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Tutkielman tavoitteena on tarkastella kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
perheille tarjotusta tuesta. Tutkimuksessa keskidssé ovat vanhempien kokemukset palvelu-
jarjestelmésta ja sen toiminnasta, viranomaiskohtaamisista sekd vanhempien rooli kehitys-
vammaisen lapsen ja nuoren eldmassa. Tavoitteena on tutkia vanhempien kokemuksia lap-
sen varhaisina vuosina, kouluiéssé ja sen jalkeisend aikana, mukaan lukien nuoren itsendis-
tymisaika.

Tutkimuksen aineiston muodostaa kymmenen kehitysvammaisen lapsen tai nuoren van-
hemman vapaamuotoista kirjoitusta.

Teoreettisena ja metodologisena viitekehyksenda on kéytetty Bjorn Blomin ja Stefan
Morénin (2010) kehittamaa CAIMeR-teoriaa. Tutkimuksessa CAIMeR-teoriaa kédytetaan
Kirjoitusten analysoimiseen ja rakentamaan ymmarrysta sille, millaista tukea vanhemmat
ovat saaneet lapselleen: millaisessa kontekstissa vanhemmat toimivat, keitd toimijoita per-
heen elamaan kuuluu, millaisia interventioita eri toimijat ovat tehneet ja millaisia vaikutuk-
sia tuella on ollut. Lopuksi pyritddn hahmottamaan selityksia sille, mitka asiat voivat selit-
td4 vanhempien kokemuksia ja perheille tarjotun tuen vaikutuksia.

Tutkielman tuloksista voidaan paatella, ettd vanhempien kokemuksissa heijastuu vahvasti
koordinaattorina toimiminen, joka on tunnistettu myds aiemmissa tutkimuksissa. Tutki-
muksessa kay ilmi, etté erityisesti murroskohdissa palvelujarjestelma ei huomioi vanhem-
pien dantaan eika tue perhettd. Palvelujarjestelman toimivuus myds tehostuisi ns. yhden
luukun periaatteen mukaisella palvelulla.

Vanhempien myonteiset kokemukset kohtaamisista yksittéisten viranomaisten kanssa nayt-
taisivat olevan merkittdva positiivista kokemusta koko kyseisestd palveluorganisaatiosta
selittdva tekija. Kyse on kuulluksi tulemisesta, keskindisesta luottamuksesta ja tuen saami-
sen kokemuksesta.
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1. JOHDANTO

Tyoni kasittelee lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaisten lasten ja vanhempien matkaa
lapsuudesta aikuisuuteen. Varttuessaan kehitysvammaiset lapset, nuoret ja koko perhe tar-
vitsevat tuekseen erilaisia sosiaali- ja terveyspalveluja ja kohtaavat monia sosiaali- ja ter-
veysalan ammattilaisia. Olen tutkimuksessani kiinnostunut siit4, millaista tukea perhe on
saanut ja miten se on koettu, minkalainen tuki on ollut toimivaa ja mit& ehka olisi kaivattu
lisdd. Pyrin myos loytamaan selityksid vanhempien kokemuksille palvelujarjestelmasté ja
avaamaan vanhempien roolia suhteessa palvelujérjestelméan. Aihe on minulle l&heinen,
koska perheemme vanhin lapsi on lievésti kehitysvammainen. Kehitysvammaisten henki-
I6iden omaa &anté ja itsemaaraamisoikeutta on pyritty nostamaan esiin viime vuosina (ks.
esim. Eriksson 2013; 2008). Haluan omassa tutkimuksessani tuoda esiin vanhempien ko-
kemuksia ja ndkokulmia perheelle tarjotusta tuesta.

Katja Valkaman (2012, 5-6) mukaan sosiaalipalveluissa asiakkaana voi olla myos palve-
lunsaajan omainen ja esimerkkind han mainitsee lasten péivahoidon. Myos perheissa, jois-
sa on kehitysvammaisia tai muita ns. erityislapsia, on asiakkaana seké kehitysvammainen
henkil6 itse, ettd hdnen vanhempansa. Kehitysvammaisten henkiléiden oman aanen kuu-
luminen on erittéin tarkeé asia, mutta vanhempien kokemuksia ei kannata kokonaan unoh-

taa. Molempien kokemukset kannattaisi hyddyntaa palvelujarjestelman kehittamiseksi.

Merja Paavolan (2006) mukaan kehitysvammaisten henkildiden normalisaatio perustuu
siihen, ettd heilla on samanlaiset mahdollisuudet, oikeudet ja velvollisuudet kuin muillakin
kansalaisilla. Normalisaatio korostaa kansalaisten tasavertaisia oikeuksia ja sosiaalisia suh-
teita muihin kansalaisiin verrattuna. Se nostaa esiin kehitysvammaisten henkildiden valin-
nanmahdollisuudet ja itsemaaradmisoikeudet. Kehitysvammaisille on integraation periaat-
teiden mukaan jarjestettdva muiden samanikaisten kansalaisten elinoloja vastaavat olosuh-
teet lapsuudesta aikuisuuteen. (Paavola 2006, 14-15.) Hannu Vesalan (2003) mukaan nor-
malisaation ja integraation nousivat 1970- ja 1980- luvuilla kehitysvamma-alan keskeisiksi
késitteiksi. 1990-luvulla on painotettu kehitysvammaisten palvelujen laadun ja elaménlaa-
dun kasitteita. Sosiaali- ja terveydenhuollon alalla tapahtuneen yleisen muutoksen mukana
myos kehitysvamma-alalla on palvelukeskeisesta ajattelusta siirrytty asiakaskeskeiseen
ajatteluun. Kehitysvammaisten omat toiveet, kokemukset ja mielipiteet pyritddn huomioi-

maan. (Vesala 2003, 10.) Normalisaatioajattelu nayttaytyy 2010-luvulla esimerkiksi yh-
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teiskunnallisessa keskustelussa. Muun muassa erityiskoulujen véhentédmisesta ja kehitys-
vammaisten lasten integroimisesta lahikouluihin k&ydaan keskustelua julkisuudessa (ks.
esimerkiksi Mainio, Helsingin Sanomat 31.5.2014, A13). Itsendisen asumisen vaihtoeh-
doista ja yksilollisesta tuesta keskustellaan myds paljon. Vanhempien kokemuksista naky-
vat todenndkdisesti ne yhteiskunnan resurssit ja kdytdnnot, jotka palvelujarjestelmassa tu-

kevat kehitysvammaisen henkildn normalisaatiota ja integraatiota palvelujarjestelmassa.

Kehitysvammadiagnoosi avaa palvelujarjestelmdssé toisia ovia, mutta samalla se sulkee
toisia. Kehitysvammaisuus diagnoosina viitoittaa kehitysvammaisen henkilon elamanpol-
kua vahvasti. Heikki Seppalan (2010) mukaan kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat tukea
selviytydkseen sen ristiriitaisuuden kanssa, ettd heilla on tarve eldd itsendisen nuoren ja
aikuisen elamad, mutta toisaalta toimintakyvyn puute aiheuttaa usein pysyvan ulkopuolisen
avun ja tuen tarpeen. He tarvitsevat tukea myonteisen, mutta realistisen identiteetin raken-
tamiseen. Sosiaaliset tukiverkostot ja suhteet laheisiin vaikuttavat myos kehitysvammais-
ten henkildiden psykososiaaliseen toimintakykyyn ja hyvinvointiin ja sen myota palvelu-
tarpeeseen. (Seppala 2010, 196-198.) Perheterapeutti Virginia Satir on Berit Lagerheimin
(1992) mukaan sanonut lapsen kasvattamisen olevan maailman vaikeimman tehtévén. Las-
tenpsykiatri Lagerheim kommentoi vammaisen lapsen kasvattamisen olevan luultavasti

vield vaikeampaa. (Lagerheim 1992, 92.)

Perustelen vanhempien ja palvelujarjestelméan kohtaamisen tarkastelun tarpeellisuutta sill,
ettd vanhemmat ovat késitykseni mukaan todennakdisesti ainoa taho, jolla on kokonaisval-
tainen kasitys kehitysvammaisen lapsen ja nuoren tarvitsemista tukitoimista ja palvelujar-
jestelman toimivuudesta. Tutkimuksen avulla voidaan saada kaytannon tietoa palvelujér-
jestelman toimivuudesta sek& vanhemmilla olevan tiedon siirtdmisen sujuvuudesta palvelu-
jarjestelmélle esimerkiksi nuoren itsendistymisvaiheessa. Haluan tutkimuksessani tavoittaa
sen, miten kehitysvammaisten henkildiden elaménkulku peilautuu vanhempien nékokul-
masta ja palvelujarjestelman kohtaamisten kautta. Kirjoitusten avulla toivon saavani kuvan
myos siitd, minkélaista tukea vanhemmat itse ovat saaneet ja miten he ovat sen kokeneet ja
minkalaisena kehitysvammaisen henkilon vanhemmat kokevat kehitysvammaisen lapsensa
saaman tuen. Vahvasti kehitysvammaisen henkilén subjektiutta korostavassa ajassa, tutkin
nimenomaan vanhempien nakemyksia ja tarkastelen heidan nakdkulmastaan, millainen on

vanhemman subjektius palvelujarjestelman ja lapsen valilla.
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Tutkimuksen toisessa luvussa tarkastellaan aikaisempia tutkimuksia ja kolmannessa luvus-
sa kuvataan tutkimuksen konteksti. Neljannessa luvussa jasennetaan tutkimuksen tavoite ja
tutkimuskysymykset. Viidennessd luvussa tarkastellaan tutkimuksen teoreettista viiteke-
hystd ja CAlIMeR-teoriaa sekd analysoidaan kontekstin merkitystd ja CAIMeR-teorian
kaytt6d. Kuudennessa luvussa jasennetéan tutkimusmetodi, kdydaan lapi aineistonhankin-
tamenetelmad ja aineiston kuvaus seké tarkastellaan tutkimuksen etiikkaa, tutkijan positiota
ja tutkimuksen luotettavuutta. Seitseménnessé luvussa kuvataan analyysiprosessi. Kahdek-
sannen luvun analyysi on jaoteltu kontekstien (Kela, paivéhoito, koulu, sosiaalipalvelut,
itsendinen asuminen, tyoelamd) ja CAIMeR-analyysimallin mukaisesti. Yhdekséannessa
luvussa jasennetddn yhteenveto ja kymmenennessé luvussa on keskustelua tuloksista. Yh-

dennessétoista luvussa tarkastellaan johtopéatoksia ja kehittamisehdotuksia.
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2. AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Merja Italinna, Elina Leinonen ja Timo Saloviita (1994) kirjoittavat suomalaisen kiinnos-
tuksen perhe- ja vammaisuustutkimukseen nousseen 1990-luvun alusta. Vammaisten lasten
perheitd koskevat tutkimukset olivat kuitenkin alussa l&hinn& opinndytetditd. Italinna ja
kumppanit (1994) arvelevat, ettd yhtend syynd suomalaisen tutkimuskiinnostuksen heré&a-
miseen on ollut se, ettd tutkijat ovat olleet kaksoisroolissa seké tutkijoina ettd vammaisten
lasten vanhempina. Heiddn mukaansa edelld mainittu lahtokohta voi tuoda muun muassa
kysymyksenasettelun muodossa tutkimukseen antoisamman elementin kuin pelkéstdén
professionaalisista lahtokohdista toimivilla tutkijoilla. Kansainvalinen kehitysvammaisten
lasten perheitd koskeva tutkimuskiinnostus on herédnnyt 1980-luvulla. Ulkomainen tutki-
mus voi antaa viitteitd tutkimukseen, mutta vammaisten lasten perheiden tutkimus on kult-
tuurisidonnaista, koska siihen vaikuttavat vallitsevat yhteiskunnalliset kdytannot, palvelu-
jen rakenne ja arvot ja siksi tarvitaan suomalaista tutkimusta. (Itélinna, Leinonen & Salo-
viita 1994, 41-45.) 2000-luvun kehitysvamma-alan yhteiskunnallisen tutkimuksen paino-
pisteen voisi lyhyesti kuvailla siirtyneen asiantuntijakeskeisesta tutkimuksesta kehitys-
vammaisen henkilén oman osallisuuden lisdédmiseen liittyvaan sosiaali-, yhteiskunta- ja
kasvatustieteelliseen tutkimukseen. Esimerkkina voi mainita Susan Erikssonin (2008) so-
siologisen tutkimuksen, jossa han haastatteli kolmeakymmentd vammaista henkil6a ja tutki
heidén arkielaméa ja itsemaardédmisoikeutta. Vuosina 2010-2013 Susan Eriksson (2013)
tutki miten vammaisen ihmisen asema maéritelladn henkil6kohtaisen budjetointiprosessin

kuluessa ja edistédako se itsemadraamisoikeutta omien palvelujen jarjestamisessé.

Erja Misukka (2009) haastatteli sosiaalipolitiikan alaan kuuluvassa tutkimuksessaan Tyon
merkitys kehitysvammaisille ty0- ja toimintakeskuksessa tydskentelevia kehitysvammaisia
henkil6itd, jossa han nosti esiin itsendisyyden tunteen saavuttamisen tyon avulla. Misukka
tutki fenomenologisella tutkimusasenteella ja tutkimuksellisena apukeinona oli hyvinvoin-
titeoreettinen tarkastelutapa. Han teki yksilo- ja ryhméahaastatteluja kahdelletoista samassa
tyo- ja toimintakeskuksessa tyoskentelevalle 25-35-vuotiaalle kehitysvammaiselle henki-
I6lle. Tutkimuksen tuloksena voitiin ndhda osan haastatelluista kokevan ty6- ja toiminta-
keskuksessa tehtavaan tyohon liittyvan paatoksenteon antavan heille itsendisyyden tunteen.
Myos tydosuusrahan saamisen koettiin tukevan taloudellisen itsendisyyden tunnetta. Ty6n
tekeminen poistaa toimettomuutta ja toimii kuntoutuksen valineend ja ehkdisee osaltaan

syrjaytymistd. Tyo- ja toimintakeskuksessakin tehtdvé tyo antaa kehitysvammaiselle henki-
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I61le osallisuuden kokemuksia. Kehitysvammainen henkild tuntee osallisuutta tyolahtoi-
seen eldmédntapaamme saadessaan arvostusta tyostaan, vaikka ty6 tapahtuisi tyo- ja toimin-
takeskusyhteistssd. Han saa tyon tekemisen myota olla tavallinen osallistuva kansalainen.
(Misukka 2009, 36, 121-123.) Misukka kuvaa tutkimuksessaan kehitysvammaisten henki-
I6iden omia kokemuksia. Té&sté itsendistymisvaiheen osa-alueesta nostan vanhempien né-

kokulmia lahempaan tarkasteluun.

Tuula Tonttila (2006) tutki kasvatustieteellisessa tutkimuksessaan vammaisen lapsen &idin
vanhemmuuden kokemusta sekd lahiympariston ja kasvatuskumppanuuden merkitysta.
Tutkimukseen hén haastatteli vuosina 1997, 1998 ja 2003 yhteensa 24:&& henkil6g, joista
kymmenen oli kehitysvammaisen ja/tai autistisen lapsen éiti4, kahdeksan paivékotien eri-
tyisryhman tyontekijaé ja kuusi koulun opettajaa. Han tutki vanhempien tukemisen tarkeyt-
t4 silloin kun perheessa on kehitysvammainen tai autistinen lapsi. Tutkimuksen mukaan
aitiyteen liittyi ristiriitaisiakin tunteita ja sosiaalisen ympariston tuella oli huomattava vai-
kutus vanhempien jaksamiselle. Lapsen kouluun siirtymisen jalkeen vanhemmat kokivat

tuen vahentyneen.

