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Pro gradu — tutkielmani aiheena on kehitysvammaisten kohtaamiset sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujarjestelmassa. Tutkin millaisia kokemuksia kehitysvammaisilla on kohtaamisista sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluissa. Kokevatko kehitysvammaiset, ettd heidat on kohdattu autonomisina
palvelunkayttajing vai riippuvaisina avuntarvitsijoina.

Yhteiskunnallisen muutoksen ja lainsdddannon myotd kehitysvammaisten asema palvelujen
kayttajana on muuttunut palvelujen kohteesta subjektin asemaan. Kehitysvammaisilla on takanaan
pitka laitoshoidon ja holhouksen historia, jonka aikana he ovat olleet riippuvaisia muiden ihmisten
avusta. Integraation myotad kehitysvammaiset ovat vahitellen ottaneet vahvemman roolin
autonomisina kansalaisina, vaikka he edelleen joissakin asioissa apua tarvitsevatkin. Sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujarjestelmdssé kehitysvammaisten oma aani pyritddn saamaan kuuluviin
esimerkiksi palveluohjauksen ja suunnittelun keinoin. Myds tutkimuksessani pyrin tuomaan esille
kehitysvammaisten oman d4nen kohtaamisista palvelujarjestelmassa.

Tutkimukseni pohjautuu fenomenologiseen kokemusten tutkimukseen. Tutkimusaineiston kerésin
haastattelemalla kuutta kehitysvammaista. Haastattelut on toteutettu teemahaastatteluna.
Haastateltavat ovat valikoituneet tutkimukseen erddstd toimintakeskuksesta Lansi-Suomesta. laltd&n
haastateltavat olivat 27-54 -vuotiaita miehid ja naisia. Aineiston analyysind kaytin teemoittelua.
Paateemoja 10ytyi haastatteluista yhteensd viisi: tuen tarve, avunantajat, kohtaamiskokemukset,
palveluohjaus ja autonomia. P&iteemoista laadin dariryhmia kuvaavan taulukon selventdméén
tutkimustuloksia tiivistetyssd muodossa.

Tutkimukseni tulosten perusteella autonomiset kehitysvammaiset kayttavat palveluja vahemmén, he
pyrkivat selvidmaan palveluissa omatoimisesti ja heilld on ollut vdhemman kohtaamiskokemuksia
palvelujérjestelméssa. Enemmén apua tarvitsevat kehitysvammaiset kayttavat paljon palveluja,
tarvitsevat apua palveluissa ja heilld on ollut enemman kohtaamiskokemuksia. Kehitysvammaiset
kykenevat maarittelemé&én omat palvelutarpeensa varsin hyvin, mikali heilld itselld&n on tarpeeksi
tietoa palveluista. Sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijoiden tulee huomioida kehitysvammaiset
autonomisina palvelunkayttajing, joiden mielipiteet saadaan kuuluviin tiiviin palvelusuunnittelun ja
ohjauksen keinoin. Hyv& neuvonta, ohjaus ja riittdvd asiakkaan kuuleminen ovat hyvén
kohtaamisen avainasioita. Tutkimukseni tulosten perusteella kehitysvammaiset eivat ole enda
kaikkeen tyytyvéisten alamaisasiakkaiden roolissa, vaan he pystyvat tarkastelemaan
palvelukokemuksiaan Kkriittisesti. Kehitysvammaiset ovat vahitellen siirtyméssa kuluttajan ja
palvelunkéyttgjan asemaan sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Avainsanat: kehitysvammainen, kohtaaminen, autonomia ja riippuvuus
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The topic of the present Master's thesis is encounters of the developmentally disabled with the
social welfare and health care service system. | am looking into the experiences of the
developmentally disabled in their encounters with social welfare and health care services. Do the
developmentally disabled feel that they have been met as autonomous service users or as dependent
people in need of help?

With societal change and new legislation, the status of the developmentally disabled - who used to
be service recipients - has become that of a service user. The developmentally disabled have a long
history of institutional care and wardship, which has made them dependent on the help of other
people. With ongoing integration, the developmentally disabled have gradually assumed a stronger
role as autonomous citizens, although they still need help in some respects. In the service system of
social welfare and health care, guidance to, and planning of, services are more and more often
utilized to make the voice of the developmentally disabled heard. The present study is an attempt to
review the experiences of the developmentally disabled as clients of the service system.

The theoretical basis of the study is the phenomenological study of experiences. The reasearch data
were collected by interviewing six developmentally disabled persons. The interviews were realized
as theme interviews. The interviewees for the study all come from an activity centre in the west of
Finland. The age range was 27 to 54 years and the group consisted of both men and women. The
raw data were analysed under five different themes: need of help, the help providers, the encounter
experiences, guidance to services, and autonomy. Table 1 illustrating the differences between the
most autonomous and the least autonomous groups summarizes the results of the study.

The study shows that the autonomous developmentally disabled use fewer services, try to cope with
the services independently and have fewer encounter experiences with the service system. The
developmentally disabled needing more help use many services, need help in using them and have
more encounter experiences. Th developmentally disabled are able to assess their need for services
fairly well if they have enough information about them. The health and social welfare workers
should see the developmentally disabled as autonomous service users, whose opinions can be made
to be heard through efficient planning and guidance. Good information, guidance, and sufficient
consultation of the client are key factors in good encounters. The study shows that the
developmentally disabled no longer accept the role of service objects that take anything they are
offered; instead, are able to take a critical attitude towards their encounter experiences. The
developmentally disabled are gradually gaining the status of consumer and service user in social
welfare and health care.

Key words: developmentally disabled, encounter, autonomy, dependence.
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1 JOHDANTO

Kandidaatintutkielmani aiheena oli sosiaalityd kehitysvammahuollossa vuosina 1970-2006. Tyoni
késitteli kehitysvammahuollon historiaa, sosiaalityéntekijan roolia erityishuoltopiireissd ja
muutoksia, jotka ovat vaikuttaneet kehitysvammahuoltoon. Tutkimukseni osoitti, ettd
kehitysvammahuolto on muuttunut kuluneiden neljankymmenen vuoden aikana merkittavasti mutta
jatkuvaa  muutosta on  tapahtunut my0s  yhteiskunnassa.  Taloudellinen tilanne,
palvelurakenneuudistukset ja lainsdadédnnon aikaansaamat muutokset ovat edelleen mullistamassa

kehitysvammahuoltoa ja sen asiakkaiden eldamaa.

Tutkimukseni tuli valmiiksi vuonna 2007 ja tuolloin viel& valmisteltiin uutta vammaispalvelulakia,
joka on syksylla 2009 astunut voimaan. Lainsd&dantotyo jatkuu yha edelleenkin ja tavoitteena on
myOhemmin tulevaisuudessa yhdistdd vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki. Lakimuutoksen
tavoitteena on saada kaikki vammaisrynmét saman lain alle ja ndin poistaa myds epétasa-
arvoisuutta eri vammaisryhmien valilt4d. Palvelurakenneuudistus oli saatu alulle jo tuolloin ja
erityishuoltopiirien asemaa oli ldhdetty miettim&&n. Vuotta 2011 elettdessd voidaan todeta, etté
erityishuoltopiireja on lopetettu ja toimintaa on siirretty muun muassa erikoissairaanhoidon
alaisuuteen. Laitosrakenteen purkamisen rinnalla suunnitellaan uusia asumispalveluvaihtoehtoja ja
muita tukimuotoja vammaisille henkil6ille. Tavoitteena on, ettd vammaisryhmét integroituvat

muuhun vdestoon tasavertaisina yhteiskunnan jasenina.

Syksylla 2009 tehtiin valtioneuvoston periaatepdatos vuosille 2010-2015. Periaatepadtoksessa
todetaan, ettd 2015 vuoden loppuun mennessa Suomessa on enintddn 500 kehitysvammaista
henkilod pitkaaikaisessa laitoshoidossa. Laitoshoitoa korvaavia asuntoja tarvitaan 1500 koko
ohjelmakaudella. Samalla lapsuudenkodeistaan muuttaville kehitysvammaisille tuotetaan 2100 uutta
asuntoa eli koko ohjelmakaudella kehitysvammaisille tuotetaan uusia asuntoja vahintdén 3600.
Valtioneuvoston periaatepdatés pohjautuu ympdristoministerion raporttiin, johon on Kirjattu
suunnitelmat  laitoshoidon  véhentdmisestd ja  uusien  asumisratkaisujen  tuottamisesta.

(Valtioneuvoston periaatepéatos 2010, 1.)

Mitd tam& kaikki muutos sitten oikein tarkoittaa kaytdnnon eldméssa ja eri vammaisryhmien

arjessa? Tama on kysymys, jota itse herdsin pohtimaan palattuani hoitovapaalta toihin



erityishuoltopiiriin  syksyllda 2007. To6ihin palattuani totesin muutoksen tuulien vavisuttavan
voimakkaasti erityishuoltopiirin arkea ja muutos nékyi konkreettisesti myos rakennussuunnittelussa.
Laitosmuotoisia osastoja vahennettiin ja niiden tilalle peruskorjattiin uusia avohuollon
asumispalveluyksikkojd, joiden rakennuskustannuksiin voitiin hakea asuntorahaston lainaa.
Erityishuoltopiirin - kuntayhtymé&an kuuluvat kunnat olivat yhtélailla muutoksen keskelld.
Kuntaliitosten myotad kunnista oli tullut véestdpohjaltaan suurempia ja ne pyrkivat aiempaa
aktiivisemmin jarjestdmaan itse omia palveluitaan kuntalaisilleen. Taloudellisen taantuman myoté
kuntien sosiaali- ja terveystoimen budjetit Kiristyivat, joka vaikutti myos erityishuoltopiirilta

ostettaviin palveluihin.,

Asiakaskunnassa sen sijaan ei ollut tapahtunut véhenemistg, pikemminkin péinvastoin. Asiakkaiden
palvelujen tarve oli oikeastaan kasvamaan pdin. Huomionarvoista oli, ett4 asiakkaat ja heidan
ldhiomaisensa toivoivat aiempaa monipuolisempaa palvelutarjontaa. Laitoshoidon véhentyessa
vammaisryhmat tulevat k&yttamaan samoja palveluja kuin kaikki muutkin yhteiskunnan jasenet.
Oikeus sosiaaliturvaan ja palveluihin on olemassa, mutta miten tietynlaiseen ”holhoukseen” ja
suojattuun eldmaan tottuneet vammaisryhmat selvidvat yhteiskunnan palveluviidakosta? Otetaanko
heidat huomioon sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa tasavertaisena yhteiskunnan jasenend ja
tulevatko he kuulluksi asiointikdynneillddn? Miten n&issa kohtaamisissa on lasna ajatus itsendisesta
palvelunkayttgjastéd ja toisaalta apua tarvitsevasta vammaisesta. Entd mit4d vammaisryhmat itse
toivovat ja odottavat palvelujen tarjoajilta? Tassa on joukko kysymyksid, joihin toivon tutkimukseni
antavan vastaukset ja kenties tuovat lisdd tietoa asiakaskuntamme toiveista tulevaisuuden

palveluihin.

Tutkimuksessani haluan selvittdd, miten kehitysvammaiset asiakkaat ovat kokeneet tulleensa
kohdatuksi palvelujarjestelmissd. Haluan haastattelujen avulla selvittdd onko kehitysvammaiset
huomioitu autonomisina vai riippuvaisina kansalaisina kohtaamisissa palvelujarjestelmassa. Nyky-
yhteiskunta odottaa kehitysvammaisilta asiakkailta itsendisyyttd, mahdollisimman itsendista
parjaamistd ja elamdd tasavertaisena yhteiskunnan jasenend. Ovatko kehitysvammaiset asiakkaat
puolestaan itse valmiita riippumattomuuteen? Ent&d kokevatko he diagnoosistaan huolimatta

selvidvansé nyky-yhteiskunnan palvelujarjestelmissd mahdollisimman itsenéisesti?

Aihealueena tutkimukseni on ajankohtainen, koska palvelurakenteessa tapahtuva muutos vaikuttaa
merkittdvasti vammaisryhmiin ja heidén palveluihinsa. Tutkittua tietoa siitd, millaisia kohtaamisia
vammaisryhmilla on ollut sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa l6ytyy melko vahéan.

Kehitysvammapalveluita ja niiden muutosta on tutkinut Susanna Nouko-Juvonen tutkimuksessaan



Kehitysvammapalvelut ja muutoksen vuosikymmen. Kehitysvammaisten tukiliiton Etua
yhteistoiminnasta on puolestaan késitellyt kaikkineen kehitysvammaisten ja heiddn perheidensa
asemaa, palvelukokemuksia, osallistumisen esteitd ja mahdollisuuksia. Heli Valokivi on tutkinut
vaitoskirjassaan Kansalainen asiakkaana (2008) asiakkaiden &&nen kuulemista ja osallisuuden
toteutumista sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaana. Hanellda kohderyhmand ovat olleet
ikddntyneet ja lakia rikkoneet kansalaiset mutta tutkimuksen tuloksia osallisuudesta ja ddnen
kuulemisesta voidaan yhtd hyvin soveltaa kehitysvammaisiin. Sen sijaan tutkimuksia ja
opinnaytet6ita kehitysvammaisten asumispalveluista ja muun muassa asumisvalmennuksesta l6ytyy
runsaammin. Esimerkkind mainittakoon Katja Toivasen opinnaytetyd (2002) Passaa asua?
Kehitysvammaisen ihmisen muuton tukeminen ja sopeutuminen uuteen kotiin ja Outi Sara-Ahon
(2006) opinnaytetyd Kehitysvammaisten asukkaiden odotukset uudelle asuntolalle. Itse koen
aihealueen mielenkiintoiseksi  ja l&heiseksi, koska  tydsséni erityishuoltopiirin
kuntoutussuunnittelijana olen kuullut asiakkaiden kertomuksia sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluista. Kokemukset kohtaamisista ovat olleet hyvin erilaisia, mukaan on mahtunut niin hyvia
kuin huonojakin kohtaamistilanteita. Pro gradu-tutkielmani myo6td toivon myods sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujen tarjoajien saavan tutkittua tietoa kehitysvammaisten kohtaamisista

palvelujérjestelmissa.

Tutkimukseni keskeisiksi kasitteiksi ovat nousseet kohtaaminen, kehitysvammainen, autonomia
ja riippuvuus. Vammaisten henkildiden rooli palveluiden kayttajind tulee laajentumaan. Viime
vuosiin saakka eri vammaisryhmat ja erityisesti kehitysvammaiset henkilt on sidottu voimakkaasti
hoiva- ja hoitokulttuuriin. Riippuvuus vanhemmista ja myohemmalld ialla hoitajista tai ohjaajista
on aina ollut suuri. Mahdollisuus oman mielipiteen ilmaisuun tai ja rajoitteet omassa ilmaisussa ja
vuorovaikutuksessa ovat johtaneet siihen, ettd toiset ihmiset ovat puhuneet kehitysvammaisen
asiakkaan suulla. Woods (2004) kirjoittaa: Vammaiset ihmiset eivat koskaan ole vaatineet tai
pyytaneet hoivaa. Me olemme etsineet riippumatonta eldmaé, mika tarkoittaa sitd, ettd voimme
saada suurimman mahdollisen riippumattomuuden ja hallinnan omasta elaméstamme. Hoivan kasite
nayttdd monille vammaisille valineeltd, jonka avulla muut voivat hallita ja jarjestellda meidéan

elamdamme”.

Hoivan sijaan voidaan suomalaisessa keskustelussa kayttdd hoidon, palvelun ja huollon kasitteita
erilaisin etuliittein. Tama lainaus nakyy vammaisten itsendisen eldman liikkeen kuudessa
ajatustavassa, joka on vahvaa angloamerikkalaisissa kulttuureissa. Valinta ja hallinta ovat
avainkasitteita, joilla vammaisista tulee tdysivaltaisia. Hoivan sijaan tulisikin kayttdd tukemisen
késitettd. (Williams 2004, Niemeld & Brandtin 2008, 85 muk.)



Suomalaisessa yhteiskunnassa 2000-luvun keskeisiksi arvoiksi on nostettu valinnanvapaus,
yksilollisyys ja riippumattomuus. Suvun ja perheen merkitys on supistunut eikd yhteiso suojaa tai
valvo yksilod aiemman tapaan. Yksilon omat valinnat ovat nousseet merkittdvadén rooliin
yhteiskunnassa. (Hoikkala 1998, Huotari & Hurtig 2008, 58 muk.) Autonomian ja holhoamisen
valinen raja on hailyva. Valinpitaméttdmyyden ja toisen autonomian tukahduttamisen valilla piilee
iso ristiriita. Kehitysvammaisten kohdalla kysymykset heitteillejaton ja holhoamisen suhteista,
turvallisen ja autonomian loukkaamisen suhteista ja yhteisollisen eldmén yhdistdmisesta vapauteen
ovat perusteltuja. Autonominen eldmé edellyttdd riskejd mutta karsiikd yksilon turvallisuuden
tunne, jos riskejd otetaan liikaa? Itsendiseen elamé&an liitettdvid arvoja; valinnanvapautta,
yksilollisyyttd ja riippuvuutta tulisi tarkastella kriittisesti apua tarvitsevien kansalaisten kohdalla.
Arvojen ké&éantdpuoli tulee huomioida tukea mietittdessd, ettei synny tilanteita, joissa yksilo jaa
niiden nimissa yksin ja jopa avun ulkopuolelle. ( Karisto 1998 Huotari & Hurtig 2008, 59-60 muk.)

Tutkimukseni aluksi méarittelen kehitysvammaisuutta ja sen ilmenemista seké syitd. Luvussa kolme
kéyn lapi kehitysvammaisen henkilon asemaa ja palvelun tarpeita sosiaali- ja terveydenhuollon
nakokulmasta. Luon katsauksen myds yhteiskunnalliseen ja lainsd&ddanndlliseen muutokseen seka
yleisimpiin kehitysvammaisia koskettaviin lakeihin. Luvussa nelja ké&sittelen autonomian ja
riippuvuuden valista jannitettd vammaisuudessa. Lisaksi tarkastelen autonomiaa ja riippuvuutta
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelukohtaamisissa. Luvussa viisi kuvaan tutkimuksen toteutusta ja
aineiston keruuta. Luvussa kuusi kerron tutkimuksen tulokset ja luvussa seitsemén kayn vield

tiivisti lavitse tutkimuksen keskeisimmat paatelmat.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

2.1. Kehitysvammaisuuden maaritelma

Taman tutkimuksen keskidssé ovat aikuiset kehitysvammaiset henkilot. Henkilon voidaan todeta
olevan kehitysvammainen, kun hanen kehityksensa tai henkinen toimintansa on estynyt tai
hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssad saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Tdama on
ICD-10:n madritelmd kehitysvammaisuudesta. Selkokielelld ilmaistuna kehitysvamma ilmenee
ymmarryksen alueella, ja kehitysvammaisen on tavallista vaikeampi oppia uusia asioita, vaikeampi
soveltaa aiemmin oppimaansa uusissa tilanteissa ja vaikeampi itsendisesti hallita elaméansa. ( Arvio
2011, 12.) Kehitysvamman lisdksi heilla saattaa olla muita sairauksia kuten epilepsia, diabetes tai
psyykkisid ongelmia. Kehitysvammaisuus voidaan madritelld nykyadn yleisen tautiluokituksen
ICD-10:n mukaan, mutta my6s sen mukaan mihin palveluihin kehitysvammaisilla henkildilla on
oikeus. Yleisesti méadriteltynd kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston
vammoja ja vaurioita. Merkittavin ryhma ovat hermoston sairaudet, vauriot ja poikkeavuudet, joita
nimitetddn hermoston kehityshairioksi. Kehityshéiridista tarkeimmaksi luetaan aivojen
kehityshairiot, joihin  saattaa liittyd A&lyllisten toimintojen vajavuutta eli  &lyllista
kehitysvammaisuutta. (Kaski, Manninen, Mdélsé & Pihko 2002, 21.)

Kehitysvammadiagnoosi tehdaan yleensé kouluikddn mennessa mutta viimeistdén 17 vuoden i4ssa.
Diagnoosi voidaan tehdd myds nuorelle aikuiselle, jos kehitysvamma on ollut ilmeinen ennen 18
vuoden ikdd. Kehitysvamma ilmenee laaja-alaisena ja kdytannossa monet ihmisen osa-alueet ovat
heikommat kuin vammattoman ikatoverin. Laaja-alaisuudesta puhuttaessa tarkoitetaan, ettd

vaikeuksia nékyy seuraavilla osa-alueilla:

- sosiaaliset taidot

- kielelliset taidot

- dlylliset taidot

- omatoimisuustaidot
- motoriset taidot

- tarkkaavuus

- hahmottamiskyky.



Kehitysvammaiset ovat vammatonta valtavdest6d heterogeenisempi ryhma. Yhtendisin ryhma
taustasyiltddn ovat Down-henkilot. Heitd on kehitysvammaisista henkildistd 10-15 % mutta myds
he ovat kesken&an erilaisia esimerkiksi kehitysvamman vaikeusasteen ja somaattisten seka
neuropsykiatristen liitdnndisoireiden suhteen. Kehitysvammaisten henkildiden alykkyysosaméaéarat
vaihtelevat 0-69 alueella, kun sitd vastoin muu véesto sijoittuu yleensa alueelle 80-120. Vaikeaan ja
syvaan kehitysvammaan, jonka alykkyysosamééra on pienempi kuin 35 liittyy useimmiten muita
vammoja ja liitdnndissairauksia. (Arvio 2011, 12-13.)

Taman perusmadritelman lisaksi kehitysvammaisuus on mééritelty alyllisen kehitysvammaisuuden
mukaan. Alyllinen kehitysvammaisuus on méaritelty Suomessa vuonna 1995 kayttoon otetun
Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen eli ICD-10:n mukaan. WHO:n maaritelman
mukaan alylliselld kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys
on joko estynyt tai se on epatdydellinen. Kehitysidssa ilmaantuvat taidot kuten kognitiiviset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehittyneitd. Tavanomaista on, etté
alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintyd joko yksindan tai yhdessd mink& tahansa fyysisen tai
psyykkisen tilan kanssa. (Kaski ym. 2002, 21.)

WHO:n madritelman lisaksi on k&ytossa AAMR:n (American Association on Mental Retardation)
vuonna 1992 esittdmd malli alyllisestd kehitysvammaisuudesta. AAMR:n mallin  mukaan
kehitysvammaisuus perustellaan toiminnalliselta kannalta eli madrittelyn ratkaisevat tekijat ovat
edellytykset tai kyvyt, ymparist0 ja toimintakyky. Tarkemmin sanoen kyseessd on éalyllisten ja
adaptiivisten taitojen ja ympériston vaatimusten vélinen vuorovaikutus. (Kaski ym. 2002, 21.)
Leena Matikka on koonnut AAMR:n maéaritelmdn kehitysvammaisuudesta ja sen
taustaolettamuksista seuraavaan muotoon:
Kehitysvammaisuus on vammaisuutta. Sitd luonnehtivat huomattavat rajoitukset seka
alyllisissda toiminnoissa ettd adaptiivisessa kayttdytymisessa ilmeten Kaésitteellisissa,
sosiaalisissa ja k&ytannollisissa adaptiivisissa taidoissa. Tama vammaisuus on saanut alkunsa
ennen kuin henkil6 on tayttanyt 18 vuotta. (Matikka Leena 2002).

Kehitysvammaisuuden taustaoletuksiin liittyvat seuraavat nakokulmat:

1. Toimintakykyyn liittyvid rajoituksia on tarkasteltava sellaisen yhteiskunnallisen ympériston
kontekstissa, joka soveltuu henkilon ikaryhmalle ja kulttuurille.
2. Kulttuurinen ja kielellinen moninaisuus sekd erot kommunikaatiossa, aisteissa, motoriikassa

ja kayttaytymisessa on otettava huomioon arvioinnissa.



3. Rajoitusten ohella henkil6lld on myds vahvuuksia.

4. Henkilon tarvitsemien tukimuotojen profiilin - muodostamiseksi on kuvattava myo6s
rajoituksia.

5. Kehitysvammaisen henkilon toimintakyky useimmiten paranee tarkoituksenmukaisten,
pitkdaikaisten ja yksilollisten tukitoimien avulla.

(Niemeld & Brandt 2008, 113).

Kehitysvammaisuuden alkamisidlle ei Suomen laissa aseteta yldikdarajaa. Mikali &lyllinen
suorituskyky alkaa heiketé vasta 18 vuoden idssa tai sen jalkeen kutsutaan taantumista dementiaksi.
(Kaski ym. 2002, 22.)

2.2 Kehitysvammaisuuden yleisyys ja syyt

Eri vammaisryhmistd kehitysvammaiset ovat suurin ryhméd mutta tarkkaa lukumaaraa ei tiedeta.
L&nsimaissa ja Suomessa on tehtyjen tutkimusten mukaan 1 % véestosta kehitysvammaisia ja noin
3 %:lla on eriasteisia neurologisia erityisvaikeuksia, kehityshdirioitd tai oppimiseen liittyvia
ongelmia. Kehitysvammaa pidetddn yleensa lapsia ja nuoria koskevana, mutta nelja viidesta
kehitysvammaisesta on aikuisikéisia vamman pysyvyyden vuoksi. Viimeisten vuosikymmenten
alkana Suomessa on tehty useita epidemiologisia selvityksid, joiden perusteella voidaan todeta

paljonko kehitysvammaisia on:

- lievasti kehitysvammaisten (AO 50-70) osuus on véestdsta on noin 0,6 % véestosta
- keskivaikeasti kehitysvammaisten (AO 35-49) osuus on noin 0,2 % vaestosta

- vaikeasti kehitysvammaisten (AO 20-34) osuus on noin 0,1 % vaestosta

- syvasti kehitysvammaisten (AO alle 20) osuus on noin 0,1 % vaestosta

Ikdluokan koolla on suuri vaikutus, silla mit& suurempi ikdluokka on, sitd enemman siind on myds
kehitysvammaisia. Nykypdivan yhteiskunnassa lisddntyneiden sikioseulontojen avulla voidaan
diagnosoida vain noin 10 % kehitysvammaisiksi osoittautuvista lapsista. Kehitysvammaisten osuus
vaestostd on pysynyt 1960-luvulta alkaen samana. Muutoksia on tullut siten, ettd lievasti
kehitysvammaisten osuus on kasvanut ja keskivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammaisten osuus
puolestaan on vahentynyt. Syvasti kehitysvammaisten osuus on pysynyt ennallaan. Muutosta
voidaan selittdd silla, ettd yleinen hyvinvoinnin kasvu, varhaiskuntoutus, erityiskasvatus ja opetus
ovat lisdantyneet kuluneiden vuosikymmenten aikana. (Arvio 2011, 13-15.)



Kehitysvammaan johtaneet syyt pyritddn kartoittamaan yleensd mahdollisimman hyvin.
Vammaisella ja hdnen omaisellaan on taysi oikeus tietdd vamman syy, mikali se vain pystytaan
selvittamaan (Arvio 2011, 17). Kehitysvamman syyta ei aina pystyta perusteellisista tutkimuksista

huolimatta selvittamaan. Kehitysvammaisuuteen johtaneet syyt voidaan jakaa seuraavasti:

- perintotekijoisté johtuvat syyt

- sikiokautiset, tuntemattomista syisté johtuvat epamuodostumat

- ulkoiset prenataaliset syyt (tarkoitetaan téssa synnytysta edeltavié vaiheita)

- perinataaliset syyt (tarkoitetaan ajanjaksoa synnytyksen alkamisesta ensimmaéisen
elinkuukauden loppuun)

- postnataaliset syyt (ensimmaisen elinkuukauden jalkeen tulevat vaiheet)

(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 27.)

