2007 alussa. Maaraaikainen Perhepalvelukeskus-hanke paat-
tyi lokakuussa 2008.

Parannusehdotuksena haastatteluissa tuli ilmi selke&sti se, etta heti sen jal-
keen kun lapsen diagnoosi on tullut ilmi, olisi hyva saada tietoa enemman kuin
haastatellut ilmoittivat saaneensa. Diagnoosin jalkeinen aika on erittain ras-
kasta monelle vanhemmalle ja oma-aloitteisuutta ei I6ydy kaikilta. Ehdotukse-
na olisikin se, ettd suunniteltaisiin jaettava lehtinen, joka siséltdd neuvoja
vanhemmille, puhelinnumerot erityisneuvolaan, sosiaalityontekijélle ja
palvelunohjaajalle. Lehtisesta tulisi ilmet&, kuka on ensisijainen henkild,
keneen voi ottaa yhteyden saatuaan diagnoosin lapselleen. T&mén op-
paan kanssa voisi rauhassa paéasta hieman eteenpdain elaman sen hetkisissa

vaikeissa asioissa.

Useammalle eli 42,86 %:lle haastatelluista oli kuitenkin hieman epaselvaa mi-
ta palveluita Jamsan erityisneuvolasta on mahdollista saada mutta 57,14 %

heista tiesi melko hyvin tai taysin, mita erityisneuvolalla on tarjottava kehitys-
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vammaisille asiakkailleen palvelujen muodossa. Tama oli erittain hyva asia,
silla silloin my6s osaa kayttaa néaita erityisneuvolan palveluita hyvakseen. Ajan
tasalla olevat nettisivut ja niiden helppo I0ytyminen auttavat erityisneuvolan
esitteen lisaksi tiedonsaantia. Tarkea tiedottamisen muoto olisi erityisneuvolan
esite, jossa olisivat talla hetkella toiminnassa olevat puhelinnumerot ja erityis-
neuvolassa tydskentelevien nimet ja tydnimikkeet. Tdma ei ole kovin iso kus-
tannusera, jos esite kopioitaisiin neuvolassa tavalliselle paperille ja paivitettai-

siin tiedot saannollisesti.

Palveluiden saatavuuteen Jamséanjokilaakson alueella haastatellut olivat erit-
tain tyytyvaisia. Terapiat voidaan pitaa kouluilla tai neuvolan tai sairaalan fysi-
kaalisen hoitolan tiloissa seka yksityisen palveluntuottajan toimintapaikassa.
Laakariin padsee nopeasti ja Vitikkalan koululla on erityisneuvolan laakari las-

ten tavattavissa koulupaivan aikana.

Kuntoutussuunnitelman palaveri oli muutaman haastateltavan mielesta men-
nyt sekaisin, koska kaikilla oli vaara osoite palaveripaikkaan. Osa henkildista
ei siksi paassyt paikalle ollenkaan ja osa heistéa paasi todella myodhéssa pai-
kan paalle. Organisaation siséinen viestinta tulisi hoitaa kuntoon. Asiaa
auttaisi, jos nimitettaisiin yksi henkilo vastuulliseksi siita, etté jokaiselle tilai-
suuteen osallistuvalle saataisiin hyvissa ajoin oikeaa tietoa palaverin ajankoh-

dasta ja pitopaikasta.

Haastatelluista suurin osa eli 71,4 % haluaisi erityisneuvolan kaikki toimin-
not samaan toimipaikkaan. Tama tarkoittaa sité, etta erityisneuvolan ajanva-
rausta hoitaisi samassa tyopisteessa oleva sihteeri. Terapiat voitaisiin hoitaa
saman katon alla, ja kuntoutussuunnitelmaa varten olisi palaveripaikka sa-
massa toimintapisteessa kuin erityisneuvola. Tassakin asiassa vaikuttavat
kustannustekijat. Yhden ihmisen palkkaaminen vastaamaan pelkastaéan puhe-

linsoittoihin erityisneuvolassa on iso kustannusera ja sen takia perheneuvolan
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ja erityisneuvolan sihteerind toimii sama henkilo ja tyopisteené hanella on

perheneuvola.