Anne Waldén (2006) tutki sosiaalitieteellisessa tutkimuksessaan neurologisesti sairaan ja
vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukea. Tutkimukseen osallistui 118 neurologises-
ti sairaan tai vammaisen lapsen perhettd. Aineisto on kerétty vuosien 1991-1992 ja 1995—
1996 vélisena aikana. Analyysissa on kaytetty seka kvalitatiivisia ettd kvantitatiivisia me-
netelmid. Tutkimustuloksena voidaan nahdé, etta selviytymisen kokemukset, varmuus riit-
tavasta perusturvasta ja palveluista seka sosiaalisista suhteista saadut voimavarat ovat tar-

keitd perheiden selviytymista edistavia tekijoita.

Pirjo-Riitta Ylikauma (2007) on tutkinut kasvatustieteiden alaan kuuluvassa lisensiaattitut-
kimuksessaan perheiden saamaa tukea ja perhetydn mahdollisuuksia, kun perheissa on
kouluikainen kehitysvammainen lapsi. Han on haastatellut tutkimuksessaan kahtatoista
perhettd, yhdeksaatoista vanhempaa. Tutkimuksessa vanhemmat arvioivat ulkopuolisen
tuen merkitysta perheen eldmasséd. Tutkimuksen mukaan tasapaino on mahdollista saavut-
taa, mikali perheet saavat oikeanlaista tukea elamaan. (Ylikauma 2007, 102-105.) Kou-
luikdisen kehitysvammaisen lapsen perheen saama palvelujarjestelmén tuki on yksi oman

tutkimukseni aineistosta analysoinnin kohteeksi nouseva asia.
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Asumispalvelusaatic ASPA, Kehitysvammaisten palvelusaatit ja Mielenterveyden keskus-
liitto toteuttivat vuosina 2006—2008 Pienesta kiinni —projektin. Projektissa selvitettiin kun-
tien ja palveluntuottajien nédkemyksia kehitysvammaisten ja mielenterveyskuntoutujien
asumispalveluista. Aineisto kerattiin haastattelemalla 48:n kunnan edustajaa. Projektipdal-
likkd Minna Harjajarven (2009) mukaan lapsuudenkodista muuttaminen on nyky&an niin
kehitysvammaisten nuorten kuin heiddn vanhempiensakin toive. Toiveet itsendistymisen
ajankohdasta ovat myos aikaistuneet. 2000-luvulla suurimmat ryhmat ovat olleet noin 20-
vuotiaat kehitysvammaiset, kun aikaisemmin asumispalvelujen piiriin tulevat olivat noin
40-vuotiaita. Aikaisemmin vasta kehitysvammaisen vanhempien ik&&ntyminen vaikutti
kehitysvammaisten lapsuudenkodista muuttoajankohtaan. (Harjajarvi 2009, 27.) Itsendinen
asuminen on suuri murroskohta niin kehitysvammaisen nuoren itsensé kuin vanhempienkin

elamadssd, joten vanhemmat kuvaavat sitd myos kirjoituksissa.

Seka sosiaali- ettd kasvatustieteelliset tutkimukset, joissa on tutkittu kehitysvammaisten
lasten vanhempien saamaa tukea, vaikuttavat tarkastelevan I&hinn& niiden perheiden tilan-
netta, joissa lapsi on paivékoti- tai peruskouluikéinen. Niissa korostuvat vanhempien jak-
samiseen liittyvat kysymykset ja ymparistéltd saatu sosiaalinen tuki. Omassa tydssani ha-
luan tuoda esiin vanhempien kokemuksia laajemmin, koskien koko palvelujarjestelmén
toimivuutta kehitysvammaisten lasten eri ikdkausien osalta. Haluan tarkastella vanhempien
kokemuksia mukaan lukien kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen liittyvat haasteet.
Pyrin myos loytaméaan ja selvittdmaan erilaisia mekanismeja, joita viranomaiskohtaamisiin

liittyy ja jotka voivat ehka osaltaan selittdd interventioiden tuloksia.
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3. TUTKIMUKSEN KONTEKSTI

Téaman luvun tavoitteena on ensin luoda késitystd kehitysvammaisuuden méaaritelmasta,
koska kyse ei ole yksiselitteisestd diagnoosista. Kehitysvammadiagnoosi voidaan antaa heti
lapsen synnyttya vain osalle kehitysvammaisista lapsista. Kehitysvammadiagnoosin saa-
minen ei kuitenkaan kerro siitd, minkdlaista tukea perhe tulee lapsen kasvaessa palvelujér-
jestelmalta tarvitsemaan, vaikka se lainsd&danndllisesti viitoittaa niitd tukimuotoja, joita
perhe on oikeutettu saamaan. Toisessa alaluvussa avataan palvelujarjestelma-kasitettd ja

sen perusteena olevaa lainsd&dantoa.
3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkilod, jonka henkinen toiminta tai kehitys on estynyt
tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssé saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.
(Maki 1998, 10-15; Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. 2006.) Maria Arvion (2011) mukaan
hedelmoitys, sikidaika ja varhaislapsuus ovat kehitysvamman synnyn kannalta merkittévia
vaiheita. Kehitysvammat jaetaan karkeasti neljaan pé&éaluokkaan taustasyyn perusteella:
geneettiset sairaudet ja oireyhtymaét, kehityksen aikaisten vahingoittavien tapahtumien seu-
rannaiset tai jalkitilat, monitekijaiset kehitysvammat (perimé sek& ymparistotekijat) ja vii-
meisend ovat tuntemattomasta syysta johtuvat kehitysvammat. Kehitysvammaisuuden syy
jaé epéselvaksi noin neljannekselld kehitysvammaisista henkildista ja jopa puolella lie-
vimmistd kehitysvammoista. (Arvio 2011, 39-41, Kehitysvammaliitto 2014.) Osalla lie-
vemmin kehitysvammaisista ei Susan Erikssonin (2008) mukaan ole diagnoosia. Kehitys-
vammaisia henkildita arvioidaan Suomessa olevan noin 50 000; luvussa on mukana myds

ilman diagnoosia olevat. (Eriksson 2008, 10.)

Kehitysvammaisuuden asteen maéarittelyn mittarina on kaytetty pitk&dan kansainvalisen
tautiluokituksen alykkyysosamaardn mukaista ryhmittelya: syvésti kehitysvammaiset, vai-
keasti kehitysvammaiset, keskitasoisesti kehitysvammaiset ja lievasti kehitysvammaiset,
joita joissakin maaritelmissa kutsutaan myos heikkolahjaisiksi. Niin sanottu kehitysvam-
maisuuden kaksoiskriteeristd on myos maarittelyissa tuotu esiin. Kaksoiskriteeristo tarkoit-
taa, ettd kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella kliinisestd tai sosiaalisesta lahtékohdasta.
(Misukka 2009, 24— 28.) Leo Kannerin (1948, 373-374; ks. Misukka 2009, 24) vanhassa

méaritelmassé lievasti kehitysvammaisia saatetaan kutsua myos piilokehitysvammaisiksi.
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He ovat olemukseltaan ja puheen sisalloltdan ei-kehitysvammaisia henkildité ja kehitys-
vamman huomaa vasta pidemmén kommunikoinnin jalkeen. Piilokehitysvammaisuuden
madaritelma kuvaa mielestani lievasti kehitysvammaista henkil6a hyvin. Vamma on piilossa
ja lyhyissa kohtaamisissa muiden kanssa se jaa usein huomaamatta. Markus Kaski (2001)
toteaa, ettd diagnostisoimatta jaanyt lieva alyllinen kehitysvammaisuus saatetaan joskus
huomata vasta aikuisena henkilon ajauduttua hankaliin psykososiaalisiin tilanteisiin (Kaski
2001, 25). Esimerkiksi lastensuojelun sosiaalitydssé sosiaalityontekijat voivat kohdata ke-
hitysvammaisia diagnostisoimattomia vanhempia. Kehitysvammaisuutta tulisi aina tarkas-
tella yksilollisesti (Misukka 2009, 23). Kehitysvammaisen henkilon sek& vanhempien ko-
kemuksiin palvelujarjestelméstd saattaa vaikuttaa se, milloin kehitysvammadiagnoosi on
saatu. Diagnoosi on saattanut lievemmissa kehitysvammoissa tdsmentya vasta useamman

muun diagnoosin kautta ja varmistua kehitysvammaksi esimerkiksi vasta kouluikaisena.

Useat kehitysvammaiset henkilot ovat vammaisuutensa vuoksi tyokyvyttomié ja suurin osa
tarvitsee sédannollistd apua selviytyékseen jokapaivaisen eldmén vaatimuksista. Kehitys-
vammaisuuden vaikeusasteen arviointiperusteena on pidettava toiminnallisten taitojen tosi-
asiallista tasoa ja jokapdivéiseen eldmaan liittyvaa avuntarvetta. (Maki 1998, 15-17.) Erja
Misukan (2009) mukaan ymparistén odotusten ja yksilon suoritusten valilla voi olla ristirii-
ta. Talloin kehitysvammaisuus voidaan méaaritella myds sosiaalisesta nakokulmasta, jossa
yhteiskunnan asettamista vahimmaisvaatimuksista selviytyméattémyys voi johtaa vammai-
seksi leimautumiseen. (Misukka 2009, 28.)

Seppala (2010) pitda kehitysvamma-kaésitettd liian laaja-alaisena ja epdmadraisend. Han
nimittaa sita diagnoosin ylikorostamisen harhaksi, koska sama diagnoosi annetaan keske-
naan taysin erilaisille ihmisille, huomioimatta henkilon muuta persoonallisuutta ja toimin-
takykya muokanneita tekijoita kuin fysiologiset ja neurologiset kehitysvammaisuuden syyt.
Seppaléa kirjoittaa kehitysvammaisten henkildiden maérittelyn olevan kaksijakoista, toisaal-
ta heidat méaritellaan vajavaisiksi ja puutteellisiksi ja toisaalta kokonaisiksi ja toimintaky-
kyisiksi. Vajavaisuus palvelujen tarvetta varten osoitetaan laéketieteellisen diagnostiikan
avulla kun tarvitaan eldketurvaa, ld&kinndllista hoitoa tai kuntoutusta tai vammaisuuteen
perustuvia etuisuuksia. Jokapdivaisen eldmén ratkaisuja pohdittaessa tarvitaan kehitys-
vammaisuuden toiminnallisuuden méaéritelmia kun osoitetaan henkilén mahdollisuuksia ja
voimavaroja. Pohdittavaksi jaa hoivan ja huolenpidon tarpeiden sekd itsemaardamisoikeu-

den vélinen tasapaino. (Seppala 2010, 180-182; 185-186.) Kasitykseni mukaan yhteiskun-
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nassa tehdaan paatoksia kehitysvammaisten henkildiden palveluista ristiriitaisten méaaritte-
lyjen mukaan. Vanhemmat joutuvat perustelemaan etuisuuksia hakiessaan lastensa vaja-
vaisuutta ja kuvaamaan sité, vaikka hakemusten mukana ovat pakolliset asiantuntijalau-
sunnot. Toisaalta esimerkiksi itsendaistymisvaiheessa pitdisi vanhempien pystyd ndkeméaan
lasten vahvuudet ja todellinen tuen tarve sek& perustella se asiantuntijoille. ltse ymmarréan
lievén ja keskivaikean kehitysvammaisuuden lahinné sosiaalisena erityisvaikeutena, joka
vaatii jatkuvia ja henkilon kehityksen my6td muuttuvia yksilollisia tukitoimia, jotta kehi-
tysvammainen henkild voisi integroitua mahdollisimman sujuvasti vallitsevaan yhteiskun-

taan.
3.2 Palvelujarjestelma-kasite ja sen perusteena oleva lainsaadanto

Hannu T. Vesalan (2010) mukaan kehitysvamma-alalla on palvelujarjestelmassa tapahtu-
nut merkittdvida muutoksia viimeisen 50 vuoden aikana. Erityspalveluista on pyritty siirty-
maan yleisiin palveluihin, korostaen palvelujen asiakasléhtoisyytta ja yksilollisyytta. Kehi-
tysvammaisten keskitetysta laitoshoidosta on jo osittain siirrytty pienimuotoisempiin asu-
misyksikoihin.  Yksilon paatoksenteko-oikeutta korostetaan entistd enemmaén. (Vesala
2010, 123-126.) Tua Nummelinin (2003) mukaan vuodesta 1995 alkaen laitoshoito on
ollut maaraltaan pienin kehitysvammaisten palvelumuoto, joka vahenee koko ajan. Asu-
mispalvelujen osuus puolestaan kasvaa. Jo 1990-puolivalista alkaen ryhmékodeissa on
asunut enemmén kehitysvammaisia henkilditd kuin laitoksissa. 1970- ja 1980-luvuilla
kehitysvammapalveluita tuottivat Iahinna erityishuoltopiirien kuntayhtymat. Kunnat alkoi-
vat tuottaa kehitysvammapalveluita yhta enemman itse 1990-luvulla. 2000-luvulla jo nel-
jasosa kehitysvammaisten asumispalveluista tuotettiin yksityisesti. (Nummelin 2003, 29—
36.)

Hallitus on 8.11.2012 antanut periaatepadttksen, jonka mukaan jokaisella kehitysvammai-
sella henkildlla on oikeus yksildlliseen asumiseen ja palveluihin. P&atos liittyy Kehas-
ohjelmaan, joka on vuosina 2010-2015 toteutettava kehitysvammaisten asumisohjelma,
joka perustuu sosiaali- ja terveysministerion johdolla laadittuun valtakunnalliseen suunni-
telmaan. Jokainen muutto suunnitellaan vammaisen henkildn ja laheistensa kanssa yhteis-
tyossd. Vammaispalvelulain muutos vuonna 2009 oli ensimmainen askel vammaispalvelu-
jen valtakunnallisessa kehittdmisessa. Toisena vaiheena tule kehitysvammahuollon raken-

nemuutos. Kolmantena, osana sosiaalihuollon lainséadddnnon kokonaisuudistusta, yhdiste-
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taan kehitysvammalaki ja vammaispalvelulaki. (STM 2012:15; ks. my6s esim. Perusturva-
lehti 4/2012, 32.)

Kehitysvammaisten tukiliiton sosiaaliturvaoppaan mukaan keskeisimpiné kehitysvammai-
sen henkilon lakiséateista tukea ja palvelujarjestelmad méaarittelevat lait ovat: Hallintolaki
434/2003, Hallintolaink&yttolaki 586/1996, Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
519/1977, Laki omaishoidon tuesta 937/2005, Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas-
maksuista 734/1992, Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeudesta 812/2000, Laki
vammaisuuden perusteella jérjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987, Perustusla-
ki 731/1999 ja Sosiaalihuoltolaki 710/1982 (Kehitysvammaisten tukiliitto 2014, 13). Nai-
den keskeisimpien lakien liséksi kehitysvammaisten henkiloiden saamia palveluita kosket-
tavat monet muut lait ja asetukset riippuen kehitysvammaisen henkilon iasté, toimintaky-

vystd, kehitysvamman asteesta ja muista diagnooseista.

Kehitysvammaisen ja hdnen vanhempiensa eldmé&é viitoittavat lukuisat rinnakkaiset jarjes-
telmat ja viranomaiset sekd muut sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelmien am-
mattihenkil6t. Berit Lagerheimin (1992, 209) mukaan vammaisen lapsen perhe on sdanndél-
lisesti yhteydessa valtavaan joukkoon ammatti-ihmisia ja on myos riippuvainen heistéa.
Erilaiset terapeutit, sairaalat, ladkarit ja muu hoitohenkilokunta tulevat tutuiksi, riippuen
kehitysvammaisuuden syysta ja siihen mahdollisesti liittyvistd somaattisista sairauksista.
Haasteellinen kayttdytyminen saattaa perheen psykiatrisen ja psykologisen avun piiriin,
joka usein toteutetaan eri paikoissa ja eri ammattilaisten toimesta, kuin somaattisten on-
gelmien hoito. Sairaaloissa saattaa olla mahdollista tavata myds sosiaalityontekija tai sosi-
aaliohjaaja. Lisaksi asioidaan myds perusterveydenhuollon piirissé esimerkiksi neuvolassa,

terveyskeskuksessa ja suun terveydenhuollossa.