Kehitysvammaisuuden syyt luokitellaan useimmiten maailman terveysjarjeston syy- ja
tautiluokitukseen. Kehitysvammaisuuden syyt voidaan luokitella myos ylla olevalla tavalla
suurempina kokonaisuuksina. Talloin kaytetadn lahtokohtana kehitystapahtumia aikajarjestyksessa
hedelmgityksestd aikuisikd&dn saakka. Raskauden aikana voidaan jo todeta tietyt periytyvat
sairaudet, kromosomipoikkeavuudet ja hermoston kehityshdiriot. Tavallisimmin epaily lapsen
kehitysvammasta nousee esiin  hdnen ensimmadisten elinvuosiensa aikana.  Selvét
rakennepoikkeavuudet kuten Downin syndrooma voidaan todeta heti syntymé&hetkelld.
Kasvuiéssakin kehittyvd keskushermosto voi vaurioitua vield esimerkiksi onnettomuuden tai
aivokasvaimen seurauksena. Ammattilaisen rooli diagnoosin toteutumisessa on erittdin suuri.
(Kaski ym. 2009, 26-27.)

Heli Valokivi on tehnyt véitdskirjansa aiheesta Kansalainen asiakkaana. Siind kuvataan ik&éntyneen
tai lakia rikkoneen kansalaisen osallisuuden toteutumista julkisten sosiaali- ja terveyspalvelujen
asiakkaana. Tutkimus kohdistuu erityisesti asiakkaiden ddnen kuulemiseen ja kokemuksiin
asiakkuudesta sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmissé. Valokiven vaitoskirjan "henkilot”
ovat samaan tapaan marginaaliryhmiin kuuluvia asiakkaita kuin kehitysvammaisetkin. VVoidaankin
kysyd kuuluuko kehitysvammaisen asiakkaan &&ni  sosiaali- ja  terveydenhuollon
palvelujarjestelmisséa? Heli Valokiven mukaan “markkinoistuviin palvelujarjestelmiin kuuluvat
ajatukset asiakkaan asemassa olevan kansalaisen aktiivisuudesta, valintojen tekemisestda ja
kuluttujuudesta mutta kaikki asiakkaina olevat kansalaiset eivat tahan kykene tai halua toimia

naiden odotusten mukaisesti”. (Heli Valokivi 2008, 7.)



3 VAMMAISEN HENKILON ASEMA JA PALVELUT MUUTOKSESSA

Tutkimukseni taustana ovat vammaisryhmien palvelujarjestelmdn muutos, vammaisryhmien
integroituminen muuhun véestoon, vammaispalvelulain sdddannén uudistaminen ja laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. Kéynnissa olevan voimakkaan muutosprosessin
takana on YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus, jossa korostetaan
vammaisten ihmisten oikeuksia ja tasavertaista mahdollisuutta osallistua sek& vaikuttaa omaan
elamaansd. Yleissopimus rinnastetaan seitsemddn YK:n ihmisoikeussopimukseen. Suomi on
allekirjoittanut sopimuksen ensimmaisten maiden joukossa kevéalla 2007 (Ulkoasiainministerion
tiedote 12.12.2006). Vammaisten ihmisten oikeuksia koskeva yleissopimus pyrkii erittelemaan
yksityiskohtaisesti jo olemassa olevien oikeuksien taytant6onpanokeinoja vammaisten oikeudet
huomioon ottaen. Sopimuksen tarkeimpand sanomana voidaan pitdd syrjinndn kieltdmista ja
tasapuolisen kohtelun takaamista ihmisen kaikilla eldmanalueilla. (Ulkoasiainministerion tiedote
13.12.2006.)

Markku Niemeld ja Krista Brandt ovat laatineet vuonna 2008 kehitysvammaisten henkildiden
yksilollistd asumista koskevan raportin, jossa selvitetddn laajasti pitkdaaikaisen laitoshoidon
purkamista ja yksilollisempid asumisratkaisuja. Niemeld ja Brandt ovat kertoneet myds vammaisten
henkiloiden YK:n yleissopimuksesta. Vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevassa
yleissopimuksessa otetaan kantaa myds vammaisten asumisasioihin. Vammaisten henkiléiden
itsendistd elam&a ja inkluusiota kasitelladn sopimuksen 19. artiklassa. Artiklassa tunnustetaan
vammaisten yhtélaiset oikeudet eldd yhteisossd ja tehdd valintoja samoin kuin kaikki muutkin
ihmiset. Sopimuksen allekirjoittaneiden valtioiden tulee varmistaa, ettd vammaiset itse voivat valita
asuinpaikkansa ja kaikki asumiseen liittyvat asiat. Vammaisia ei mydsk&d&n saa pakottaa tai
velvoittaa asumisjarjestelyihin. Asuminen ja eldm& yhteison tasavertaisena jasenend edellyttad, ettd
vammaiset saavat riittavasti tukipalveluita. Sopimuksessa jasenvaltioita velvoitetaan varmistamaan,
ettd vammaisilla on kéytettavisséan kotiin saatavia asumis- ja tukipalveluita. Asumiseen saatavien
tukipalveluiden lisdksi vammaisilla tulee olla yhtéldiset oikeudet kayttad myds yhdyskuntapalveluja
samaan tapaan kuin muillakin yhteiskunnan jésenilld. Yhdyskuntapalveluiden tulee pystya
vastaamaan vammaisten henkildiden tarpeisiin. (Niemeld & Brandt 2008, 17.)

Suomessa on ollut vuodesta 2006 alkaen voimakkaasti esilla vammaisten laitoshoidon
vahentdminen ja uusien, avohuollon asumispalvelumuotojen lisd&ntyminen. Avohuollon
asumispalvelujen kasvun myo6ta eri vammaisryhmét kayttavat myos muita yhteiskunnan palveluja
alempaa enemman. Asumispalveluyksikdissd ja omissa kodeissaan asuvat asiakkaat ovat
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tasavertaisia sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttdjid. Laitosasumisessa l&dhes kaikki ihmisen
tarvitsemat palvelut saadaan laitoksesta ja asiakkaan oma asiointi laitoksen ulkopuolella on

huomattavasti vahaisempaa.

3.1 Kehitysvammaisen palvelutarpeet

Kehitysvammaiset tarvitsevat yhteiskunnan tukitoimia. Tuen tarpeesta osa liittyy sen hetkiseen
elaméntilanteeseen eikd johdu kehitysvammaisuudesta. Tdssé tapauksessa vammainen voi saada
tarvitsemansa palvelut samalla tavalla ja samoilla perusteilla kuin muutkin yhteiskunnan jasenet.
Tuen tarpeesta osa voi kuitenkin olla kehitysvamman aiheuttamaa eivatk yleiset palvelut enaa riita.
Talloin tarvitaan erityisjérjestelyja. (Kaski ym. 2009, 293.) Vammaisten henkildiden palvelut
koostuvat nykyisin useista sosiaali- ja terveydenhuollon, mutta my0s opetustoimen ja
tyovoimahallinnon palveluista (Nouko-Juvonen 1999, 35).

Vammaiskésityksen muuttuminen myonteisemmaksi tulee antamaan sen taustalla oleville terveyden
osatekijoille  uudenlaisen merkityksen. Kaski ym. (2009) toteavat: “Peruslahtokohta
kuntoutusty6ssa on ihmisen ruumiin/kehon rakenteiden ja toiminnan eheyteen, niiden
mahdollistamiin toimintoihin ja osallistumiseen perustuva toimintakyky” (Kaski ym. 2009, 354).
Ihmisen biologisista muutoksista voi seurata toimintaa rajoittavia tai toisaalta osallistumista estavia
tekijoita. Naiden tekijoiden vaikutus toimintakykyyn madraytyy merkittaviltd osin  myds
elinympéristossd tai ihmisen muissa ominaisuuksissa olevien tai toimintakykyéd edistévien
tekijoiden kautta. (Kaski ym. 2009, 354.)

Kehitysvamma rajoittaa ehka eniten henkilon kykyad ymmartdd omaa elinympadrist6dan ja itsedén
mutta myds kommunikointikykyd. Kehitysvammaisen mahdollisuudet tasapainoiseen kehitykseen
turvaa parhaiten tieto hdnen Kkyvyistddn, toimintarajoitteistaan, oppimisen esteistddn ja
elinympaéristostd. Olennaista on ottaa huomioon my6s muuta ominaisuudet. Saatujen tietojen avulla
pystytddn paremmin turvaamaan hdnen oikeutensa saada tarvittavia hoito-, kuntoutus- ja
tukipalveluja. (Kaski ym. 2009, 355.) Kehitysvammaisen henkilén palvelutarpeet ovat isommat
verrattuna vammattomiin kansalaisiin. Erilaisia palveluja tarvitaan eldménkaaren eri vaiheissa
lapsuusiastd kouluikdan ja aikuisuuteen saakka. Vield 1970 ja 1980 —luvuilla erityishuoltopiireill&
oli merkittava rooli palveluiden tuottamisessa ja vallalla oli hyvin laitosmainen ajattelu. Avohuollon
palveluiden kehittyminen oli tuolloin vasta aluillaan. Tamén pdivdn yhteiskunnassa

kehitysvammaisen eldmén tukena ovat kuntoutuspalvelut, eri tavoin raataloidyt asumispalvelut ja
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my0s tukipalvelut omaan kotiin, ty0toiminta, tuettu tyd ja ammatillinen koulutus. Uuden
vammaispalvelulain kautta vaikeavammaiset ovat saaneet mahdollisuuden myds henkilékohtaiseen

apuun, joka mahdollistaa muun muassa tuen vapaa-ajan toimintaan.

Kehitysvammapalveluille on ollut hyvin tyypillistd kasitys kehitysvammaisista homogeenisena
rynménd, joka ei tutkimusten valossa pida lainkaan paikkaansa. Vadristynyt kasitys
kehitysvammaisista homogeenisena ryhmand on johtanut kaikille yhtendisiin massapalveluihin.
Vasta viime vuosien aikana yksilollisiin palvelu- ja tukimuotoihin on alettu kiinnittdméan entista
enemman huomiota. Yksilokohtaisesti raataloidyt mallit perustuvat yksilon tarpeisiin, jolloin tuki ja
palvelut suunnitellaan yhteisty6ssd ammattihenkiloston, viranomaisten mutta ennen kaikkea
vammaisen henkilon ja hanen perheensa kanssa. Kehitysvammaisten ja heidan ldheistensd mukaan
ottaminen suunnitteluprosessiin  vahvistaa heiddn kokemustaan oman eldménsa hallinnasta

vahentden samalla riippuvuutta palvelujarjestelméstd. (Kaukola 1997, 18.)

Kehitysvammaisten oikeudet palveluihin ja etuuksiin pohjautuvat lakeihin, joista tdrkeimmat on
esitelty lyhyesti seuraavassa luvussa. Kehitysvammaisten palveluiden jarjestdmisvastuu kuuluu
kunnille. Kunnat voivat halutessaan ostaa kehitysvammahuollon palvelut erityishuoltopiireilt,
yksityiseltd sektorilta tai kolmannelta sektorilta eli kehitysvamma-alan jarjest6iltd. Kolmannen
sektorin osuus palveluiden tuottajina on viimeisten vuosien aikana kasvanut ja erityisesti
asumispalveluja ostetaan kolmannelta sektorilta enenevassd maarin. Viime vuosien aikana kunnat
ovat yhd enemman kasvattaneet omien palveluiden maaréé. Isommissa kaupungeissa ja kunnissa
tdmé& on onnistunutkin varsin hyvin. Sen sijaan pienet kunnat ovat ostaneet kehitysvammapalvelut

erityishuoltopiireisté.

On selvaa, ettd tulevaisuudessa pienet ja kooltaan riittdmattoméat, mutta Suomen oloissa suuret
kunnat tulevat tarvitsemaan tarpeeksi suuresta vdestOpohjasta nousevaa asiantuntemusta
pystydkseen hankkimaan luotettavat palvelut asukkailleen. Erityishuoltopiirien asiantuntemusta
tultaneen hyodyntdmadn myo6s tulevaisuudessa, mutta niiden lisdksi palveluja voidaan ostaa
alueellisista  koko  véestOlle tarkoitettuihin  palveluihin  integroiduista  jarjestelmista.
Yhteiskunnallisten muutosten vauhtia ei voi hidastaa, kuten ei mydskaan hyvinvointivaltiomme
taloudellisen tilanteen muutoksia. Namé nékokulmat tulee ottaa huomioon ja pyrkia séilyttdmaan
verovaroin tuettu jarjestelmé palvelujen perustana. (Kaski ym. 2009, 356.)
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3.2 Sosiaali- ja terveyspalvelut palvelutarpeisiin vastaajana

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut ovat yksi tutkimuksessani mukana oleva teema, jonka vuoksi
lieneekin syytd avata hieman tarkemmin mité sosiaali- ja terveydenhuollon palveluilla tarkoitetaan.
Sosiaali- ja terveydenhuollon rooli suomalaisessa hyvinvointivaltiossa on merkittdvd ja niiden
muotoutuminen on osa yhteiskunnallisen tyonjaon kehitystd. Sosiaali- ja terveyspalvelut ovat
erikoistuneet erilaisiin hoidon, hoivan ja avun tarpeisiin. Palvelujen laajaan muotoutumiseen ovat
vaikuttaneet omalta osaltaan my0s perheen ja suvun yhteiskunnallinen rooli. Yhteiskuntien
tuottamilla sosiaali- ja terveydenhuollon palveluilla on voitu korvata perheen ja suvun
huolenpitokykya. Erilaisten yhteiskunnallisten instituutioiden rooli ja muutokset vaikuttavat siihen,
miten sosiaali- ja terveyspalveluista huolehditaan. Joissakin yhteiskunnissa esimerkiksi kirkon rooli
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden tuottajina on ollut suuri. Yhteiskuntien poliittinen kehitys
on vaikuttanut myds sosiaali- ja terveyspalvelujen muotoutumiseen. Poliittiset vastakkainasettelut ja
erilaiset kompromissit ovat tuoneet oman lisamausteensa palveluihin. (Lehto, Kananoja, Kokko &
Taipale 2001, 12-13.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita tarvitaan ihmisen eldmén aikana monissa eri tilanteissa.
Silloin, kun ihmisen omat voimavarat eivat kanna tai lahimmadisten antama apu ei ole riittdvaa voi
tukea saada sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista. Palvelutarpeet ovat sidoksissa
yhteiskunnallisiin oloihin ja arvoihin. Erilaiset yhteiskunnan toimijat tulevat ihmisen avuksi, kun
omat keinot eivat enda riitd. Lehto ym. (2001) jakavat sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmat
kolmeen eri ryhméén: yhteisollisiin toimijoihin, markkinatoimijoihin ja julkisen vallan toimijoihin.
Yhteisollisistd toimijoista esimerkkind mainittakoon uskonnolliset yhteisét, tyovéen- ja muut
ammattijarjestot sek& hyvéntekevaisyyttd harjoittavat yhteisot. Markkinatoimijat puolestaan
tuottavat sosiaali- ja terveyspalveluja tavoitteenaan tuottaa taloudellista menestysté ja liikevoittoa.
Julkisen vallan toimijoille keskeista on, ettd ne voivat rahoittaa toimintaansa yleiselld verotuksella
tai asiakasmaksuilla. Julkisen vallan toimijoilla on my6s valtaa kansalaisiin ja muihin toimijoihin
nahden. Suomalaisen yhteiskunnan sosiaali- ja terveydenhuollossa julkisen vallan toimijat ovat
valtio ja kunnat. (Lehto ym. 2001, 15-16.) Omassa tutkimuksessani haastateltavat ovat kayttaneet
paédsééantoisesti julkisia palveluja sosiaali- ja terveydenhuollon piirissé. Joitakin kohtaamisia

haastateltavilla on ollut my6s yhteisollisten toimijoiden ja markkinatoimijoiden parissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa suurimman vastuun kantavat julkisen vallan toimijat.
Julkisen vallan kolme keskeistd roolia sosiaali- ja terveydenhuollossa ovat:

- palvelujarjestelmén ja hyvinvointi- ja terveysriskien saantelija
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- palvelujérjestelmén rahoittaja tai rahoituksesta huolehtija
- palvelujen tuottaja.
(Lehto ym. 2001, 20-21.)

Sosiaali- ja terveydenhuolto rinnastetaan yleensd yhdeksi kokonaisuudeksi, vaikka ne tuottavatkin
omia palvelujaan. Terveydenhuolto kasitteend pitdd sisalladn sairaudenhoidollisia ja sairauksia
ehkéisevia palveluja, jotka ovat koko vdeston saatavilla. Sosiaalihuollon ké&site puolestaan vastaa
sosiaalipalvelujen ja sosiaalisten ongelmien lievittdmiseen pyrkivien palvelujen ja tuen
kokonaisuutta. Sosiaalihuollon palvelut ovat terveydenhuollon tavoin kaikkien saatavilla, joskin
erikseen on madritelty mitk& palvelut ovat subjektiivisia. Sosiaalipalveluihin  mé&éritelldan
kuuluvaksi muun muassa alle seitsemanvuotiaiden lasten paivéhoito ja vanhusten sekd vammaisten
arkielamad tukevat tukipalvelut. Sosiaalisten ongelmien lievittdamiseen kuuluvat esimerkiksi
lastensuojelu, péihdehoito ja toimeentulotuki. (Lehto ym. 2001, 35.) Kunnissa sosiaali- ja
terveydenhuollon  palveluita voidaan tuottaa saman hallintoelimen eli  esimerkiksi
perusturvalautakunnan tai sosiaali- ja terveyslautakunnan alaisuudessa. Erikoissairaanhoidon
palveluista puolestaan vastaavat kunnista koostuvat kuntayhtymat eli sairaanhoitopiirit. Kunnat ovat

velvollisia maksamaan erikoissairaanhoidon palveluista sairaanhoitopiireille.

3.3 Lainsaadannoéllinen muutos mahdollistamassa uutta ajattelua ja

kaytantoja

Muutokset lainsdddanndssa ovat olleet voimakkaasti mahdollistamassa vammaisten henkildiden
itseméaraamisoikeuksien ja osallisuuden toteutumista. Suomalaisessa yhteiskunnassa erityisesti
1960-1970-luvuilla tapahtuneet muutot maalta kaupunkeihin, yhteiskunnallisen radikalismin nousu
ja sosiaaliturvan perustan luominen uudella lainsdadannolld muokkasivat uutta ajattelua
vammaisten asemaan sekd oikeuksiin. Murroksen aikakautena Kritisoitiin erityisesti perinteista
laitoshoitoa ja sielld tapahtuvia hoitokaytanteitd. Kritiikin liséksi yhteiskunnassa alettiin luomaan
uutta kasitystd asiakkaan asemasta hoidon kohteena ja huollettavana, kun t&dh&n saakka avun
kéaytannoissa oltiin puhuttu koyhastd, kerjaldisesta tai vaivaisesta. Yhteiskunnallisen muutoksen ja
kritiikin - myo6td aloitettiin - uudistustyd, jossa keskeisend toimijana oli Sosiaalihuollon
periaatekomitea (1971), joka maédritteli sosiaalihuollon toimintaperiaatteet. Periaatekomitean
toimintaperiaatteiksi  Kirjattiin - palveluhenkisyys, pyrkimys normaalisuuteen, valinnanvapaus,
luottamuksellisuus, ennaltaehkaisy ja omatoimisuuden edistaminen. Toimintaperiaatteiden luomisen

taustalla olivat kasitys ongelmien yhteiskunnallisista vaikutussuhteista, ndkemys yhteiskunnan
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laajemmasta vastuusta mutta myos kansainvéliset ihmisoikeuskeskustelut, joista puhuttiin myos
suomalaisessa yhteiskunnassa. Tavoitteena oli siirtyd viimesijaisesta avusta palveluajatteluun,

joskin té&ssé asiakas jai vield kohteen asemaan. (Laitinen & Pohjola 2010, 25.)

LainsdadantOepisodit eivat kuitenkaan ole olleet keskeisida asiakkaita koskevan ihmiskasityksen
madrittdjid ja uudistajia. Lakeihin on kirjattu jalkikdteen se mitd kukin aikakausi on
yhteiskunnallisissa keskusteluissa ja kritiikeissd tuonut esille. Lakimuutokset tuovat esiin
ajattelutapojen ja ideologioiden muutoksen hitautta hyvin ohuesti. Selvdd kuitenkin on, ettd
muutokset asiakasta koskevassa ajattelussa, kaytanteissa ja lainsdddanndssa ovat olleet hitaita.
Asiakasta ja hdnen asemaansa koskeva keskustelu on kehittynyt laajempaan mittakaavaan vasta
viimeisten kahdenvuosikymmenen aikana. Siihen saakka asiakas oli suomalaisessa sosiaalitydssa
enemmankin tydprosessiin kuuluva osatekija kuin itsendinen toimija. Suurin murros asiakkuudessa
tapahtui vasta vuonna 2000, jolloin s&&dettiin laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista. Laki korostaa asiakkaan oikeutta hyvaan kohteluun ja palveluun mutta siind on tuotu
my0s asiakaskasite saddostasolle. (Laitinen & Pohjola 2010, 26-27.)

Illman lainsaadéant6d asiakkaan mahdollisuudet valvoa omia oikeuksiaan olisivat varsin pienet.
Perustuslaki takaa, ettd kaikki yhteiskuntamme j&senet ovat yhdenvertaisia lain edessd. Ketdan ei
saa ilman hyvaksyttdvaa syytd asettaa eri asemaan ién, sukupuolen, alkuperén, kielen, uskonnon,
vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvdn syyn
perusteella. (Perustuslaki 6.2 8.) Perustuslain syrjinnén kieltoa koskevasta pykaldstd huolimatta
tarvitaan sosiaali- ja terveydenhuollossa omia erityislakeja, joiden avulla asiakkaan asema ja
palvelut saadaan paremmin turvattua. Mitd vaikeammasta vammasta, sairaudesta tai
mielenterveyden tai muun vastaavan ongelmasta on kyse, sitd vahdisempid ovat yleisesti ottaen
henkilon mahdollisuudet oikeuksiensa puolustamiseen. Henkilon fyysiset tai psyykkiset rajoitukset,
jaksamattomuus, haluttomuus tai vaikka osaamisen puute voivat olla niitd tekijoitd, joita juuri
asianomaisella lainsé&ddanndlla ja sen mahdollistamalla palvelulla olisi tarkoitus parantaa.
(STAKES raportteja 14/2008, 33).

Useat kehitysvammaiset tarvitsevat yhteiskunnan tukea ja sen tarjoamia tukitoimia. Tuen tarpeesta
osa liittyy senhetkiseen eldméntilanteeseen eikd johdu kehitysvammaisuudesta. Tallaisessa
tapauksessa henkild voi saada tarvitsemansa palvelut samalla tavalla ja samoin perustein kuin
muutkin kansalaiset. Osa tuen tarpeesta voi olla kehitysvammaisuuden/vammaisuuden aiheuttamaa,
jolloin yleiset palvelut eivat riitd. Tallaisessa tilanteessa tarvitaan erityisjarjestelyja. (Kaski ym.

2002, 318.) Seuraavaksi esittelen muutaman keskeisen vammaisen henkilon oikeuksia ja palveluita
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koskettavan lain. Oheisten lakien lisdksi kehitysvammahuollossa sovelletaan muun muassa

kansanterveyslakia, erikoissairaanhoitolakia, mielenterveyslakia ja lakia holhoustoimesta.

Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolaki (1982) velvoittaa kunnan huolehtimaan sosiaalipalvelujen lisdksi myos
erityishuoltopalvelujen jarjestdmisestd asukkailleen. Kunta voi hoitaa palvelut itsendisesti tai se voi
olla jdsenend niistd huolehtivassa kuntayhtymdssd. Kunta voi myds ostaa palveluja.
Kehitysvammaisilla on muiden kuntalaisten tapaan yhtédldinen oikeus saada kaikkia
sosiaalihuoltolain madrittelemi& palveluja. Sosiaalihuoltolain perusteella jarjestetddn muun muassa
kasvatus- ja perheneuvolapalveluja, koti- ja asumispalveluja, laitoshuoltoa, perhehoitoa ja
omaishoitoa tukevia palveluja. Kehitysvammaisilla on muiden kuntalaisten tapaan oikeus saada
tarvitessaan myos toimeentulotukea. Sosiaalihuoltolaki on ensisijainen kehitysvammalakiin n&dhden.
(Kaski ym. 2002, 320.)

Kehitysvammalaki

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta, jota my6hemmin alettiin kutsumaan kehitysvammalaiksi
tuli voimaan vuonna 1978. Lakia tdydentdd myds asetus. Sekd lakia ettd asetusta on jouduttu
vuosien saatossa muuttamaan useita kertoja. Syyné tahan on ollut vilkas yhteiskunnallinen kehitys.
Kehitysvammalaki maéaritelladn puitelaiksi, joka maarittelee varsin tarkasti kehitysvammahuollon
organisaation mutta suo toiminnalle ja kehitykselle varsin laajat mahdollisuudet.
Kehitysvammalaissa sd&detddn erityishuollon antamisesta sellaiselle henkildlle, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen taikka kehitysidssé saadun sairauden,
vian tai vamman vuoksi ja, joka ei voi mink&&n muun lain nojalla saada tarvitsemiaan palveluja.
Kehitysvammalain nojalla jarjestetddn palveluja ja toimintoja, jotka edellyttéavat erityista
perehtyneisyyttéd kehitysvammaisuuteen. (Kaski ym. 2002, 322.)

Vammaispalvelulaki

Vammaispalvelulaki eli vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista ja tukitoimista tuli
voimaan vuonna 1988. Laki, joka sisaltdd my0s asetuksen kuuluvat sosiaalihuollon
erillislainsaadantoon. Vammaispalvelulaki on toissijainen kehitysvammalakiin n&hden. Lain
tarkoituksena on edistdd vammaisen edellytyksid eldd ja toimia yhdenvertaisena yhteiskunnan
jasenend. Palveluihin on oikeutettu henkilo, jolla on erityisia vamman tai sairauden aiheuttamia

pitkdaikaisia vaikeuksia tavanomaisista eldmén toiminnoista suoriutumisessa. Laki méaérittelee
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vammaisuuden yksilon rajoitusten ja ympariston vaatimusten suhteesta syntyvaksi tilaksi. (Kaski
ym. 2002, 323.) Vammaispalvelulakia koskeneet uudistukset tulivat voimaan 1.9.2009. Uudistuksen
myo6td vammaispalvelulaista tuli ensisijainen suhteessa kehitysvammalakiin. Vammaispalvelulain

keskeinen uudistus lienee vaikeavammaisen oikeus henkil6kohtaiseen apuun.