Jamsan erityisneuvola sai kiitosta joustavuudesta ja siita, etta siella on monta
eri ammattiryhmaa jakamassa tarvittavia palveluita. Vanhemmat kokevat saa-
vansa lapselleen kaiken tarvittavan avun terapioiden ja muiden hoitojen myota
Jamsan erityisneuvolasta. Kritiikkid tuli puheterapiasta, silléa terapia-aikoja
on kovin vaikea saada. TAma johtui siita, etta yksityinen palveluntarjoaja ei
saanut aitiysloman sijaista ja taman takia Jamsasta puuttui yksi puheterapeut-
ti.

Lasten vanhemmat olivat tyytyvaisia siihen, ettei terapioista eika erilaisista
hoidoista koidu heille ylimaaraisia kustannuksia. Kuten aikaisemmin mainittiin,
lapsi voi menna terapiaan koulupéivan aikana terapiaan varatussa tilassa,
jolloin vanhempien ei tarvitse kyydita lasta kesken paiva terapiaan esimerkiksi

sairaalan tiloihin ja hakea h&nta takaisin koululle.

Suurin osa haastatelluista vanhemmista puolsi vaitetta, etta erityisneuvolassa
oli tarpeellinen maara asiantuntijoita tyéssa, mutta joku olisi halunnut sosi-
aalityontekijaa ja lastenneurologia liséksi tyoskentelem&éan erityisneuvo-
laan. Palveluohjaaja on yksi toteutunut lisa kaupungin henkildstoon ja hanta
voi pyytaa esimerkiksi mukaan koululla tapahtuviin palavereihin, kuten HOJKS
-keskusteluun eli henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suunni-

telman tekoon. Hanen kanssaan laaditaan palveluohjaussuunnitelma.

Haastatteluissa selvisi se, etta vanhempien yleinen mielipide on, etté erityis-
neuvolan henkildkunnan jdsenet ovat oman alansa asiantuntijoita ja
joustavia tydssaan. Suurin osa vanhemmista oli hyvin tyytyvainen lapsensa

ja omasta puolesta palvelun laatuun seka erityisneuvolan henkilékuntaan. Li-
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saksi tuli kiitoksia nopeasta toimituksesta kun kyseesséa ovat erilaiset apuva-

linehankinnat.

Haastatteluissa useampi perhe halusi perhekaynteja ainakin alkuvaiheessa,
kun diagnoosi on uusi asia perheelle. Lisdksi moni haluaisi, etta erityisneu-
volasta oltaisiin yhteydessa perheeseen péin ja kyseltaisiin miten per-
heelld menee eika vain siten, ettd perheesté otetaan yhteytta erityisneuvo-

laan.

Taman opinnaytetyon teoriaosuutta varten olin tutustunut kehitysvammaisuu-
desta kertovaan kirjallisuuteen seka netissa oleviin artikkeleihin. Lisaksi luin
Finlexin ajankohtaista lainsdadantta koskien esimerkiksi kehitysvammaisen
erityishuoltoa, oikeutta sosiaaliturvaan, potilaan asemaa ja oikeuksia, erikois-
sairaanhoitoa, henkilGtietoja, vammaisuuden perusteella jarjestettavia palvelu-
ja ja tukitoimia seka kansanterveyslakia ja Suomen perustuslakia ja sita kautta

oikeutta sosiaaliturvaan.

Sain paljon lisaa tietoa haastattelemiltani kehitysvammaisten lasten vanhem-
milta asiakkaan oikeuksista erilaisiin tukiin, palveluihin ja tukitoimiin. He ker-
toivat omakohtaisesti mita ja mista he olivat saaneet ja milla tavalla he olivat
paasseet asettamiinsa tavoitteisiinsa. Haastattelujen aikana sain kuulla useas-
ti siita, kuinka tukea ja tietoa tarvittaisiin nykyistd enemman siina vaiheessa,