Palveluohjaus ja perheelle tarjottava tuki muodostavat yksildllisen polun, jonka lahtékoh-
tana ovat kehitysvammaisen henkilon ja hanen perheensé tuen tarve. Ne kehitysvammaiset
henkil6t, joille on kehitysvammaisten erityishuoltolain (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 519/1977) perusteella oikeus yksildllisesti laadittuun erityishuolto-ohjelmaan
ovat kehitysvammaisten palveluohjauksen piirissd. Erityishuolto-ohjelma laaditaan yhdes-
sé kehitysvammaisen ja tarvittaessa vanhempien tai muiden lahiomaisten kanssa ja se tar-
kistetaan sdaannollisin véliajoin. Lisaksi henkilélle on laadittava palvelusuunnitelma. Téssa

yhteydessa yhteistyotd tehdaan kehitysvammaisten palveluohjaajan tai sosiaalitydntekijan
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kanssa. Kehitysvammainen perheineen voi olla my6s lastensuojelun asiakkuudessa ja saa-
da avohuollon tukitoimia. Kehitysvammaisen lapsen kanssa yhteisty0 paivakodin ja koulun
kanssa on usein tiiviimp&a kuin ns. normaalin lapsen kanssa. Peruskoulun jalkeen tutustu-
taan erilaisiin valmentaviin ja ammattiin valmistaviin oppilaitoksiin, erityisoppilaitoksiin ja
niiden henkilokuntaan. Itsendistymisvaiheessa erilaiset asumisvaihtoehdot ja —kokeilut ja
asumisyksikoiden henkilosto tulevat my6s vanhemmille tutuiksi. Tyo- ja paivatoiminnan
henkil6std kuuluu myds kehitysvammaisen aikuisen ja usein hédnen vanhempiensakin el&-

maan.

Kehitysvammaisen henkilén vanhemmat asioivat ainakin alaikéisen kehitysvammaisen
puolesta myds Kansaneldkelaitoksen kanssa: laativat sinne erilaisia selvityksid ja hake-
muksia seka toimittavat suunnitelmia ja todistuksia. Vanhemmalla tulee olla kykya ym-
martaa laékarinlausuntojen sisalté ja muiden viranomaisten tekstit. Vanhemmat ovat usein
mukana erilaisissa moniammatillisissa kokouksissa, joissa pdivitetddan kehitysvammaisen
tilanteita ja laaditaan suunnitelmia tulevaisuudesta. Naissda moniammatillisissa kokouksissa
asioista puhutaan toisinaan ammattikielelld ja ne saattavat vaatia vanhemmilta tarkkaa
huomiokykyd. Vanhemmat saattavat myds joutua tiivistdméaan eri viranomaisissa hoidettu-
ja asioita toisille viranomaisille, koska eri organisaatioiden tiedot ovat eri tietojarjestelmis-

Sa.

Kehitysvammaisen henkildn ja hdnen perheensa eldamassé vierailee vuosien varrella monia
tahoja. Tuisku lImosen (1995) mukaan vammaisen lapsen vanhemmat joutuvat vaistamatta
vierailemaan erilaisissa jarjestelmissa ja tutustumaan ammattiauttajien maailmaan. Y hteis-
tyd ja vuorovaikutus vanhempien ja ammattiauttajien valilla on parhaimmillaan erittain
hedelmallista ja pahimmillaan hyvin ongelmallista. (Ilmonen 1995, 66-67.) Lagerheimin
(1992) mukaan vanhempien mahdollisuudet auttaa vammaista lastaan riippuu suurelta osin
yhteiskunnasta. Kaikki mika tukee vanhempien asemaa, vahvistaa heiddn voimavarojaan
auttaa ja hoitaa lasta. Vammaisperheet tarpeineen vaikuttavat vastavuoroisesti myds ympa-

roivaan yhteiskuntaan. (Lagerheim 1992, 208.)

Koko palvelujarjestelman hahmottaminen ja yhteydenpito eri viranomaisten kanssa saattaa
olla vanhemmille tyolasta ja aikaavievaa. Kehitysvammaisten Tukiliiton liittohallituksen
puheenjohtaja Jyrki Pinomaa, joka on itse kahden kehitysvammaisen nuoren isd, kertoo

Tukiviesti —lehdessa aikanaan hoitaneensa yhteydenpitoa poikien asioihin liittyen noin 70
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eri ammattilaisen kanssa. Lasten tilanne piti erikseen selvittd4 jokaisessa ammattilaiskoh-
taamisessa. Han kaipasi perheen tueksi palveluohjaajaa, jotta perheelle jéisi aikaa myds
normaalin arjen eldmiseen. Pinomaa korostaa erityisesti murrosvaiheiden tukea, esimerkik-
si péivakodista kouluun siirtymisen ja peruskoulun paattymisen aikaa. (Kirkkoméki 2012,
8-9.)

Vanhempien hoitaessa kehitysvammaisen lapsensa asioita palvelujérjestelmassd, hoitavat
he niitd velvollisuuksia, joita palvelujarjestelma asiakkaille asettaa ja joita kehitysvammai-
set henkilot eivét itse kykene hoitamaan. Katja Valkama (2012) pohtii vaitoskirjassaan
asiakkuuden dilemmaa ja sosiaali- ja terveydenhuollossa kaytettdvan termejé asiakaslahtoi-
syys ja asiakaskeskeisyys. Asiakaslahtoisessé palvelussa lahtokohtana tulisi olla asiakkaan
nimedmat kasitteet ja tarpeet. Palvelut ovat kuitenkin jarjestelmélaht6isid. Uuden julkishal-
linnon mukanaan tuoma individualismin korostuminen ja asiakkuus-késite edellyttda asi-
akkaalta kykya hyodyntaa asiakkuutta ja sen tuomia vaihtoehtoja. Vahva kyky ajaa omia
asioitaan voi olla palvelujen saamisen edellytys. Jonkun on mygs otettava vastuu niiden
henkildiden oikeuksista, jotka ovat itse kykeneméattomia sitd tekemaan. Toisaalta tasta aja-
tellaan syntyvan riippuvuussuhde, joka osaltaan marginalisoi henkildita joiden puolesta
asioita hoidetaan. (Valkama 2012, 43-47; 54-56.) Vanhempien hoitaessa kehitysvammai-
sen henkilon puolesta asioita, on mahdollisuuksien mukaan aina my6s huomioitava kehi-
tysvammaisen henkilon oma dani. Vahva kyky ajaa asioita ja saada sen mukaista palvelua,
koskee myods kehitysvammaisen henkilon vanhempaa tdmén asioiden hoitajana. On mah-
dollista, ettd vain ne kehitysvammaiset henkildt, joiden edunvalvojat ovat aktiivisimpia,

saavat riittavasti palveluita.

Nékemykseni mukaan kehitysvammaisen henkilon eldamé kulkee erddnlaisen “kolmikanta-
jarjestelmdn” mukaan. Yhtend pilarina on kehitysvammainen itse omine toiveineen, toise-
na vanhempi tai joku muu tukihenkild tai edunvalvoja ja kolmantena ns. palvelujarjestel-
ma. Tutkimuksen lahtékohtana on tarkastella vanhempien kokemuksien mukaan palvelu-
jarjestelmén toimintaa perheen tukena ja vanhempien roolia suhteessa palvelujérjestel-

maan.
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4. TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Tutkimuksen tavoitteena on tutkia kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia pal-
velujarjestelman toimivuudesta. Pyrin etsimaan selityksid toimivaksi koetusta ja vahvista-
vasta, vanhempia ja perhettd kannattelevasta voimaannuttavasta tuesta. Pyrin myos etsi-
maan selityksid vanhempien nédkékulmasta voimia vieneesta tuen puutteesta tai mahdolli-

sesta epaonnistuneesta toiminnasta
Varsinaiset tutkimuskysymykset ovat:

1. Minkalaista tukea kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat palvelujérjestel-
man perheelle tarjonneen?

2. Mika tai miten voidaan selittda kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
palvelujarjestelmésta?

3. Miten kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat oman roolinsa suhteessa pal-

velujarjestelmaan?

Néiden kysymysten avulla pyrin valottamaan vanhempien kokemuksia palvelujérjestelman
toimivuudesta kehitysvammaisten lasten eri ikékausina ja ikakausiin liittyvissa murroskoh-
dissa. Pyrin my6s tunnistamaan erilaisia viranomaiskohtaamisiin liittyvia mekanismeja,
joita ei aikaisemmin ole tutkittu ja jotka voivat osaltaan selittda interventioiden tuloksia.
Kehitysvammaisten lasten vanhempien ndkékulmaa kuvaamalla pyrin tuottamaan syvem-
paa kokemustietoa palvelujarjestelman toiminnasta ja lopussa pyrin myos esittdmaan kehit-

tamisehdotuksia.
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5. TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Tassa luvussa kuvaan ensin tutkimuksen teoreettis-metodologista suuntausta, avaan CAl-
MeR-teoriaa ja kuvaan sitd kasitteend. Seuraavaksi tarkastelen kontekstin merkitysta
CAIMeR-teoriaan sek& sosiaalitydon vaikutuksien ja tuloksien mallintamista. Lopuksi ja-
senndn CAIMeR-teorian kayttoa.

5.1 Kiriittinen realismi

Tutkimuksen teoreettis-metodologisena suuntauksena on Kriittinen realismi, jonka p&aasi-
allinen kehittdja on brittilainen filosofi Roy Bhaskar (Morén & Blom 2003, 44; Blom &
Morén 2007, 45). Pekka Kuusela (2006) kirjoittaa kriittisen realismin syntyneen sosiaalitie-
teiden “paradigmakriisistd”, jolla puolestaan viitataan darirelativististen nakemysten syn-
nyttdmaan radikaalin skeptiseen reaktioon sité vastaan. Kriittinen realismi selittdd ihmis-
ten, sosiaalisten organisaatioiden ja yhteiskunnan toimintaa ja pyrkii tuomaan esille sosiaa-
litieteiden pitkan perinteen, joka pohjautuu realistiseen ndkemykseen esimerkiksi organi-
saatio- ja johtamistutkimuksessa. Kriittinen realismi voi avata vaylan tieteen tutkimuskoh-
teeseen, analyysin tavoitteisiin, selitysten tehokkaaseen kayttoon tai muihin yleisten késit-
teellisten ongelmien pohdintaan. Sen mukainen ndkemys voi toimia teoreettisten viiteke-
hysten ja metodologian apuna eli metateoriana. Uutta teoriaa voidaan kriittisen realismin
avulla jalostaa antamaan tietoa empiirisesta tutkimuksesta ja se toimii eri tutkimusalueiden
valisena sillanrakentajana. (Kuusela 2006, 9-13.) Mikko Mantysaaren (2006) mukaan rea-
lismissa on oleellista kriittisyys yhteiskunnallisia ja sosiaalityon oikeina pidettyja toimin-
takdytantoja kohtaan. Realismin teoreettinen analyysi avaa késitystd yhteiskunnallisesta
todellisuudesta, sen kerrostuneisuudesta ja haluaa tehdé tutkimustuloksista evaluatiivisia
johtopaatoksiad. Kriittisen realismin avulla voidaan tutkia sosiaalityon interventioita seka

meta- ja mikrotasoilla analysoida sosiaalityon vaikutuksia. (Méntysaari 2006, 160.)

Kriittisen realismin keskidssa on pyrkimys kausaalisen analyysin tuottamiseen ja sen selit-
tdmiseen, misté syysta joku tapahtunut todella tapahtuu. Eli todellisten tapahtumien ja em-
piiristen havaintojen alla on syvéd, muutosten liikkeelle panevien mekanismien taso, josta
voidaan laatia teorioita. Kriittinen realismi perustuu todellisuuden jakautumiseen kolmeen

tasoon tai alaan. Namé& kolme eri alaa ovat empiirinen, aktuaalinen ja reaalinen. Empiiri-
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nen ala on yhteydessd ihmisten havaintoihin ja kokemuksiin. T&lla alalla voidaan tehda
havaintoja, kokea, keratéd aineistoa ja panna taytantoon teorioita. Aktuaalinen koostuu ta-
pahtumista, jotka reaaliseen alaan kuuluvat mekanismit laukaisevat. Reaalinen ala tarkoit-
taa kaikkia niitd rakenteita ja mekanismeja, jotka ovat olemassa ihmisten havainnoista ja
ymmarryksesta riippumatta. Reaalisen ja aktuaalisen alan tapahtumia voidaan havaita,
mutta ne voivat myds jaadé havaitsematta. (Blom & Morén 2010, 99-100; Tapola-Haapala
2011, 17-18; Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009,187.)

5.2 CAIMeR-teoria

Ohjaajani ehdotuksesta tutustuin Bjorn Blomin ja Stefan Morénin (2010) luomaan teoreet-
tiseen malliin, CAIMeR-teoriaan. CAIMeR-teoria on Kriittista realismia soveltava tutki-
muksellinen valine, metodi. (Morén & Blom 2003, 44; Blom & Morén 2007, 45). Blomin
ja Morénin (2010) mukaan on tarkeaa tuottaa tietoa sosiaalityon interventioiden kausaali-
suudesta, jotta voidaan selittdd, miksi interventio toimii tai ei toimi. Muussa tapauksessa
interventioiden sisaltd on kuin ”musta laatikko”, ndemme sen vaikutukset mutta emme
pysty selittdmaan mika oli muutoksen liikkeellepaneva voima. Kriittisen realismin meta-
teoreettista perspektiivid hyddyntamalla voidaan pyrkia selittdmaan sosiaalitydn kéytantoja
ja vaikutuksia. Metateoreettisena ndkokulmana Kriittinen realismi voi avata uusia néko-
kulmia tutkittavalle ilmi6lle sosiaalitydssa ja pyrkia tunnistamaan esimerkiksi generatiivi-
sia mekanismeja eli niitd mekanismeja, jotka saavat toiminnan/muutoksen aikaan. (Blom
& Moreén 2010, 99-100.) Generatiiviset mekanismit voidaan pyrkia tunnistamaan niiden
vaikutusten kautta, vaikka mekanismia itsesséddn ei vélttamatta havaita (Tapola-Haapala
2011, 18). Niiden tutkiminen sosiaalitydssa ei ole kovin yleistd; se on tavallista tekniikan
alalla ja luonnontieteissd. Generatiiviset mekanismit ovat niita sosiaalisessa todellisuudes-
sa olevia todellisia tai mahdollisia ominaisuuksia, jotka otollisissa olosuhteissa voivat akti-
voida ja synnyttad erilaisia tapahtumia. Ne ovat todellisia sosiaalisessa todellisuudessa
potentiaalisesti olemassa olevia ja vaikuttavia asioita. Niita ei siis aina tarvitse esittaa to-
dellisina empiirisesti huomioitavina tapahtumina. (Blom & Morén 2009, 83-86: ks. myos
Blom & Morén 2007, 13-14.) Pyrin tutkimuksessa luomaan ymmarrysté ja selitysta palve-
lujarjestelman toiminnasta, sen interventioista ja niiden kausaalisuudesta ja liikkeellepane-

vista voimista kehitysvammaisten henkildiden vanhempien kokemusten pohjalta.
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Kriittisen realismin yksi keskeisimpid kasitteitd on mekanismi, joka on myds CAIMeR-
teorian olennainen osa. Mekanismi on toiminnan ja muutoksen liikkeellepaneva voima.
Blomin ja Morénin (2010) ndkemyksen mukaan sosiaalitydssa vaikuttaa samanlainen me-
kanismin kasite kuin teknologiassa ja luonnontieteissd, mutta sosiaalitydssa vaikuttavat
mekanismit ovat sosiaalisia mekanismeja. Sosiaaliset mekanismit voivat vaikuttaa kolmel-

la eri tasolla.