Laki asiakkaan asemasta ja oikeuksista

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2001) edistdd asiakaslahtOisyyttd ja
asiakassuhteen luottamuksellisuutta sekd asiakkaan oikeutta hyvaan palveluun ja kohteluun
sosiaalihuollossa. Lain mukaan asiakkaalla on oikeus hyvéan sosiaalihuoltoon ja kohteluun ilman
syrjintad. Asiakkaan ihmisarvoa ei pidd loukata ja hdnen vakaumustaan sek& yksityisyyttadan tulee
kunnioittaa. Sosiaalihuollon henkiloston on selvitettdva asiakkaalle hé&nen oikeutensa ja
velvollisuutensa, kuin myos erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset, joilla on merkitysta hanen

asiassaan. Sosiaalihuollon jarjestdmisesta on tehtdva aina paatos. (Kaski ym. 2002, 324-325.)

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on huomioitava suunnitelmallisuus ja asiakasléhtoisyys. T&han
perustuen sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava
suunnitelma, ellei kyseessa ole tilapdinen ohjaus tai jollei suunnitelman laatiminen muutoin ole
tarpeetonta. Asiakkaan mielipide ja toivomukset on huomioitava sosiaalihuoltoa annettaessa. Laki
korostaa my0ds kunnioittamaan asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja luottamuksellisuutta asiakkaan
asioiden kasittelyssé. Sosiaalihuollon asiakirjat, jotka siséltivat tietoja sosiaalihuollon asiakkaasta
tai muusta yksityisestd henkilostd ovat salassa pidettdvid. Tietoja asiakkaan tilanteesta saa antaa
vain asiakkaan omalla suostumuksella ja laissa erikseen sdédetyin perustein. (Kaski ym. 2002, 324.)

3.3 Palvelujarjestelman muutos nostamassa vammaisen henkilon

asiakkaaksi ja palvelunkayttdjaksi

Lainsdadantouudistusten ja palvelujarjestelmén muutoksen myotd vammaiset henkiloét ovat
vahitellen nousseet huollettavien ja holhottavien asemasta subjektiksi. Vammaisen henkilon
hakiessa esimerkiksi vammaispalvelulain nojalla palveluita, kirjataan hakija sosiaalityon teksteissa
asiakkaaksi. Asiakas kasitteend ei kuitenkaan ole tdysin tyhjentdvé termi. Asiakkaana ihminen
irrotetaan eldmankontekstistaan ja héntd tarkastellaan niin palveluinstituution kiinnostuksen kuin
merkityksenannonkin nakOkulmasta. Vanhentuneet kasitteet kuten esimerkiksi huollettava ja
holhottava olivat suoria ja ilmaisivat selkeésti yhteiskunnan normaliteetin lahtokohdista nousevan
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ajattelutavan. Nykykasitteet asiakas ja asiointi Kiinnittdvat avun tarvitsijan jarjestelméén toisella
tavalla ja voivat mahdollisesti peittdd ilmidihin liittyvat normittavat arvostukset. Kaynnit
palveluinstituutiossa ja sosiaalipalveluiden asiakkaana oleminen ovat ihmisen eldmankulussa usein
Iyhyitd ja nopeasti ohimenevid jaksoja, eivatka ne valttdmattd madritd hanen eldmaansa sinénsa.
(Laitinen & Pohjola, 2010, 27.) Laitinen ja Pohjola (2010) kayttavat asiakkaan sijasta termid
”palvelujen kaytt4ja”, jolloin asiakkaana oleminen asettuu todellisen asioinnin puitteisiin, yhdeksi
osaksi eldmad. Jarjestelméén keskittymisen sijaan korostetaan ihmisen omaa nadkdkulmaa ja hénen
omaehtoisuuttaan (Laitinen & Pohjola 2010, 27). Tutkielmani kohderyhmané olevien vammaisten
henkiloiden sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden ké&yttd on niin ik&d&n yksi osa elamén kulkua.
Vammasta tai haitasta huolimatta tutkielmani kohderyhména ovat tavalliset ihmiset vaihtelevasta

avun tarpeestaan huolimatta.

Anneli Pohjola korostaa ihmistd oman eldménsd asiantuntijana ja toimijana. Ilman arjen
asiantuntijuutta sosiaalityon palveluprosessi ei tule onnistumaan. Nyky-yhteiskunnassa kuka
tahansa ihminen voi kohdata erilaisia kriiseja elamassaan, kuten esimerkiksi sairauden, avioeron,
laheisen menetyksen tai taloudellisia vaikeuksia. Naissé tilanteissa ihmiset tarvitsevat usein
ulkopuolista apua, jolloin asiakkaana voi olla kuka tahansa kansalainen. Lainsd&ddanndn kautta
saadaan toinen ndkokulma tavalliseen kansalaiseen. Kunta on lain mukaan velvollinen jarjestamaan
tarvittavat palvelut asukkailleen. Asiakas on tdten kuntalainen eli kuka tahansa kunnassa asuva.
(Laitinen & Pohjola 2010, 27-28.) Puhuttaessa asiakkaasta kuntalaisena tai kansalaisena saa
asiakkuus aivan eri merkityksen kuin asiakas holhokkina tai huollettavana. Miten sosiaalityon
asiakkuus sitten tulisi ymmartad ja kuinka laajasti? Sosiaalityon asiakkuuden ymmartdmisesté
puhuttaessa on tiedostettava laajemmin koko sosiaalitydn ymmartdminen. Sosiaalityd voidaan
edelleen n&dhd& keinona ihmisten avun ja tuen saamiseen eldman Kriiseissa, mutta vield tandkin
paivana sen voidaan ajatella olevan viimesijainen palvelu muiden tukimuotojen jalkeen. (Laitinen &
Pohjola 2010, 28.)

Taman péivan sosiaalitytssa puhutaan syrjaytyneiden ja kdyhdinhoidon sijaan marginaalisuudesta,
joka on mydnteisempi ja moniulotteisempi ilmaus (Juhila 2006, 104). Marginaaleista puhuttaessa
halutaan korostaa yhteiskunnan vastuuta heikompiosaisista. Yhteiskunnallisen muutoksen ja
palvelujarjestelman murroksen myotéd sosiaalitydon rooli on laajentunut. Sosiaalityd ei ole enda
viimesijaista avustamista vaan se auttaa ketd tahansa apua tarvitsevaa kansalaista mutta kantaa

vastuunsa myo6s heikompiosaisista kansalaisistaan. (Laitinen & Pohjola 2010, 28.)
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Palveluista puhuttaessa korostetaan kuluttajan oikeuksia ja kansalaisten itsemadrd@misoikeutta.
Késitteind kuluttajan oikeudet ja itsemaaradmisoikeus ovat jossain méarin samantyyppisia mutta
niiden taustalla ovat erilaiset arvot. Liséksi taustalta loytyvat keskendén jannitteiset tasa-arvon,
vapauksien ja hyvinvoinnin edellytykset. Apua tarvitsevat ja heikommassa asemassa olevat
kansalaiset ovat heikommilla myds vapauksissa ja valintojen tekemisessd. Tdassé asemassa heidédn
kansalaisuutensa saattaa kaventua, mutta he voivat joutua myds marginaaliin ja menettéa
vaikutusmahdollisuuksiaan. Onnistuneessa asiakkuudessa kuulluksi tuleminen ja osallistumisen
kokemukset voivat nostaa ihmisen takaisin kiinni eldmanhallintaan ja samalla vahvistaa ihmisen

kokemusta tdysivaltaisesta kansalaisuudesta. (Forsberg & Roivainen 2002, 63.)

Kuntalaista asiakkaana voidaan tarkastella kolmen eri tason kautta. Kansalaisen roolit
sosiaalipalvelujen asiakkaana ja kayttajand jakaa seuraavasti: 1) kuntalainen palvelun kohteena,
”kohdeasiakkaana”, 2) kuntalainen aktiivisena, valintoja tekevénd palvelun kayttajand ja
kuluttajasuuntautuneena subjektina ja 3) kuntalainen demokraattisen yhteisonsa jasenena ja
palveluasiakkaana. Tasot menevat osittain limittdin eivatka valttamattd ole toisiaan poissulkevia.
(Forsberg & Roivainen 2002, 67.) Itse keskityn tarkastelemaan kansalaisen asemaa kuluttajana ja
palvelujen kuluttaja-asiakkaana, koska tavoitteenani on tarkastella onko palvelujérjestelmén muutos

nostanut vammaiset palvelujen kdyttajan asemaan.

Kuluttajana ja palvelun kayttdjand olemiseen siséltyy kaksi erilaista ulottuvuutta, jotka ovat
maksuvalmius ja siihen liittyvd valinnan mahdollisuus seka oikeus saada tietoa tarjolla olevista
palveluista. Omiin palvelukdyttomahdollisuuksiin  kohdistuvat ensisijaisesti aktiivisuus ja
osallistuminen.  Hyvinvointipalveluja  on  ryhdytty  kehittamddn  entistd  enemmaén
kuluttajaorientoituneempaan suuntaan, koska palvelujen on ajateltu paranevan kéyttajien
valinnanmahdollisuuksien myotd. Huomionarvoista on, ettd kuluttajaléhtdinen kehittdminen
kohdistuu enemman palveluun tai palvelukokonaisuuteen, ei niinkdan palvelujérjestelmén
oikeudenmukaisuuteen. Kuluttajan mallia on kéytetty paéasééntdisesti markkinataloudessa eika sitéa
voida sellaisenaan siirtdd hyvinvointipalveluiden kayttdmiseen. Kuluttaja-asiakkuus edellyttaa
kansalaisilta riittavia kuluttajanvalmiuksia mutta myos tyontekijoiltad valmiuksia kohdata kuluttaja-
asiakas. Sosiaalipalvelujen ja sosiaalityon kayttdjien nakékulmasta asian tekee haasteelliseksi se,
ettd asiakkaat eivat aina ole sellaisessa tilanteessa, ettd he pystyisivat kuluttamaan mitd haluaisivat.
(Forsberg & Roivainen 2002, 68-69.)

Kuluttaja-asiakkuuteen siséltyy myds omat riskinsé. Kuluttajakansalaisuus sallitaan eri asiakkaille

eri tavoin. Asiakkaan ottaessa kuluttaja-kansalaisen roolin, jolloin h&n valikoida palveluita tai
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kéayttédd valitusoikeuttaan on mahdollista, ettd hénet leimataan tyontekijoiden piirissé hankalaksi
asiakkaaksi. Onnistunut kuluttaja-asiakkuus ja aktiivinen rooli palvelun sisallon maarittgjana
edellyttdd kaikkien osallistumisen elementtien toteutumisen. Tilanteissa, joissa ihminen ei kykene
toteuttamaan kuluttaja-asiakkuutta, korostuvat palveluasiakkuuden edellytykset ensiarvoisen
tarkeiksi. (Forsberg & Roivainen 2002, 70.)

3.5 Yhteiskunnalliset taustavaikuttimet: integraatiopyrkimys ja

taysivaltaisuus

Vammaisten asema yhteiskunnassa on viimeisten vuosikymmenten aikana muuttunut merkittavasti.
Taustavaikuttimina muutokselle ovat olleet ihmisoikeudet ja vammaispolitilkan maailmanlaajuiset
periaatteet. Kansainvélinen vammaispolititkka vaikuttaa suomalaisessa yhteiskunnassa erilaisten
paatoslauselmien, suositusten ja yhteistydprosessien kautta. Vammaispoliittinen normisto nostaa
vammaisten aseman yhdenvertaiseksi muun véeston kanssa. Keskeisiksi periaatteiksi on nostettu
syrjinnén kielto, vammaisasioiden yhdenvertaistaminen, vammaisten tdysivaltaistuminen, ja
vammaisten osallisuus itseddn koskevaan pdaatoksentekoon, mutta my6s esteettomyys ja
kohtuullinen sopeuttaminen. Suomalaisen vammaispolitiikan toteuttaminen perustuu kolmeen
periaatteeseen: vammaisten henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteen, vammaisten henkildiden oikeus
osallisuuteen ja vammaisten henkildiden oikeus vamman vuoksi tarpeellisiin palveluihin ja
tukitoimiin, joilla turvataan yhdenvertaisuuden mahdollistuminen valtavdestoon verrattuna.
(Lampinen 2007, 93.)

Yhteiskunnassamme kédynnisséd olevien palvelurakenneuudistusten tarkeimpé&nd tavoitteena on
vammaisten elinolojen parantaminen. Laitoshoidon asteittainen purkaminen ja erilaisten
palveluasumismuotojen lisddminen on yksi tarked tekija taysivaltaistumisessa. Vammaispalvelujen
tilaaja-tuottaja — mallin kehittdminen ja erityisesti henkilokohtaisen avun jérjestelméd tavoittelevat
vammaisten itsemaéaradmisoikeuden lisddmista heiddn omissa elinolosuhteissaan. (Eriksson 2008,
7.) Kehitysvammaisten henkildiden oma etujarjesté Me itse ry. on tehnyt aktiivista tyota
vammaisten integroinnin ja tdysivaltaistumisen eteen suomalaisessa yhteiskunnassa. Me itse ry:n
periaatteena on, ettd kehitysvammaisen tulee olla p&amies henkilokohtaista apua ja tukea
jarjestettiessd. Laitoskritiikki, jota kehitysvamma-ala on saanut osakseen vaihtelevissa maéarin
vuodesta ja vuosikymmenestd toiseen ilmentéda valtasuhteen ongelmia. Vuonna 2007 tapahtuneet
kehitysvammaisten surmat kehitysvammalaitoksessa ja kansanopistossa aiheuttivat paljon
keskustelua vammaisten asemasta suomalaisessa yhteiskunnassa. Valtasuhteesta ja siitd, kuinka
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riippuvainen kehitysvammainen henkilé on henkilékunnan toiminnasta puhuttiin vain vé&han.
(Niemeld & Brandt 2008, 85.)

Yhteiskunnallinen  keskustelu  kehitysvamma-alan  valtasuhteista,  itsendisyydestd ja
rilppumattomuudesta ei ole taysin yksiselitteistd. Keskustelua on moitittu liian yksipuoliseksi
puheeksi ja aihetta on torjuttu silla perusteella, ettd osa ihmisistd on vaikeasti vammaisia eivatka
nain kykene itsendiseen eldmaan. Omaiset puolestaan ovat pelédnneet, ettd kehitysvammaisten
riippumattomuuden ja itsendisyyden korostamista kaytettdisiin perusteena palvelujen karsimiselle.
Taman keskustelun on pelétty vahentdvan kehitysvammaisen henkilon avun ja tuen méaaraa.
Keskeisessd asemassa valtasuhteen purkamisessa on palvelusuunnittelun k&ytantdjen muuttaminen,

niin, ettd kehitysvammainen tulee kuulluksi omana itsendan. (Niemeld & Brandt 2008, 85.)

Itseméaardaédminen, eldmanhallinta ja empowerment eli valtaistuminen ovat kasitteitd, jotka on
yhdistetty vaikeavammaisen henkilon paatdsvaltaa kasitteleviin kysymyksiin (Kaukola 1997, 19).
Empowerment-kasitteelld tarkoitetaan prosessia, jonka tavoitteena on vahentdd sosiaalityon
asiakkaiden avuttomuutta, vallan puutetta ja auttaa asiakkaita havaitsemaan itsensé muutosvoimina.
Muutosvoimien kautta pystytddn vaikuttamaan muiden ihmisten maailmaan ja saada aikaan
haluttuja muutoksia. Eldméanhallinnan lisddmiseen tahtddvat véliintulot voivat kohdistua niihin
ympdriston ja yhteiskunnan voimiin, jotka rajoittavat asiakkaiden valtaa. Toisaalta ne voivat
vaikuttaa myds toiminnan edellyttdmiin asenteisiin, kayttdytymiseen ja taitoihin. Empowerment
edellyttdd muutosta sekd yksilossd ettd hénen kontekstissaan ja yhteiskunnassa. (Solomon 1976
Kaukolan 1997, 21 muk.)

Harlan Hahn (1991) né&kee valtaistumisen kahdesta nakdkulmasta, jotka ovat vahemmistoryhmaa
edustavan kansalaisen valtaistumisena ja toisaalta palvelujarjestelmédn madritteleména
valtaistumisena. Vahemmistéryhmaan perustuva valtaistumiskéasitys on sosiopoliittinen, jonka
lahtokohtana  ovat ~ vammaisten edustaman  vahemmistoryhman kansalaisoikeudet.
Palvelujérjestelmén ja kuntoutuksen valtaistumiskasitys on kapeampi. Siind keskeisié asioita ovat
valtaistumisen psyykkiset ja fyysiset ulottuvuudet eli henkilékohtainen hallinta ja fyysinen
itsendisyys. Sosiaalisiin ulottuvuuksiin ja merkityksiin kiinnitetddn vdahemman huomiota. (Hahn
1991 Nouko-Juvosen 1999, 112-113 muk.)

Integraation eteenpéinviemisessa myo6s koulutuksen merkitys on suuri. Vammaisten lasten oikeus
koulunkdyntiin ja oppimiseen on tunnustettu Suomessa vasta vuonna 1985, jolloin

harjaantumisopetus tuli osaksi peruskoulua. Vaikeimmin kehitysvammaisten harjaantumisopetus
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siirrettiin opetushallinnon alaisuuteen vasta vuonna 1997. Suomalaisessa yhteiskunnassa oli yleista
vield 1960 luvulla, ettd lapsi voitiin vapauttaa oppivelvollisuudesta taitojen puutteiden tai vamman
vuoksi. Harjaantumisopetus ja erityisluokat ovat kuitenkin hyvéstd tarkoituksestaan huolimatta
eristaneet kehitysvammaisia muista oppilaista. Koulutusjarjestelman uudistaminen on tavoite, joka

onnistuessaan lisdé kehitysvammaisten integroitumista yhteiskunnassa.

Tavoitteena on saada aikaan kaikille avoin koulu (inkluusio), jossa osallisuus on todellista ja se
lisdd yhteisyytta. Inkluusio on vammaispoliittinen tavoite, jossa tarkoituksena on ehkéista syrjintaa
rakenteellisella ja arkieldmén tasolla (Eriksson 2008, 176). Inkluusion periaatteisiin kuuluvat
ihmisoikeudet ja tasa-arvo, johon sisdltyvat yhdenvertaiset oikeudet ja velvollisuudet. Vammaisilla
on oikeus saada opetusta lahimmassé koulussa ja siind koululuokassa, jota hén kéavisi vammasta tai
muusta erityisen tuen tarpeesta huolimatta. Inkluusion toteutuminen koulutuksessa vaatii
koulujarjestelmien ja oppimisympdristdjen kehittdmistd. Koululaitosten sisalla se vaatii
tyontekijoilta moniammatillista yhteistyota ja nykyistda laajempaa verkostoitumista (Lampinen
2008, 109-112. Inkluusion kautta pyritddn saamaan uudistuksia myo6s kehitysvammaisten
asumiseen, tyoelaméaan ja asiantuntijapalveluihin. Vammaisten ihmisten osallisuutta yhteiskunnassa

pyritdan parantamaan rakenteellisten muutosten myo6ta. (Eriksson 2008, 176.)

Peruskouluopintojen jalkeen kehitysvammaisilla nuorilla on muiden tavoin oikeus ammatillisiin
jatko-opintoihin ja itsendistymistaitojen opetteluun. Nuorten kannalta ensiarvoisen tarkeda on se,
ettd he saavat jatko-opintoihin ja riittavasti tukea. Nuorilla on mahdollisuus opiskella valmentavaa
ja kuntouttavaa opetusta yhdesta kolmeen vuotta ja varsinaista ammatillista perustutkintokoulutusta
kolme vuotta. Opintojen liséksi on tarkedd, ettd nuoret paésevét harjoittelemaan itsendistymistaitoja
ja oman eldmén hallintaa riittdvan tuetussa asuinymparistossa. Ammatillisen koulutuksen kautta
nuoret saadaan integroitua yhteiskuntaan, ty6hon ja muuhun toimintaan vahvemmin. Integraatio
kulkee kehitysvammaisten henkildiden elaméassa 1api koko eldménkaaren. Nuorena integroidutaan
opiskeluyhteisoon ja aikuisena tydyhteisoon. (Lampinen 2008, 118.)

Susan Eriksson (2008, 177-178) on havainnut tutkimuksessaan, ettd koyhyys ja toimeentulo-
ongelmat rajoittavat vammaisten ihmisten taysivaltaista kansalaisuutta, mikali se ymmarretdan
kulutusyhteiskunnan jasenyytend. Vammaisten ihmisten tarpeet ovat varsin pienié ja siiti syysta
my0s kuluttaminen on minimaalista. Kuluttamisen tarve on vahdistd my0s sen vuoksi, ettd
kehitysvammaisilla ei useinkaan ole omaa perhettd eik& lapsia. Toisaalta kuluttamiseen ei omata
kompetenssia siten, kuin kulutusyhteiskunnan jasenyys edellyttdd. Kehitysvammaisten ansiotulot

ovat varsin pienié ja koostuvat erilaisista sosiaaliturvaetuuksista. Palkkatyolla elantonsa ansaitsee
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vain pieni osa niistg, joille on myonnetty invalidivéhennys veronalaisista tuloista (Eriksson 2008,
53).

Pienistd tuloista huolimatta vammaisten asuinolosuhteet olivat varsin hyvat, jos huomioidaan
pelkastéddn aineelliset olosuhteet. Erikssonin tutkimus ei tavoittanut sen kaltaista kbyhyyttd, jossa
olisi ollut puutetta ruuasta. Onkin syyté arvioida kehitysvammaisten koyhyyttd myds suhteellisen
koyhyyden kautta eikd vain absoluuttisena kéyhyytend, jota sindlladn tutkimuksessa havaittiin.
Sosiaaliturva, joka kehitysvammaisilla on merkittévin tulonldhde ei ole noussut samassa suhteessa
kuin palkat 1990-luvun laman jalkeen. (Eriksson 2008, 178.) Merkille pantavaa on myos se, ettéa
taloudellisten asioiden hoidosta vastaa usein joku muu kuin kehitysvammainen henkild itse. Yleiset
edunvalvojat hoitavat vammaisten taloudelliset asiat ja etuuksien hakemisesta huolehtimisen.
Kotona asuvien vammaisten taloudellisista asioista huolehtivat péa&sééntoisesti heidan

lahiomaisensa, kuten esimerkiksi isa tai aiti.

Tutkimuksen kautta saatiin selville, ettd vammaisten ongelmat elinoloissa ovat hyvin pitkélle
sosiaalisia. Ongelmat perheen perustamisessa, ty6eldmdan osallistumisessa ja muun
yhteiskuntaelamand tai yhteiselaman alueella vaikuttavat taloudelliseen hyvinvointiin. N&ma
vaikuttavat my0s tdysivaltaiseen yhteiskunnan jésenyyteen ja kaikille kuuluvaan ihmisarvoon.
(Eriksson 2008, 178.) Yhteiskunnalliset muutokset ja palvelurakenneuudistukset ovat lisanneet
vammaisten integroitumista muuhun vdestoon. Tastd huolimatta muutos vammaisten sosiaalisen
elaman alueilla tapahtuu hitaasti. Parisuhteen ja oman perheen omaavia kehitysvammaisia on hyvin
vahan, vaikka se varmasti onkin monen haaveena ja unelmana. Tdysivaltaisuuden toteutuminen on
vaikeaa, mikdali kumppanin valinnasta ja perheen perustamisesta p&attdd joku muu kuin
asianomaiset itse. Taydellisen integraation toteutuminen ja vammaisten henkildiden
taysivaltaistuminen kaikilla eldmédn osa-alueilla vaativat heiltd itseltddn mutta my6ds muilta
yhteiskunnan jaseniltd muutoksia asenteessa ja ennen kaikkea vahvaa tahtoa tdman muutoksen

aikaansaamiseen.
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4 AUTONOMIAN JA RIIPPUUVUUDEN JANNITE VAMMAISUUDESSA JA
PALVELUISSA

Vammaistutkimuksen alkuvaiheet sijoittuvat 1960-1970-luvuille. Tuona aikakautena vammaiset
ihmiset aloittivat poliittisen aktivoitumisen. Vammaiset olivat saaneet tarpeekseen ladkareiden ja
muiden asiantuntijoiden vallasta, joka oli ollut hyvin pitkélti medikalisoivaa ja sosiaaliset tekijat
huomiotta jattavad. Vammaiset alkoivat vaatia itselleen oikeutta maardtd omasta eldmaéstaan.
Keskeinen tekija poliittisessa toiminnassa oli Yhdysvalloissa 1960-luvulla perustettu itsendisen
asumisen liike, jonka tavoitteena oli pé&astda eroon riippuvuudesta, avuttomuudesta ja heikosta
toimeentulosta. Ajan hengen mukaista oli, ettd vammaiset oli asutettu laitoksiin. Vammaiset
vaativat itselleen itsendisyytta ja autonomiaa, jotka laitosasuminen oli heilta estéanyt. (Vehmas 2006,
109.)

Suomessa varhaisimpia vammaisten elinolosuhteita koskevia selvityksia teki Urpo Kuotola 1970-
1980-luvuilla. Kuotola sovelsi vammaisten elinolosuhteita koskeviin kyselyaineistoihin teorioita
sosiaalisesta deprivaatiosta ja integraatiosta. Vammaisen asemaa peilattiin  sen ajan
yhteiskunnallisiin olosuhteisiin yksilén vamman tai toimintavajavuuden kautta. Naiden katsottiin
aiheuttavan yksilolle taloudellista, toiminnallista, sosiaalista ja yhteiskunnallista deprivaatiota.
Késitteend deprivaatio ymmarrettiin tilana, jossa esiintyi vajavuutta tai toimintakyvyn puutetta
suhteessa néihin osa-alueisiin. Vammaiset méériteltiin sen ajan tutkimuksissa erillisind yhteisostaan
ja yhteiskunnasta. Yhteiskunnan taysipainoiseksi jaseneksi vammaiset voitiin integroida

tutkimustiedon ja sosiaalipoliittisten interventioiden kautta. (Kuotola 1985 Eriksson 2008, 10 muk.)

Vammaisten mahdollisuuksia eldd tavallista elamdd ja sen tukemista korostettiin 1980-luvun
sosiaalipoliittisissa tutkimuksissa. Sosiaalipsykologiset sosiaalisen toiminnan teoriat olivat tarkeité
ja toiminnallisen integraation kehittdmistd suositeltiin, koska sen kautta pyrittiin vammaisten
toimintamahdollisuuksien parantamiseen yhteiskunnassa. T&nd pdivdnd puhutaan enemman
osallisuuden kehittdmisestd, kun vammaisten toimintamahdollisuuksia pyritadn edistamaan.
Osallisuuteen liittyy myo6s ajatus valtaistamisesta eli empowermentista. Valtaistamisessa yksilon
vaikuttamismahdollisuudet  paranevat hantd koskevien k&ytdntGjen  suunnittelussa ja

toimeenpanossa. (Eriksson 2008, 11.)