kun omalle lapselle saadaan kehitysvamma-diagnoosi.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuoda esille kehitysvammaisten lasten van-
hempien nakdkulmia toteutuneiden palvelujen ja hoitojen laadun suhteen.
Palvelut ja hoidot oli maaritelty Jamsan erityisneuvolassa vuonna 2008 laadi-
tussa kuntoutussuunnitelmassa. Tutkimuksen tulosten on tarkoituksena kehit-

taa Jamsan sosiaali- ja terveystoimessa tapahtuvaa hoitotyota.
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Oli erittain haastavaa menna tuntemattomien ihmisten koteihin haastattele-
maan heita arkaluontoisessa asiassa. Koin erittain positiivisena sen, kuinka he
ottivat vastaan minut ja kertoivat erittain vaikeita asioita minulle. Luottamus

jonka sain heilta, oli ainutlaatuista.



58

LAHTEET

A 18.9.1987/759. Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluis-
ta ja tukitoimista. S&ados valtion saaddstietopankki Finlexin sivustolla. Viitattu
16.1.2010. Http://www.finlex.fi, lainsaadanto, ajantasainen lainsdadanto.

Erityishuolto n.d. Lansi-Suomen Laaninhallitus. Viitattu 16.1.2010.
Http://www.intermin.fi./Ih/lansi/sto/home.nsf/, palvelut, sosiaali- ja terveysasiat,
kehitysvammaisten erityishuolto.

Erityishuolto-ohjelman malli n.d. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. Viitattu
24.1.2010. Http://www.kvtl.fi/alue/71, palveluihin liittyvat suunnittelumallit.

Erityisneuvola n.d. Jamsan Kaupunki. Viitattu 21.1.2010. Http://www.jamsa.fi,
palvelut, sosiaali- ja terveys, vammais- ja kuntoutuspalvelut.

Kananen, J. 2008. Kvali. Kvalitatiivisen tutkimuksen teoria ja kaytanteet. Jy-
vaskyla: Jyvaskylan yliopistopaino.

Kaski, M., Manninen, A. & Pihko, H. 2009. Kehitysvammaisuus. 4. uudistettu
painos. Helsinki: WSOY oppimateriaalit.

Kehitysvammaisten erityishuolto 2009. Lansi-Suomen laaninhallitus. Viitattu
16.1.2010.
Http://www.intermin.fi/lh/lansi/sto/home.nsf/paqes/3097972FBB721349C2256
C65002191AF

Kehitysvammaisten palvelut 2009. Jamsan kaupunki. Viitattu 22.1.2010.
Http://www.jamsa.fi, palvelut, sosiaali ja terveys, vammais- ja kuntoutuspalve-
lut.

Koivusalo, M., Ollila, E. & Alanko, A. 2009. Kansalaisesta kuluttajaksi. Markki-
nat ja muutos terveydenhuollossa. Helsinki: Hakapaino.

Kuntoutussuunnitelma n.d. Verneri.net Kehitysvamma-alan verkkopalvelu.
Viitattu 24.1.2010. Http://www.verneri.net, yleiskielella, sosiaaliturva, lapset,
kuntoutus.

L 23.6.1977/519. Laki kehitysvammaisen erityishuollosta. Saados valtion saa-
dostietopankki Finlexin sivustolla. Viitattu 11.1.2010. Http://www.finlex.fi, lain-
saadanto, ajantasainen lainsdadanto.

L 3.4.1987/380. Vammaispalvelulaki. Laki vammaisuuden perusteella jarjes-
tettavista palveluista ja tukitoimista. S&ados valtion saadostietopankki Finlexin
sivustolla. Viitattu 11.1.2010. Http://www.finlex.fi, lainsdadanto, ajantasainen
lainsdadanto.

L 11.6.1999/731. Oikeus sosiaaliturvaan Suomen perustuslakil9 §. S&dados
valtion saadostietopankki Finlexin sivustolla. Viitattu 2.2.2010.
Http://www.finlex.fi, lainsdadanto, ajantasainen lainsaadanto.




59

Leskelda—Ranta, A.-L. & Seppala, H., 2007. Toimintakyky. Verneri.net Kehitys-
vamma-alan verkkopalvelu. Viitattu 23.2.2010. Http://verneri.net, yleiskielella,
tietopankki, mitd kehitysvammaisuus on.