Mikrososiaalinen mekanismi muodostuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa yksil6llisesti
pareittain tai pienissé ryhmissa vaikuttavista erilaisista voimista. Voimia voivat olla motii-
vit, harkinta, valinnat ja syyt. Yksilon voimat aktivoituvat mikrososiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa (puhe, kieli, eleet, symbolit jne.). IThmisen toiminnan tarkoituksellisuus syntyy
naissd mikrososiaalisten mekanismien ja sosiaalisten ja materiaalisten rakenteiden (esimer-
kiksi sukupuolisidonnaiset odotukset, etnisyys, uskonto, hierarkkinen asema, kommunikaa-
tioteknologia: séhkoposti, kannykké, sosiaalisen median sovellukset) vélisessd vuorovaiku-
tuksessa. Edellda mainitut voimat ja rakenteet ovat osa mikrososiaalista mekanismia. Mik-
rososiaalinen mekanismi muistuttaa shakin pelaamista, jossa siirrot muodostavat toisistaan
riippuvaisen tapahtumaketjun. (Blom & Morén 2010, 101-102; Morén & Blom 2003, 37—
50.)

Mesososiaalinen mekanismi puolestaan muodostuu ryhma- tai organisaatiotason voimista,
kuten syyt, motiivit, valinnat ja harkinta. Voimat vélittyvat vuorovaikutuksessa ryhman
siséll, eri ryhmien valilla, erilaisissa verkostoissa ja organisaatioissa, mutta myos sosiaa-
listen ja materiaalisten rakenteiden (toimintatavat, saaddkset, dokumentit jne.) avulla. Esi-
merkkind mesososiaalisesta mekanismista Blom ja Morén (2010) mainitsevat itsensa to-
teuttavan ennusteen. Esimerkiksi sellaisessa yrityksessd, jossa johto tuo esille yrityksen
heikentyneen tilan, tulevan vaikean vuoden ja todennakdisesti luvassa olevat lomautukset,
vaikuttaa johdon antama tieto tyontekijoihin ja heidan tuottavuuteensa negatiivisesti ja
todennakdisesti he myds hakeutuvat muualle téihin. Tata kautta yrityksen tuottavuus ja
tulos lopulta heikkeneekin. (Blom & Morén 2010, 102-103.)

Makrososiaalinen mekanismi muodostuu kollektiivisesta yhteiskuntatason sosiaalisesta
toiminnasta ja voimista (syyt, motiivit, valinnat ja harkinta). VVoimat vélittyvat makrososi-
aalisessa vuorovaikutuksessa yhteiskuntien sisélla ja niiden valilla sekd sosiaalisissa ja

materiaalisissa rakenteissa (kuten pankkilaitos, poliittiset puolueet, koulutusjarjestelmat,
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kirkko jne.). Lansimaista kapitalismia pidetdin klassisena esimerkkind makrososiaalisesta
vuorovaikutuksesta. Max Weber (1905) kuvaa teoksessaan Die protestantische Ethik und
der Geist des Kapitalismus (Protestanttinen etiikka ja kapitalismin henki) kuinka protes-
tanttisen etiikan ja kapitalismin hengen vélilla vallitsee hengenheimolaisuus ja yhtenevai-
nen késitys siitd, ettd kaikki ihmiset ovat Jumalan valittuja, mutta ahkerimmat, hyveelli-
simmét ja askeettisimmin eldvat saavat lisattya sekd maallista pd&omaa ettd taivasosuut-
taan. (Blom & Morén 2010, 103.)

Blomin ja Morénin (2010) mukaan edelld mainitut sosiaalisen mekanismin tyypit vaikutta-
vat ja ovat lasnd myos sosiaalitydssa. Sosiaalisella interaktiolla on sosiaalitydssé keskeinen
merKitys ja se on osa sosiaalista mekanismia. Blomin ja Morénin mukaan sosiaalityonteki-
jan ja asiakkaan vélinen vuorovaikutus on yksi osa sosiaalista mekanismia, mutta suurin
0sa mekanismista on jadvuoren tavoin nakymattomissé pinnan alla. Vaikkakin sosiaality6
on riippuvainen erilaisista sosiaalisista suhteista (luottamus, 1ampd, huolenpito, empatia
jne.) vaikuttavat siihen my6s organisaatiokonteksti ja sosiaalinen konteksti. CAIMeR-
teoria seka rikkoo ettd yhdistaé rakenteen ja toiminnan. Teoria on yhtenevainen sosiaalis-
ten rakenteiden ja inhimillisen toiminnan kanssa ja on kehittynyt kriittisen realismin sisél-
l4. (Blom & Morén 2010, 103-104; 115.)

Kriittinen realismi, sek& Blomin ja Morénin ajattelu, virittavat tarkastelemaan vanhempien
kokemuksia palvelujarjestelmasté siten, ettd olen kiinnostunut my®os siitd, mika kokemuk-
sia voi selittdd, millaiset mekanismit aktivoituvat erilaisissa tilanteissa vanhemman toimi-

essa lapsen ja perheen tilanteen tulkitsijana.

5.3 CAIMeR-kasitteena

CAIMeR-teoria kehitettiin avaamaan syy- ja seuraussuhteiden “mustaa laatikkoa”, sitd
tuntematonta ja merkittdvaa asiaa, joka todellisuudessa on muutoksen alkuunpanija. (Blom
& Morén 2010, 100-101; Morén & Blom 2003, 37-50.) Se muodostuu viidesta elementis-
t4, jotka ovat kontekstit, toimijat, interventiot ja mekanismit seka tulokset (Contexts, Ac-
tors, Interventions, Mechanisms and Results). (Blom & Morén 2010, 106-109).
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Kun lahdetddn tutkimaan jotain ilmidtéd, on ensimmaiseksi suunnattava katse kontekstiin.
Minkalaisessa yhteiskunnassa asiakas eldé ja minkalainen on hanen sosiaalinen elinpiirin-
sé. Minkalainen on asiakkaan tuen tarve, minkalaiset organisaatiot hanta voisivat tukea ja
minkalaisin interventioin. Erilaiset kontekstit (Contexts) viittaavat sosiaalisiin ja kulttuuriin
konteksteihin (ympéardiva yhteiskunta, naapurusto, muut organisaatiot jne.), asiakkaan
elinympadristdon ensisijaisine ja toissijaisine suhteineen (perhe, omaiset, ystavat, asuminen,
tarkedt tapahtumat, naapurit, tuttavat, virkistysmahdollisuudet jne.), suoriin ja epdsuoriin
interventiokonteksteihin (psyykkinen ja sosiaalinen ympdrist0, sosiaalitoimiston toiminta-
tavat, paikallisuus, yhteistydilmapiiri, paikalliset interventio-olosuhteet, poliitikot, organi-
sointi, resurssien jako, viralliset ja epdviralliset teoriat jne.) seka sosiaalisiin makro-, meso-
ja mikromekanismeihin. (Blom & Morén 2007, 241-274; Blom & Morén 2010, 106-109.)
Asiakkaan konteksteilla on merkitysta interventioon. Esimerkiksi asiakkaan elinolosuhteet
voivat vaikuttaa interventioon negatiivisesti. Toisaalta esimerkiksi elinpiiri, l&heiset ihmi-
set, voivat olla erittdin tarkeitd intervention sujumiselle ja vaikuttaa positiivisesti sen onnis-

tumiseen.

Toimijat (Actors) viittaa kaikkiin interventioprosessin osallisiin. Toimijoita ovat asiakkaat
ja sosiaalityontekijat. Muita virallisia toimijoita ovat esimerkiksi opettajat, terveydenhuol-
tohenkilosto, poliisit, papit jne. Epdvirallisia toimijoita ovat kaikki ne toimijat, jotka sattu-
malta ovat mukana tietyissa tapauksissa, esimerkiksi naapurit ja sukulaiset. (Blom &
Morén 2010, 108-109.) Kaikki toimijat vaikuttavat prosessin kulkuun omilla interventioil-
laan. Keskeistd on tunnistaa kaikki toimijat ja kiinnittdd huomiota heidan toimintaansa eli

heidan tekemaansa interventioon.

Interventiot (Interventions) koostuvat sosiaalityontekijoiden virallisista (metodit, mallit,
tekniikat, palvelut, ideoiden ja mallien esittely jne.) ja epdvirallisista interventioista (ysta-
van tarjoama apu, tuki). Myos asiakas itse tekee interventioita kuten hoitoonhakeutumisyri-
tykset, harkinta, valmius ja valinnat, jotka muodostavat prosessin tarkean osan. Myds muut
toimijat tekevat interventioita. Myds muiden toimijoiden epéviralliset interventiot, kuten
myotatunto, kaytdnnon apu, sosiaalinen kontrolli jne. vaikuttavat asiakkaan prosessiin.
(Blom & Morén 2010, 108-109.) Kaikkien virallisten ja epavirallisten toimijoiden tekemét

interventiot vaikuttavat prosessiin.
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Blomin ja Morénin (2007, 41) mukaan ihmisen muutosprosessia voi kuvata siséisen janni-
tekentan avulla, joiden pohjalta erilaiset jannitekentdt voivat aktivoitua. Sita voimaa ja
dynamiikka, joka saa vaikutuksen asiakkaassa, voidaan Blomin ja Morénin mukaan kuvata
jannitekentténd, jossa on vastassa kaksi erilaista jannitettd. Mekanismit vaikuttavat ja tule-
vat nakyvéksi ihmisten toiminnan kautta. Blom ja Morén ovat omissa tutkimuksissaan
identifioineet sosiaalitydssd/asiakastydssé useita vaikuttavia mekanismeja, joita avaan seu-

raavaksi.

Haaste-/arsytysmekanismi aktivoituu asiakkaassa perustavanlaatuisen kaskyn ja olemassa
olevan vahvistuksen vélilla. Sosiaalityontekiji asettaa asiakkaalle haasteen: toimintatapasi
ei ole sinulle hyvaksi, on muita vaihtoehtoja. Asiakkaan on paatettédvé jatkaako nykyisella
tavalla vai haluaako muuttaa elaméntilannetta. Samalla sosiaalityontekija vahvistaa usko-
musta siitd, ettd asiakas on kykeneva ihminen tekemdan ratkaisun ja muuttamaan elamaan-
sé. Taman seurauksena asiakas uskaltaa ryhtyd muutosprojektiin. (Blom & Morén 2007,
41-44.)

Riskinottomekanismi aktivoituu jannitekentassd luottamuksen ja riskinottamisen vélilla.
Asiakas valitsee muutoksen tai muuttumatta jattdmisen, molempiin valintoihin liittyy riski.
Luottamus sosiaalityontekijaén aktivoi asiakasta valitsemaan muutoksen. Uusi eldméntapa
on riski sikali, ettd ei voi tietda tarkasti, mita kaikkea se tulee sisaltdméan. Myos sosiaali-
tyontekijan perspektiivista valinnassa on riskinsd, varmaa standardoitua ratkaisua ja loppu-

tulosta ongelmiin ei ole annettavissa.

Vastinemekanismien jénnitekentdssa vastakkain ovat sosiaalitydntekijan “tarjous” ja asiak-
kaan aktiivinen palaute. Vastinetta tarvitaan pysyvan tuloksen aikaansaamiseen. Sosiaali-
tyontekija mahdollistaa ideoin ja resurssein auttamisprosessin ja asiakas tekee nailla saa-
millaan mahdollisuuksilla muutoksen todeksi. Asiakkaan aktiivinen vastine sosiaalitydnte-
kijan tarjoukseen on ehdottoman tarkeé, jotta toimenpiteiden seurauksena saadaan tuloksia
aikaan. (Blom & Morén 2007, 41-44.)

Roolinylitysmekanismi aktivoituu puolestaan jarjestelman ja henkilon valilla. Sosiaalitydn-
tekijalle ja asiakkaalle on muodollisesti annettu avunantajan ja avunsaajan roolit. Mutta
vuorovaikutustilanteessa he kohtaavat toisensa myos henkilding ja ihmisind. Sosiaalityon-

tekijd litkkkuu viranomaisroolin, ammatillisen roolin ja oman “itsensd” vélilld. Tdma liike

241102



vaikuttaa asiakkaaseen. Kyse on roolien ylittamisests, joka on asiakkaalle selked ilmaus,

joka vahvistaa asiakasta ponnistelemaan enemmaén lopputuloksen eteen.

Seka auttamiskontekstissa (kuten sosiaalitoimisto tai koko palvelujérjestelmd) ja asiakkaan
eldmismaailmassa, on myos tekijoitd, jotka aktivoivat erilaisia mekanismeja. Naitd Blom &
Moren nimittavat kontekstimekanismeiksi. Kontekstit ovat vuorovaikutuksessa keskendan.
Auttamisen kontekstin ja asiakkaan elinpiirin valilla aktivoituu mekanismeja, jotka tekevat
muutoksen mahdolliseksi. Auttamisen kontekstiin kuuluvat lakiin perustuvat, hallinnolli-
set, organisatoriset ja ammatilliset auttamisen ehdot. Asiakkaan elinpiiri, eli se erityinen
sosiaalinen ympaérist0, jossa asiakas eldd, on myds huomioitava muutokseen vaikuttavana
tekijana. (Blom & Morén 2007, 41-44.)

Pyrin tutkimuksessani hyddyntamadn ja tunnistamaan néitd Blomin ja Morénin I6ytamié
mekanismeja ja mahdollisesti tunnistamaan uusia. Eri mekanismeja yhdistéa vuorovaikutus
ja jonkinlainen liikahdus, joka aktivoituessaan saa toiminnan aikaan tietyll tavalla synnyt-
téen tapahtumia. Mekanismit voivat selittdd tapahtumien ja vaikutusten vélista alkusysays-
t4, ne vaikuttavat prosessien kulkuun ja siihen mihin suuntaan ne kaantyvét (positiivisiksi

vai negatiivisiksi).

Myos tulokset (results) -kasite jakautuu useaan alaluokkaan. Ensisijaisesti silla viitataan
niihin asiakkaan elaméantilanteessa tapahtuneisiin muutoksiin, jotka ovat seurausta inter-
ventiosta. Myds asiakkaan saaman tuen dokumentoiminen, esimerkiksi miten paljon ta-
paamisia on ollut ja mitd muuta tukea asiakas on saanut (outputs), kuuluu tulokset —
késitteen alle. My0s saatu materiaalinen tai emotionaalinen tuki ovat tuloksia. Asiakasvai-
kutukset jaetaan edelleen yleiselld tasolla havaittuihin vaikutuksiin, jotka ovat olleet odo-
tettavissa, esimerkiksi vanhemman jaksaminen paranee. Erityisiin ulkoisesti havaittaviin
vaikutuksiin puolestaan kuuluvat yksilollisesti ja odottamattomat vaikutukset, kuten ulkoi-
sen olemuksen muuttuminen tai uusi ystavapiiri. Lisaksi on oletettavaa, ettd voidaan saada
aikaan my0s syvétasoisia, yleisia tai erityisid, muutoksia. Y leisiin syvallisiin vaikutuksiin
voidaan lukea esimerkiksi muuttunut omakuva, emotionaalinen aikuisuus tai kasvanut so-
siaalinen kyvykkyys. Erityisia syvallisia vaikutuksia ovat esimerkiksi tietynlaisesta ahdis-
tuksesta vapautuminen tai laheissuhteiden uudelleenarvostaminen. (Blom & Morén 2010,
108-111.) Tuloksia ja vaikutuksia taytyy tutkia ja seurata, jotta tiedetd&dn miten interventio

on onnistunut, onko sitd syytd muuttaa ja mik& niiden syntymiseen on vaikuttanut.
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5.4 Kontekstin merkitys ja CAIMeR-teoria

Blomin ja Moreénin (2010) kaavio kuvaa sosiaalitydn mallin mukaista tapahtumien kulkua
(kuva 1), jonka voi ajatella alkavan, kun henkildn on yhteydessa esimerkiksi sosiaalitoi-
mistoon. Té&lloin interventiokonteksti, sosiaalitoimisto, aktivoituu. Taustalla vaikuttaa
my0s epasuora interventiokonteksti, esimerkiksi vertaiselta saatu tieto toimeentulotuesta,
jonka takia on hakeuduttu sosiaalitoimistoon sekd asiakkaan elinpiiri. Interventiokonteksti
ja asiakkaan elinpiiri ovat aina myos riippuvaisia laajemmasta yhteiskunnallisesta ja kult-
tuurisesta kontekstista. Yhteiskunnalliseen ja kulttuuriseen kontekstiin vaikuttavat eri ta-
soiset kontekstimekanismit: makro-, meso- ja mikrotason mekanismit. (Blom & Morén
2010, 111-112.) Téassé tutkimuksessa vanhempi saa esimerkiksi tiedon toisen kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmalta ja on sen perusteella yhteydessé sosiaalitoimistoon, jol-
loin tuen ja avun hakeminen aktivoituu. Prosessiin vaikuttavat makrotasolla sosiaalipalve-
luista maaradvat sdadokset. Mesotason vaikutukset puolestaan tarkoittavat sosiaalitoimis-
ton organisaation toimintatapoja ja mikrotason vaikutukset yksittdisten sosiaalitoimiston
tyontekijoiden toimintatapoja. Kaikki edelld mainitut kontekstit vaikuttavat prosessiin ja

sen lopputulokseen.