Yhteiskunnallisesta ~ sosiaalipalvelutoiminnasta  puhuttaessa  nousevat  nykyisin  esiin
hyvinvointipalvelut, joihin kuuluvat my6s vammaisten henkildiden elinolosuhteita parantavat

sosiaaliset kaytannot ja vélineet. Huoli eriarvoisuuden kasvamisesta on tullut mukaan julkiseen
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keskusteluun hyvinvointipalveluista ja se on tuonut oman sdvynsa my6s vammaispolitiikkaan 2000-
luvulla. Huoli vammaisten &&nen kuulumisesta on suuri, koska kaikilla ei ole mahdollisuutta
osallistua paatoksentekoon omien elinolojensa suhteen. Susan Eriksson (2008) on vammaisten
arkielamaa ja itsemadraamistad koskevassa tutkimuksessaan todennut ettei nyky-yhteiskunnassa ole
tarpeeksi tietdmystd, miten vammaiset henkilot kokevat taloudellisen toimeentulonsa, asumisolonsa
ja suhteensa ympaéristoon. Tarpeeksi tietoa ei ole myoskdaan vammaisten omista kokemuksista
tyoelamastd, koulutusjarjestelmastd, palvelujarjestelmastd, kuluttamisesta tai sosiaalisista
suhteistaan. Erikssonin tutkimuksessa huomionarvoista on, ettd vammaiset tuottavat itse edelld
mainittuja aiheita omassa haastattelupuheessaan ja heidan oma aanensd paasee kuuluviin. (Eriksson
2008, 11.)

4.1 Riippuvuus uhkana autonomialle?

Riippuvuuden ja autonomian kasitteet ovat keskeisessa asemassa tutkimuksessani, joten on tarkeaa
avata kyseisid kasitteitd hieman tarkemmin. Lansimaisessa ja hyvin yksilékeskeisessd ajattelussa
rilppuvuus ja autonomia nghdadn toistensa vastakohdiksi. Autonomiaa pidetddn kykyn& toimia
itsendisesti  ja irrallaan toisista ihmisistd. (Pehkonen & Vé&&ndnen-Fomin, 2011, 139-140.)
Autonomia yleisend kasitteend voidaan ymmartada siten, ettd se on vapaan valinnan k&yttamista,
joka edellytt&a vaihtoehtoja joiden valilla voi valita. Persoonallinen autonomia puolestaan tarkoittaa
ihmisen kykyé el&a elamaansé niissa olosuhteissa, jotka itse on valinnut siten, kuin parhaaksi nakee.
(Goodin ym. 1999 Raunion 2009, 105 muk.) Sosiaalitydssd autonomiaa ei voida méaéritelld néin
mustavalkoisten ajatusten kautta. Sosiaalityon asiakkuuksissa on olemassa jo valmiiksi rajoittavia
tekijoitd autonomialle, koska asiakkailla ei useinkaan ole riittdvasti vaihtoehtoja. Sosiaalitydn
tehtdvana on, ettd asiakkaille voidaan varmistaa tietty itsemadrddmisen minimitaso turvaamalla

perustarpeiden tyydyttdmiseen tarvittavat voimavarat. (Raunio 2009, 105.)

Riippuvuutta voidaan tarkastella kahdesta suunnasta. Suomalainen filosofi Heikki lkavalko ja
saksalainen Kkriittisen koulukunnan edustaja Axel Honneth perustavat riippuvuuden teoriaan
tunnustussuhteista. Ik&valkon ja Honnethin mukaan ihmisen autonomian kehitys, sen sailyminen ja
my06s uusiutuminen ovat riippuvaisia keskindisestd tunnustamisesta. Autonomian syntyminen on
mahdollista positiivisessa riippuvuussuhteessa. Toinen l&hestymistapa perustaa riippuvuuden
luottamuksen ymmartdmiseen, jota voidaan tarkastella politiikantutkija Selma Sevenhuijsenin ja
filosofi Annette C. Baierin mukaan myds keskindisen positiivisen riippuvuuden nakodkulmasta.
Talloin luotamme toisiimme, koska olemme riippuvaisia. Sevenhuijsen korostaa riippuvuutta

ihmisen normaalina ominaisuutena, joka pitdisi tunnustaa myods poliittisessa keskustelussa eika
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k&é&ntaa riippuvuutta aina heikkoudeksi. Tavoitteena on, ettd ihmisilla olisi kyky luoda positiivisia
riippuvuussuhteita. (Pehkonen & Véaananen-Fomin, 2011, 139-140.)

Kirsi Juhila (2006) kuvaa teoksessaan Sosiaalityontekijoind ja asiakkaina riippuvuutta ja
autonomiaa huolenpitosuhteen kautta. Asiakkaan ja sosiaalityontekijdn suhde perustuu
huolenpitoon, jolloin osapuolten roolit asettuvat tietynlaisiksi. Huolenpitosuhdetta voivat luonnehtia
niin vastikkeettomuus kuin riippuvuuskin. Nam& molemmat korostavat omillaan selviytymisen
mahdottomuutta. Huolenpidon etiikan yksi periaate on riippuvuus. Periaatteena se koskettaa
kaikkien kansalaisten elam&&, mutta sosiaality6hdn liitettynd se johtaa erityisiin julkisen
huolenpidon rooliin kytkeytyviin pohdintoihin.  (Juhila 2006, 166.) Kirsi Juhila méaérittelee
yksityisen alueella riippuvuuden seuraavasti: Yksityisen alueella riippuvuus on moraalinen
periaate, joka perustuu toisilleen laheisten ihmisten keskindiseen luottamukseen siitd , ettd avun
tarpeen ja hadédn hetkelld wvoi turvata toisen huolenpitoon. Itseriittoisuus  kertoo
sitoutumattomuudesta  tdh&n  moraaliseen  periaatteeseen ja  eettisesti  kestdmattomasta
ldheissuhteesta” (Juhila 2006, 167). Riippuvuus on kaikkien ihmisten yhteinen ominaisuus eika
vain lasten, vanhusten, sairaiden tai yhteiskunnan huono-osaisimpien ominaisin piirre (Juhila 2006,
167).

Héped liitetd&n hyvin usein riippuvuuteen. Lasten riippuvuus ymmarretddn positiivisena tali
hyvaksyttdvana asiana mutta puhuttaessa aikuisten riippuvuudesta liitetdan siihen keskenerdisyyden
késite. Puhuttaessa riippuvuudesta hyvinvointivaltioon, on siing erotettavissa kaksi nakdkulmaa.
Hyvinvointipalveluista riippuvuutta ei  koeta hdpedllisend, mikdli puhutaan yleisesta
sosiaalipalvelujérjestelmastd, johon sisaltyvat muun muassa lasten pdivéhoito tai elédkejarjestelma.
Universalismin ~ hengessd niiden  katsotaan  kuuluvan kaikille  kansalaisille.  Hé&pe&
hyvinvointipalveluista liitetdan erityisesti tarveharkintaisiin etuuksiin, kuten toimeentulotukeen.
Harkinnanvaraisia etuuksia ja palveluita hyddyntavat yhteiskunnan jasenet ovat menneet sallitun
riippuvuuden rajan ylitse. Harkinnanvaraisia sosiaalipalveluja tai etuuksia kayttavat kansalaiset
tarvitsevat erityistd huolenpitoa, jota ilman normaalikansalaiset selviytyvat. (Juhila 2006, 168.)
Kehitysvammahuollon ja  vammaispalvelujen asiakkaat —maaritelladn  yhteiskunnallisissa
keskusteluissa usein erityista tukea tarvitseviksi ja riippuviksi, koska he tarvitsevat paljon myos
tarveharkintaisia palveluja. Toisaalta taas heidén riippuvuutensa palveluista on hyvéksyttadvdmpéa

vamman tai haitan vuoksi, kuin "normaalivaeston” kohdalla.

Kehitysvammaisuuteen liitetddn hyvin wusein riippuvuus muista ihmisistd ja tietynlainen

holhouksellisuus. Kehitysvammaiset lapset saavat mukaansa heti syntymastd alkaen t&man
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riippuvuuden ja holhouksen “taakan”. Vanhemmat suhtautuvat vammaiseen lapseen mahdollisesti
vieldkin ylisuojelevammin kuin terveisiin lapsiin. Simo Vehmas kertoo kirjassaan Vammaisuus
siitd, kuinka kehitysvammaisuus asettaa sikiot ja vauvat moraalisen aseman puolesta eriarvoiseen
asemaan muihin lapsiin ndhden. Syyna tadh&n on eldmanmahdollisuudet, joiden odotetaan olevan
muita huonommat. Kehitysvammaisuuden on véitetty estdvan eldmén, joka olisi tunnistettavasti
inhimillista, koska he eivat pysty eldmdan itsendistd eldam&&, ajattelemaan tai puhumaan
normaaleiden ihmisten tavoin. Normaali inhimillinen eldma on madritelty James Rachelsin sanoin:

“lhmispersoonan eldma on, kirjaimellisesti kaikki mitd hé&nell4d on, joten h&nen eldménsa arvo
hanelle itselleen ei ole laskettavissa. Kaikki tdma péatee siihen, mitd sanotaan “normaaliksi”
ihmiseldmaksi” (Rachels 1986, Vehmaan 2005, 167 muk). Vehmaan mukaan kaikki n&dmi
vaatimukset inhimilliselle elamalle tayttyvat myos kehitysvammaisten kohdalla. Pettymyksid, iloa,
Kipua ja murhetta kokevat kaikki ihmiset vammaisuuden asteesta riippumatta. (Vehmas 2005, 167.)

Kehitysvammaiset leimataan vdeston keskuudessa marginaaliksi heidadn oletetun ja useimmiten
my0s todellisen riippuvuutensa vuoksi. Kehitysvammaiset ovat usein riippuvaisia muiden
huolenpidosta, mutta tekeekd td&ma ihmisestd marginaalisen tai vdhemmé&n arvokkaan? Nain
yleistettavasti riippuvuutta tuskin voidaan arvioida, koska riippuvuus on kaikkia ihmisia yhdistava
piirre. Ihmisten eldmdan kuuluu riippuvuutta my6s muista ihmisista eikd kenenkadn hyvin- tai

pahoinvointi maaraydy irrallaan hdnen suhteestaan muihin ihmisiin. (Vehmas, 2005, 167-168.)

Riippuvuuden voidaan katsoa olevan kulttuurisidonnainen ja normatiivinen kasite. Lansimaissa
ihmisten katsotaan olevan itsendisid, koska he kykenevat selviytymaan arkielamén askareista ilman
muiden apua. Vammaiset ihmiset nayttaytyvat helposti avuttomina ja epdautonomisina, koska he
tarvitsevat apua arjen toimissa. Toisaalta nyky-yhteiskunnan jasenet ovat riippuvaisia sahkosta ja
vedestd, joita ilman meidén on ldhes mahdotonta tulla toimeen. Ihmiset ovat emotionaalisesti ja
psykologisesti riippuvaisia toisistaan. Ihminen on olemassa vain yhteydessd toisiin ihmisiin
riippuvuuden madrastd tai laadusta huolimatta. Ihmisid ei voida asettaa arvojarjestykseen erilaisten
ominaisuuksien kuten itsendisyyden perusteella. Kaikki ihmiset ovat tavalla tai toisella riippuvaisia
toisistaan, ja riippuvuuden laadun madrittyminen hyvéksyttavaksi tai hapeélliseksi on Kiinni
kulttuurisesta yhteydesta. (Vehmas, 2005, 168-169.)

Autonomian ja riippuvuuden valinen jannite tulee nékyviin kehitysvammahuollossa varsin hyvin.
Kehitysvammaisilla on puutteita &lyllisisséa toiminnoissa ja lievankin kehitysvammadiagnoosin
kohdalla kognitiivinen taso voi olla noin i&ltd4&dn 9-10-vuotiaan lapsen tasoa vastaavaa. Apua ja

tukea tarvitaan monissa asioissa, mutta eettisestd nakdkulmasta katsottuna asia hankaloituu, kun
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aletaan pohtia itsemaaraamisoikeuden ja heitteillejaton rajaa. Onko oikein jattad kehitysvammainen
aikuinen taysin yksin ilman tukea, koska asiakas sitd itse haluaa? Onko asiakkaan toiveiden
noudattaminen itsemaaradmisoikeuden kunnioittamista vai onko Kkyseessd heitteillejattd, koska
tiedetddn asiakkaan tarvitsevan arjen asioissa muiden tukea ja apua? Voidaanko ajatella, ettd
kaikilla ihmisilld on oikeus itsendiseen eldmaan, jos he itse sitd haluavat riippumatta siitd onko
realistista odottaa heid&n selviytyvan asumisesta yksin? Nama ovat juuri niitd kysymyksid, joihin
olen itsekin tormannyt kehitysvammahuollon sosiaality6ta tehdessani. Eettisestd nakdkulmasta
katsottuna vaikeita kysymyksid mutta erittdin tarkeita.

4.2 Autonomian lisddminen yhteiskunnallisena tavoitteena ja palvelujen

lahtokohtana

Sosiaalitydssa asiakkaan autonomian kunnioittaminen ja turvaaminen on nostettu yhdeksi tarkeéksi
periaatteeksi, joka on né&kynyt erityisesti puheena itsemadrd@misoikeuden toteutumisesta.
Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen huolenpitosuhteessa on monisyinen asia. Huolenpitosuhteessa
saatetaan pelatd sitd, ettd asiakkaat leimautuvat toivottomiksi asiakkaiksi tai uhreiksi. Taman
leimautumisen kautta asiakkaiden autonomian toteutuminen heikentyy ja riippuvuus tyéntekijoista
kasvaa. (Juhila 2006, 173-174.) ltsema&rdadmisoikeuden toteutumisen kannalta on olennaista, etté
ihminen itse voi méaritelld milloin apua tai tukea tarvitsee. Kenestak&an ei voida pitadd vékisin

huolta ellei han itse huolenpidon tarvettaan ilmaise. (Sennet 2004, Juhilan 2006, 175 muk.)

Vammaisten asiakkaiden kohdalla autonomia ja itsemééaraamisoikeus on esilla l&hes poikkeuksetta
silloin, kun puhutaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista. Yksilokohtaiset palvelusuunnitelmat
ovat olleet yksi térked tekijd autonomian lisdédmiseen. Palvelusuunnitelman laatiminen perustuu
lakiin sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. Lakiin on Kirjattu, ettd palvelusuunnitelma
laaditaan yhdessé asiakkaan ja hanen lahiverkostonsa kanssa. Palvelusuunnitelmassa olennaista on,
ettd se on sopimus, johon molemmat osapuolet sitoutuvat tavoittelemaan yhteista p&d&dmaaréa.
Asiakkaan on sitouduttava, mutta myOs toisena osapuolena olevan palvelujérjestelmén.
Palvelusuunnitelma laaditaan kirjallisesti, tarkistetaan sovitusti ja suunnitelman allekirjoittavat niin
asiakas kuin palvelujarjestelménkin edustaja. Suunnitelma on yhteinen asiakasta ja
palvelujarjestelmaa velvoittava sitoumus. (Laitinen & Pohjola 2010, 49-51.)

Autonomian toteutumisen kannalta on merkityksellistd, ettd palvelusuunnitelmaa laadittaessa

asiakas itse padsee vaikuttamaan huolenpitosuhteeseensa ja avun seké tuen tarpeeseen. Vammaisten
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asiakkaiden kohdalla on tarke&, ettd palvelusuunnitelmaa laadittaessa on huomioitava kykeneeko
asiakas ilmaisemaan itsedén tavanomaisen kommunikoinnin keinoin vai tarvitseeko han esimerkiksi

kommunikaatiota tukevia apuvalineita palvelusuunnitelmaneuvotteluun.

Sosiaalitydn menetelmissé on pyritty etsimdén keinoja autonomian toteutumiselle myos silloin, kun
asiakkaan tilanne vaatii laajempaa tukea ja huolenpitoa. Yksilokohtainen palveluohjaus on yksi
sosiaalitydon menetelmd, jonka tavoitteena on madritelld asiakkaan yksilolliset palveluntarpeet,
mutta myos loytdd niihin sopivat palvelut ja tukimuodot. Yksilollisen palveluohjauksen
tyoskentelyprosessi siséltdd viisi vaihetta, jotka ovat: asiakkaiden valikointi, palvelutarpeiden
arviointi, palvelujen ja tuen jarjestdminen, tavoitteiden toteutumisen seuranta ja tarvittaessa myos
palvelukokonaisuuden korjaaminen. Perustehtdviksi palveluohjaukselle on nimetty koordinointi,
asiakkaan asioiden ajo ja neuvonta. Palveluohjauksessa tédrkeintd on, ettd palvelut saadaan
keskitettya ja vastuullisesti koordinoitua. Merkille pantavaa on, ettd palveluohjauksessa on jatkuva
seuranta yhdessa asiakkaan kanssa. Tavoitteena on asiakkaan omien voimavarojen vahvistuminen ja

oman toimintakyvyn tukeminen. (Valokivi 2002, 165.)

Palveluohjauksessa niin kuin my¢s palvelusuunnittelussa on tarkedd, ettd asiakkaan ja tyontekijan
valinen ammatillinen suhde toimii. Palveluohjauksessa on huomioitu asiakkaan eldmantilanne ja
yksilolliset tarpeet laajasti. Niiden kautta apua ja tukea on pystytty joustavasti jarjestdmaan. Ajan
antaminen asiakkaalle ja eteneminen hanen valmiuksiensa mukaan ovat omalta osaltaan luoneet

onnistuneen asiakas-tyontekija - suhteen. (Valokivi, 2002, 181.)

4.3 Autonomia ja riippuvuus palvelukohtaamisissa

Kohtaamiset palvelujérjestelmissa ja niistd saadut kokemukset jadvat ihmisten mieliin ovat ne sitten
positiivisia tai negatiivisia. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita k&ytettdessa ihmiset ovat usein
herkélld mielelld aistimassa minkdlaisen vastaanoton palvelujarjestelmésséd saa. Kohtaamiset
palvelujarjestelméssa voivat olla joko voimaannuttavia ja valtaistavia tai hyvin epamiellyttavia,
jolloin ihminen kokee itsemadradmisoikeuttaan loukatuksi. Kehitysvammaiset asiakkaat ovat
alemmassa historiassaan joutuneet asemaan, jossa heidan mielipidettd&n palveluihin ei ole juuri
kysytty. Omaiset tai viranomaisasemassa olevat henkildt ovat puhuneet heidédn puolestaan ja
valintatilanteissa valinneet heiddn puolestaan. Taman péivan yhteiskunnassa perustuslaki
madrittelee, ettd jokaisella yhteiskunnan jasenelld on yhtéldiset oikeudet ja he ovat tasavertaisessa

asemassa palveluja haettaessa. Perustuslaista ja muista erityislaeista huolimatta asiakkaan ja
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tyontekijan véliset kohtaamiset ovat aina vuorovaikutukseen perustuvia. Sosiaalityon asiakassuhde
perustuu aina kasvokkaiseen vuorovaikutukseen, joka liittyy laajempiin vuorovaikutussuhteisiin.
Asiakaslahtoisyys jasentyy sosiaalisena kysymyksend, jossa asiakkaan ja tyontekijan
kahdenkeskisessa tapaamisessa kohtaavat myods yhteiskunnalliset, kulttuuriset ja ajallis-paikalliset
tekijat. Yhteistyd palvelutytssd perustuu palvelutyon periaatteiden huomioimiselle, yhteiselle
suunnittelulle ja keskinéisen sopimuksellisuuden toteutumiselle. (Laitinen & Pohjola 2010, 52.)

Sosiaalityossa osallistumisen ndkdkulma on téarked. Osallistumista koskevilla demokratiateorioilla
on yhteys sosiaalityon ammatillisiin tavoitteisiin ja ihmisen eldmanhallinnan lisdédmiseen.
Osallistumista koskevilla demokratiateorioilla voidaan ehkaistd myds syrjaytymistéd. Osallistuminen
ymmarretddn sekd tavoitteena ettd keinona. Silld on itseisarvo ja vélinearvo. Osallistuminen on
keino ehkaistd paatoksenteosta syrjaytymistd. Olennaisena osana osallistumiseen kuuluu valintojen
tekeminen ja sen kautta mahdollisuus itsemaardédmisoikeuden toteuttamiseen. (Forsberg &
Roivainen 2002, 71-71.)

Palvelujen piiriin hakeutuva ihminen muodostaa asiakkaan ja tyontekijan vélisessd kohtaamisessa
kuvan palvelun laadusta. Sosiaalitydssa on haettu erilaisia vélineitd hyvaan palveluun muun muassa
erilaisten  vuorovaikutusmallien, haastattelutekniikoiden tai ratkaisukeskeisen orientaation
hallinnasta. Hyva palvelu perustuu edelld mainituista apukeinoista huolimatta ennen kaikkea
inhimilliseen, henkilokohtaiseen ja kokonaisvaltaiseen sosiaaliseen kokemukseen. Tarkedd on
my0s, ettd vuorovaikutustilanteessa kaytetty kieli on tuttua ja kohtaamiseen on kaytetty tarpeeksi
aikaa. Talloin asiakas tuntee tulevansa kuulluksi ja tiedostaa, ettd tyontekija on kiinnostunut hénen
asiastaan. Ihmisen kohtaamiseen liittyy asiakkaiden perusodotus tulla arvostetuksi ihmisend. Ei
henkilond, jolla on esimerkiksi diagnoosi. (Laitinen & Pohjola 2010, 52-53.)

Asiakkaan ja tyontekijan valisiin kohtaamisiin vaikuttavat monet eri asiat. Kohtaamiset
palvelujarjestelman kanssa ovat parhaimmillaan kansalaisen osallisuutta tukevia ja arjessa
selviytymistd tukevia. Huonoimmillaan ne muodostavat esteitd kansalaisen oikeuksien
toteutumiselle. (Hogget & Martin 1994, Valokiven 2008 62 muk.) Heli Valokivi kuvailee
kansalaisen osallisuutta ja osallistumattomuutta palvelujérjestelmdssa jatkumoksi, jonka toisessa
paédssd on vaativa ja aktiivinen kansalaisuus. Jatkumon toisesta paastd taas loytyy ulkopuolelle
ajautunut ja palvelujarjestelmistd irtisanoutunut kansalaisuus. Kansalaisen toimintaa ja
osallistumista kohtaamistilanteissa voivat edistdd, mutta myos rajoittaa monet yksilon sisdiset ja
ulkoiset tekijat. Sisaisiksi tekijoiksi voidaan maéaritellda henkilékohtaiset ominaisuudet, kyvyn toimia

sekd kyvyn omaksua tietoja ja taitoja, riippuvuuden toisten avusta ja sosiodemografiset tekijat.
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Ulkoisia tekijoita voivat olla esimerkiksi lait, normit ja palvelujarjestelmien kaytannot. (Merildinen
1994, Valokiven 2008, 63 muk.)

Kehitysvammaisten asiakkaiden kokemuksia kohtaamistilanteissa voivat rajoittaa monet siséiset
tekijat, joista yksi on riippuvuus avusta. Ihminen, joka on riippuvainen toisen avusta eik&
valttamatta pysty kohtaamistilanteissa ilmaisemaan ymmarrettavasti itseddn on helppo sivuuttaa.
Asiakasta itseddn ei voi sivuuttaa mutta, hénen &anensd voi. Asiakkaan ainen sivuuttamisen
perusteena voi olla hé@nen erilaiset toimintakyvyn ja ymmarryksen vajavuudet. (Beresford 2000,
495). Kohtaamistilanteissa olisi tarke&d, ettd tyontekijat nékisivét asiakkaan kokonaisuutena, jolla
on oikeus osallistua omia asioitaan koskevaan paatoksentekoon. Tavoitteena on, ettd vammaiset
pystyvat olemaan osallisena omilla resursseillaan omassa elaméssédén. (Lampinen 2007, 217).
Vammainen voi olla palvelujarjestelméssd subjekti riippumatta siitd tarvitseeko han
kohtaamistilanteissa muiden ihmisten tukea. Vammaisen subjektiutta tukee ymparisto, jossa hén saa
kokea luottamusta, hyvaksyntdd, kannustusta ja yhdenvertaista kohtelua. (Lampinen 2007, 216-
217).

Kehitysvammaisten asiakkaiden kohdalla asiakkaan omaa roolia ja osallisuutta palveluissa on viime
vuosien aikana tuettu erilaisten hankkeiden kautta. Tavoitteena on ollut lis4t4 asiakkaan asemaa
kaytdannon palvelutydssa. Kehitysvammaisten itsendisen asumisen hankkeessa on puhuttu
asiakkaasta p&amiehend. Henkilokohtaisessa avustajatoiminnassa kehitysvammainen itse toimii
avustajaprosessissa padmiehend, joka méaérittelee missd asioissa avustaja-apua tarvitsee.
Téarkeimpéna tavoitteena on, ettd kehitysvammainen on osallinen omassa palvelujarjestelméssaan ja
vastaa avuntarpeestaan muiden kansalaisten tavoin. Ratkaisu, jossa asiakas on nostettu oman
palvelunsa pddmieheksi on hyvinvointipalvelujen piirissa ainutkertaista. Toinen kehitysvamma-alan
projekti on Alli-verkosto (asumispalveluiden laadunarvioinnin malli), jossa kehitysvammaisia
koulutettiin toimimaan tasaveroisena jasenend asumisen laatutiimissa. Kokemus laadunarvioinnista
vahvisti kehitysvammaisten identiteettid ja osaamisen tunnetta. He olivat oman prosessinsa
tarkeimpid asiantuntijoita. (Laitinen & Pohjola 2010, 59-61.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuskysymykset

Pro gradu- tutkielmani tavoitteena on selvittdd, millaisia kohtaamisia kehitysvammaisilla henkil6illa
on sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmissda. Vammaisten henkildiden integroituminen
muuhun  véestdon on tavoitteena niin  kansainvalisellda kuin kansallisellakin tasolla.
Kehitysvammaisille tarkoitettujen laitospaikkojen maaréda véahenee merkittavasti ja tilalle ovat
tulleet erilaiset asumisyksikot, joihin tukea ja apua on saatavissa yksilollisen tarpeen mukaan.
Laitospaikkojen vaheneminen tarkoittaa muutosta my6s sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa.
Erityishuoltopiireissa on ollut oma laakéri, joka on vastannut muun muassa perusterveydenhuollon
palveluista, laakityksestd ja ohjaamisesta jatkotutkimuksiin. L&aké&ripalvelujen  liséksi
erityishuoltopiireissdé on ollut saatavilla myds muu asiantuntija-apu sosiaalitydntekijoista

psykologeihin ja puheterapeutteihin.

Pitkdaikaisessa laitoshoidossa asuvan ihmisen ei ole juurikaan tarvinnut kayttda laitoksen
ulkopuolisia palveluita erikoissairaanhoidon palveluja lukuun ottamatta. Sosiaalityontekijat ovat
antaneet neuvontaa ja ohjausta sosiaalipalveluissa seka tehneet tiivista yhteistyota asiakkaan oman
kunnan sosiaalityontekijdn kanssa. Laitoskulttuurin hajoamisen myotd on selvds, ettd
kehitysvammaiset henkilot kéyttavat sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja yhdessd muiden
kansalaisten kanssa. Sosiaali- ja terveydenhuollossa ei voida endd tulevaisuudessa vetaa selvéa rajaa
sithen, kenen vastuulla kehitysvammaisten henkildiden asiat ovat. Yhteiskunnassamme pyritaan
inkluusion toteuttamiseen, jolloin sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut kuuluvat Kkaikille.
Mielenkiintoista on selvittdd, kuinka kehitysvammaiset asiakkaat ovat itse kokeneet tulleensa
kohdatuksi palvelujérjestelmissa ja miten heiddt on kohtaamistilanteissa konkreettisesti

vastaanotettu.