Laakinnallinen kuntoutus vaikeavammaisille n.d. Kela. Viitattu 29.1.2010.
Http://www.kela.fi, kuntoutus, vaikeavammaisen laakinnallinen kuntoutus.

Méki, O.-A. n.d. a. Mista kehitysvammaisuus johtuu. Verneri.net Kehitysvam-
ma-alan verkkopalvelu. Viitattu 11.1.2010. Http://verneri.net, yleiskielella, tie-
topankki, mita kehitysvammaisuus on.

Maki, O.-A. n.d. b Alykkyysosaméaara. Verneri.net kehitysvamma alan verkko-
palvelu. 11.1.2010. Http://verneri.net, yleiskielelld, tietopankki, mita kehitys-
vammaisuus on, mista kehitysvammaisuus johtuu.

Pesonen, H-L., Lehtonen, J. & Toskala, A. 2002. Asiakaspalvelu vuorovaiku-
tuksena. Markkinointia, viestintaa, psykologiaa. Jyvaskyla: Gummerus.

Pietilainen, E. & Seppéla, H. 2003. Palveluohjaus asiakastydssé ja organisaa-
tiossa. Kehitysvammaliitto. Helsinki: Painoporssi.

Seppala, H. n.d a. Kehitysvammaisuuden diagnosointi. Verneri.net Kehitys-
vamma-alan verkkotietopankki. Viitattu 12.1.2010. Http://verneri.net, yleiskie-
lelld, tietopankki, mita kehitysvammaisuus on.

Seppala, H. n.d. b. Mita kehitysvammaisuus on. Alylliset toiminnot. Verneri.
net Kehitysvamma-alan verkkotietopankki. Viitattu 11.1.2010.
Http://verneri.net, yleiskielella, tietopankki, mitd kehitysvammaisuus on, mista
kehitysvammaisuus johtuu.

Seppala, H. n.d. c. Palvelusuunnitelma. Verneri. Kehitysvamma-
alanverkkopalvelu. Viitattu 24.1.2010. Http://verneri.net, yleiskielell&, sosiaali-
turva.

Somer, S. n.d. Toimintakyky. Verneri.net Kehitysvamma-alan verkkopalvelu.
Viitattu 23.2.2010. Http://verneri.net, yleiskielelld, tietopankki, mita kehitys-
vammaisuus on.

Sosiaalihuoltolaki n.d. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. Viitattu 24.1.20009.
Http://www.kvtl.fi, etusivu, sisdltokartta, sosiaaliturva ja edunvalvonta, lait ja
asetukset.

Valkoinen, K. n.d. Kuntoutussuunnitelma. Verneri.net. Kehitysvamma-alan
verkkopalvelu. Viitattu 24.1.2010. Http://verneri.net, yleiskielelld, tietopankki,
kuntoutus, kuntoutusryhma.

Vammaispalveluja koskeva lainsdadantd 2009. Sosiaali- ja terveysministerio.
Viitattu 20.1.2010. Http://www.stm.fi, sosiaali- ja terveyspalvelut, lainsdadanto,
vammaiset.

Vammaispolitiikan periaatteita 2009. Sosiaali- ja terveysministerio. Viitattu
29.1.2010. Http://www.stm.fi, sosiaali- ja terveyspalvelut, vammaispalvelut.




60

Vammaisia tulee kohdella samalla tavalla kuin muita 2007. Sosiaali- ja terve-
ysministerio 2007. Sosiaali- ja terveysministerion esitteitd 2007/4 selkokieli.
Viitattu 29.1.2010. Http://www.stm.fi.

Viitepohja, K. 2004. Tietoa kehitysvammaisuuden syista. Kehitysvammahuol-
lon tietopankki. Kehitysvammaisten Uudenmaanpiirin tukipiiri ry. Viitattu
11.1.2010. Http://www.saunalahti.fi/kup, kehitysvammaisuuden syista.