Varsinaisen interventioprosessin toteuttavat eri toimijat, jotka tekevat erilaisia interventoita
ja jotka toimivat erilaisten vaikutusten liikkeelle panevana voimana. Todellisuudessa sosi-
aalityd nayttaytyy monipolvisempana reitting, joka sisdltda useita vuorovaikutteisia proses-
seja. Kyse ei ole yksiselitteisesta reitista sosiaalisesta ongelmasta suoraan lopputulokseen.
Malliin (kuva 1) merkityt kaksisuuntaiset pistenuolet kuvaavat suoran ja epasuoran inter-
vention ja olosuhteiden vélisen keskusteluvaikutuksen toteutumista, eri elinpiirien ulottu-
vuuksien vélistd vuorovaikutusta, vuorovaikutusta elinpiirien ja interventiokontekstien
vélilla, sosiaalityontekijoiden ja asiakkaiden vélisten interventioiden vuorovaikutusta seka
erityyppisten mekanismien valilla syntyvaa vuorovaikutusta. (Blom & Morén 2010, 111-
112.) Interventioprosessin voivat toteuttaa tassé esimerkiksi vammaispalvelujen sosiaali-
tyontekija, joka ehdottaa vanhemmille nuoren muuttamista asumispalvelujen piiriin. Elin-
piirisséd on vuorovaikutuksessa sen jalkeen asumispalvelun tuottaja ja kaytannon toimijat
siell, asukas itse, vanhemmat ja sosiaalityontekija. Mallin (kuva 1) avulla voidaan tarkas-
tella edelld mainittuja konteksteja, joissa vanhemmat liikkuvat sekd niiden yhteisvaikutus-

ta.
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Yhteiskunnallinen ja kulttuurinen konteksti

Lo oo

Konteksti mekanismit (makro-, meso-, mikro-)

Asiakkaan elinpiiri Interventiokonteksti

Epasuorat interventio-olosuhteet
Toissijaiset o) > Suorat interventio-olosuhteet
suhteet ja
elinpiirin Toimijat »| Interventiot » Mekanismit » Tulokset
olosuhteet
Intervention Sosiaali- Sosiaalinen Tulokset
A toimijat tyontekijoiden A
A
Asiakkaat Muiden Sosigali-
H psykéloginen
v v
Muut toimijat Asiakkaiden Psykologinen| [ Vaikutukset
Ensisijaiset
suhteet ja
elinpiirin
A 1 A 1 1
olosuhteet \ T X T T
L bemm o2 X
<¢f----- e 4
- Kiintedt nuolet nayttavat padasialliset vaikutussuunnat
4<------- Katkoviivaiset yhdensuuntaiset nuolet nayttavat palautteen kierron
D > Kaksisuuntaiset pistenuolet nayttavat keskindisen vaikutuksen

Kuva 1: CAIMeRin sosiaalitydon malli (Blom & Morén 2010, 112.)

Mallin (kuva 1) yksisuuntaiset katkoviivanuolet kuvaavat tapahtumien ja kontekstien valis-
ta yhteyttd, josta voi seurata myds ennalta odottamattomia vaikutuksia. Ensimmainen pa-
lautenuoli on mekanismien ja interventioiden valilla, jolloin interventio joko voi toimia
mekanismin laukaisijana tai niin, ettd mekanismi voi toimijoiden kautta kulkiessaan saada
aikaan intervention. Toinen palautenuoli kulkee tulosten ja toimijoiden vélilla. Esimerkiksi
asiakkaan ollessa yhteydessa sosiaalitoimistoon, sosiaalityontekija tekeekin toisenlaisen
intervention kuin ensin ajatteli. Tulos ei kuitenkaan synny vain mekanismien kautta, vaan
siihen tarvitaan prosessin kaikkien toimijoiden interventio. Kolmas palautenuoli vaikuttaa
tulosten ja asiakkaan elinpiirin vélilla. Esimerkiksi asiakkaalle suunnattujen interventioi-

den seurauksena tapahtunut muutos saattaa vaikuttaa myos asiakkaan sosiaaliseen verkos-

271102



toonsa myonteisesti, joka puolestaan voi vaikuttaa siihen, etta aikaisemmin sitoutumaton
verkosto alkaa tdmé&n muutoksen jdlkeen toimia asiakasta tukevalla tavalla. (Blom &
Morén 2010, 112-113.) Esimerkki mallin mukaisesta interventio-olosuhteiden muutokses-
ta voi tassa tutkimuksessa olla seuraava: kehitysvammaisten palveluissa sosiaalityontekija
on saattanut ensin ajatella kehitysvammaisen nuoren asuttamista kunnan vuokra-asuntoon
kevyemmin tukipalveluin. Keskusteltuaan asiakkaan ja vanhempien kanssa ja tutustuttuaan
tarkemmin asumisharjoittelusta tehtyihin muistiinpanoihin ja ehka psykologin lausuntoon,
han péatyykin ehdottamaan ryhmaasumistyyppistd asumispalvelua. Asiakkaan asuttua
ryhmadasumisessa puoli vuotta, pdadytaan siihen, ettd kyseinen asumispalvelupaikka ei sovi
nuorelle tai nuori ei sopeudu siihen. Sopimus asumispalveluntuottajan kanssa paatetaan.
Nuori sijoitetaan valiaikaisesti toiseen paikkaan ja samalla hanelle etsitd&n uutta, sopivam-
paa ryhmaasumispaikkaa.

5.5 Sosiaalitydn vaikutuksien ja tuloksien mallintaminen

Sosiaalityon kéytdannon tarkempaan mallintamiseen Blom ja Morén (2010) ovat laatineet
yksityiskohtaisemman mallin (kuva 2), jonka avulla monimutkaisia sosiaalitydn prosesseja

voidaan tarkastella ja kuvata.

A
Konteksti A A
v :
Interventioprosessin aikaiset tulokset Interventioprosessin jalkeiset tulokset
v v
Toimijat ) Interventiot_‘ < Mekanismitl_ b Tulokset
Il
v — . L
A A Lyhytaikaiset Keskimittaiset Pl Pitkaaikaiset
Cossos 4 bto——.| vaikutukset vaikutukset vaikutukset
A A A
Pinnalliset Vaikutuksg;: Pinnalliset vaikut.: Pinnalliset vaikut.:
Prosessivaikutukset Prosessivaikut. Prosessivaikut.
v v v
Syvatason vaikutukse Svyvatason vaikut. Syvatason vaikut,

Kuva 2: Erilaiset tulokset interventionprosessin aikana ja sen jilkeen. (Blom & Morén 2010, 113.)
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Mallin (kuva 2) avulla havaitaan, ettd interventioprosessi siséltada sek& asiakkaalle annettua
tukea (eri toimijoiden tekemét interventiot) ettd asiakkaan oman toiminnan. Lopputulokse-
na voi olla eripituisia ja eri syvyisia vaikutuksia. Vaikutukset voivat olla lyhyita (enintdan
kuusi kuukautta sosiaalityontekijan kontaktin paattymisestd), keskipitkid (enintdan noin 12
kuukautta kontaktin padttymisestd) ja pitkdaikaisia (yli vuoden kontaktin paattymisestd).
Malli nayttaa palautteen lyhyen vaikutuksen ja toimijoiden interventioiden valilla kun véa-
littdjand ovat eri mekanismit. Esimerkkind asiakas saa rahallisen avustuksen (interventio),
joka saa hanet valitsemaan ruokailun ja ostamaan paremmat vaatteet (lyhytaikainen vaiku-
tus) ja tdma saa hanet nakemé&an itsensd positiivisemmin ja tulevaisuuskin néyttaa va-
loisammalta (lyhytaikainen syvempi vaikutus). Tamén myota han suhtautuu sosiaalitydn-
tekijan interventioonkin positiivisemmin. Sen my6ta ndméa lyhytaikaiset vaikutukset saat-
tavat vaikuttaa siihen, etté sosiaalityontekija paasee tekemadn muitakin interventioita, joita
alun perin ei ollut télle asiakkaalle suunnitellut. Lyhytaikaiset vaikutukset luovat perustan

pitempiaikaisille vaikutuksille, mutta eivat lineaarisesti.

Asiakkaan eldmaéssa nahtavien vaikutusten kehittyminen tapahtuu pinnallisempien ja sy-
vempien vaikutusten vuorovaikutuksessa asiakasta ymparoivissa olosuhteissa (elinpiirisséa
ja laajemmassa yhteiskunnallisessa ja kulttuurisessa kontekstissa, jonne elinpiiri on sulau-
tunut). Konteksti vaikuttaa tulosten kehittymiseen, mutta silld on myds vaikutus konteks-
tiin. Jos lopputulosta ja vaikutusta halutaan selittéd, ei pelkka tulosten liittdminen interven-
tioprosessiin riitd. (Blom & Morén 2010, 113-114.)

Kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksista voidaan todennékdéisesti havaita seka

pitkaaikaisia etta lyhytaikaisia vaikutuksia. Pitkdaikaiset vaikutukset saattavat kantaa per-

hetté ja vanhempia useita vuosia.

5.6 CAIMeR-teorian kaytto

CAIMeR on kuvaava ja selittdva teoria yleisesta sosiaalityon kaytannostd, joka haastaa
nimenomaan vallitsevan ndyttdon perustuvan sosiaalityon mallin (EBP Evidence-Based

Practice). Blomin ja Morénin (2010) mukaan CAIMeR sopii kéytettavaksi sosiaalitydn
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kaytantdjen tutkimiseen ja arvioimiseen sek& sosiaalityon toiminnan ettd organisaatioiden
kehittamiseen. Teorian avulla voidaan avata esimerkiksi sosiaalitoimistojen toimintaa eri-
laisilla analyysitasoilla ja sitd voidaan esimerkiksi kayttad sosiaalityon yleiskuvauksen
mallintamiseen henkil6ille (esimerkiksi pééattajille), jotka tarvitsevat kaytannoistd tarkem-
man kuvan. CAIMeR ei kuitenkaan sulje pois muita teoreettisia ndkokulmia vaan péinvas-
toin niiden avulla voidaan téydentad joitakin sosiaalitydon nékdkulmia. (Blom & Morén
2010, 116-117.)

CAIMeR-teorian avulla voidaan tarkastella interventiota ja sen vaikutuksia joko prosessin
loppuvaiheessa tai sen paatyttya tai itse prosessin aikana. Oli kyseessé sitten teorian kayt-
tdminen prosessin kuvaukseen tai sen aikana, kannattaa molemmissa tapauksissa ottaa
asiakas mukaan keskusteluun, osaksi siksi, ettd asiakas voi myds vahvistaa prosessin kulun
ja osaksi siksi, ettd asiakkaalle voidaan tarjota jarkeenkéypé selitys prosessista mukaan
lukien hdnen oma myotévaikutuksensa siihen. Asiakkaan osallisuus interventioon ja muu-

tosprosessiin voidaan tehdd ndin nakyvaksi. (Blom & Morén 2010, 115-116.)

Tutkimuksessani pyrin CAIMeR-teorian avulla erityisesti tarkastelemaan sitd, millaisia
syy-seuraussuhteita vanhempien ja viranomaisten vélisissa kohtaamisissa on havaittavissa
ja miten niita voi selittdd. Erityisesti teoriassa viehétti toimijoiden ja tulosten suoran syy-
seuraussuhteen kuvaamisen lisaksi mukaan otettu, toimintaan vaikuttava, selittdvd meka-
nismi, joka ndyttaisi antavan lahestymistavan vanhempien kokemusten tarkasteluun ja ana-

lysoimiseen. (Blom & Moreén, 2010.)

Sovellan tutkimuksessani CAIMeR-teoriaa siten, ettd pyrin sen avulla jasentamaéan kehi-
tysvammaisten lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia palvelujarjestelmasta: millaisissa
konteksteissa vanhemmat liikkuvat, millaisia toimijoita he kohtaavat, mita interventioita
eri toimijat tekevét ja tarjoavat, mita vaikutuksia interventioilla on ja tata kautta tuottamaan

tietoa siitd, mika selittdd paitsi vaikutuksia, myos vanhempien kokemuksia.
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6. TUTKIMUSMETODI

Tassa luvussa kayn lapi kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmai ja kuvaan aineis-
tonhankintamenetelmé&é seké aineistoa. Tarkastelen myos tutkimusetiikkaa, kuvaan tutkijan

position ja avaan tutkimuksen luotettavuutta.

6.1 Laadullinen tutkimus

Laadullinen tutkimusmenetelma pyrkii ymmartdmaan ja kuvaamaan ilmiota sekda antamaan
sille mielekk&an tulkinnan. Valitsin laadullisen tutkimusmenetelman koska olen kiinnostu-
nut kohderyhman kokemuksista ja merkityksenannoista, joita ei voi kvantitatiivisesti tut-
kia.

Jari Metsamuurosen (2006b; 2007; ks. myds Denzin & Lincoln 2000) mukaan kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa voidaan kayttda kvantitatiiviseen tutkimukseen kuuluvia tutkimusme-
netelmid ja péinvastoin, mutta niiden tutkimusote poikkeaa toisistaan, joten paametodolo-
giaksi on mielekasté valita niistd vain toinen. Kvalitatiivinen tutkimusote pohjautuu eksis-
tentiaalis-fenomenologis-hermeneuttiseen tieteenfilosofiaan. Kvalitatiivinen tutkimusote
soveltuu hyvin, kun esimerkiksi ollaan kiinnostuneita yksittaisten toimijoiden merkitysra-
kenteista tietyissa tapahtumissa ja tapahtumien yksityiskohdista. Kvalitatiivisella tutkimus-
otteella saadaan yksittéisiin tapauksiin liittyvista syy-seuraussuhteista luonnollista ja kont-
rolloimatonta tietoa. ( Denzin & Lincoln 2000, 3; Metsémuuronen 2006b, 83-88; Metsa-
muuronen 2007, 208.) Tutkimuksen laht6kohtana on lahestya vanhempien kokemuksia
mahdollisimman avoimesti. Pa&dyin siksi pyytamé&éan vanhemmilta vapaamuotoisia Kirjoi-
tuksia omista kokemuksistaan palvelujérjestelmassa, jotta paasisin paneutumaan kvalitatii-

visella tutkimusotteella mahdollisimman luonnollisiin syys-seuraussuhteisiin.

Lena Dahlgrenin (2009) mukaan tutkijan tulee Kriittisen reflektoinnin mukaisesti miettia
miten voi oikeasti saada selville ihmisten ajatuksia tai tunteita tietyista asioista. Kvalitatii-
viset tutkimusmenetelmét voivat tarjota téllaista syvempéda ymmarrysta piilossa olevista
sosiaalisista mekanismeista. Kvalitatiivinen tutkimus ei yleensa etsi syy-seuraussuhteita,
vaan syventdd ymmarrystd. CAIMeR-menetelmé poikkeaa perinteisesta kvalitatiivisesta
tutkimuksesta, koska sen avulla muuttujien valilla olevat sosiaalisten mekanismien kausali-

teetit pyritddn saamaan nakyviksi. Kvalitatiiviset aineistot pystyvat myos kasvattamaan
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kontekstin vaikutuksen ymmartamistd, esimerkiksi sosiaalista yhteyttd. (Dahlgren 2009,
67-68, 79-80.)