Toisena ndkokulmana tutkimuksessani on riippuvuuden ja autonomian valinen suhde.
Kehitysvammaisten henkildiden autonomia on nostettu tarkedksi teemaksi viime vuosien
yhteiskunnallisissa keskusteluissa. Tavoitteena on, ettd vammasta, haitasta tai diagnoosista
huolimatta ihminen itse pystyy vastaamaan mahdollisimman pitkalle omista asioistaan. Tukea ja
apua pyritdan tarjoamaan muun muassa Yksilollisen palveluohjauksen ja palvelusuunnittelun
keinoin. Kehitysvammaisten oma historia autonomisina ja muista ihmisista riippumattomina

kansalaisina on vield varsin lyhyt. Viime vuosiin saakka kehitysvammaiset on mielletty paljon apua
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tarvitseviksi ja suoranaista holhousta vaativiksi kansalaisiksi. Heitd on haluttu myds suojella
kaikilta vaaryyksilta ja epakohdilta, jolloin omaiset ovat olleet keskeisessé roolissa suojelun seka
avun antajina. Eld&mén valintatilanteissa muut kuin asianomaiset itse ovat paattadneet esimerkiksi
palveluiden tarpeesta. Kehitysvammaisten kokemusten kautta toivon l0ytavani vastauksia siihen,
kokevatko he ristiriitaa autonomian ja riippuvuuden valilla. Kohtaamiset palvelujarjestelmissa ovat
usein jannittdvia ja aiheuttavat asiakkailleen monenlaisia tunteita, jonka vuoksi uskon sen olevan
otollista maaperdd myos autonomian ja riippuvuuden vélisille jannitteille. Tutkimukseni keskeisiksi

tutkimuskysymyksiksi ja tavoitteiksi ovat muotoutuneet:

1. Minkalaisia ovat kehitysvammaisten henkildiden kohtaamiset palvelujarjestelméssa?

2. Miten autonomia ja riippuvuus tulevat ilmi palvelukohtaamisissa?

Ensimmadinen tutkimuskysymys on varsin konkreettinen ja tavoitteena on, ettd haastateltavat
pystyisivat kertomaan minulle varsin avoimesti kohtaamisistaan sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujérjestelmdssa. Teoriaosuudessa olen perehtynyt muun muassa kehitysvammaisten aseman
muuttumiseen, vammaistutkimuksen historiaan ja kehitysvammaisten asemaan palvelujen
kayttgjand. Tutkimuskysymyksen avulla toivon voivani selvittdd, onko kehitysvammaiset henkilot
otettu yksiloind vastaan palvelujarjestelméssa eikd vain ihmising, joilla on vamma tai haitta. Toivon
saavani kehitysvammaisten omat kertomukset kohtaamisista, ovat ne olleet sitten positiivisia tai
negatiivisia. Toisen tutkimuskysymyksen kautta haluan saada tietoa siitd, miten autonomia ja
riippuvuus tulevat ilmi, kun kehitysvammaiset kayttavat sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita.
Kertomuksista toivoisin voivani 16ytaé asiakkaiden omia ajatuksia autonomiasta ja riippuvuudesta

mutta heidan omalla kielellaan tuotettuna.

Tutkimuksen toteutan fenomenologisen tutkimuksen pohjalta. Fenomenologisessa tutkimuksessa
tutkitaan kokemuksia, jotka kasitetddn laajasti ihmisen kokemuksellisena suhteena omaan
todellisuuteen eli maailmaan, jossa han eldd. Fenomenologiassa tutkimuksen kohteena on ihmisen
suhde omaan eldméntodellisuuteensa. Kokemuksellisuuden voidaan sanoa olevan ihmisen
maailmasuhteen  perusmuoto. Kokemus puolestaan muotoutuu  merkitysten  mukaan.
Fenomenologisen tutkimuksen kohteena ovat merkitykset ja analyysin tuloksena on selvitys
kokemuksen monista eri merkityksistd ja niiden luonteesta. Fenomenologiseen tutkimukseen
sisaltyviin merkityksiin liittyy myo6s ajatus ihmisyksilon yhteisollisyydestd. Merkitykset, joiden
kautta todellisuus avautuu syntyvat yhteisostd, johon jokainen kasvaa ja my0ds kasvatetaan.
Merkitykset ovat subjektien vélisia tai subjekteja yhdistévia, jolloin eri kulttuuripiireissa elavilla on

ihmisillda on myos erilainen eldmismaailma. Fenomenologisen tutkimuksen voidaan sanoa olevan
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my0s yksittdiseen suuntautuvaa paikallistutkimusta. Se pyrkii ymmartdmaan jonkin tutkittavan
alueen ihmisten sen hetkistd merkitysmaailmaa. (Aaltola & Valli 2007, 28-30.) Omassa
tutkimuksessani tutkimuksen kohteena ovat kehitysvammaisten kokemukset ja se, millainen

merkitysmaailma kokemusten kautta avautuu sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa.

Yhteiskunnallista taustaa vasten peilaten pro gradu —tutkimukseni aihe on ajankohtainen, koska
palvelurakenneuudistukset ovat ajankohtaisia. Palvelurakenneuudistusten lisaksi
ihmisoikeusndkdokulma on edelleen vahvistumassa suomalaisessa hyvinvointivaltiossa.
Tutkimukseni kautta haluan tuoda kehitysvammaisten oman nékékulman esiin ja toivon, etta siita
olisi apua myos sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottajille. Pro gradu -tutkimuksia ja
opinndytetoitd kehitysvammaisten itsendistymisestd, asumisesta ja sosiaalisista suhteista 0ytyi
melko hyvin alan kirjallisuudesta. Esimerkkin& mainittakoon Marjo Rosbackan (2009) opinnaytetyo
Osallisena omassa eldaméssa: Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen tukeminen ja Salli
Rintamé&en (2006) pro gradu —tutkimus Oma koti kullan kallis — Ammatillisen erityisoppilaitoksen
asumisvalmennus kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen tukena. Sen sijaan tutkimukset
palvelukohtaamisista olivat véhdisid. Kaiken kaikkiaan kehitysvammaisia koskevat gradut ja
opinndytety0t ovat v&hemmistossa verrattaessa niitd lastensuojelun tai vanhustenhuollon
tutkimusten maaraan. Lieneekd tdhdn syyna se, ettd kehitysvammaisuus ja vammaisuus yleensa
eivat ole kaikista halutuin aihealue, johon opiskelijat haluavat perehtyd. Valitettavasti tdma on
nakynyt myods kaytdnnon tydeldmassa, koska vammaistyohon perehtyneitd ja taitavia tyontekijoita
on nykyisin vaikeaa saada toihin esimerkiksi asumisyksikoihin. Itse aion nyt olla opiskelijana

”marginaalissa”, kun tutkimukseni keskidssa ovat kehitysvammaiset!

5.2 Aineiston keruu

Aineiston keruu on toteutettu teemahaastattelun eli puolistrukturoidun haastattelun avulla, joka on
lomake- ja avoimen haastattelun valimuoto. Hirsjarvi ja Hurme (2008) kutsuvat puolistrukturoitua
haastattelua teemahaastatteluksi, koska haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista
keskustellaan (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48). Ominaista teemahaastattelulle on, ettd haastattelun
aihealueet ovat tiedossa. Kysymysten muoto ja jarjestys sen sijaan puuttuvat. (Hirsijarvi, Remes &
Sajavaara 2001, 193.) Teemahaastattelun kysymykset ovat kaikille samat, mutta vastauksia ei ole
sidottu vastausvaihtoehtoihin. Haastateltavat voivat vastata kysymyksiin omin sanoin. (Eskola &
Suoranta 1998 Hirsjarvi & Hurmeen 2008, 47 muk.) Teemahaastattelussa haastattelija voi my6s
vaihdella kysymysten sanamuotoa vaikka kysymykset onkin ennalta madréatty (Robson 1995
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Hirsjarvi & Hurmeen 2008, 47 muk.). Teemahaastattelun uskon olevan helpompi tapa l&hestya
aihetta kehitysvammaisten henkildiden kanssa. Ennalta maaritellyn aihealueen avulla on helpompaa

tehdd haastattelua ja pitdd se myos tietyissa rajoissa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 44-45.)

Merton, Fiske ja Kendall (1956) kutsuvat teemahaastattelua nimelld kohdennettu haastattelu ja
kuvailevat sit4 neljan erityispiirteen avulla. Teemahaastattelussa haastateltavat ovat kokeneet jonkin
tietyn tilanteen, yhteiskuntatieteilija on alustavasti selvitellyt ilmiot4. Sen tarkeitd osia, rakenteita,
prosesseja mutta myds kokonaisuutta, joiden jalkeen tutkija on p&atynyt tiettyihin oletuksiin
tilanteen madradvien piirteiden seurauksista. Kolmanneksi tutkija kehittdd haastattelurungon ja
lopuksi haastattelu suunnataan tutkittavien henkildiden subjektiivisiin kokemuksiin tilanteista, jotka
ovat tutkijan ennalta analysoimia. (Merton, Fiske & Kendall 1956 Hirsjarvi & Hurmeen 2008, 47
muk.) Teemahaastattelu eroaa fokusoidusta haastattelusta siten, ettei se edellytd tiettyd kokeellisesti
aikaansaatua yhteistd kokemusta. Teemahaastattelu ldhtee aina siit4 oletuksesta, etté kaikkia yksilon
kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia tai tunteita voidaan tutkia teemahaastattelun menetelmallé.
Teemahaastattelussa térkeintd on, ettd se etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa ei ennalta
madréttyjen kysymysten mukaan. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.) Tutkittavien oma &&ni saadaan
teemahaastattelun keinoin paremmin esiin, joka on oman tutkimukseni kannalta erittain tarkeda.
Ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat térkeitd, mutta myos
merkityksen syntyminen vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.)

Teemahaastattelua toteutettaessa ei voida asettaa selkeitd hypoteeseja tutkittavalle aiheelle.
Teemahaastattelua toteutettaessa kyse on enemmankin tutkittavan ilmién perusluonteesta,
ominaisuuksista ja hypoteesien I0ytdmisestd. Suunnitteluvaiheessa téarkein tehtédvd lienee
haastatteluteemojen suunnittelu. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 66.) Tutkimukseni teoreettista aineistoa,
teemoja ja haastatteluja tyostdessani palasin mielesséni huomaamattani tyépaikalleni muistelemaan
tapauksia, joissa asiakkaan saaminen palvelujérjestelmén piiriin oli ollut varsin haasteellista.
Mieleeni palasi tilanteita, joissa asiakas itse oli kokenut, ettei ollut saanut tarvitsemiaan palveluja,
mutta myo0s tilanteita, joissa asiakas Kieltaytyi tarjotuista palveluista. Oli vaihtoehto kumpi hyvénsa
vaarana oli, ettd asiakas putoaisi “turvaverkon” I&pi ja jaisi oman onnensa nojaan. Huonosti

sujuneen palveluprosessin jalkeen jain usein miettiméén mité olisin voinut tehda toisin.

Kehitysvammahuollossa tapahtuneet suuret muutokset ja vastuun siirtyminen kuntayhtymien
erityishuoltopiireistd kunnille ovat tuoneet mukanaan positiivisten asioiden lisdksi myo6s
huolenaiheita. Osa kunnista on profiloinut kehitysvammahuollon palvelut entistd tiukemmin

kehitysvammadiagnoosin  omaaville kansalaisille.  Kansalaisille, joilla ei ole selkeda
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kehitysvammadiagnoosia tai se on saatu vasta aikuisiélla ei ole voitu osoittaa sopivaa avun tai tuen
tarjoajaa palvelujarjestelman piirista. Toisaalta sek&an vaihtoehto, jolloin asiakas saa itse maaritella
palvelun tarpeensa ei aina ilman apua onnistunut. Kansalaiset, jotka ovat vuosien varrella tottuneet
siihen, ettd joku muu valitsee heidédn puolestaan ovat ymmaélldan valintatilanteessa. Haastattelun
keskeisiksi teemoiksi muodostuivat kehitysvammaisten kohtaamiset sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluissa seka kehitysvammaisten autonomisuus ja riippuvuus. Tutkimuksen teemat ovat hyvin

l&hella tutkimuskysymyksid ja tukevat omalta osaltaan niiden asettelua.

5.3 Haastattelun teemojen laatiminen

Teemahaastattelurunkoa kootessani jaottelin teemat seitsemaén eri osioon, joiden alle asettelin viel&d
lisakysymyksid.  Osa-alueiksi  muodostuivat:  haastateltavan  perustiedot, sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluiden kayttd, mahdollinen avun tarve palvelujarjestelmdssg, haastateltavan
oma tietdmys sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista, kohtaamiskertomukset ja
kehittdmisajatukset. Teema-alueet toimivat haastattelutilanteessa alueina, joihin
haastattelukysymykset kohdistuivat. Haastattelutilanteen aikana teema-alueet tarkennetaan
kysymyksilla. Teemahaastattelun ominaista on, ettd tarkentajana voi toimia sekd tutkija etta
tutkittava. Huomionarvoista on, ettd teema-alueet ovat tarpeeksi valjia valittdmaan se rikkaus, joka
tutkittavaan ilmioon yleensa siséltyy. ( Hirsjarvi & Hurme 2008, 66-67.)

Tutkimusteemojen ja haastattelurungon laatimisen jalkeen otin yhteyttd erddseen lantisen Suomen
toimintakeskukseen ja tiedustelin voisinko tulla haastattelemaan muutamia toimintakeskuksessa
kéayvia henkiloitd tutkimustani varten. Kriteerind haastatteluun osallistumiselle oli, ettd henkilot
pystyivdt kommunikoimaan puheella, koska itsellani ei ole tarpeeksi taitoa kommunikoida
viittomien tai kuvakommunikaation avulla. Halusin mygs, ettd haastateltavien oma &&ni péaasee
kuuluviin. Haastateltavien lukumaaran rajasin 6-7 henkiloon. T&ma sen vuoksi, koska
haastateltavien joukko edellytti tarkempaa haastattelujen suunnittelua muun muassa
haastattelukysymysten ymmarrettdvyyden ja haastattelutyylin osalta. Toisena né&kokulmana
haastateltavien pieneen lukumadradn olivat henkilokohtaiset syyt. Pienten lasten Kotiéitind
haastatteluihin kaytettava aikani oli rajallinen. Halusin, ettd pystyn toteuttamaan haastattelut
tarpeeksi hyvin ja huolellisesti. Mikali haastateltavien lukuma&éra olisi kasvanut kovin suureksi, en

olisi pystynyt toteuttamaan haastatteluja yhta huolellisesti.
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Kvalitatiivisessa tutkimuksessa voidaan puhua otoksen sijaan harkinnanvaraisesta naytteesta.
Tutkimuksessa pyritddn ymmartdméaéan jotakin tapahtumaa syvéllisemmin, saamaan tietoa
paikallisesta ilmiostd tai etsimddn uusia teoreettisia n&kOkulmia tapahtumiin ja ilmidihin.
Kvalitatiivisesti yhteen tapaukseen keskittyminen antaa mahdollisuuden tutkia yksityiskohtia, kuten
toimintojen yhteyttd olosuhteisiin ja tilanteisiin. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 58-59.) Haastattelut
halusin toteuttaa yksil6haastatteluina, koska kahdenkeskinen haastattelutilanne ja mahdollisimman
rauhallinen ilmapiiri olivat tarkeitd nakokohtia haastattelun onnistumiselle. Haastattelujen teemat
olivat my6s varsin henkilokohtaisia, jonka vuoksi kysymyksiin vastaaminen ryhméssd muiden
kuullen olisi ollut haasteellista. Haastattelun kayttd laadullisen aineiston keruutapana on Suomessa
varsin yleinen. Haastattelun tavoitteena on selvittaé se, mité jollakulla on mielessadén. Toisin sanoen
haastattelu on keskustelua, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja on hanen johdattelemaansa.
Haastattelu on tilanne, jossa haastattelija esittdd kysymyksid haastateltavalle. (Eskola & Suoranta
1998, 86.)

5.4 Haastattelujen toteuttaminen

Haastattelupyynnon esittdmisen jalkeen sain toimintakeskuksesta seitseman henkilén nimet, joista
kolme oli naisia ja nelja miehid. Tdman jalkeen sovin toimintakeskuksen johtajan kanssa, etté
tulisin  kdymaan toimintakeskuksessa ja kertoisin tutkimukseen valikoituneille henkildille
tarkemmin tutkimuksestani ja sen sisdllostd. Tapasin toimintakeskuksen kautta mukaan
valikoituneita henkiloitd kahden kesken. Tapaamisen aikana Kkerroin itsestani, opinnoistani
tutkimuksestani ja haastattelun toteuttamisesta. Erityisen tarkasti k&vin lavitse tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuuden, tutkijan vaitiolovelvollisuuden, tutkimukseen osallistumisen
anonymiteetin ja haastattelutilanteen ké&ytdnnot. Kuusi henkil6d suostui ilman miettimisaikaa
haastatteluun osallistumiseen. Yksi henkild halusi miettid asiaa pidempadn. Muutaman péivéan

miettimisajan jalkeen tdmékin henkil6 ilmoitti olevansa halukas osallistumaan tutkimukseeni.

Ensimmdisen  tapaamisen  yhteydessd  sovin  haastateltavien  kanssa  haastattelun
toteuttamisajankohdasta. Haastateltavat saivat itse valita halusivatko haastattelun toteutettavan
toimintakeskuksessa vai heidan kotonaan. Haastatteluajankohta sovittiin haastateltavien toiveiden
mukaisesti. Kaksi henkil6d halusi, ettd haastattelu toteutetaan illalla heidan kodissaan. Loput nelja
haastateltavaa halusivat, ettd haastattelu toteutuu toimintakeskuksessa aamupdivan aikaan, jolloin
he olivat virkeimmilld&dn. Haastatteluista yksi peruuntui lapseni sairastuttua emmek& onnistuneet

enda l0ytdmaan yhteista haastatteluaikaa. Ik&jakaumaltaan haastateltavat olivat 27-54 —vuotiaita.
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Osa haastatteluun osallistuneista oli itselleni tyoni kautta tuttuja henkilditd, osa taas vieraampia.
Pohdin koituuko tuttuus haitaksi tutkimukselleni. Haastatteluja tehdessani koin kuitenkin, etté
haastattelijan tutut kasvot koettiin hyvana asiana. Haastattelutilanne tuntui paljon luontevammalta
heiddn kohdallaan, jotka olivat tuttuja aiemmista yhteyksistd. Tuttujen haastateltavien ollessa
kyseessa korostin erityisesti sitd, ettd teen haastattelun opintojani varten enk& tule kayttdm&an
saamiani tietoja tyossani. Osa itselleni tutuista haastateltavista ei minua endd muistanut, koska olen
ollut poissa tyostani jo reilun vuoden verran. Haastattelutilanteessa niin haastattelijalla kuin
haastateltavallakin on omia ennakko-odotuksia tilanteesta. Haastateltavan odotuksia emme pysty
ennakoimaan, sen sijaan voimme pyrkid tiedostamaan omat ennakko-odotuksemme haastattelusta.
(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 168.) Haastateltavat olivat oma tietynlainen erityisryhménsé, joiden
parissa olen ty6tani tehnyt. Tyon kautta myos haastattelutilanteessa pyrki ajoittain pintaan sama
tyontekijan rooli. Tdman roolin tiedostaminen ja huomioiminen tutkimusprosessissa oli tarke&4

tutkimuksen luotettavuuden kannalta.

Haastattelut tapahtuivat suurimmaksi osaksi henkildiden tydpaikalla eli toimintakeskuksessa, josta
oli varattu haastattelua varten oma, rauhallinen huone. Haastattelun aluksi kavin lapi vield
kertaalleen tutkimukseni aiheen, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden,
luottamuksellisuuden ja kaytdnnonseikat haastattelun toteuttamiseksi. Pyysin haastateltavilta
kirjallisesti luvan tutkimuksen tekemiseen. Haastattelutilanteessa minulla oli k&ytésséd nauhuri ja
muistiinpanovélineet. Haastattelutilanteet kestivat haastateltavasta riippuen 30 minuutista kahteen
tuntiin. Osa haastateltavista kertoi hyvin laveasti ajatuksiaan sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluista sekd kohtaamiskokemuksista, joista joillakin oli hyvinkin tuoreita esimerkkeja
kerrottavanaan. Osa taas tarvitsi enemmén tukea haastatteluun ja jouduinkin antamaan joitakin
kéaytannon esimerkkeja kysymyksiin. Esimerkkien avulla joidenkin haastateltavien oli helpompaa
ymmartéé kysymykset. Esimerkkien annossa jouduin itse pitdmaan kielen keskelld suuta, etten vain
olisi tahattomasti johdatellut haastateltavia. Ruusuvuori ja Tiittula (2005) korostavat, ettéd
tutkimushaastattelussa haastateltava on informaation tuottamisessa ensisijaisesti
yhteistyokumppani, johon haastattelijalla ei ole lupa pyrkia vaikuttamaan tai jota taman ei pida
neuvoa (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 167).

Téarkeéé oli antaa riittavasti vastausaikaa kysymyksille, koska usein vastaus saattoi tulla selvasti
viiveella kysymyksen esittdmisen jalkeen. Haastattelutilanteen yritin pitdd mahdollisimman rentona
ja joustavana. Annoin mahdollisuuden palata jalkikateen aiemmin esitettyyn kysymykseen, mikéali

vastaus tai ajatus tuli haastateltavan mieleen my&hemmin. Toisinaan haastateltavat innostuivat
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puhumaan sellaisistakin asioista tai  kokemuksista, jotka eivat suoranaisesti haastattelujen
teemoihin liittyneet. Annoin téllaistenkin tilanteiden tapahtua, koska ne pitivat haastattelun hyvin

lahelld normaalia keskustelua ja aiheuttivat tdten véhemman jannitysté haastateltaville.

Haastattelujen jalkeen litteroin eli muutin nauhoitetut aineistot kirjoitettuun muotoon. Litterointi
toimii erinomaisena muistin apuvélineend ja helpottaa yksityiskohtien havaitsemista aineistosta.
Litteroinnin  tarkkuus on aina riippuvainen tutkimuskysymyksistd ja  k&ytettadvasta
tutkimusmetodista. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 16.) Litteroitua tekstid tuli noin 45 sivua tiiviiseen
yhden rivivéalin muotoon Kirjoitettuna. Nauhoitteet kirjasin sanasanaisesti murremuotona. Pidemmaét
tauot merkitsin tekstiin, kuten my6s mahdolliset keskeytykset, naurahdukset tai haastateltavan

kiihtyminen haastattelutilanteessa. Kirjasin my0s epéselvat kohdat puheesta tekstiin.

Intersubjektiivisuus on perustana kaikelle inhimilliselle toiminnalle. Intersubjektiivisuuden varassa
haastattelu etenee ja se on mahdollista myds silloin, kun puhuminen vaikeutuu. Sosiaalisen
maailmansa ihmiset luovat ollessaan toistensa kanssa tekemisisséd ja toisten kanssa tekemissa
oleminen perustuu oletukselle yhteisestd ja jaetusta maailmasta. (Crossley 1996 Ruusuvuori &
Tiittulan 2005, 163 muk.) Kehitysvammaisia henkildité haastateltaessa koin vuorovaikutustilanteen
rauhallisuuden ja aidon kohtaamisen erittdin tarkedksi. llman kasvokkaista ja lasn&olevaa
kohtaamista, olisi ollut vaikeaa saada haastateltavia kertomaan osittain hyvin henkilokohtaisistakin
asioista. Vuorovaikutustilanne pohjautuu yhteisymmarrykseen siit4, mitd oikeastaan ollaan
tekemassd. Juuri se antaa toimijoille toistensa toiminnan tulkitsemiseen yhteisesta viitekehyksesta
késin. Yhteisymmarrys aiheesta tarkoittaa talloin laajempaa koko tilannetta koskevaa tulkintaa ja
tapahtumassa tuotettujen merkitysten jaettavuutta. Merkitys kytkeytyy siis laajemmin
kokemukseen, tietoisuuteen ja kulttuuriseen kontekstiin. (Airola, Koskinen & Mustonen 2000
Ruusuvuori & Tiittulan 2005, 163 muk.)

Haastattelut tuottivat itselleni tutkijana paljon iloa, koska kaikki haastateltavat suhtautuivat
haastatteluihin positiivisesti ja olivat iloisia, ettd saivat tuoda mielipiteensd julki. Tam& nékokanta
tuotti minulle henkilokohtaisesti onnistumisen tunteen, koska yksi tutkimukseni tavoitteista oli
saada kehitysvammaisten oma &&ni kuuluviin. Henkildiden, joilla on erityinen tuen tarve tai haitta,
kuten esimerkiksi kehitysvamma tai Kkielelliset ongelmat ovat vaarassa jaada vaille &anta.
Kriittisestd rotuteoriasta ja feministisesta tutkimuksesta peréisin oleva poistettujen danien teesi”
painottaa, ettd tutkimuksen kentdssé tulee etsid keinoja, joilla “aanettdmienkin” kokemukset
saataisiin esiin akateemisessa keskustelussa. Adnettomilla tarkoitetaan erityisesti niitd ryhmia, joilla

ei ole riittdvasti voimia tai sopivia keinoja saada omaa aantdén kuuluviin. (Booth & Booth 1996
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Ruusuvuori & Tiittulan 2005, 187 muk.) Tutkimusta tehdessa on muistettava, etté se viimekadessa
palvelee aina tutkijan tavoitteita, jolloin kysymykset siitd kenen ehdoilla tutkimusta tehdaan, kuka
sitd tekee ja mit4 varten ovat térkeitd. Erityisryhmid, kuten dementoituneita tai vammaisia
haastateltaessa on muistettava nadma kysymykset. Erityisryhmilla on vahemmén Kkeinoja
kontrolloida tai kommentoida tehtya tutkimusta. Tutkijan tehtdvand on viimekédessa tehda tulkinnat
ja vastata niista. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 187-188.)

5.5 Aineiston analyysi

Aineiston analyysind olen kayttanyt teemoittelua. Kasitteind teema ja teemoittelu ei eivét ole
yksiselitteisid. Kvale (1996) k&yttdd haastattelututkimuksen alkuvaiheesta késitettd thematizing.
Siind méaritellda&n koko tutkimuksen aihe eli teema (Kvale 1996 Hirsjarvi & Hurmeen 2008, 173
muk.). Luborskyn (1994) mielesté teema on tietty toistuva piirre tietyn haastateltavan haastattelussa.
Aineiston teemoittelulla tarkoitetaan sitd, ettd analyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta
esiin nousevia piirteitd, jotka ovat yhteisid usealle haastateltavalle. (Luborsky 1994 Hirsjarvi &
Hurmeen 2008, 173 muk.)

Teemat saattavat pohjautua haastattelussa esitettyihin teemoihin, jonka liséksi aineistosta nousee
esiin usein myds muita teemoja. Analyysistd esiin nostetut teemat pohjautuvat tavanomaisesti
tutkijan tulkintoihin haastateltavien sanomisista. (Hirsjarvi ym. 2000, 173.) Hirsjarvi ja Hurme
(2008) tarkoittavat teemoittelulla sitd, ettd analyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta esiin
nousevia piirteitd, jotka ovat yhteisid usealle haastateltavalle. Ne voivat pohjautua
teemahaastattelun teemoihin, joten talldin ainakin lahtokohtateemat nousevat esiin. Taméan liséksi
tulee usein esiin my0s muita teemoja, jotka voivat olla lahtéteemoja mielenkiintoisempia. Talla
tavoin syntyviin teemoihin voivat kuulua alkuperéisten teemojen valiset yhteydet. ( Hirsjarvi &
Hurme 2008, 173.)