Viitapohja, K. 2005. Sosiaalihuoltolaki. Kehitysvammahuollon tietopankki. Vii-
tattu 20.1.2010. Http://www.saunalahti.fi/kup/, oikeus.

YK:n yleismaailmallinen julistus 1948. Ulkoasiainministerio 2006. Viitattu
27.1.2010. Http://formin.finland.fi, ihmisoikeudet.




61

LIMTTEET

Liite 1. Tutkimuslupahakemus

Tutkimuslupahakemus

20.3.2009

Jamsén sosiaali- ja terveystoimi

Anon tutkimuslupaa erityisneuvolan kehitysvammaisten lasten kuntoutussuunnitel-
man toteutumisen tutkimista varten. Tutkimuksessa haastateltaisiin vuonna 2008
kuntoutussuunnitelman saaneiden kehitysvammaisten 6 — 12 -vuotiaiden lasten van-
hempia.

Olen Senja Juusola 47-vuotias tradenomioppilas Jyvaskylan ammattikorkeakoulun
Jamséankosken Tiimiakatemiasta. Olen my6s opiskellut Mikkelin ammattikorkeakou-
lussa ja Jyvaskylan ammattikorkeakouluissa sosiaalialaa. Tekisin tutkimuksestani
opinnaytetytn Jyvaskylan ammattikorkeakoulua varten.

Tutkimuksen ohjaaja on koulutusvastaava Sinikka Hakkarainen, Hotellitiel, 42300
Jamsénkoski, puhelinnumero 040 768 2596, sinikka.hakkarainen@ jamk_fi

Tutkimuksen alustava aikataulu:

e maaliskuu 2009 tutkimussuunnitelma
e huhtikuu - kesdakuu 2009 aineiston keruu
o heindkuu - elokuu 2009 analysointi

e elokuu — syyskuu 2009 raportointi



Ystavallisin terveisin

Senja Juusola

opiskelija, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu,
Jamsankosken Tiimiakatemia

Pirkonkuja 7

42100 Jamsa

senja.juusola.hat@jamk.fi

050 362 5452
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Liite 2. Kutsukirje haastatteluun

Arvoisat erityisneuvolan asiakkaan vanhemmat!

Opiskelen Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa Jamsankosken Tiimiakatemi-
assa liiketalouden tradenomiksi. Opintoihini kuuluu opinnaytety6n tekeminen.
Opinnaytetydn aiheenani on kehitysvammaisten lasten kuntoutussuunnitelmi-
en toteutuminen vuonna 2008 Jamsénjokilaaksossa vanhempien nakokulmas-

ta.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd kuinka erityisneuvolan potilaiden van-
hemmat kokevat kuntoutussuunnitelman tekoprosessin erityisneuvolassa seka
miten heiddn mielestaan kuntoutussuunnitelmaa toteutettiin JAmséan seudulla
vuonna 2008. Lisaksi tutkitaan sitd, miten vanhemmat ovat saaneet tietoa eri-
tyisneuvolan palveluista ja tietavatko he minka laatuisia palveluja erityisneuvo-

lan on mahdollista tarjota asiakkailleen.

Tutkimuksen aineisto kerataan perhekohtaisella haastattelulla. Taman kutsu-
kirjeen mukana tulevan kyselylomakkeen haluan teidan tayttdvan ennen haas-
tattelua. Haastattelisin teita mielellaan omassa kodissanne, mutta jos tama ei

kay, voin hankkia haastattelutilan muualta.

Haastattelu on taysin vapaaehtoista, eikéa haastateltujen henkil6llisyys paljastu
missdan vaiheessa. Osallistumalla haastatteluun autatte minua valmistumaan
ammattikorkeakoulusta seka olette mukana kehittaméassa Jamsan erityisneu-

volan toimintaa.

Opinnaytetyétani ohjaa koulutusvastaava Sinikka Hakkarainen, 040 768 2596.
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Haastatteluajoista voitte sopia kanssani puhelimen kautta tai sdhkdpostin
avulla. Toivoisin, etta teilta I6ytyisi aikaa haastatteluun ennen toukokuun 24.

paivaa.