6.2 Aineistonhankintamenetelma

Pohdin pitk&&n, mik& olisi paras tapa paras tavoittaa vanhempien kokemukset. Halusin
kirjoituksia niiltd vanhemmilta, joilla on kehitysvammainen lapsi tai nuori. Halusin my6s
tuoreita kokemuksia perheen saamasta tuesta, enka siksi harkinnut minkaan valmiin, toisen
tutkijan jo kerdd@maén, arkistoidun aineiston tydstamista. Juuri tdhén tutkimukseen sopivaa
valmista aineistoa ei ehk& olisi ollut saatavillakaan. Ensimméinen ajatukseni aineiston
hankintamenetelmé&sta oli haastatella vanhempia. Koska minulla itselldni on kehitysvam-
mainen lapsi, olisin saattanut tahtomattani vaikuttaa vanhempien vastauksiin haastatteluti-
lanteessa ja lopulta pidin parhaimpana vaihtoehtoa vapaamuotoista Kirjoituspyynt6a. Tut-
kimusaineistoa voidaan keratd suoraan tutkittavilta esimerkiksi Kirjoituspyynndin. Tutkit-
tavia informoidaan kirjoituspyynndssé antamalla tieto tutkimuksen vastuutahosta seké yh-
teyshenkilon yhteystiedot ja tutkimuksen tarkoitus ja yleisen tason tavoitteet esitetdédn ym-
marrettavasti. Kirjoituspyynndssé annetaan myos tieto tutkimusaineiston anonymisoinnista
ja selvitetddn tutkimusaineiston kayttotarkoitus ja sailyttdminen. (Yhteiskuntatieteellinen
tietoarkisto, viitattu 29.6.2014.)

Paadyin laatimaan avoimen Kirjoituspyynndn (liite 1), jossa kerroin lyhyesti pro gradu
-tutkielmani aiheesta ja pyysin Kirjoituksia sellaisilta vanhemmilta, joiden lapsilla on lievé-
tai keskivaikea kehitysvamma. Lisaksi mainitsin, ettd olen itse lievasti kehitysvammaisen

nuoren aiti.

Kasitykseni mukaan valtakunnallisen Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n paikalliset tukiyh-
distykset olisivat ne foorumit, joista kehitysvammaisten henkildiden omaiset pystyisi par-
haiten tavoittamaan. Lisdksi Helsingissé toimii aktiivisesti kehitysvamma-asioissa Lyhty ry
ja paatin tavoitella myos sitd kautta mahdollisia kirjoittajia. Naiden liséksi arvelin kahden
tunnetun valtakunnallisen erityislasten vanhempien perustaman yhdistyksen (Jaatinen ry. ja
Leijonaemot ry.) kautta tavoittavani myds kehitysvammaisten lasten vanhempia sosiaalisen
median kautta (Facebook). Yhdistysten yhteystiedot sain Kehitysvammaisten tukiliiton ja
yhdistysten omilta internetsivuilta. Lahetin marraskuun 2013 alussa sahkdpostilla kahdek-

saan paikalliseen kehitysvammaisten tukiyhdistykseen (Helsinki, Joensuu, Jyvéskyld, Kes-
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ki-Uusimaa, Kuusamo, Oulu, Tampere, Turku) seké Lyhty ry:hyn Kirjoituspyyntoni, joissa
séhkopostiviestini l&hetettiin edelleen sahkopostijakeluna tai julkaistiin joko séhkdisessé
tai perinteisessa jasenkirjeessd tai molemmissa. Sain my6s Jaatinen ry:n ja Leijonaemot
ry:n Facebookissa olevan suljetun keskusteluryhmén kautta, luvan julkaista Kirjoituspyyn-

toni ryhmien ”Facebook-seinalla”.

Taman liséksi lahetin sahkopostilla tai annoin paperisen Kirjoituspyyntoni myos, tuntemil-
leni henkildille, joilla on joko itsellddn kehitysvammainen nuori tai heidén tuttavillaan on
tai jotka ovat tyonsd puolesta yhteydessa kehitysvammaperheisiin. Kirjoituspyynt6a on
naiden henkildiden toimesta myos jaettu eteenpdin. Kirjoitukset pyysin ldhettdmaan joko
séhkdpostilla tai Facebookin yksityisviesting tai perinteisend kirjepostina allekirjoittaneelle
15.12.2013 mennessa. Kyseiseen ajankohtaan mennessa Kkirjoituksia ei ollut tullut kuin
nelja. Laitoin vield k&yttamieni kanavien kautta uuden, ns. muistutusviestin, jossa kerroin
toiveesta saada Kirjoituksia vuoden 2013 loppuun mennessa. Vuoden loppuun mennessé
olin saanut yhteensa kahdeksan kirjoitusta, suurimman osan sahkopostitse, yhden perintei-
selld kirjeelld ja yhden Facebookin yksityisviestind. Kaksi kirjoitusta saapui sdéhkopostitse

tammi-helmikuussa 2014 ja Kirjoituksia tuli lopulta yhteensa kymmenen.

Kirjoituspyynndssa pyysin vanhempia kirjoittamaan omista kokemuksista lievésti tai kes-
kivaikeasti kehitysvammaisen lapsen vanhempana. Tarkentavana kysymyksena olivat van-
hempien kokemukset palvelujarjestelman tarjoamasta tuesta ja sen toimivuudesta seka
odotukset vanhempia kohtaan ja vanhemman rooli suhteessa palvelujérjestelmaan. Kysyin
my06s miten vanhemmuus on heidédn mielestddn muuttunut matkan varrella. Pyysin Kirjoi-
tuksiin my6s mainintaa, onko kyseessé didin vai isén, tai mahdollisesti molempien van-
hempien nédkokulma ja lapsen ian Kirjoitushetkellda. Vanhemman sukupuolen mainintaa
pyysin siksi, mikali kirjoituksissa olisi ndhtdvissd vanhemman sukupuolen merkitys nako-
kulmaan tai kokemukseen. Itélinna ym. (1994) mukaan isien ja aitien kokemuksissa on
jonkin verran eroja. Aidit kantavat enka enemman huolta vammaisten lastensa nykyisesta
ja tulevasta eldmanlaadusta ja onnellisuudesta. Isid askarruttavat vammaisten lasten menes-
tyminen ja itsendinen selviytyminen. (Itélinna ym. 1994, 89.) Lapsen iké puolestaan vai-
kuttaa siihen, kuinka pitkd matka palvelujarjestelman kanssa on kuljettu ja minkélaisia
palveluita on kaytetty. Italinna ym. (1994) tutkimuksen mukaan lapsen eri ikévaiheissa
vammaisuuden muodolla oli myds erilainen merkitys vanhempien kokemaan stressiin. (Ité-

linna ym. 1994, 140-142.) Muutamalta vanhemmalta, jotka olivat kirjoituksessaan anta-
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neet luvan yhteydenottoon, kysyin vield avoimen tarkentavan kysymyksen koskien tulevai-
suutta, jos kirjoituksessa ei ollut siitd mitd&n mainintaa. Yksi kirjoittaja vastasi Facebookin
julkiseen Kirjoituspyyntdoni suljetussa ryhméssa. Pyysin hantd siirtymaan keskusteluun
yksityisviestilld, jotta kaikki h&nen kirjoittamansa ei tulisi julkiseksi ryhmén sisalla. H&n
vastasi muutamaan tarkentavaan kysymykseen yksityisviestilla.

Kirjoituspyynnon arvelin tarjoavan vanhemmille vaylan purkaa mielessé olevia onnistunei-
ta, ja ei ehk& niin onnistuneita, kokemuksia palvelujérjestelmdsta ja kehitysvammaisen
lapsen vanhempana olemisesta. Tall6in omaehtoinen kerronta olisi mahdollisimman vapaa-
ta. Sain yhdestd kehitysvammaisten paikallisesta tukiyhdistyksestd palautetta siité, ettd
strukturoituun valmiiseen kysymyspohjaan olisi ollut helpompi vastata. Tiukemmin raja-
tuilla kysymyksilld olisi saanut varmasti tdsméllisempid vastauksia. Unohdin myos sen
tosiasian, ettd useat kehitysvammaisten vanhemmat kayttdvat paljon vapaa-aikaansa Kir-
joittamalla erilaisia selvityksia ja tayttaméalla lomakkeita eri viranomaisille. Ajatus vapaas-
ta kirjoittamisesta ei valttdmatta toimisikaan siten, kuin olin ajatellut. Asioiden kokoami-
nen jalkikateen voi tuntua tyolaalle, kaikki asiat eivat muistu endd mieleen, eiké kaikkea
ehk& enad valitd muistellakaan. Kirjoittaminen ei mydsk&én ole kaikille enk& se luontevin
tapa purkaa ajatuksiaan. Myos kirjoituspyynnén ajankohta, vuodenvaihteen laheisyys ja
perheiden valmistautuminen joulun viettoon ja vuodenvaihteeseen, saattoi osaltaan vaikut-

taa kirjoitushalukkuuteen.

6.3 Aineiston kuvaus

Kirjoituspyyntd6ni vastasi kymmenen vanhempaa aikavalilla marraskuu 2013 ja helmikuu
2014 (n = 10). Saaduista kirjoituksista seitseman on aidin kirjoittamia ja yksi isdn. Kaksi
Kirjoitusta on didin Kirjoittamia, mutta he mainitsevat kirjoituksen sisaltdvan molempien
vanhempien ajatuksia. Yhdella vastaajista on kaksi kehitysvammaista lasta, joten vastaaji-
na on kymmenen vanhempaa, mutta kirjoitukset kasittelevat yhdentoista kehitysvammai-
sen lapsen/nuoren tilannetta. Yhden vastaajan lapsi on alle 10-vuotias, mutta otin hanen
Kirjoituksensa mukaan, koska hénella on tuorein kokemus palvelujarjestelmésta nuorem-

man kehitysvammaisen lapsen kanssa.
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Aineistossa esiintyvien lasten sukupuoli ja ik jakautui seuraavasti:

IKAJAKAUMA | POIKA TYTTO ElI TIETOA LAPSEN
SUKUPUOLESTA

0-10 1

11-15

16-20 1 2 1

21-25 3 2

26 -30 1

YHTEENSA ) 5 1

Taulukko 1: Vastaajien kehitysvammaisen lapsen iké- ja sukupuolijakauma

Aineisto edustaa tyypillistd laadullisen tutkimuksen aineistoa, jotka Suvi Ronkaisen, Leila
Pehkosen, Sari Lindblom-Yl&nteen ja Eija Paavilaisen mukaan (2011) mukaan ovat usein
suhteellisen pienid. Tutkimusaineiston analysoinnin ja tulkintojen tekemisen kannalta ai-
neiston on oltava sen kokoinen, ettd sen pystyy hallitsemaan. Tutkimusaineiston merkityk-
set ovat laadullisessa tutkimuksessa monitulkinnallisia, yhteisdihin kiinnittyvia ja jaettuja,
joita yllapidetdan ihmisten keskindisessa vuorovaikutuksessa. (Ronkainen ym. 2011, 83.)
Taman tutkimuksen aineistona ovat Kirjalliset, yksityiset dokumentit, vanhempien Kirjoi-
tukset, joita voidaan nimittdd yksityisiksi kirjallisiksi dokumenteiksi (Metsdmuuronen
2006b, 111, 118,170-171.)

Arja Kuula (2006) kirjoittaa tutkimuksen yksityisyyden suojasta ja aineiston anonymisoin-
nista. Anonymisoinnin minimitaso on aineiston nimien vaihtamisen peitenimiksi. Astetta
tarkempi anonymisoinnin taso on mm. paikkakuntien, koulujen tai tyépaikkojen nimien
vaihtamisen. (Kuula 2006, 132—-134; ks. my6s Eskola & Suoranta 2008, 52-59.) Olen kési-
tellyt saamiani kirjoituksia niin, ettei niista kdy ilmi vanhempien, lasten tai paikkakuntien

todellisia nimia.

Aineistoon tutustuminen ja siihen sisalle pdaseminen oli minulle tutkijana avaava ja sensi-
tilvinen vaihe, koska Kirjoituksissa oli avattu hyvin henkil6kohtaisiakin kokemuksia ja
tunteita. Tunnistin Kirjoituksista myds samanlaisia kokemuksia, kuin omalla perheellam-

me. Kirjoitukset ovat keskendan erityyppisia ja joillakin vanhemmista viranomaiskohtaa-
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minen nousee l&dhinnd yhdesta tai kahdesta merkittdvimmasta, ehka viimeaikaisimmasta
viranomaiskohtaamisesta ja toisilla niitd on kuvattuna useita. Kirjoitukset ovat yhdesta
neljadn sivun mittaisia, yhteensé 26 sivua. Ensimmaisilla lukukerroilla aistin Kirjoituksista
turhautumista ja vasymistd, mutta niissd on myos iloa onnistuneista kohtaamisista ja niiden

vaikutuksista.

6.4 Tutkimusetiikkaa

Pirkko-Liisa Rauhalan ja Elina Vironkannaksen (2011) mukaan tutkimusetiikkaa méaaritte-
levét kaksi eri koulukuntaa, joissa bioladketieteellinen koulukunta painottaa tutkittavien
perusteellista informointia, tutkimuksen haitattomuutta tutkittaville, luottamuksellisuutta ja
yksityisyyden suojaa seka tutkimuksen luotettavaa ja empiirisesti validia tietoa. Feministis-
yhteisollinen koulukunta puolestaan painottaa yhteison moraalia ja arvoja seka ei-
hierarkkista dialogia tutkijan ja tutkittavien vélilla ja korostaa emotionaalista yhteyttd. So-
siaalitieteilijan olisi ennakoitava tutkimuksensa tulosten vaikutuksia, ettei tutkimus lopulta
suuntaudu tutkittavan ryhmén etuja vastaan ja mahdollisesti jopa vahingoita sitd. (Rauhala
& Vironkannas 2011, 237-239.) Sirpa Kuusisto-Niemi, Sari Rissanen ja Kaija Saranto
(2011) Kirjoittavat tutkijasta, jonka toimintaa ohjaa eettinen sisdinen motivaatio. Talldin
tutkijan eettiset periaatteet nakyvét jokaisessa tutkimusprosessin vaiheessa eikd hénen toi-
minnassaaan ole nahtévissa ulkoista pakkoa. (Kuusisto-Niemi, Rissanen & Saranto 2011,
261.)

Riitta-Liisa Kokko (2011) puolestaan jakaa tutkimusetiikan normit kolmeen paaryhmaan,
joista ensimmaisessd korostuu tiedon luotettavuus ja totuus. Toisessa painotetaan ihmisar-
von kunnioittamista ja kolmannessa nousevat esiin tutkijoiden keskindisten suhteiden vai-
kutukset. Kokko esittdd samat asiat myds raamatullisessa kymmenen késkyn késkymuo-
dossa: "Ali vahingoita tutkimuksesi kohdetta, ala valehtele tutkimusta koskevista asioista
tiedeyhteisélle, dlikd yhteiskunnalle, dld varasta muiden aineistoja dlikd tuloksia.” (Kok-
ko 2011, 294.) Mielesténi tdméa tutkimus ei vahingoita tutkittavia, tiedonhankintamenetel-

ma on luotettava ja tutkimus on ihmisarvoa kunnioittava.

Aineiston analyysivaiheessa ehka suurimmaksi eettiseksi kysymykseksi koin sen, ettd mi-
nun taytyi pidattaytya taysin teksteissg, vaikka tunsin jonkun Kirjoittajan ja tunsin tilannetta

myos tekstin ulkopuolelta. Pystyin mielestani kohdistamaan téllaisessakin tilanteessa ana-
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lyysin melko puhtaasti tekstiin, tosin vélilla jouduin palauttamaan itseni ruotuun ja poista-
maan jo kirjoittamaani, kun vertasin sitd uudelleen vanhemman Kkirjoitukseen. CAIMeR-
malli auttoi osaltaan tdssd, koska yksittadisen vanhemman ja perheen kokemukset hajautet-

tiin mallin mukaisiin taulukoihin.