Tekstistd on ensin pyrittdvd 10ytdmaan tutkimuskysymysten kannalta keskeiset teemat, jonka
jalkeen ne on pyrittdva erottelemaan. Hyvin usein kvalitatiivisen aineiston analysointi jatetaan
tematisoinnin nimissa tapahtuneeksi sitaattikokoelmaksi. Sitaattien perusteella ei kuitenkaan voida
tehda kovin pitkélle menevaéd analyysia. Teemoittelu vaatiikin onnistuakseen teorian ja empirian
vuorovaikutusta, joka yleensa nakyy tutkimustekstissd niiden lomittumisena toisiinsa. Tekstin
pelkistamisen tapoja voidaan kuvata eri lahtokohdasta kasin. Tekstikatkelmaa eli sitaattia voidaan
kayttaa perustelemaan tutkijan tekemaé tulkintaa tai toiseksi sitaatti voi toimia aineistoa kuvaavana
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esimerkkind. Sitaatti voi myos elavoittdd tekstid tai sen avulla voidaan pelkistad tiivistettyja
kertomuksia. (Eskola & Suoranta 2001, 176.)

Teemoittelu on suositeltava aineiston analysointitapa, kun halutaan ratkaista jokin kaytannéllinen
ongelma. Tarinoista voi talldin helposti poimia k&ytannollisen tutkimusongelman kannalta
olennaista tietoa. Teemoittelun avulla tekstiaineistosta voidaan saada esiin erilaisten vastausten
kokoelma tai tuloksia esitettyihin kysymyksiin. Tallaisessa tapauksessa tutkimustulokset palvelevat
parhaiten erilaisia kdytdnnon intresseja. (Eskola & Suoranta 2001, 179-180.) Analyysin kautta esiin
tuodut teemat perustuvat tutkijan nakemyksiin haastateltavien sanomisista. Haastateltavat voivat
ilmaista saman asian eri tavoin mutta tutkija voi teemoittelun avulla koodata ne samaan luokkaan.
Haastatteluaineistosta ilmi tulevien asioiden tarkastelu ja vertailu toisiinsa on analyysin tarkein osa.
Mikali yhteyksien tarkastelua ei tehdd on vaarana, ettd analyysi jai vaillinaiseksi. Yhteyksien
tarkastelua voidaan suorittaa eri tavoin, jotka ovat tyypittely, aariryhmat ja poikkeavat tapaukset.
(Hirsjarvi & Hurme 2008, 173-16.)

Saatuani nauhoitteet litteroitua tekstimuotoon tietokoneelle aloitin tekstien lukemisen.
Ensimmadisellda kerralla luin tekstit lavitse tekemattd mitdd&n merkintdjad. Toisella lukukerralla
alleviivasin eri vareilla kohtia, jotka toistuivat eri kertomuksissa. Kolmannella lukukerralla tiivistin
vield kertaalleen teemoja. Paateemoja I0ytyi haastatteluista yhteensd viisi. Padteemat nimesin
seuraavasti: Tuen tarve, avunantajat, kohtaamiskokemukset, palveluohjaus ja autonomia. P&ateemat
I0ydettyani laadin teemoista ajatuskartan. Kunkin paateeman alle etsin teksteistid niihin sopivia
sitaatteja teksteistd. Pyrin kiinnittdmaan huomiota siihen, ettei sitaattien maaré ole isompi kuin
kirjoitetun tekstin maard. Paateemalaatikoista nelja oli isompia ja sisélsivat noin 5-8 alateemaa.
Yhden paateemalaatikon alle jai nelja alateemaa.

Jatkoin teemoittelua vield kayttamalla apunani kaksiulotteista aariryhmakoordinaatistoa. Merkitsin
koordinaatiston vaakasuoralle janalle teemoista tarvitsee vahan apua ja janan toiseen paahén teeman
tarvitsee melko paljon apua. Pystysuoran janan yl&puolelle kirjasin teeman kéayttaa paljon palveluja
ja alapuolelle kayttaa vahan palveluja. Aéariryhmatarkastelussa muodostetaan kaksi tai useampia
toisilleen vastakkaista ryhmaa tietyn ja tarkedn seikan perusteella tai joidenkin seikkojen
yhdistelmdn vuoksi. Tarkastelua voidaan laajentaa tarkastelemaan my®s muita tutkimuksen
keskeisia seikkoja sen jalkeen, kun aariryhméat on muodostettu. Adriryhmékoordinaatiston jalkeen
totesin, ettd tulososio jaa vaillinaiseksi ellei sen pd&kohtia tiivistetd. Laadin aariryhmista vield
lopuksi taulukon. Adriryhmiksi valitsin autonomiset palvelunkayttijat ja apua tarvitsevat

palvelunkéyttgjat.  Arvioitaviksi  kohdiksi  asetin  palvelujen  kaytén, avun tarpeen
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palvelukohtaamisissa ja kohtaamiset palvelujarjestelmédssa. Taulukon tavoitteena on selventaa

tutkimustuloksia tiivistetyssd muodossa.

Aineiston raportointiosuuteen olen Kirjoittanut suoria lainauksia haastateltavien sanomisista.
Sitaattiesimerkin henkil6llisyys ei tule esiin, koska kaytetyt nimet ovat lainauksissa keksittyja.
Joissakin sitaattiesimerkeissa olen myds muuttanut kertojan puhetyylin yleiskielelle anonymiteetin

turvaamiseksi.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaana

Haastattelun aluksi pyysin haastateltavia kertomaan mitéd sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita he
ovat kayttaneet. Haastateltaville tutuimpia olivat terveyspalvelut. Haastateltavat kertoivat k&yneensé
terveyskeskuksessa, keskussairaalassa tai hammaslaékarissd. Terveyspalveluista tutuksi olivat
tulleet my6s kotisairaanhoitajan kaynnit, kaynnit aikuisneuvolassa, mielenterveystoimistossa,
aikuispsykiatrialla ja silmaladkarissa. Yksi haastateltavista kertoi kayttdvansa yksityisen sektorin
silmaladkaripalveluja. Kaksi haastateltavaa muisti olleensa lapsuudessaan Helsingissa Lastenlinnan
potilaana. Kahdella haastateltavalla oli vield varsin tuoreena muistikuvana mielessa
keskussairaalassa vietetyt hoitopdivat. Osa haastateltavista kertoi kdyvansa vuosittain l&a&karin
vastaanotolla muun muassa epilepsian ja diabeteksen vuoksi. Oheisessa sitaatissa Matti muistelee
mit& sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja han on kayttanyt:

> Terveyspalveluja, hammaslaakari, silimalaakari. Talla sosiaalialalla ei 0o. Sairaalas ma kavin
silla paniikkilagkarilla. Oltiin silla 1aékarilla mutta se on jo poistunu sieltd sairaalan kaytosta
( Matti 46 v.)

Sosiaalipalveluja haastateltavien oli vaikeampaa hahmottaa. Haastateltavat totesivat aluksi, etteivat
ole tarvinneet sosiaalipalveluja lainkaan. Keskusteltuamme siitd, mitd sosiaalipalvelut tarkoittavat,
kertoivat haastateltavat kdyneensa sosiaalitoimistossa ja A-klinikalla. Kaksi haastateltavaa kertoi,
ettd heille oli myodnnetty vammaispalvelulain nojalla kuljetuspalvelua. Tukea asumiseen sai
kuudesta haastateltavasta nelja. Heistd yksi oli haastatteluhetkella tilapaisesti laitoshoidossa vaikka
muuten asui ymparivuorokautista asumista jarjestavassa palvelukodissa. Yksi asui palveluasumista
jarjestavassa talossa, jossa oli yovalvonta. Palvelut sen sijaan oli raataloity hanelle henkilokohtaisen
tarpeen mukaan. Kaksi haastateltavaa sai niin sanottua satelliittipalvelua asumiseensa eli he asuivat
omassa asunnossaan mutta saivat tarvittaessa lahella sijaitsevan asumisyksikon tukea asumiseensa.
Tarvittavia tukimuotoja olivat muun muassa viikoittain tapahtuva siivous ja mahdollisuus

ateriointiin yksikossa. Risto kertoo oheisessa sitaatissa asumiseen saatavasta tukipalvelusta:

” Kylla tanékin paivana kaytiin, ett ma oon niinku sanonu, etta ku tyopaivan jalkeen tulee niin se on
aika kova urakka ruveta (tarkoittaa siivoamista). Ja, ja sitte ma kayn sielda sydmas, jos on tarve.

Tali, ettd jos on vaan yhden paivan taala niin, niin sitte ma oon tuumannu, ettéd no joo, mennaan X-
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paikkaan sitte sind paivana. Ett4 muuten sitte parjad omillansa. Etta, se on siindkin mieles hyva
juttu”
(Risto 44 v.)

Ristolla oli my6s kaytdssdédn hdlytysranneke, jota painamalla tieto hatétilanteesta meni suoraan
l&heiseen asumisyksikkoon. Satelliittipalvelussa palveluasumista jarjestavastd yksikosta kaydaéan
omassa kodissaan asuvan asukkaan luona. Satelliittiasumisen tavoitteista ja maaréstd sovitaan
yhdessa palvelusuunnitelmassa Tuetun asumisen palvelut haastateltaville oli mydnnetty
kehitysvammalain nojalla.. Haastateltavista yksi asui kotona &itinsd kanssa ja toinen omassa
vuokra-asunnossa itsendisesti. Namé& kaksi henkilda eivat tarvinneet ulkopuolista tukea

asumiseensa.

Haastateltavien kdynnit toimintakeskuksessa ja tuessa ty6ssa oli kaupungin sosiaalitoimi ostanut
erityishuoltopiiriltd. Tuettu tyo tarkoittaa tyoskentelyd avoimilla tyomarkkinoilla tuetusti. Tuetussa
tyossé olevat kehitysvammaiset saavat tyohonsd tukea tyovalmentajan tai tuetun tyon ohjaajalta,
joka arvioi kehitysvammaisen ammatilliset taidot, mahdolliset puutteet niissd ja ohjaavat
tyoskentelya tyontekijan yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Tavoitteena on, ettd kehitysvammaiselle
I0ydetd&n sopivat tyopaikka, luodaan hénelle mieluinen toimenkuva ja perehdytetddn hanet
mahdollisimman omatoimiseen tydskentelyyn. (Kaski ym. 2009, 342.) Tuetusta tyosta tyontekija
saa palkkaa, vaikka hénelld paatulona olisikin eldke. Tuetun tyon piirissé oli talla hetkell4 kuudesta
haastateltavasta yksi. Kahdella muutakin olivat olleet jossain eldménsa vaiheessa tuetussa tyossa

mutta talla hetkelld he k&vivat tydssa toimintakeskuksessa.

Yksittdisia erityishuoltopiirin tuottamia palveluja oli my0ds tukikeskustelut, joita annettiin
jalkautuvan sairaanhoitajan toimesta. Palvelusuunnitelma oli laadittu kaikille haastateltaville ja
kaikki myos tiesivat, ettd palvelusuunnitelma oli tehty ja sitd tarkistettiin madréajoin.
Haastateltavista neljalla oli edunvalvoja, joka oli huolehtinut sosiaalipalveluiden hakemisesta ja
sosiaaliturvaetuuksista. Taman wvuoksi sosiaalipalvelut olivat j&&neet haastateltaville hieman

pimentoon, kuten erés haastateltava oheisessa sitaatissa kuvailee:

> Ah, mun ei oo tarvinnu niitd itte hoitaa ku mulla on edunvalvoja hoitanu ne tahan asti
(Liisa 27 v.)

Haastateltavista nelja tiesi, ettd sosiaalitoimistossa on sosiaalityontekija, jonka vastuualueeseen
kuuluu kehitysvammapalvelujen jarjestdminen. Kaksi haastateltavaa muisti, ettd kaupungin
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sosiaalityontekijakin on osallistunut palvelusuunnitelmapalavereihin. Henkilon nime& kukaan
haastateltavista ei muistanut. Palvelusuunnitelmapalaverien sisallostd ja késiteltavistd asioista
haastateltavilla ei ollut taysin selkedd kuvaa. Liisa kuvailee omaa tietdmystaan sosiaalipalveluista ja

palvelusuunnitelman aiheista seuraavasti:

> Joo, tota niin onhan sillai pienis maaris mut mun mielesté taikka musta tuntuu ittesta et ma en
tieda mita mieltd muut on asiasta mutta ma oon sitéa mielta ettd ma oon vaha hukas ku ei tieda mita
vois hakea ja mita ei vois hakea, ettd ku se on jaany mun mielesté vaha vahemmalle se palvelujuttu.
Ettd niis palaveriis on paremminkin puhuttu niistd mun tydpaikoista, ettd se on jaany vaha
vahemmalle sitte kaupungin puolelta olevis palaveriis (tarkoittaa sosiaalipalveluja ja niiden
hakemista).

(Liisa 27 v.)

Palveluiden kayttdjan osallisuus nostaa esiin kysymykset siit4, miten hdn pystyy vaikuttamaan
oman asiansa suunnitteluun, tiedon muodostukseen ja valittymiseen hallinnossa tai vaikkapa
arviointiin. Kansalaisten tiedon lis&dminen on tarke&d, koska vain sen kautta yksilé pystyy
tunnistamaan sosiaaliset oikeutensa palvelujérjestelméan yll&pitajind ja tilaajina. Palvelujen
kayttajana yksildo voi tulla tasavertaisena mukaan palveluprosessiin, mutta ellei yksilo tieda
oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan palveluihin voidaan hénet eristdd raja-alueella tai jopa
ulkopuolelle. ( Kaukola 1997, 29.)

Haastateltavista yksi pitdéd palvelusuunnitelmapalavereja hyvin jannittaving tilanteina, koska niihin
osallistuu  paljon  véked ja  kasiteltdvia asioita on paljon. Risto  kuvailee

palvelusuunnitelmapalavereita ahdistaviksi ja hdn myont&éd hermoilevansa niitd aina etukéteen:

7 Etta, ettd tuota niin, edelliskerralla ku se tilanne oli niin mua pelotti aivan hirveesti. Ma en
pystyny olemaan taalla ollenkaan, ku mulla meinasi suurinpiirtein housut reveta.”
(Risto 44 v.)

Palvelusuunnitelman laatimista haastateltavat pitivat tarkednd, mutta palaveritilanteet tuntuivat
virallisilta ja kasiteltdvat asiat vaikeilta. Palvelusuunnitelmia laadittaessa olisikin hyvéd, jos
késiteltdvid asioita voitaisiin etukdteen kayda lavitse asiakkaan kanssa. Palvelusuunnitelman
laatiminen l&htee sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetusta laista. Lain 7 §:n
mukaan sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava

suunnitelma, jollei kyseessa ole tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai jollei suunnitelman laatiminen ole
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muihin syihin perustuen tarpeetonta. (Sosiaali- ja terveysministerion opas 2003:4, 30.)
Palvelusuunnitelman tarkoitus on parantaa kehitysvammaisten itseméaéaraamisoikeutta ja
vaikuttamismahdollisuuksia. Palvelusuunnitelmaa voidaan kutsua yhteistydvélineeksi, joka
perustuu asiakkaan osallistumiseen ja eri viranomaisten yhteistyohon. Kehitysvammaisen henkilon
hyvinvoinnin perustana on hé&nen toimintakykynsd ja sitd tdydentdvat palvelut, tukitoimet,
mahdollisuus toteuttaa omia pyrkimyksid, toimivat ihnmissuhteet ja esteeton elinympéristo. ( Kaski
ym. 2009, 368.)

Haastateltavien mielestd palvelusuunnitelmapalavereita jarjestettiin tarpeeksi usein. Esimerkiksi
Liisan kohdalla palvelusuunnitelma oli sovittu tarkistettavaksi kolmen vuoden vélein ja se oli hdnen
mielestéan riittdva tarkistusvéli. Haastateltavat kertoivat, ettd palvelusuunnitelmapalavereihin oli
osallistunut kaupungin sosiaalityontekijan liséksi heiddn omaisiaan, asumisyksikdén ohjaajia,

toimintakeskuksen oma ohjaaja mutta myos edunvalvoja.

6.2 Avun tarve palvelujarjestelmassa

Kysyin haastateltavilta k&yttivatko he itsendisesti sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja vai oliko
heilld omainen tai muu tuttu henkiloé k&ynneilld mukana. Kolme haastateltavaa vastasivat aluksi
kéayvansa yksin esimerkiksi terveyskeskuksessa tai sosiaalitoimistossa. Haastattelun edetessé he
kuitenkin kertoivat, ettd usein on joku muukin henkild kaynneillda mukana. Kolme henkil6a kertoi,
ettd useimmiten kaynneilld on mukana omainen, yleensa joko &iti tai isd. Omaisten liséksi tukea
sosiaali- ja terveyspalveluiden Kkaytossa antoivat ystdvat, toimintakeskuksen ohjaajat,

asumisyksikon ohjaajat tai edunvalvoja.

Edunvalvojan merkitys haastateltavien kertomuksissa oli yllattdvan suuri. Kolmella haastateltavalla
edunvalvojana toimi maistraatin maarddma yleinen edunvalvoja ja yhden haastateltavan
edunvalvojana toimi oma 4diti. Palvelujen tai etuuksien hakemisessa ne haastateltavat, joilla oli
edunvalvoja kertoivat useimmiten turvautuvansa hanen apuunsa. Edunvalvojan merkitys
haastateltaville on osittain ristiriitainenkin, koska edunvalvojat vastaavat asiakkaidensa
taloudellisista asioista ja joutuvat maaritteleméan myos sen, kuinka paljon kdyttovaroja henkilolle
pystytddn antamaan. Edunvalvojan ndkemykset ja asiakkaan tarpeet eivat varmasti aina kohtaa
taloudellisissa kysymyksissa. Tastékin huolimatta edunvalvojan merkitys etuuksista ja palveluista
huolehtivana henkilond oli suuri. Pekka kertoo ndkemyksi&dén edunvalvojan merkityksesta:
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> Se on... vaikka sitéd ny haukutahan sitd henkil6d mutta makin sen kans oon joskus yhteen ottanu
mutta kumminkin se on hoitanu mun asioita aivan tyydyttavan hyvin. Jotte mulla ny sen kans sill&a
lailla mitdan ongelmia oo ollu™

(Pekka 43 v.)

Jaakon edunvalvojana toimii hénen &itinsa. Jaakko on ollut hyvin tyytyvéinen jarjestelyyn. Jaakko
ja daiti ovat yhdessa sopineet, ettd aiti toimii edunvalvojana. Jaakon mukaan edunvalvonta siirtyy
yleisen edunvalvojan hoidettavaksi sitten, kun &iti ei endd jaksa hoitaa edunvalvojan tehtavaansa:

> Aiti. Aiti on hoitanu mun asioita. Taloudellisiakin. Sitten, kun &iti ei enaa jaksa, niin se siirtyy
kaupungille (tarkoittaa edunvalvonnan siirtymista yleisen edunvalvojan hoidettavaksi)
(Jaakko 42 v.)

Edunvalvojan maardaminen perustuu lakiin holhoustoimesta, jonka tarkoituksena on valvoa niiden
henkildiden etua ja oikeutta, jotka eivat vajaavaltaisuuden, sairauden, poissaolon tai muun syyn
vuoksi voi itse pitdd huolta taloudellisista tai muista laissa tarkoitetuista asioistaan. Edunvalvojaksi
voidaan maistraatin tai kardjaoikeuden paatokselld maarata joko yleinen edunvalvoja tai padmiehen
omainen. Yleinen edunvalvoja hoitaa tehtivadnsd virkatyond. Edunvalvojan tulee huolehtia
padédmiehensd taloudellisten asioiden lisaksi hdnen hoidostaan, huolenpidostaan ja kuntoutuksestaan.
Edunvalvojien toimintaa valvovat maistraatit. (Kaski ym. 2009, 301.)

Omaisten merkitys palvelujen tai etuuksien hakemisessa oli haastateltaville varsin suuri. 1sd4 tai
aitia tarvittiin autokuskiksi, tukihenkiloksi, varmistajaksi tai “tulkiksi”. Kasiteltdvat asiat olivat
usein hyvin vaikeita, jonka vuoksi haastateltavat halusivat jonkun muunkin kuulevan esimerkiksi
la&karin mielipiteen. Omaista tarvittiin myos “asianajajaksi”. Vaikeassa asiointitilanteessa omaisen
nakemykseen luotettiin ja han saattoi myds puolustaa kehitysvammaista ristiriitatilanteessa. Yksi
haastateltava totesi, ett4 han yleensd unohtaa asiat vastaanotolta lahdettyddn. Haastateltavista kolme
oli sitd mieltg, ettd kdynnit vaikkapa l4&karissd tai sosiaalitoimistossa olivat jannittavid. Liisa

kuvailee omaisen roolia vastaanottotilanteessa nain:

> No tota niin itte asias aika hyvalta, ku tietda ja tuntoo kumminkin ittensa, niin se on aivan niinku
jos on ihan varma, ettd ma unohdan puolet asiasta ku kotia padsen, se on kumminkin niin
jannittava tilanne kaikkinensa tallaset uudet systeemit niin”

(Liisa 27 v.)
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Risto pitd4 tdrkedna sitd, ettd diti tai isd voi olla esimerkiksi mukana l4&kérien vastaanotoilla
mukana. Riston mielestd la&karien kayttdma kieli on vaikeaa ja han ei aina ymmarra vieraskielisten
termien merkitystd. Riston mukaan riippuu tilanteesta kumman vanhemman h&n haluaa mukaan
asiointitilanteeseen. Risto kuvailee vanhemman roolia enemman tukihenkilon kuin varmistajan

nimikkeella:

“TUKIHENKILO, sita méa tarkoitin. Ei varmistaja, se on vahan liian terava sana. Tukihenkild,
henkinen tukihenkil6”
(Risto 44 v.)

Haastatteluaineistoja analysoidessani sain huomata, ettd “tukihenkilon” tarve sosiaali- ja
terveyspalveluiden kaytdssa oli kaikilla haastateltavilla sama siitd riippumatta kayttivatko he paljon
vai vahan palveluja. Itsendisesti asuva Pekka piti myos tarkeand sitd, ettd palvelukdynneille saattoi

tarvittaessa ottaa jonkun mukaan:

” Se on niin tilanteesta riippuvaasia kans, se on vahan. Kylla joihinkin paikkoihin voi menn&
yksinkin ihan ettei oo mitdan niinku probleemaa siind mutta niin kyll& se tietysti vaha rohkiampi on
sitte, jos sield joku muukin on... No yleensa se on kivempi sillélailla, ettéa on toinenkin sitte. Hm.
kuinka ma nyt sen osaan sanoa. Uskaltaa paremmin

(Pekka 43 v.)

Taustatukena olemisen lisaksi omaisia tai muuta tuttua henkil6a tarvittiin my6s vastaanottoaikojen
varaamiseen. Yksi haastateltava kertoi, ettei ymmarra kellonajoista, jonka vuoksi &iti aina varaa
esimerkiksi l&a&kariajat. Vastaanottoajat esimerkiksi hammaslaékarille tulivat usein automaattisesti
sdannollisin véliajoin eikd niiden varaamisesta tarvinnut erikseen huolehtia. Toisinaan esimerkiksi
toimintakeskuksen ohjaajat olivat huomioineet jonkun tyontekijan valittelevan sdrkyéd ja olivat
saattaneet soittaa ajan ladkarille. Pekalle oli kdynyt juuri ndin ja jalkeenpéin asia hénta selvasti
huvittikin:

... joskus saattaa joku tulla tai jotain niinku viime viikolla ku m& menin Tertulle hélayttamaan,
ettd mullon hammas, hammasta porottaa niin se soitti ajan
(Pekka 43 v.)

Avun tarpeesta palvelujarjestelmdssa keskusteltaessa kaikki haastateltavat suhtautuivat asiaan hyvin

luontevasti ja pitivat tarkednd, ettd saivat tarvittaessa apua. Haastateltaville oli tarkeda, ettd he
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pystyivét tarvittaessa kayttamaan sosiaali- ja terveyspalveluja itsendisesti. Hammaslaékarikaynnit
olivat yksi palvelumuoto, jonne haastateltavat menivat mielelld&n yksin. Kolme haastateltavaa
kertoi hoitavansa itsendisesti hammaslaakarikéynnit. Kukaan ei kertonut, ettd vastaanottokaynneille
oltaisiin tultu mukaan vastoin heiddn omaa tahtoaan. Haastateltavat pystyivat melko hyvin
madrittelemaddn ne asiat, joissa apua tai tukea tarvitsivat sosiaali- ja terveyspalveluja kayttdessaan.
Yksi haastateltavista myontad, ettd hdnelld olisi varmasti mahdollisuus kayttdd sosiaali- ja

terveyspalveluja enemmaénkin, mutta hdnen oma ndkemyksensa asiasta on erilainen:

> Ja siin on justihin sitte sekin, ettd kun maa pistan vaha valilla hanttihin, ettd ku mée en omasta
mielesta tartte apua sillai kovin paljoa. Ku mé aika itsendisesti oleilen taalla, etta sillékin tota niin
periaattees oon sivuuttanutkin niit4 asioita. Naita palvelujuttuja

(Liisa 27 v.)

Taman pdivan yhteiskunnassa varsinkin nuoremmat kehitysvammaiset henkilot ottavat kantaa
entistd enemman palveluihin eivatkd aina tyydy ensimmaiseen palvelujarjestelmén tarjoamaan
vaihtoehtoon. Nykyiset ideologiset ké&sitykset korostavat kehitysvammaisen autonomiaa ja
elaménhallintaa. Kehitysvammaiset halutaan ndhd& toimivana yksilond, jolla on oikeus osallistua
itseddn koskevaan paatoksentekoon ja myds mééritelld omia tarpeitaan. Kehitysvammaisen omat
kokemukset vammaisuudesta, omista tavoitteistaan ja tarpeistaan on nostettu yhteiskunnallisen
keskustelun keskioon. (Kaukola 1997, 19.) Palvelujérjestelmien tavoitteina ovat nykypéivana
valtaistuminen, asiakkaan itsendinen paatoksenteko ja palvelun asiakaslédhtdisyys. Riippumatta
vammaisten ja palvelujarjestelmén kayttamistd yhteisistd ké&sitteistd voivat kéasitteiden merkitykset
olla hyvinkin erilaiset. Auttamistyotd tekeville itsendisyys merkitsee usein fyysista
rilppumattomuutta tai selviytymistd omin avuin arjen toiminnoista. Vammaisille itsendisyys
puolestaan merkitsee mahdollisuutta tehdd p&&toksida omista asioistaan. ( Nouko-Juvonen 1999,
114))

6.3 Kohtaamiskokemuksia palvelujarjestelmasta

Ensikohtaaminen sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelman kanssa on ensiarvoisen tarkeda
asiakkaan aseman kannalta. Kohtaamisella on hienovarainen merkitys. Kohtaamista voidaan kuvata
kohteliaisuuden asteina, ymmartamisen, asiallisuuden, laskelmoinnin tai kriisin termein. Asiakkaan
ja viranomaisen suhde perustuu myos tietoon. Asiakkaan suhtautumiseen vaikuttaa mité tietoja
hanelld on ja mitd tietoja han kohtaamistilanteessa saa. Tiedon jakaminen kohtaamistilanteessa
koskee myos tyontekijad. Asiakkaan ja tyontekijan velvollisuudet madréytyvat lainsdddannosta,
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mutta erityisesti neuvonnan intensiivisyys on viranomaisen ja palveluntuottajan ké&sissa.
(Kemppainen 2001, 57.)