Yhteistyoterveisin,
Senja Juusola
050 362 5452

senja.juusola.hat@jamk.fi




Liite 3. Strukturoitu kyselylomake

A. TAUSTATIEDOT

Rastita oikean vastauksen edessa oleva ympyra.

Vastaaja?
O aiti Oisa

O sijaishuoltaja

Asuinpaikka?
O Jamsa
O Langelmaki

O Muu, mika

Kehitysvammaisen lapsenne ika?

O 5 - 6 vuotias
O 9 — 10 vuotias

O 13 - 14 vuotias

B. TIEDONSAANTI

Ottakaa kantaa seuraaviin vaittamiin asteikolla, jossa:

1 = ei vastaa lainkaan

2 = ei suurelta osin vastaa
3 = vastaa vain osittain

4 = vastaa melko hyvin

5 = vastaa tdysin nakemysténne asiasta

O vanhemmat yhdessa

O Jamsékoski O Halli

O Koskenpéaa

O 7 — 8 vuotias

O 11 - 12 vuotias
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Ympyroikaa oikeaksi kokemanne vastausta vastaava numero.

1. Olemme tyytyvaisia tiedonsaantiin eri terveydenhuollon 12345
ammattilaisilta siitd, keiden terveydenhuollon tyontekijéiden

puoleen kddnnymme, saatuamme lapsellemme kehitysvamma —

diagnoosin.
2. Emme ole kokeneet jadvamme yksin vaikeiden asioiden kanssa. 12345
3. Olemme saaneet hyddyllista tietoa lapsemme kehitysvammasta 12345

Jamsan seudun terveydenhuollon ammattilaisilta.

C. PALVELUIDEN SAATAVUUS JAMSANJOKILAAKSOSSA

4. Olemme kayttaneet usein Jamsan erityisneuvolan palveluita. 12345

5. Tiedamme hyvin mita palveluita on saatavilla Jamséan 12345

erityisneuvolassa.

6. Saamme tarvittavat palvelut erityisneuvolan kautta. 12345
7. Erityisneuvolan kaikki toiminnot tulisi olla saatavana samassa 12345
rakennuksessa.

8. Lapsemme saa kuntoutussuunnitelmaan siséltyvat palvelut 12345

Jamsan seudulta.

9. Terapioista ei koidu kohdallamme ylim&araisia kuluja. 12345

10. Hoidoista ei koidu kohdallamme ylimaaraisia kuluja. 12345



11. Emme ole jaaneet ilman meille kuuluvia palveluita. 12345

D. ERITYISNEUVOLA

12. Erityisneuvolassa on tarpeellinen maara 12345

asiantuntijoita tydssa.

13. Erityisneuvolan henkildkunta on oman 12345

alansa asiantuntijoita.

14. Olemme tyytyvéisia erityisneuvolassa saamaamme palveluun. 12345

Tarvitsemme teidén ideoitanne kehittdédksemme Jamsan erityisneuvolan palveluita tulevaisuu-
dessa.

RUUSUT JA RISUT
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KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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Liite 4. Suostumus haastatteluun

SUOSTUMUS TUTKIMUSHAASTATTELUUN

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd miten kehitysvammaisten lasten van-
hemmat ovat kokeneet Jamsan erityisneuvolassa lapselleen tai lapsilleen laa-

ditun kuntoutussuunnitelman toteutuneen vuonna 2008.

Senja Juusola

Opiskelija, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu, Jamsankosken Tiimiakatemia

Annan luvan nauhoittaa minun ja tutkijan valisen haastattelun kaytettavaksi
tutkimusaineistona kehitysvammaisten lasten kuntoutussuunnitelmaa koske-
vassa tutkimuksessa. Tutkimushaastattelu on vapaaehtoinen ja luottamuksel-
linen. Nauhoitettua haastattelua kuuntelee ainoastaan tutkimuksen tekija,
opiskelija Senja Juusola. Nauhoitukset havitetddn heti sen jalkeen, kun niista

on tiedot otettu ylds, viimeistaan 31.12.2009 mennessa.

Jamsassa / 2009

(Vanhemman nimi)



(Nimen selvennys)
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