Richard Hugmanin (2010) mukaan sosiaalitydn tutkimuksen pitad edes vélillisesti olla
hyoddyksi nimenomaan sosiaalityon asiakkaille ollakseen eettisesti kestavad. (Hugman
2010, 162-163). Tama tutkimus voi toimia muistutuksena siitd, ettd vanhempien asiantun-
tijuutta kannattaa hyodyntéa erityisesti murroskohdissa kun siirrytdén paivahoidosta kou-
luun ja koulusta tydelamaan ja itsendiseen asumiseen. Toisaalta tutkimus muistuttaa myos
siitd, jo aikaisemmissa tutkimuksissa todetusta asiasta, etta asiantuntijoiden vélisen koordi-
naatiotehtavan, ei ainakaan ndin vahvasti, tulisi kuulua vain vanhemmille. Jos hyddynne-
taan kehitysvammaisten henkildiden vanhemmilla oleva tieto ja tuetaan heitd vanhemmuu-
dessa ns. yhden luukun periaatteella, tuloksena voi olla itsendisempié ja toimintakykyi-
sempid kehitysvammaisia aikuisia. Taman tutkimuksen eettinen kestavyys voi perustua sen
mahdolliseen positiiviseen vaikutukseen niiden perheiden jaksamisessa, joilla on kehitys-
vammainen lapsi ja sen myoté lopulta tukea kehitysvammaisen henkilon jokapéivéista sel-

viytymistd yhteiskunnassa.

6.5 Tutkijan positio

Vaikka saatu aineisto kertoo asioista, jotka ovat minulle tietylla tavalla tuttuja, tuli minun
kuitenkin l&pi koko tutkimuksen etddnnyttaa itseni siitd ja muistaa, etta aineisto ei kuiten-
kaan ole oma kokemukseni. Ronkaisen ym. (2011) mukaan aineisto tulee kohdata etdénny-
tettynd omista ja tutkimuksen olettamuksista ja sitd tulee tarkastella mahdollisimman
avoimesti. (Ronkainen, Pehkonen, Lindblom & Paavilainen 2011, 122-123.) Toki minulla
on omat kokemukseni tutkittavasta asiasta, mutta tutkimuksessa keskitssa ovat Kirjoittaja-
vanhempien kokemukset, jotka ovat erilaisia, kuin omat kokemukseni. Omat kokemukseni
eivat sisélly aineistoon, mutta ne ovat saattaneet vaikuttaa siind vaiheessa, kun tein valintaa
niistd viranomaiskohtaamisista, jotka otin lahempaan tarkasteluun. Koin myds laheisem-
pana ne tilanteet ja viranomaiskohtaamiset, jotka liittyivat oman lapseni nykyiseen ikakau-
teen. Kirjoittajan tunnistamisen vaikutusta analyysia tehdessa ja aineistossa pitaytymisessa

pohdin edellisessa tutkimusetiikka luvussa.
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Kerroin myods Kirjoituspyynnossa itsekin olevani kehitysvammaisen nuoren vanhempi.
Arvelin asian helpottavan Kirjoitusten saamista vanhemmilta, koska en olisi taysin ulko-
puolinen tutkija vaan itsekin sisélla asiassa. Toisaalta minusta oli reilua kertoa asia, koska
vanhemmilla oli mielestani oikeus tietdd, minkélaisesta tutkijan positiosta asiaa I&hestyin.

Ronkainen ym. ( 2011) kirjoittavat tutkijasubjektista ja subjektiivisuudesta ja tutkijan ko-
kemushistorian vaikutuksesta tutkimukseen. Koska kaytannon tutkimustyo perustuu erilai-
siin suhteisiin, ei subjektiutta voida poistaa kokonaan. He pohtivat myds olisiko subjektiu-
den poistaminen edes toivottavaa. Lomaketutkimus etddnnyttda tutkijaa ja tutkittavia hen-
kiloita. Sosiaalitieteissé tutkimus voi kohdistua omaan tyohon tai siind voidaan hyodynt&a
tutkijan omaa aiempaa kokemusta, talldin on vaara, ettei tutkija kyseenalaista omia koke-
muksiaan. (Ronkainen ym. 2011, 70-71.) Ymmarrykseni mukaan tassd tutkimuksessa
omia kokemuksia ei varsinaisesti tarvitse kyseenalaistaa. Omat kokemukset voivat auttaa

ymmaértdmaén kirjoituksia ja niiden kontekstia paremmin.

Eskolan ja Suorannan mukaan (2008) objektivismilla tarkoitetaan tutkimuskohteen selitt&-
misté ja katsomista puolueettomasti ulkoapéin, tavalla jossa omat uskomukset asenteet ja
arvostukset pidetéan erossa tutkimuksesta. Heidan mukaansa edellda mainitut objektivistiset
ohjeet voi kuitenkin unohtaa ja yrittda olla mahdollisimman objektiivinen ja olla sekoitta-
matta omia esioletuksiaan ja arvostuksiaan aiheeseen. Toisaalta sekaan ei valttamatta ole
mahdollista, koska arjessa olemme erilaisissa suhteissa asioihin, aatteisiin ja thmisiin ja
objektiivisuus syntyykin nimenomaan oman subjektiivisuutensa tunnistamisesta. (Eskola &
Suoranta, 2008, 16-17.) Olen pohtinut omaa suhdettani aiheeseen ja sen vaikutusta tulkin-
tojen luottavuuteen ja objektiivisuuteen. Toivon siis tunnistaneeni subjektiivisuuteni niin
hyvin, ettd tyon lopputulos on objektiivinen. Pystyn mielestani ymméartdmaan vanhempien
kokemuksia ja sitd Kieltd syvemmin, kuin taysin asian ulkopuolinen tutkija. Kirjoitetut ta-
rinat on ehka helpompi etdannyttdd omasta itsestd, kuin esimerkiksi haastattelussa olisi
ollut. Oman kokemusasiantuntijuuteni olen ehké tiedostamatta ottanut mukaan, kun olen
nostanut teksteistd asioita analysoitavaksi. Omaa kokemusasiantuntijuutta nakyy tietoisesti

eniten johdannossa ja pohdinnassa.

Myos Jari Metsamuuronen (2006a) muistuttaa siitd, ettei tieteellinen tieto ole koskaan tay-
sin arvovapaata ja tutkijan kasitykset luotettavasta tiedosta ja todellisuudesta vaikuttavat

sithen vaistadmattd, joten vaatimus taydellisest& objektiivisuudesta on tieteen ihanne (Met-
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sdmuuronen 2006a, 17.) Olen itse osa tutkimukseni kohderyhmaa, joiden ndkékulmaa téssa
tutkimuksessa pyritddn tuomaan esille ja tasté syystd myds sitoutunut tuottamaan mahdolli-
simman luotettavaa tietoa. Niin sanotun kokemustiedon ja vertaisuuden merkitys voidaan

nahda my0ds vahvuutena avata kirjoittajien kokemuksia.

6.6 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden lahtokohta ihmistieteellisessé tutkimuksessa on Metsdmuuro-
sen (2006b) mukaan tutkimusmenetelmien ja tutkittavan ilmion perusrakenteen vastaa-
vuus. Laadullisessa tutkimuksessa vastaavuus toteutuu kun tutkijan rakentaman todellisuu-
den voidaan vastaavan tutkittavan alkuperéistd kokemusta. Tutkittavan ilmidn, aineiston
hankintatavan, teoreettisen lahestymistavan, analyysimenetelman ja tutkimuksen raportoin-
titavan valilla on oltava looginen yhteys ja koko tutkimusprosessi pitdd pystya hahmotta-
maan. Tutkimusprosessi on kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineistolahtdinen ja aineisto on
keskeisessa asemassa. Tutkimuksen tulokset ovat sidoksissa kontekstiin, siten ettd ihmisen
merkityssuhteet ovat sidoksissa todellisuuden ominaispiirteisiin. Tiedon on oltava laadul-
taan sellaista, ettd sen avulla voidaan tunnistaa toisia tapahtumia eli asiat ovat kasitteelli-
sesti yleistettdvissa. Tutkimuksessa tule ndkyd miten tutkija on reflektoinut, analysoinut ja
raportoinut aihetta tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkijalla on vastuu tutkimuksensa toteutta-
misen kaikista vaiheista. (Metsdmuuronen 2006b, 200-204.) Kasitykseni mukaan tdman
tutkimuksen rakentama todellisuus vanhempien kokemuksista vastaa alkuperéistd koke-
musta ja vanhempien kokemusten, aineiston hankintatavan, teoreettisen lahestymistavan,
analyysimenetelman ja tutkimuksen raportointitavan valilla on looginen yhteys. Y mmar-
rykseni mukaan tutkimuksesta pystyy hahmottamaan koko tutkimusprosessin. Tutkimus on
aineistolahtdinen ja tulokset ovat sidoksissa todellisuuteen ja ne ovat kasitteellisesti yleis-
tettdvissa. Mikali joku Kirjoittajista ei olisikaan kehitysvammaisen henkilon vanhempi,
vaan ainoastaan esittaisi sitd, en voi kuitenkaan saada sitd mistadn selville. Mielestani tut-
kimuksesta voi ndhdd miten aihetta on reflektoitu, analysoitu ja raportoitu tutkimuksen eri

vaiheissa.
Oman positioni mahdollinen vaikutus tutkimuksen luotettavuuteen on ymmarrykseni mu-

kaan pieni. Olen kirjoittanut auki ne kohdat, joissa kyseessa on oma kokemukseni, jonka

perusteella asiaa esimerkiksi tarkastelen.
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7. ANALYYSIPROSESSI

Blom ja Morén (2007) ovat CAIMeR analyysilla kuvanneet 1&hinn& sosiaalitydssa aktivoi-
tuvia ja teoreettisesti relevantteja mekanismeja (Blom & Morén 2007, 54). Omassa tutki-
muksessani olen purkanut vanhempien Kirjoituksissaan kuvaamat viranomaiskohtaamiset
CAIMeR-mallin avulla ja hyddynnén sitd kaikissa vanhempien nimedmissa viranomais-

kohtaamisissa, enka vain puhtaasti sosiaalityon kohtaamisissa.

Koska kirjoituspyynndssé ei ollut strukturoituja kysymyksid, on toisissa Kirjoituksissa
noussut kirjoittajan mieleen joku erityisen paljon askarruttanut asia tai asiat, jotka viime
aikoina on enemmaén ollut perheen eldmassa esilld. Kéyn seuraavassa lapi kirjoituksia toi-
mijoiden tai toimintojen mukaan CAlIMeR-mallin mukaisesti. Kokosin ensin kustakin Kir-
joituksesta CAIMeR-mallin (Blom & Morén 2010, 109) mukaan taulukkoon yhteiskunnal-
liset ja kulttuuriset kontekstit, kontekstimekanismit, asiakkaan elinpiirin, tilanteen ja on-
gelman. Pohdin ympariston tilannetta heikentdvia ja korjaavia piirteitd. Otin mukaan myos
kunkin kirjoittajan kontekstit ja mahdolliset vaikuttavat kontekstimekanismit. Lopuksi
poimin kustakin kirjoituksesta taulukkoon toimijat, interventiot ja yritin tunnistaa interven-
tioiden mekanismit ja lopuksi poimin taulukkoon tuloksia ja vaikutuksia. Tamén jalkeen
kokosin kaikkien kymmenen Kirjoittajan taulukot yhdeksi taulukoksi. Taulukosta tuli liian
massiivinen, eika analyysi edennyt. Taman jalkeen tein uuden taulukon, samaan taulukko-
pohjaan kustakin Kirjoituksesta. Talla kertaa pyrin erottelemaan kustakin Kirjoituksesta eri
viranomaiskontekstit antamalla niille aakkosista eri kirjainkoodin (J= Kela, Z=péivékoti
jne.) seka kayttamalla kullakin kirjoittajalla omaa varia kautta koko taulukon, jolloin pys-
tyisin vield yhteistaulukossa erottamaan kukin Kirjoittajan. Lopuksi yhdistin kaikkien kir-
joittajien taulukot ja tiivistin siitd samankaltaisuuksia. Taulukko oli edelleen massiivinen

jasiina oli liikaa tekijoita analysoitavaksi.

Seuraavassa vaiheessa péaatin yhdistad Kirjoituksissa kuvatut tapauskohtaiset viranomais-
kohtaamiset eri tavoin siten, ettd liitin kohtaamiset eri toimijoiden kanssa omiin taulukoi-
hin (Kela, péivahoito, asuminen jne.) poimimalla kustakin kirjoituksesta kaikki Kela-
kohdat ja taulukoimalla ne myds Kirjoittajatasoille. Tallin taulukossa nékyy jokaisen Kir-
joittajan Kela-kohtaaminen. Pilkoin edelleen kontekstit, toimijat, interventiot, mekanismit
ja tulokset vastaavalla tavalla kunkin omaksi taulukokseen kyseisen Kela-kohtaamisen alla.

Nain pystyin hallitsemaan analyysia sen kokoisissa paloissa, ettd taulukot olivat ymméarret-
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tavia ja pystyin pureutumaan niihin konteksteihin, jotka mainittiin useimmiten. Analysoin-
tiprosessin kuudennessa vaiheessa, pyrin tiivistdmaan konteksteissa esiintyneet samankal-
taisuudet, ellei case-tason jattdminen tuntunut perustellulta. Nama viimeiset taulukot on
mukaeltu yhdistamélla CAIMeRin sosiaalityon mallin mukainen (kuva 1) sek& prosessin-
aikaisten ja sen jalkeisten tulosten kaavio (kuva 2) (Blom & Moren 2010, 112-113) . Jos-
sain kirjoituksissa kuvataan esimerkiksi kohtaamista Kelan kanssa ja hakemiseen liittyvié
prosesseja melko yksityiskohtaisesti ja joissakin saatetaan Kela ohittaa vain lyhyelld mai-

ninnalla.

Olen analysoinut Kelaa koskevat kohdat kokoamani CAIMeR-taulukon mukaisesti, siten
ettd olen kustakin tekstistd poiminut ensin kuvaukset tilanteista, joissa KELAan oltiin yh-
teydessd, interventiokontekstit sek& mahdolliset eritasoiset kontekstimekanismit. Seuraa-
vaksi olen poiminut kirjoituksista viralliset ja epéviralliset toimijat seka asiakkaan ja toimi-
joiden interventiot. Sen jalkeen olen avannut erilaisia mekanismeja. Lopuksi olen pyrkinyt
I6ytamadn kirjoituksista lyhyt- ja pitk&aikaisia pinnallisia ja syvallisid vaikutuksia. Talla
samalla kaavalla ja jaottelulla olen kaynyt lapi vastaavasti muidenkin viranomaiskohtaa-

misten prosessit.

Alla taulukkoesimerkki muodossa, jonka pohjalta analyysi on Kirjoitettu auki. Taulukossa
oli riveja yhtd monta kuin perheita (x) / mainintoja, enimmilladn kymmenen rivid, jos kai-

killa perheilla oli kyseisesté viranomaiskohtaamisesta maininta.

Kontekstit-taulukko (Contexts):

Perhe | Konteksti Suorat jaepa- | Kontekstimekanismit Kontekstime- | Kontekstimeka-
(=lyhyt kuvaus suorat inter- (makrotaso) kanismit nismit (mikrota-
tilanteesta) ventiokonteks- (mesotaso) S0)

tit

n0 Alle 20-vuotias Kelan paikallis- | Saadokset, jotka méaa- Kelan organi- | Vanhempien ja
lapsuuskodissa toimisto ja radvat Kelan toiminnasta | satoriset toi- esimerkiksi Ke-
asuva nuori. verkkosivut. ja ohjaavat paatdksente- | mintatavat. lan tai vertais-

koa. vanhempien
toimintatavat.
n00 Alle 25-vuotias Kelan paikallis- | Saadokset, jotka méaa- Kelan organi- | Vanhempien ja
ryhméasunnossa | toimisto ja radvat Kelan toiminnasta | satoriset toi- esimerkiksi Ke-
asuva tyokyvyt- verkkosivut. ja ohjaavat paatdksente- | mintatavat. lan tai vertais-
tomyyselékeldi- koa. vanhempien
nen. toimintatavat.