Palvelujérjestelmédn muuttumisen myoté kehitysvammaisilla kansalaisilla on yhtaldiset oikeudet
kéayttédd sosiaali- ja terveyspalveluja. Vuosikymmenid sitten keskuslaitoksen tarjoamat palvelut
olivat padasiallisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita. Laitosrakenteen purkaminen ja uusien
asumismuotojen kehittymisen myo6ta yhteiskunnan tarjoamat palvelut ovat kaikkien yhteiskunnan
jasenten kaytettavissa fyysisestd tai psyykkisestad toimintakyvysta riippumatta. Palvelujarjestelmén
tulee ottaa huomioon asiakkaiden heterogeeninen ryhmé ja erilaisten tarpeiden tiedostaminen.
Vammaisten asiakkaiden kanssa kaytava vuorovaikutus ja yhteisty0 antavat palvelujarjestelman eri
toimijoille tarvittavaa tietoa ja ymmarrystd. (Sosiaali- ja terveysministerion opas 2003:4, 26.)

Taman paivan yhteiskunnassa vanhempien on mahdollista osallistua lastensa tutkimukseen, hoitoon
ja kuntoutukseen aivan eri tavoin kuin vield 1970-luvulla. Tutkimukset ja kuntoutussuunnitelma
laaditaan nykyisin hyvin pitk&lti poliklinikkakdynteind. Yon ylitse kestdvat tutkimusjaksot ovat
nykyaénkin mahdollisia, mutta ne pyritddn suunnittelemaan etukateen niin hyvin, etta tarpeelliset
tutkimukset saadaan tietyn ajan kuluessa tehtya. Pitkilla sairaalajaksoilla vanhempien yopyminen
sairaalan laheisyydessa on myds mahdollista jéarjestdd. Yhteiskunta tukee rahallisesti vanhemman

osallistumista sairaan lapsen hoitoon esimerkiksi hoitotukien ja sairaspaivérahojen muodossa.

6.3.1 Negatiivisia kokemuksia

Haastateltavat muistelivat kayntejaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmdssad varsin
mielelldén. P&&asiallisesti heidédn kertomuksensa ajoittuivat aikuisikdan, mutta kaksi haastateltavaa
muisteli lapsuuttaan ja k&yntejd Helsingin lastenlinnaan. Molemmat kertomukset olivat varsin
negatiivisia. Vuosia sitten tapahtuneet asiat vaikuttivat haastateltavien eldmadan vield ténakin

paivana. Tassa ensimmaisend Jaakon kertomus hammasladkarikaynnisté lapsuusvuosilta:

”” Nuorempana sield hammaslaakéaris niin siela kaikki sidottiin kiinni ja kaikki revittiin irti....
Kaikki revittiin irti, kiinni sidottiin. Siel& lastenlinnas kaikki hampaat revittiin. llman puudutusta
kaikki revittiin ja sidottiin kiinni. Rauta suuhun ja pokittiin ja kaikki sidottiin kiinni ei mitenk&aan
paase pakoon... M& aina muistan sen. Siitd jai sellainen kammo ettei halunnu enda menna
hammaslaakariin, ei uskaltanu menna hammaslaakariin. Mulla on sen takia tekaritkin suus, ku ei
uskaltanu menn& hammaslaakariin enda. Se oli kauhun hetki

(Jaakko 42 v.)
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Haastattelun jatkuessa Jaakko kertoi, ettd han oli ollut Lastenlinnassa hoidossa eikd vanhempia ollut
ollut paikalla. Helsingin Lastenlinna oli vield 1970 luvulla sairaala, jossa monet kehitysvammaiset
kévivat tutkimuksissa. Siihen aikaan vanhempien mahdollisuus osallistua tutkimuksiin ei ollut
itsestadn selvad tai mahdollistakaan kuten tdna paivand. Jaakon oli vield tandkin pdivand vaikea
puhua tapahtuneesta ja hdnen puheensa muuttui haastattelutilanteessa hyvin kiihtyneeksi.

Risto oli toinen haastateltava, joka muisti lapsuuteen sijoittuneet hoitoajat Lastenlinnassa. Risto
kertoi haastattelussa pelkadvansa valkotakkisia ladkéreitd ja kaynnit sairaalassa ovat hanelle hyvin
vaikeita. Riston oma ajatus on, ettd lapsuusajan laakarikdynnit ovat jattdneet hanelle trauman

ladkareista.

’M& oon semmonen, semmonen jannitt4ja, siis silla tavalla, etta jos tuota lagkari tulee paikalle, ku
ne tekee sellasen ringin aina osastolla, ja sitte, sitte tuota ku vaikka kuinka laakarin tunsi, niin siin&
on aina se semminen jannitys justiin sen virka-asun takia. Se on niin valkonen.... Ku se kammo on
tullu sielta ja se on tuola korvien vélis loppuian, ihan varmasti vaikka ma oon siita yrittany paasta
irti mutta ei vaan”

(Risto 44 v.)

Risto toivoo aina ld&kariin mennesséén, etta 1a&karilla olisi aivan tavalliset vaatteet ylld&n. Riston
mielestd asiointitilanteet hoituvat parhaiten, jos toinen henkild on rento ja rauhallinen. Virallisesti
kayttaytyvat ja pukeutuvat ihmiset eivat ole hdnen mieleensé. Ristolle kohtaamistilanteet ovat aina
persoonakohtaisia. Oheisessa sitaatissa on Riston omaa pohdintaa tavastaan arvioida kanssaihmisié:

” Ett4, ma oon tai mulle on hyvin usein sanottu kylla silla lailla, ettd m& oon rivien valista lukija.
Ettd minkalainen kukin kaveri on, ettd kasvojen piirteet tai muuten, muuten, semmonen tekeminen
tietylla tavalla. Niin se paljastaa mulle tiettyja asioita, ettd ahaa tuo on tuommoinen kaveri ja tama
tallanen

(Risto 44 v.)

Ristolla on paljon muitakin kokemuksia kohtaamisista palvelujérjestelméssé. Psykologin tekemét
tutkimukset olivat olleet Ristolle psyykkisesti kuormittavat. Risto kertoo, miten h&ntd oli ensin
haastateltu eri aihealueiden tiimoilta. Haastattelun jalkeen Risto oli tehnyt psykologin tutkimukseen
kuuluvia monialaisia tehtdvid, joista osassa oli ilmeisesti pitanyt pystyd suoriutumaan tietyn
aikarajan puitteissa. Tutkimusten jalkeen Risto oli saanut vaikean epileptisen kohtauksen ja joutunut

sairaalahoitoon:
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7 ... ja sitte m& tein kerran sellaisen tempun, ettd annoin sen litanian pyoria enkd@ painanutkaan
ruksia, niin psykologi rupes sitte ihmettelemaan, ettd mink& takia ma jatin sen tekematta. Ma
sanoin, ettd m& annan tarkkaavaisuuden herpaantua, ettéd tuota ma pystyn siihen uudestaan. Ja
seuraavalla kertaa ku se litania taas lahti py6rimaan, niin sitten taas raksi siind kohtaa. Ja taytyy
sanoa, ettd kova homma. Siis erittdin kova homma ja sitte ku siit oli pari viikkoa kulunu, niin
sairaalareissu ja taju pois”

(Risto 44 v.)

Asiakassuhteen rakentaminen on prosessina moniulotteinen, koska asiakkaiden ainutkertaiset
tilanteet ja toiminnalliset puitteet vaihtelevat suuresti. Ihmisisté osa saattaa olla asiakkaina vastoin
tahtoaan, ja osa ei pysty taysin ymmartamaan sen hetkista tilannettaan vaikkapa sairauden vuoksi.
Eriytyneistd tilanteista huolimatta jokainen on ihmisend ainutkertainen ja arvokas. Ihmisen oman
toimijuuden tukeminen hénen ihmisyyttddn ja autonomisuuttaan kunnioittaen on olennaisin osa
sosiaalityotd. (Laitinen & Pohjola 2010, 318.)

Haastateltavien kertomuksissa tuli ilmi my0s pettymyksié, joita palvelujérjestelmd oli heille
tuottanut. Yhtéakkié eteen tulleissa eldman Kkriiseissa olisi tarvittu apua ja tukea, mutta jostain syysta
sitd ei oltu saatu. Haasteltavien nuorempaa ikdluokkaa edustaa Liisa, joka oli kohdannut yllattavan
kriisitilanteen. Kriisiapua ei ollut sairaalassaoloaikana kukaan tarjonnut. My6hemmin, kun asiaa oli
aikuisneuvolan kautta yritetty jarjestdd ei kriisiapu ollut endad mahdollinen. Juttu katsottiin
kriisiavun piirissd vanhentuneeksi. Liisa ja h&dnen perheensa ei ollut kuitenkaan tehnyt asiasta
valitusta. Liisan mukaan aikuisneuvolasta k&sin oltaisiin laitettu tapahtuneesta palautetta. Liisa itse
ei kuitenkaan ollut tietoinen oliko palaute mennyt perille. Liisa kertoo oman mielipiteensé palvelun

evaamisesta rohkeasti:

”No, ainut tietenkin tdd mun juttu tédd sairaalakeikka. Silla lailla m&a niinku vaha petyin
kriisiapuun, koska tota &iti oli sitte helisemas kaks viikkoa sen jalkeen. Se ei uskaltanu nukkua edes,
etta silla ma niinku pidin véhan pahana ku ei minkaanlaista apua tullu™

(Liisa 27 v.)

Palveluiden sujuvuudessa on térkedd vastata asiakkaiden tarpeisiin ilman Kielteista erilaisuuden ja
erityisyyden leimaa ja kokemusta. Asiakkaan ihmisarvoa ei saa missaan tapauksessa loukata eiké
inhimillistd arvokkuutta murskata. Palveluiden piiristd poissulkeminen ei yleensa ole tahallista. Se
voi pikemminkin johtua siitd, ettd ei tiedetd tai ymmarretd palveluiden kéayttajan toimintakyvyn
erilaisuutta. (Sosiaali- ja terveysministerion opas 2003:4, 26.) Liisa kertoo myds, ettd sairasloman
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saaminen esimerkiksi flunssan vuoksi on useimmiten hankalaa. Liisa tydskentelee tuetussa ty6ssé
keittiolla ja tyd on myos fyysisesti raskasta. Sairaslomatodistuksen saaminen ei Liisan mukaan
yleensd onnistu ellei han siitd itse ladkérille sano. Liisa kummeksuu k&ytantdd, koska hdnen
mielestédan on selvaa, ettei flunssaisena tydskentely keittiolla ole mahdollista. Tuettu ty6 on Liisalle
tarkedd ja hé&n suhtautuu siihen samalla tavoin kuin jokainen ihminen omaan ty6honsa. Liisa

arvelee, ettd 14&karit eivat huomaa kysya sairasloman tarpeesta:

”’No tuota, niin on ohjattu eteenpéin ja oon saanu laakekuurin mutta ainut mik& mua on jaany
kaivertelemaan valilla on, ettei meinaa saada sairaslomaa. ltte pitda sanoa, etta voisko kirjoittaa,
et ku musta tuntuu, etté naa tk:n 1aakarit ei niinku hoksaa sita jotenkin, jos ei sité itte sano. Vaikka
olis kuinka tukos nend tai jotakin tallastd niin ei musta tuntuu, ettei ne jotenkin tajua sita
ollenkaan”
(Liisa 27 v.)

Joskus taas esimerkiksi palvelupdatds sosiaalitoimesta on saatu nopeasti, mutta k&ytdnnon
toiminnassa on ollut hankaluuksia. Té&llaisessa tapauksessa erityisesti henkilon vanhemmat ovat
puuttuneet asiaan ja sitd kautta palvelu on saatu pelaamaan. Haastateltavista Matille oli mydnnetty
vammaispalvelulain mukaista kuljetuspalvelua, mutta taksikuskit olivat veloittaneet kuljetuksesta

ylihintaa. Asia oli saatu korjattua, kun Matin &iti oli puuttunut asiaan:

”” Kaks kertaa taisteltiin, ekalla kerralla yksi taksi vei multa kakskytviiseuroa ja sité ei olisi saanu
ottaa. Sitten &iti suuttui sille ja sitten se teki uuden prantin. M& saan jonkun niistd miehista
hakemaan. Kun mua on kauan kuljettanut tuttu taksi, tuttu mies™

(Matti 46 v.)

6.3.2 Positiivisia kokemuksia

Matti puolestaan on kayttdnyt erityisesti terveyspalveluja runsaasti koko ik&nsa. Erityisesti eri
laékareilla kaynnit ovat jadneet mieleen. Matin kertomukset sairaalassa olosta ja tutkimuksista ovat
hyvin positiivisia. Matti puhuu terveydenhuollon henkilokunnasta hyvin lampimasti ja kertoo, etté
monet tyontekijat ovat tulleet hénelle vuosien aikana tutuiksi. Matin mukaan vaikeissakin tilanteissa
on ké&ytetty huumoria puolin ja toisin. Valitén kohtaaminen on varmasti lieventdnyt myos
toimenpiteiden aiheuttamaa jannitystd. Vastaanotto henkildkunnan puolelta on aina ollut hyvéa ja
vaikeatkin asiat on selvitetty Matille itselleen eikd mukana olleelle A&idille. Erityisesti

silmdpoliklinikan kaynnit naurattavat Mattia vielakin:
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> Se ku mé olin silmé&polilla, ku luomet, alaluomet oli menneet peittoon. Sieldkin m& sain kultaista
vastaanottoa. Kolme kertaa leikattiin. Kolmannella kerralla oli naiset, ne sanoi, ettd XX-laakarilla
on niin suuret sormet ettei se pysty leikkaamaan. ....Se puhuu se la&kari jotaki vironmurretta, silmat
puudutettiin eikd se mua niinku jannittany. On mua tuolta ennenkin leikattu niin pienesta pitaen,
ennen ma oon pelanny niita leikkauksia mutta nyt méa en enaa”

(Matti 46 v.)

Lapsuusvuosiensa jalkeen myds Jaakko on saanut hyvad palvelua muun muassa sairaalasta.
Lahivuosien aikana Jaakko on ollut useissa leikkauksissa ja selvinnyt niistd oikein hyvin. Jaakko
kertoo, ettd sairaalassa olo ei endd pelota ja henkilékunnan toiminta on aina ollut ystavallista hanta
kohtaan:

Ei 00, hoitajat, hoitajat on aina mukavia aina, aina juttelee ja joka tunti tulleet kattomaan mikéa on
vointi. Kysyy tartteeko laaketté tai onko kipuja leikkauksen jalkeen. Ne on mukavia ne hoitajat”™
(Jaakko 42 v.)

Onnistunut palvelutilanne muodostuu esteettdmastd ja saavutettavasta palveluympdristostéd seka
vuorovaikutuksesta. Ymmarretyksi tulemista voidaan varmistaa vaikkapa tulkkauksen tai muun
kommunikaatiomenetelméan keinoin. Olennaista on asiakkaan kuulluksi tuleminen ja palvelun
saaminen ymmarrettdvasti. Myonteinen ja asiakasta kuunteleva asenne edistdd vuorovaikutusta.
Asiakas kykenee useimmiten itse kertomaan erityistarpeensa asioimistilanteessa, kunhan hénelle
annetaan  sithen  mahdollisuus. Téarkedd on myds huomioida riittdvd  ajankaytto
vuorovaikutustilanteessa. (Sosiaali- ja terveysministerion opas 2003:4, 27.)

Haastateltavista Pekan kertomuksesta ilmenee, ettd henkilokunta on suhtautunut kaynneilld
paihdehuollossa ja mielenterveystoimistossa hdneen hyvin. Pekka myont&d jannittdvansa kaynteja
uusissa paikoissa aluksi, mutta alkujannityksen lauettua k&ynneilld on ollut varsin mukava

tunnelma. Tassé Pekan kertomus palvelukokemuksista:

> Noo, ihan kiitettavan hyvin. Silla lailla se ei oo mua hetkauttanut, koska se on vaha niinku ma
juttelisin sun kanssa ny tassa nain. Ma oon silla lailla kokenu sen vaha, ettd ma en tarttisi sita. A-
klinikalla m& nyt jonkin aikaa olin mutta sitte ku mulla oli niitd antabukset on ollu, niin m&a oon
paassy siita juontihommelista eroon. Ja nyt ku ma sairastuin, niin vield vdhemman kiinnostaa™
(Pekka 43 v.)
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Pekka oli joutunut muutama kuukausi sitten sairaalaan sydaninfarktin vuoksi. Tilanne oli tullut
tdysin odottamatta eteen, koska Pekalla ei aiemmin ollut mitddn vastaavanlaisia oireita. Pekka oli
hakeutunut omatoimisesti terveyskeskukseen ja sieltd h&net oli siirretty Kiireellisesti saamaan
jatkohoitoa. Pekka myontaa, ettd ambulanssimatkan aikana oli ehtinyt miettid koko elémanhistorian.
Pahinta Pekan mukaan tilanteessa oli ollut juuri tietdamattoémyys, kun ei tiennyt mitd on tapahtunut

ja miten hoito tulee jatkumaan:

7 Kylla ne selvitti sen asian mutta ma olisin toivonu vaha parempaa, parempaa selitystd, ku ne
siind valilla puhuu vaha niinku keskenansakin siind hopisi ja sitd sitte mitd mun kans ny sitte niinku
toimitaan. M& olisin halunnu siita niinku vaha enemman tietoa, ettd ma tietddsin, ettd ma pysyisin
niinku kartalla, ettd mitéa mulle ny seuraavaksi tehdaan

(Pekka 43 v.)

Paastyaan hoitotoimenpiteiden jalkeen osastolle asiat olivat vahitellen selvinneet Pekalle ja hén
kertoi tavanneensa la&karin ja sosiaalitydntekijan hoitojakson aikana. Keskustelut heidén kanssaan
olivat olleet Pekan mielestd hyvié. Sairaalasta kotiin paastydédn Pekka oli ollut hyvilld mielin ja
iloinen siitd, ettd han oli selvinnyt tapahtuneesta. Sairasloman aikana Pekka oli kaynyt péivisin
syomaéssa toimintakeskuksessa ja noudattanut la&karin maarddmié kuntoutusohjeita. L&&kehoidosta

Pekka on selvinnyt ladkedosetin avulla itsenéisesti.

6.3.3 Kokemuksia kuulluksi tulemisesta

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita arvioitaessa ja suunniteltaessa olisi hyvé kuulla erilaisten
kayttajarynmien ajatuksia palveluista. Tekemisséni haastatteluissa sain kuulla erilaisia kertomuksia
sosiaali- ja terveyspalveluiden piiristd. Palvelujen arvioinnin avulla voidaan vaikuttaa niiden
laatuun. Laadun arvioinnissa tulee ottaa huomioon oikeudenmukaisuus, asiakaslahtoisyys ja
vaikuttavuus. Palveluiden tasa-arvoisuutta, saavutettavuutta, riittdvyyttd ja toimivuutta pystytédén
arvioimaan palveluprosessin, palveluresurssien mutta myds vammaisen asiakkaan, muiden

kuntalaisten ja paattgjien ndkokulmasta. (Sosiaali- ja terveysministerion opas 2003:4, 39.)

Haastateltavista kaikki kuusi kertovat, ettd heidat on aikuisidlla kohdattu varsin hyvin sosiaali- ja
terveydenhuollon toimipaikoissa. He ovat saaneet apua ja heidat on my0ds ohjattu esimerkiksi
jatkotutkimuksiin tarpeen niin vaatiessa. Tilanteissa, joissa heilld on ollut saattaja mukana on
toisinaan kaynyt niin, ettd henkildkunta on puhunut asiakkaan asiasta enemman mukana olleelle

saattajalle. Kahden haastateltavan mielestd on ollut aivan hyva, ettd myos saattajaa on kuultu ja
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hénelle kerrottu asiasta. Risto, joka sairastaa epilepsiaa totesi, ettd saattajan tuki on térke&a
erityisesti kohtauksen sattuessa ja sairaalahoitoon joutuessa. Riston mukaan hén ei itse pysty
arvioimaan omaa tilaansa epilepsiakohtauksen aikana. Tdman vuoksi Risto ei pida pahana sit4, ett4
henkilokunta on kuullut tilanteessa enemméan omaista. Pekka, Liisa ja Pirkko puolestaan kertovat,
ettd toisinaan heidan asioista on alettu puhua enemman saattajalle kuin heille itselleen. Pekkaa

tallainen tilanne oli jadnyt harmittamaan ja han totesi, ettei se tuntunut oikein mukavalta:

7 Ma ajattelin ma, ettd vaikka ei mua taala tarvita, ettd ma voin mennd pois taalta ku ei se
puhukaan mulle, ku tuolle kaverille vaan
(Pekka 43 v.)

Jaakonkin kohdalla on k&ynyt niin, ettd mukana olleelta &idiltd on kyselty enemman asioita ja
taustatietoja. Jaakkoa asia ei ole kuitenkaan harmittanut, koska hén ei itse tahdo kaikkea muistaa on

hyv4, ettd mukana olevalta didilt4 voi tarvittaessa kysya lisatietoja:

” Eeel, ei haittaa. Se on hyva, niin aiti tietaa sitte selittdd, niin se sanoo sitte mulle”
(Jaakko 42 v.)

Risto pitdd tarkeédna, ettd han tulee palvelujarjestelméssd kuulluksi. Erés k&ynti neurologilla oli
jaanyt hanen mieleensa positiivisella tavalla, koska ladkari oli riisunut “virkavaatteensa” yltaan ja
osoittanut n&in Ristolle olevansa samalla viivalla hdnen kanssaan. Risto kuvailee tilannetta

seuraavasti:

> Mutta sitte ku ma olin vuoden paastéa samassa tilanteessa niin, ku ma aukaisin oven niin se riisuu
sen virka-asun pois paalta ja ihan silitetty virka-asu. Ja mitas ma talla teen ja niin se heitti sen
nurkkahan, etta taméa on taysin turha kapistus”

(Risto 44 v.)

Risto piti tdrkednd, ettd henkilokunnan suhtautuminen asiakkaisiin on tasa-arvoista ja mielipiteita
kunnioittavaa. Samaa mieltd asiasta oli my6s Pekka, jonka mielestd hantd oli joskus neuvottu

hieman liikaakin asiointikdynnilla:

> Joskus on kdyny niinkin, etta valilla ajatteloo, ettd hittoako s& alat mua neuvomaan, etta kylla kai
ma itteni tiedan mika mé oon
(Pekka 43 v.)
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6.4 Kehittamisajatuksia sosiaali- ja terveydenhuollon

palvelujarjestelmasta

Haastattelujen viimeisend teema-alueena minulla oli kehittdmisajatukset sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujarjestelmasta. Halusin saada haastateltavien omat mielipiteet kuuluviin ja
framille heidan ajatuksensa siitd, miten palveluita voitaisiin jatkossa kehittd4d. Suomalaisessa
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelméssa kansalaisia on kuvattu hallintoalamaisina, jotka
suhtautuvat kuuliaisesti auktoriteetteihin mutta ovat myos kiitollisia saamistaan palveluista. Tutkijat
ovat kuitenkin ennustaneet, ettd kansalaisten asenteet tulevat muuttumaan ikaluokka ik&luokalta.
Heistd kasvaa vaativia kuluttajia, jotka osaavat pitdd kiinni oikeuksistaan ja vaatia palveluiltaan
laatua. Asenteellinen muutos tulee vaikuttamaan myonteisesti myds palvelujen kehittamiseen.
(Lehto ym. 2001, 205.) Tama asenteellinen muutos tulee epaileméattd nakymaan myos vammaisten
asiakkaiden kohdalla, koska he kayttavat palvelujarjestelmén tarjoamia palveluja samaan tapaan
kuin kaikki muutkin yhteiskunnan jasenet.

Kuudesta haastateltavasta neljalla oli ajatuksia siitd, miten palvelua voitaisiin jatkossa parantaa.
Kahdella haastateltavalla ei ollut parannus tai kehittdmisajatuksia sosiaali- ja terveyspalveluista.
Kehittdmisajatuksia kuunnellessani sain todeta, ettd ne olivat hyvin samankaltaisia kuin muidenkin
kansalaisten. Samanlaisia mielipiteitd on kuultu sosiaali- ja terveyspalveluista tehdyissa
palautekyselyissa. Liisan mielesta Kkiire vaikuttaa henkilokuntaan ja saattaa nédkyéa epéystéavallisena
kéytoksend asiakkaita kohtaan. Liisan mielestd osa terveydenhuollon henkilokunnasta on
kayttaytynyt kiukkuisesti héntd kohtaan ja arvelee sen johtuvan heidén idastadan. Liisa kuvailee

seuraavassa kiireen aiheuttamia tuntemuksia:

” Etta siis senhan m& oon huomannu, et kiirus, kiirus sield on sen ma kyl ymmarran et kiirus siela
on. Mut se justiin, ettd kun sillai ei kumminkaan tarttis sita asiakkaisiin sillai kumminkaan purkaa
sitte. Vaikka kiirus on niin ei tarttis kuitenkaan toksayttaa™

(Liisa 27 v.)

Sosiaali- ja terveyspalvelut ovat yksi tarked osa kansalaisten perusoikeuksien toteutumista. Taten ne
sisdltavat merkittdvan yhteiskuntapoliittisen tehtdvan. (Laitinen & Pohjola 2010, 319.) Pekka
puolestaan toivoo, ettd palveluista ja hoidosta voitaisiin kertoa tarkemmin etukdteen. Han on ollut
tyytyvdinen saamiinsa palveluihin ja hoitoon mutta myont&4, ettd olo voisi tuntua turvallisemmalta,

jos tietdisi paremmin tekeilld olevat asiat:
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”” No kylla mé& oon ainakin hyvan hoidon sain sield keskussairaalas, jotten ma ny siita silla lailla
tiedd menn& sanomaan. Mutta jos, jotakin pitdis sanoa niin se pitais olla, jotta paremmin pitéis
niinku kartalla, ettd mité tehdahan seuraavaksi’

(Pekka 43 v.)

Pekan kertomus parempaan tiedonsaantiin liittyy tilanteeseen, jolloin h&n oli sairaalahoidossa
sydéninfarktin vuoksi. EI&massaan vahan terveydenhuollon palveluita kayttaneelle Pekalle dkillinen
joutuminen sairaalaan keskelle tutkimuksia ja toimenpiteitd olivat ollut rankka kokemus. Pekka
joutui ensimmadisen kerran eldméssdan magneettikuvaukseen ja yllattavind eteen tulleet tutkimukset

olivat olleet hieman pelottaviakin:

> Joo, sellaisiin kaikkiin harveliihin lykataan eika tiedd mitédan, ku ei niistd oo puhuttu etua
enempad. Ennen oo mitdan ollu niin se kaikki, kaikkia koneeta on niin niisté vois vaha selvittaa,
etta mita niilla on niinku tarkoitus tehda

(Pekka 43 v.)

Risto puolestaan on kiinnittanyt huomiota sosiaali- ja terveydenhuollon hakemuksiin seka vaikeaan
virkakieleen. Risto kertoi, ettd han oli hakenut kuljetuspalvelua, mutta paatoksen saaminen asiasta
oli kestanyt lahes vuoden verran. H&n toivoikin, ettd palvelut olisivat helpommin saatavissa. Risto

myOntéd tarvitsevansa apua juuri hakemusten taytéssa, koska ne ovat monimutkaisia tayttaa:

” Kylla ne sais olla paljon yksinkertaisempia kuin mitd ne nyt on. Kylla ne on niin hirvittavan
vaikeeta ymmartaa vaikka ne on, vaikka ne on tuota teille tietysti yksinkertaisia, jotka ootte laatinu™
(Risto 44 v.)

Risto oli ollut jokin vuosi sitten yhdessé vanhempiensa kanssa ikaperhetapahtumassa, jossa oli ollut
perheitd ympéari Suomea. Risto kertoi, ettd tapahtumaan oli osallistunut myds perhe, jossa aiti oli
ollut yli yhdeksdnkymmentdvuotias ja poika yli kuusikymmentdvuotias. Risto ihmetytti, ettd poika
asui aina vaan &itinsa luona. Risto itse oli muuttanut pois kotoa jo yhdeksdnkymmentdluvun alussa.
Aloite omaan asuntoon muutosta oli tullut Ristolta itseltdan. Risto oli ik&perhetapahtuman jalkeen
jaényt pohtimaan, miksi poika ei ollut voinut tai saanut muuttaa omilleen. Itsendisyys ja oma asunto
ovat Ristolle itselleen erittéin térkeitd asioita. Asunto, jossa Risto nyt asui oli jo kolmas. Risto oli
muuttanut lapsuudenkodistaan jo parikymmenté vuotta sitten. Oma asunto ja itsendisyys olivat
hanelle erittain tarkeitd, vaikka yhteys lapsuudenkotiin ja vanhempiin oli tiivis. Itsendisen asumisen
tarkeyteen viittaa my6s Salli Rintamaki (2006) omassa tutkimuksessaan. Rintaméen haastattelemien
kehitysvammaisten asumiskokemusten ja toiveiden mukaan tuettu asuminen omassa asunnossa oli
kaikkein mieluisin vaihtoehto. (Huotari & Hurtig 2008, 50.)
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Kehitysvammaisilla on aikuisidssd yhta suuret tarpeet ja oikeudet omaan elamdan mutta myos
vanhemmista irtautumiseen. Aikuistuttuaan kehitysvammaiset muuttavat tuki- tai palveluasuntoon,
asuntolaan tai enemmén apua tarvitessaan hoitokotiin. Koulutusta ja tyo- ja péivatoimintaa
jarjestetédan yksilollisten taipumusten ja tarpeitten mukaisesti. Kehitysvammaisille ovat erittdin
tarkeitd ihmissuhteet, harrastukset ja osallistuminen. (Arvio 2011, 189.)

Matti puolestaan tiivistad ajatuksensa nimenomaan ihmisten kohtaamiseen ja keskindiseen
vuorovaikutukseen. Matti kertoo erdén hanelle tutun naisihmisen kanssa kaydystd keskustelusta,
joka koski Matin diagnoosia. Nainen, joka oli hoitoalalla t0issé oli korostanut Matille, ett4 han on
normaali ihminen. Matti pitdd tarke&nd, ettd tdma asia huomioitaisiin  myds sosiaali- ja

terveydenhuollon palveluissa:

” Ettad meidat otettais ihmisind meidat heikommat vastaan. Tavallisina, normaaleina ihmisind eika
palata sinne 60-70 —luvuille, ku ihmiset oli poissa ajatuksista. Ettd m& haluan, etté se loppuu tas
maas!”’

(Matti 46 v.)

Matti itse toimii aktiivisesti kehitysvammaisten jérjestétoiminnassa mukana ja haluaa sitd kautta
vaikuttaa kehitysvammaisten asemaan ja oikeuksiin yhteiskunnassa. Suomessa toimii
kehitysvammahuollon hyvéksi kolme keskusjérjest0d ja useita erilaisia yhdistyksi4, joilla on térke&
merkitys tyon suunnittelun, toteuttamisen ja kehittdmisen tukijoina. Niiden asema on tarked myos
yhteyksien rakentajina. Vammaisjarjestot ovat kasvattaneet osuuttaan my6s palveluiden tuottajina.
(Kaski ym. 2009, 346.)

Kehitysvammaisten henkildiden yleinen terveyden- ja sairaanhoito palvelujérjestelméssa, johon
kuuluvat kaikki yhteiskunnan jasenet tulee parantumaan sitd mukaa, kun henkil6kunta oppii
tuntemaan kehitysvammaiset ja heidén erityispiirteensd. Yleisten palvelujen rinnalle tarvitaan
jatkossakin erityispalveluja, jotka takaavat tarkoituksenmukaisen hoidon tilanteissa, joissa yleiset
palvelut eivat ole riittavia. (Kaski ym. 2009, 358.)
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6.5 Yhteenveto analyysista

Analyysin lopuksi tein &ariryhmien toimintaa kuvaavan taulukon selventadkseni autonomisesti
parjaavien ja apua tarvitsevien haastateltavien valisia eroja. Adriryhmiksi valitsin varsin
autonomisesti palveluissa pdarjadvat ja avusta riippuvaiset ryhmat. Vertailin ndiden kahden
aariryhman toimintaa kolmen teema-alueen kautta. Teema-alueet olivat: Palvelujen kayttd, avun

tarve ja kohtaamiset palvelujarjestelmassa. Taulukosta muotoutui seuraavanlainen:

Taulukko 1. Adriryhmien vertailu

Autonomiset Apua tarvitsevat
Palvelujen kaytto Kéyttavat vahan palveluja Kéyttavat paljon palveluja
Avun tarve Pyrkivat selvidmaan itse Tarvitsevat apua
palveluissa
Kohtaamiset
palvelujarjestelméssa  Véahan kohtaamiskokemuksia Enemman
kohtaamiskokemuksia

Ne kehitysvammaiset, jotka tarvitsevat varsin v&han apua sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujarjestelmassa kayttdvat myos vahemman palveluja. Heiddn tavoitteenaan on selvitd
mahdollisimman itsendisesti asioidessaan esimerkiksi hammasléékarissa ja terveyskeskuksessa.
Huolimatta siitg, ettd he pyrkivat selviaméén asioista yksin, eivat he kuitenkaan kielld omaisten tai
asuinpaikan ohjaajan tukea joissakin asiointitilanteissa. Autonomista dariryhmda edustaville
henkil6ille oli my0ds varsin luonnollista kysya apua, jos sitd jossakin tilanteessa tarvitsi.
Kohtaamiskokemuksia talla ryhmalla oli vdhemmén mutta toisaalta kokemukset olivat
monipuolisempia  ja  laaja-alaisempia.  Kohtaamiskokemuksia  oli  tasaisemmin  sekd

terveydenhuollosta ettd sosiaalihuollosta.
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Kohtaamiskokemuksiin autonomisten ryhmd suhtautui kriittisemmin. He kokivat henkilokunnan
epaystavallisen kaytoksen ja oman mielipiteensd ohittamisen loukkaavana. Asiointitilanteet olivat
autonomisten ryhmalle yhtd lailla jannittavid kuin apua tarvitsevienkin ryhmélle. Tasté johtuen
henkilokunnan ystévéllinen ja rauhallinen kohtaamistapa sekd asioiden riittdva selvittdminen juuri
henkil6lle itselleen koettiin tarkedksi. Esimerkiksi Liisa sanoi ymmartavansa, ettd henkilokunnalla
oli paljon toitd ja kiire mutta se ei silti oikeuta kayttdytyméan epdystavallisesti. Autonomisten
ryhma koki my6s jonkin verran enemman ristiriitaa palvelujen kaytossé. He kokivat tarvitsevansa
vahemman palveluja mutta toisaalta toivoivat, ettd erilaisista palveluista ja etuuksista puhuttaisiin

tarkemmin esimerkiksi palvelusuunnitelmapalavereissa.

Apua tarvitsevien ryhmd ké&ytti palveluja enemmén. Erityisesti terveydenhuollon palveluja
kéytettiin enemmaén ja saannéllisemmin. Tdma johtunee siitd, ettd osalla haastateltavista oli
kehitysvammadiagnoosin lisaksi myos fyysisid sairauksia kuten epilepsia tai diabetes, jotka
edellyttivat s&&nnollisia  kontrollikdyntejd terveydenhuoltoon ja jopa osastohoitojaksoja
terveydentilan niin vaatiessa. Sosiaalihuollon puolelta palveluja saatiin muun muassa asumiseen ja
kuljetuspalveluun. Tdma ryhma piti tarkeéna, ettd heilld on tukenaan omainen tai joku muu tuttu
henkil6 sosiaali- ja terveydenhuollon asiointitilanteissa. Apua tarvitsevien ryhma tiedosti hyvin ne
tilanteet, joissa apua tarvitsivat. He myos luottivat autonomista ryhméé enemman tukihenkilon
tukeen asiointikaynneilla eivatk& kokeneet loukkaavana, vaikka henkilokunta kyselisikin enemman
asioita tukihenkil6Ita.

Kohtaamiskokemuksia apua tarvitsevien ryhmalla oli enemman, joka selittyi palveluiden kéyton
laajuudella. Kohtaamiskokemuksia oli hyvinkin pitkdn ajan takaa, jopa lapsuudesta saakka. Nama
kokemukset olivat negatiivisia ja vaikuttivat viel4d tdndkin asiointitilanteisiin. Apua tarvitsevien
ryhma arvosti autonomisen ryhman tavoin henkilékunnan luontevaa suhtautumistapaa ja sité, etta
esimerkiksi tehtévistd toimenpiteistd kerrottiin  etukateen. Jaykka ja hyvin virallinen

vuorovaikutustapa henkilokunnan puolelta aiheutti heissé jannittyneisyytta.

Taulukon mukainen tulkinta &ariryhmistd on vain suuntaa antava, koska tutkimuksen otos oli varsin
pieni. Taulukko antaa kuitenkin mielesténi hyvan vertailupohjan siitd, miten ndma kaksi &ariryhmaa
kéyttavat sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita ja minkélaisia kohtaamiskokemuksia heilld on.
Néille kahdelle &&riryhmalle yhteistd oli avun tarve tietyissa tilanteissa. Mielesténi sen perusteella ei
voida kuitenkaan vetdd johtopdatOstd, ettd enemman apua tarvitsevat ja palveluita kayttavat
kehitysvammaiset olisivat riippuvaisia avuntarvitsijoita. Jokainen yhteiskunnan kansalainen on

jossain eldménsé vaiheessa tai tilanteessa riippuvainen muiden avusta. Alasdair Mcintyren mukaan
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yhteiskunnan olisi pidettdva selviona ihmisten vammaisuutta ja riippuvuutta muista nimenomaan
asioina, joita kaikki kokevat eri elaman vaiheissa. Tallgin intressi vammaisten ihmisten tarpeiden
tayttamisesté ei ole endd mikadn erityisryhmén intressi, vaan yleinen koko yhteiskunnan intressi.
Téllaisessa yhteiskunnassa heikkojen ja haavoittuvien ihmisten kohtaaminen siséltyy kasitykseen
yhteisestd hyvéstd. Olennaista on, ettd k&rsimykset, vaivat ja riippuvuus muista ovat kaikkia ihmisia
yhdistavia asioita eli ne eivét liity vain niihin ihmisiin, joilla on elimellisi vaivoja. (Maclintyre
1999, Vehmaan 2005, 194 muk.)
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7 JOHTOPAATOKSET

Pro gradu - tutkimukseni tehtdvand oli selvittdd ovatko kehitysvammaiset sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujarjestelmdssa autonomisia palvelunkéyttdjia vai apua tarvitsevia
kansalaisia. Olen haastatellut kehitysvammaisia henkilditd ja kuullut heiddn kokemuksiaan
kohtaamisista ~ palvelujarjestelmdssd.  Tarkoituksenani  on  ollut  tutkia  10ytyyko
kohtaamiskokemuksista autonomian ja riippuvuuden vélisid jannitteitd. Tutkimukseni perusteella
voin todeta, ettd kehitysvammaisten henkildiden kohtaamiset sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujérjestelmdssa ovat olleet niin positiivisia kuin negatiivisiakin. Keski-ikdisten henkiléiden
kertomuksissa kohtaamisista 16ytyy varhaislapsuuden ajalta ikdviéd tapahtumia terveydenhuollosta.
Turvattomuus, pelko ja sairaalaan jadminen yksin ovat vaikuttaneet haastateltavien elaméan vuosien
ajaksi. Lapsuuden tapahtumat ovat vaikuttaneet haastateltavien eldaméan jopa niin, ettd he ovat
voineet valttad joitakin hoitotoimenpiteitd vuosia. Esimerkiksi Jaakon kohdalla pelko
hammashoidosta oli ollut niin suuri, ettd han ei suostunut meneméén hammaslaakariin kuin vasta

aikuisena.

Haastatteluista tulee ilmi my6s runsaasti positiivisia kohtaamisia, joista osa ajoittuu I&hivuosiin.
Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmén tyontekijoiden suhtautumisella haastateltaviin ja
heidan tilanteeseensa on ollut haastateltaville suuri merkitys. Tyontekijoiden tasa-arvoinen ja toisen
huomioon ottava kdyttdytyminen sai tutkimukseen osallistuneilta henkiloiltd positiivista palautetta.
Onnistunut  vuorovaikutustilanne  hélvensi  pelkoa ja jannitystd tilannetta  kohtaan.
Kohtaamiskertomuksista kay ilmi, ettd kehitysvammaiset henkilot ovat véhitellen siirtymdssa
kuluttajan ja palvelunkdyttdjan asemaan sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tutkimukseeni
osallistuneet henkilot pystyivat kritisoimaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelméaa.
Kaikkeen annettuun apuun ei oltu alamaisasiakkaiden tapaan tyytyvaisia, vaan esitettiin selkeité
kehittdmisehdotuksia palveluihin. Mielenkiintoista oli huomata, ettd haastateltavien joukon nuorin

suhtautui palvelujérjestelmaan kaikkein kriittisemmin.

Tutkimuksen perusteella voin todeta, ettd kehitysvammaiset eivat ole endé kaikkeen tyytyvaisia
olevien alamaisasiakkaiden roolissa, vaan he pystyvat tarkastelemaan palvelukokemuksiaan
kriittisesti. Jopa kehittdmisehdotuksia heiltd tuli paremmin kuin, mitd saatoin etukateen odottaa.
Kehitysvammaiset eivat endd suostu olemaan palvelujenkéyttgjind alta vastaavan roolissa. He
haluavat tietdd yh& tarkemmin mihin palveluihin ja etuuksiin heilld on oikeus. Vanhemmat
kehitysvammaiset ovat olleet tyytyvéisia lahes kaikkiin palveluihin ja siihen, ettd muut ovat
paattaneet heidan puolestaan. Nuoremman ikdluokan palvelunkayttdjat ovat enemman tietoisia
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oikeuksistaan. Koulutuksen, kuntoutusjarjestelman ja erilaisen jarjestdtoiminnan kautta tietoa
palveluista on saatavissa monipuolisesti eivatkd palvelujen kayttajat endéd tyydy ensimmaiseen
tarjottuun  vaihtoehtoon. Voidaankin todeta, ett4d kehitysvammaisen tie itsendiseksi
palvelunkayttgjaksi on alkanut. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa tdmé nédkokanta tulee ottaa
huomioon. Erilaisista palveluista, etuuksista informoiminen mutta my6s terveyteen liittyvien
asioiden lapikdyminen yhdessd asiakkaan kanssa on ensiarvoisen téarkedd. Hyvé palvelutilanne

l&htee siit4, ettd molemmat osapuolet kokevat tulleensa prosessissa kuulluiksi.

Kohtaamiskokemuksista on todettavissa se tosiasia, ettd onnistuneella palveluohjauksella
kehitysvammaiset péésevét itse vaikuttamaan omiin asioihinsa ja péaatoksentekoonsa. Riittdmaton
asiakkaiden neuvonta ja ohjaus aiheuttavat kehitysvammaisissa henkiloissa tietamattomyytta, jonka
vuoksi henkilot jopa saattavat kieltaytya heille tarjotuista palveluista. Kohtaamiskokemukset
palvelusuunnitelmista olivat kaikilla kuudella tutkimukseen osallistuneella hieman ristiriitaisia.
Kaikki kuusi kylla tiesivat, ettd suunnitelma on laadittu, mutta se kuka palvelusuunnitelman
toteutuksesta ja laatimisesta vastaa oli heille epdselvdd. Harvakseltaan toistuvat
palvelusuunnitelmapalaverit ovat ilmeisen jannittavia tilanteita asianosaisille itselleen. T&mén
vuoksi  olisikin  tarkedd, ettd kehitysvammaisten kanssa  voitaisiin  kdyd4d ennen
palvelusuunnitelmapalaveria l&pi suunnitelman tavoitteita ja henkilon omia toiveita. Tami
luonnollisesti lienee henkilostoresurssien vuoksi vaikeaa toteuttaa erityisesti pienissé kunnissa,
mutta tiiviimman palveluohjauksen keinoin monelta ristiriitatilanteelta voitaisiin vélttya ja palvelut

pystyttéisiin koordinoimaan paremmin henkildn tarpeita vastaaviksi.

Viranomaisen ja asiakkaan kohtaamisen tilanne voidaan niin haluttaessa vadrin ymmartaa
vahdiseksi mikrotason ilmioksi yhteiskunnallisten suhteiden muuttuessa mutta mikrotasolla
toiminnan muutos tulee ndkyviin varsin hyvin. Laman myot4 hyvinvointipalveluiden saamisen
kriteerit tiukentuivat. Hyvinvointipalvelujérjestelm& on tietynlainen kontrollijarjestelmd, joka
tarjoaa palveluita yhteiskunnallisesti rakenteistuneiden vaihtoehtojen pohjalta.
Hyvinvointipalvelujarjestelmén viranomaisten toiminnan perustana olevat tarveluokitukset,
laéketieteelliset diagnoosit tai funktionaaliset pakot eivat endd vélttdmatta ole maarddvampia
kriteereité tapausten tulkinnoissa. Jotta palvelutoiminta kykenisi toteuttamaan tehtavansa, vaatii se
tyontekijoiltdan refleksiivisyyttd asiakkaisiin péin, vaikka esimerkiksi la&ketieteelliset kriteerit ovat
ldhtokohtana vuorovaikutusprosessille. Kehitysvammahuollonkin asiakkaalta vaaditaan uutta
aktiivisuutta asioidessaan hyvinvointipalvelujarjestelmdsséd. Nykydan puhutaan myds minuuden
refleksiivisestd  projektista  tai  itse-valtaistumisesta.  Nailld  tarkoitetaan  palveluiden

valintamahdollisuuksien tiedostamista ja kaytt0d. Jotta tatd minuuden refleksiivistd projektia
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voitaisiin toteuttaa on siind hyvand apuna yksilon omat sosiaaliset verkostot, kuten omaiset ja
ystdvat mutta myos erilaiset jarjestot ja yhdistykset, jotka toimivat jaseniensd etujen mukaisesti.
(Teittinen 2000, 186-187.)

Entd sitten autonomian ja riippuvuuden vélinen jannite ja kuinka se tuli palvelukohtaamisissa ilmi?
Tutkimukseeni osallistuneista henkildisté nelja kertoi, ettd he asioivat sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluissa itsendisesti. Lisdkysymyksia esittdessani tuli kuitenkin ilmi, ettd kaikki haastateltavat
olivat tarvinneet ja tarvitsivat vastedeskin jossain madrin tukea palvelujérjestelman portaikossa.
Haastateltavien ensisijaisena toiveena oli, ettd he parjaisivat omatoimisesti ja voisivat itse maaritella
sen missa tilanteissa he apua palvelujarjestelmassa asioidessaan tarvitsivat. Kaikki haastateltavat
olivat kokeneet positiivisena asiana sen, etta sosiaali- ja terveydenhuollon asiointipaikoissa oli ollut
heidan lisdkseen mukana joku muukin. Tuen saaminen asiointia varten oli ollut turvallisuutta
tuottava asia. Haastateltavat osasivat itse varsin hyvin méaaritelld sen, miksi he apua tarvitsivat.
Tarkedksi koettiin myos se, ettd henkilokunta kuuli heitd eiké jutellut pelkdstadn mukana olevan

"tukihenkilén” kanssa.

Syvemmin asiaa analysoituani ja pohdittuani totesin, ett4d autonomian ja riippuvuuden valinen
jannite voi nayttaytya kertomuksissa hyvinkin syvand, jos asiaa tarkastelee tdysin ulkopuolisen
nakokulmasta. Sen sijaan, jos asiaa tutkii teoreettisesta viitekehyksesté kasin ja vie analyysin pintaa
syvemmalle voi havaita, ettd autonomia ja riippuvuus kulkevat tietylla tavalla rinnakkain
palvelukohtaamisissa. ~ Vammaisten  autonomian  edellytyksend  pidetddn  useimmiten
riippumattomuutta muiden ihmisten avusta. Talloin korostetaan muun muassa paivittaisten toimien
itsendisen suorittamisen merkitystd. Kaikki yhteiskunnan jésenet ovat kuitenkin eri tavoin
rilppuvaisia muiden ihmisten avusta. Elama ylipdatddn merkitsee aina riippuvuutta jollakin osa-

alueella ja autonomiaa toisella. ( Kaukola 1997, 19-20.)

Kehitysvammaiset sosiaali- ja terveydenhuollon yleisessa palvelujarjestelméssa voidaan kuvata
eduskunnan oikeusasiamies Riitta-Leena Paunion madritelmdn mukaisesti pieneksi ja
haavoittuvaksi ryhmaksi. Riippuvuus toisten ihmisten avusta tekee ryhmén jésenistd
haavoittumiselle alttiita. Pienet ja vdhemman tutut ryhmét kuten vammaiset eivat saa taakseen
puolestapuhujia samaan tapaan kuin esimerkiksi vanhukset. Vammaisilla ei myoskaan ole
samanlaista mahdollisuutta tulla paatoksenteossa ja demokraattisessa jarjestelméssa nakyviin, vaan

tarpeet saadaan esiin hyvin usein enemmiston tietoisen eettisen pohdinnan avulla. Vammaisten
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henkildiden osuus yleisessa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmésséa on vuosien saatossa
kasvanut ja tulee vastedeskin kasvamaan. (Stakes 2006, 173.)

Erityishuoltopiirien vdhenemisen ja laitosten lakkauttamisen myo6ta kehitysvammaisilla on taysi
oikeus muiden kansalaisten tavoin yleisiin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin.
Kehitysvammaisten henkildiden ryhmd on pieni ja haavoittuva verrattuna esimerkiksi vanhusten
osuuteen terveydenhuollossa. Tdma on erittéin tarkedd huomioida, koska pienell ja haavoittuvalla
ryhmalld on isompiin ryhmiin verrattuna suurempi mahdollisuus jddda marginaaliin
palvelujarjestelmassa. Toivon, ettd tutkimukseni kautta kehitysvammaisten rooli yleisen sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujérjestelmén kayttajind saadaan paremmin nékyviin ja heiddn oma &&nensé
kuuluviin. Kehitysvammaiset eivat endd ole palveluiden kohteena, vaan he ovat alkaneet ajaa
kuluttajina omia etuuksiaan ja oikeuksiaan muiden kansalaisten tavoin. On térke&a, etta
keskusteluissa ja prosesseissa, joissa kehitysvammaistenkin asioita pohditaan ja paatetd&n on
mukana heiddn oma edustuksensa (Stakes 2006, 178). Kehitysvammaisten oman jérjestotoiminnan

kautta padstaan vaikuttamaan yhteiskunnallisiin asioihin ja hyvinvointipalveluihin.

Vield tarkedmpadd kuitenkin on, ettd kehitysvammaisten henkildiden avun tarpeet pystytaan
ottamaan huomioon heité itsedédn ja heiddn omaisiaan kuulemalla. Oman asiansa ajajina he myos
tietdvat omat tarpeensa parhaiten, vaikka he asiansa ilmaisemiseen apua ja tukea tarvitsisivatkin.
Autonomia ja riippuvuus kun eivat mielestani ole toisiaan poissulkevia asioita. Palvelujérjestelmén
tulee tulevaisuudessa ottaa entistd tarkemmin huomioon ne keinot ja vélineet, joiden avulla tarpeet
sekd palvelut saadaan kohdennettua oikein. Palveluohjauksen- ja suunnittelun keinoin tdhan on
parhaimmat mahdollisuudet, mutta sen onnistuminen vaatii my0s suurempaa resursointia
henkilokuntaan. Muutoin hyvéa tarkoittavasta palvelusuunnitelmasta tulee mekaanisesti laadittu
nippu papereita, joiden tavoitteista ja toteutuksesta ei ole kell&&n tietoa. Kaikkein vahiten varmasti

asianosaisella itsellaan.

Sosiaalityolld on néiden tavoitteiden toteutumisessa merkittdvd rooli ja nakisin, ettd sen
kokonaisvaltaista tyootetta tarvittaisiin jatkossa entistd enemmén myos perusterveydenhuollon
puolella. Erityishuoltopiirien vuosikymmenten kokemus tydstd kehitysvammaisten parissa tulisi
my6s ottaa huomioon tulevaisuuden sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita suunniteltaessa.
Erityishuoltopiirien  14&kareiden, psykologien, sairaanhoitajien ja muiden ammattilaisten
jalkauttaminen yleisten palveluiden tueksi vahvistaisi tietdmysté kehitysvammaisista. Tarkeaa olisi,

ettd kukaan ei joutuisi syrjityksi vamman tai haitan vuoksi.
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LITE 1: HAASTATTELURUNGON TEEMA-ALUEET JA
LISAKYSYMYKSET

1. Perustiedot
- nimi
- ika

- asumismuoto

2. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kayttd
- mitd terveydenhuollon palveluita olet kayttanyt?
- mitd sosiaalihuollon palveluita olet kayttanyt?

3. Mahdollinen avun tarve palvelujarjestelméssa

- oletko kaynyt sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa yksin?

- onko sinulla ollut edelld mainituissa paikoissa mukana saattaja, esimerkiksi omainen, ystéva

tai joku muu tukihenkil?

- Onko sinusta mukavampi vaihtoehto mennd asioimaan edelld mainittuihin paikkoihin yksin

vai yhdessa jonkun muun kanssa?

4. Oma tietdmys sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista
- onko sinulle tehty tuki- ja palvelusuunnitelma?

- tiedatkd kuka on sinun asioistasi vastaava henkil/sosiaalityontekija kaupungin

sosiaalitoimistossa?

5. Kohtaamiskertomukset palvelujérjestelméssa

- kerrotko millaisia tilanteita sinulla on ollut asioidessasi sosiaali- ja terveydenhuollon

toimipaikoissa?

- miten sinut on otettu vastaan henkilokunnan puolelta edelld mainituissa paikoissa?

- oletko saanut paikoista sen avun, mitd olet tullut hakemaan?

- mikali olet asioinut yhdessa saattajasi kanssa, onko henkilokunta puhunut erityisesti juuri

sinulle vai enemman saattajallesi?

- oletko kokenut olleesi samanarvoinen henkilokunnan kanssa?

6. Kehittdmisajatukset

- onko sinulla ajatuksia tai ehdotuksia siitd, miten palvelua voitaisiin parantaa tai kehittda?
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