Olen esimerkiksi kerdnnyt ylla olevaan kontekstit-taulukkoon jokaiselta kirjoittajalta mai-
ninnat ja kokemuksien kuvaukset kustakin kontekstista. Ensimmaisessd sarakkeessa on

varsinainen konteksti, jossa asiakas toimii. Seuraavaan sarakkeeseen olen poiminut suorat
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ja epasuorat interventiokontekstit. Tahan taulukkoon on kirjattu my6s makro-, meso- ja
mikrotason kontekstimekanismit. Varsinaiset sosiaaliset, sosiaalipsykologiset ja psykologi-
set mekanismit ovat mekanismit-taulukossa. Yl& olevassa taulukossa on kuvattu asiointia
Kelan kanssa. Kyseiseen kontekstiin vaikuttavat lait ja asetukset on kuvattu kunkin kon-

tekstiluvun ensimmaisessa kappaleessa tarkemmin.

Toimijat-taulukko (Actors):

Perhe | Asiakkaan edustaja Ensisijaiset viralliset toimijat | Muut toimijat
(epéviralliset ja viralliset)
n0 Vanhemmat Kelan virkailijat Sairaalan sosiaaliohjaaja
Kunnan palveluohjaaja
n00 Vanhemmat Kelan virkailijat Terveyskeskuslaakari

Sosiaalityontekija
Vammaisneuvolan laakari
Verottaja

Olen esimerkiksi kerannyt yll& olevaan toimijat-taulukkoon kaikki Kirjoittajien maininnat
toimijoista Kela-kohtaamisten prosesseissa. Ensisijaisina virallisina toimijoina ovat Kelan
virkailijat, jotka tekevat Kelan tukiin liittyvat paatokset. Muina virallisina toimijoina esi-
merkiksi vammaisneuvolan laékari ja sosiaalityontekijd, jotka ovat asiantuntijoina Kirjoit-
taneet lausuntoja Kelasta haettavien tukien perusteeksi. Terveyskeskuslaakari on téssé ollut
epéavirallinen toimija, koska han on muun asian yhteydessa maininnut Kelasta haettavasta
tuesta. Verottaja liittyy tassa tapauksessa taannehtivasti maksettavien tukien verotukseen ja

on epavirallinen muu toimija.

Interventiot-taulukko (Interventions):

Perhe | Asiakkaan interventio Viralliset ja epaviralliset in- Muiden toimijoiden inter-
terventiot ventiot
n0l Haettu vammaistukea alle 3- | Kelan virkailijat ovat yhteydes- | Saanut tiedon vammaistuesta
vuotiaaana — Ei saatu — s& vanhempiin kirjallisesti vertaisvanhemmalta.
Haettu myéhemmin uudel-
leen ja saatu Kela ei ensimmaisessé interven-

tiossa mydntanyt vammaistukea,
my6hemmin myoénsi 16-
vuotiaaksi saakka

n00 A Haettu vammaistukea tk- | B Kela myonsi kuntoutustar- A Terveyskeskusladkari
ladkarin vinkista peen olemassaolon, mutta hyl- kertoi vammaistuesta kun
kasi kuntoutusrahahakemuksen, | asiakas kévi flunssan takia
"Vammaistukea piti jostain | K0Sk katsoi nuoren olevan ladkarissa. Kukaan muu ei
syysta hakea aina kahden paivatoiminnassa eikd koulutuk- | maininnut asiasta kun perhe
vuoden valein, vaikka pojan | sessa. — Kelan paats pysyy sai diagnoosin.
vamma on parantumaton.” | Voimassa asiakkaan valituksista
huolimatta — Kela myontad B Sosiaalityntekija ja
B Peruskoulun jalkeen haet- | YOKYvyttomyyselakkeen vuo- | vammaisneuvolan Iaakari

den hakuprosessin jalkeen. | ejyat suositelleet poikaa
Vammaistukia ja lapsilisia perit- | glakkeelle.

tiin takaisin 8 kk ajalta.

tu kuntoutusrahaa ja vam-
maistukea — Kielteisesta
padtoksestd tehdaan 2 vali-

421102



tusta — Kelan péétos pysyy B Verottaja peri takautuvista
voimassa — Haettu tyoky- eldkkeistd 20%:n veron.
vyttdmyyseldketta vastoin
pojan ja vanhempien tahtoa

Olen esimerkiksi poiminut kirjoituksista vanhempien kuvauksia Kela-kontekstiin liittyvistéa

interventioista yll4 olevaan interventiot-taulukkoon.

Mekanismit-taulukko (Mechanisms):

Perhe | Sosiaalisen intervention Sosiaalipsykologisen interven- | Psykologisen intervention
mekanismit tion mekanismit mekanismit

n02 Vanhemmilla on sosiaalinen | Vanhemmat toteuttavat viran- Vanhemmilla hoiva ja huo-
vastuu lapsesta. Pakko ak- omaistaholta tulevaa odotusar- lenpito aktivoi asioiden
tiivisuuteen, mutten asiat voa siitd, ettd he hoitavat koor- | hoidon.
eivat hoidu. Vastinemeka- dinaattoritehtavaa eri viran-
nismit aktivoituvat: Kelan omaisten valilla. Kelan virkaili-
virkailija l&hettaa kyse- jat toimivat makro- ja meso-
lyn/muistutuksen/péatoksen, | tasojen méarédamien lakien,
johon vanhemman on rea- kéytantojen ja ohjeiden mukaan.

goitava pyydetylla tavalla
tai muutoin ei saada loppu-
tulosta aikaan, Kelan virkai-
lijat ovat saman vastinejan-
nitekentén toisessa paassa.
Myds avustuskonteksti
aktivoituu Kelassa.

n00 Kuten edellisessd, sen lisdk- | Kuten edellisessa, lisdksi verot- | Kuten edellisessa, sen lisaksi
si haaste/arsytysmekanismit | taja toimii makro- ja meso-

aktivoituvat. Vanhemmat ja | tasojen maéradmien lakien ja A terveyskeskuslaakarin
nuori ovat Kela pakotteen kéytantojen ja ohjeiden auttamisen halu/sattuma
edessd vasten tahtoaan. vammaistuesta kertomiseen

Kirjoituksista olen pyrkinyt esimerkiksi identifioimaan mekanismeja, jotka nayttavat akti-
voituvan ja selittdvdn vanhemman ja palvelujarjestelman valisia kohtaamisia. Mekanismin
tunnistaminen perustui ensisijaisesti kohtaamista seuranneen tunnetilan kuvaukseen, seka
kyseisen interventioprosessin kuvaukseen ja sen vaikutuksiin. N&itd mekanismeja olen

koonnut kyseisen kontekstin (tdssa Kela) mekanismit-taulukkoon, joka on ylla.

Tassa analyysissa tulokset ja vaikutukset, joiden syntymekanismeja olen tutkimassa, ovat
vanhempien kuvaamia asioita, tapahtumia ja muutoksia, joihin heidédn kuvaamallaan palve-
lukokemuksella paastiin. Tulokset voivat olla taloudellisia tukia, terapioita tai muita palve-

luita. Tulokset-taulukko on seuraavan alla.
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Tulokset-taulukko (Results):

Perhe | Tulokset (esim, Vaikutukset (lyhytaikaiset, keskimittaiset ja pitkaaikaiset)
avustukset, tuki,
ohjaus)
Pinnalliset vaikutukset Prosessivaikutukset | Syvemmat vaiku-
tukset
n04 hoitotuki, Kelan Erityisen tyytyvdinen on Kutsuu prosesseja Kelasta saadut
korvaamat l1&&k- puhevammaisen tulkki- Kelan kanssa Kela- | terapiat ovat anta-
keet, lapselle palveluun. ruljanssiksi neet pitkdaikisen ja
myonnet&an oikeus toimivan tuen itse
erilaisiin terapioi- Kelasta saatu apu on asiakkaalle ja sen
hin, puhevammai- ollut hyvaa, mutta myota koko per-
sen tulkkipalvelu toimintatavat ja heelle.
prosessit on koettu
raskaiksi.
Tulkin avulla nuori
voi kdydé itsendisesti
omilla asioillaan —
lisdd itsendistymisté
n00 vammaistuki, Ei pinnallisia vaikutuksia. | Kutsuu eldkkeenha- | On menettényt
vammaisen nuoren kuprosessia Kelan luottamuksen Ke-
kuntoutusraha, kanssa tivoliksi. lan kanssa asioimi-
eldke seen. Myos huoli

nuoren toimeentu-
lon tulevaisuudesta
aktivoitui elékepaa-
toksen takia.

Tulokset taulukkoon (ylld) olen kerannyt Kirjoituksista erilaisia kontekstiin liittyvia inter-
vention tuloksia ja vaikutuksia. Téassa esimerkissd on kuvattu Kelan kohtaamisen vaikutuk-
sia: minkalaisia tukia on saatu, miten vanhempi kokee niiden pinnalliset vaikutukset, min-
kélaisia prosessivaikutuksia ja mitd syvatason vaikutuksia voidaan ndhda. Esimerkiksi tie-

tyn tuen saamisella voi olla pinnallisen kokemuksen vaikutus, mutta vaikutus saattaa silti

olla pitkaaikainen, jos tuki saadaan pitkaan.

Asioiden poimiminen kirjoituksista ei aina ollut yksiselitteista ja joskus tuntui, ettd sama
asia voisi kuulua useampaankin eri lokeroon hiukan nédkdkulmasta riippuen. Poimintaa ja

kategoriointia on tehty sen késityksen mukaan, miké lukijalle kirjoituksesta nayttaa vah-

vimmin asiaa selittavan.
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8. ANALYYSI

Analyysiluvussa on ensin kuvattuna asiakkaiden elinpiiri ja sitten Kirjoitusten mukainen
vanhempien rooli ja kokemukset palvelujarjestelmastd, jonka jalkeen kaikki kontekstit
kaydaan lapi CAlMeR-mallin mukaisesti. Ensimmaisend ovat kuvattuna Kela-kohtaamiset,
jonka jalkeen paivahoitokonteksti, koulu, sosiaalipalvelut, kokemukset itsendisesta asumi-
sesta, tyoeldamén kontekstit ja lyhyesti vanhempien kokemuksia terveydenhuollon palvelu-
jarjestelmasta.

Kaikkien lasten ja nuorten elinpiirien kuvauksena voidaan mainita neljan nuoren olevan
tyokyvyttomyyselakkeelld, yhden lapsen olevan vield paivéhoidon piirissé ja kahden nuor-
ren opiskelevan. Neljésta kirjoituksesta ei kdy ilmi onko nuori eldakkeelld. Kolme on muut-
tanut pois lapsuudenkodistaan ja loput kahdeksan asuvat vield lapsuudenkodissaan.

8.1 Vanhempien rooli ja kokemukset palvelujarjestelmasta

Matti Ojalan ja Paivi Nurmi-Koikkalaisen (2009) mukaan sosiaali- ja terveysalalla palve-
luksi voidaan nimittdd yksittaistd palvelutapahtumaa, sen osaa tai palvelukokonaisuutta,
jonka palvelut maarittyvét laissa nimettyjen palveluiden kautta. Laki sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakastietojen séhkdisesta késittelysta (9.2.2007/159) madrittelee palveluta-
pahtuman palvelujen antajan ja potilaan valisen yksittaisen palvelun jarjestamiseksi tai
totuttamiseksi. Palvelukokonaisuus puolestaan on méaritelty yhden tai useamman palvelu-
jen antajan palvelutapahtumien kokonaisuudeksi. (Ojala & Nurmi —Koikkalainen 2009,
10-11.) Palvelujérjestelma —termia naytetdan kaytettavan melko kirjavasti esimerkiksi eri-

laisia toimintatapoja, kdytantdja ja —prosesseja kuvattaessa.

Jasennan aluksi sitd, mita Kirjoittajat kasittivat palvelujarjestelméalla. Informantit Kirjoittivat
joko lahes kaikesta nuoren elinaikana saadusta tuesta, mutta muutamilla Kirjoittajilla teksti
keskittyi lahinnd johonkin suurempaan akuuttiin tilanteeseen. Osa toimijoista ja interventi-
osta on vain nimetty, mutta niiden toimivuudesta ei ole erityistd mainintaa. Vanhemmat
hahmottavat palvelujarjestelma-kasitteen toisaalta tietynlaisena anonyymina jarjestelmana,
koska tukea haetaan monesta eri organisaatiosta ja palveluntuottajia on erilaisia, esimer-
Kiksi kunta, sairaanhoitopiirit ja erityishuoltopiirit ja ndiden sisalla monet eri organisaatiot.
Toisaalta vanhemmilla on Kirjoitusten perusteella ymmarrys siitd, ettd milladn viranomais-

taholla ei ole kokonaisvastuuta kehitysvammaisten henkididen palveluiden jarjestamisesté.
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Kirjoituspyynnossa en méaaritellyt, mita palvelujarjestelma-termi kattaa, vaan jatin sen Kir-
joittajien maériteltavéksi. Palvelujérjestelmalla k&sitdn tutkimuksessani lahtokohtaisesti
laajan kirjon sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita, niitd méaarittelevia lakeja ja asetuksia
seké yksittaisia sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioita sek& niiden viranhaltijoilta ja
tyontekijoilta saatua tukea. Myos yksityisiltd palveluntuottajilta ostettu palvelu on osa pal-

velujarjestelmaa.

Palvelujérjestelmé& voisi vanhempien ndkemyksen mukaan toimia paremminkin. Moni asia
on sen varassa, ettd vanhemmat jaksavat ottaa selvéa ja hoitaa asioita. Vanhempien koke-
muksia koko palvelujérjestelmésta:

“Palvelujdrjestelmdstd minulla ei juuri ole hyvdd sanottavaa. Kaikesta on joutunut
ottamaan itse selvaa, tietoa on pitanyt suorastaan nyhtaa. Lisaksi suunnilleen kaikis-

ta etuuksista on joutunut tappelemaan ja vidntdamddn.” [n2]

”Kehitysvammadiagnoosin jalkeen palvelujarjestelma on hoitanut lakisaateiset asiat,

’

mutta sen jdlkeen tuki ja yhteydenpito on ollut heikkoa palvelujdrjestdjdn puolelta.’

[n7]

Edelld olevista sitaateista valittyvat negatiiviset kokemukset. Vanhemmat kokevat, ettei
palvelujarjestelma toimi. Keskeinen viesti on se, ettei palvelujarjestelma tue perhettd, jossa

on kehitysvammainen lapsi.

"Koko tdhdnastisen kokemuksen perusteella pddllimmdinen tunne on, ettd joutuu
taistelemaan lapselleen sen mitd han tarvitsee ja sitékin mita hanelle kuuluu. Ottaa
selvaa etukateen mita seuraavissa vaiheissa edellytetaan, kun pykalat muuttuvat lap-

sesta nuoreen aikuiseen.” [n8]

“Palvelujdirjestelmd on toiminut kun olen itse osannut organisoida hommat. Vaikka
mité saa, jos osaa pyytda. Minusta palvelu on hyvaa, mutta vaatii yhteistyokykya ja
sosiaalisia taitoja. Myos tarvitaan aktiivista otetta ja innostusta selvittédd asioita ja
mahdollisuuksia. Oikeastaan mitaan ei tarjota valmiina, vaan kaikki pitda huolehtia

Jja hoitaa itse.” [n9]

”20 vuoden kokemuksella voin todeta etta korvat ja silmat tulee olla auki, jotta saa

perheeseen tarvittavia palveluja ja tukia.” [n10]
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Edella olevat sitaatit korostavat vanhempien omaa aktiivisuutta. Palvelujérjestelma ei toi-
mi, ellei vanhempi itse ole aktiivinen ja selvita asioista. Sitaateista valittyy keskeisené vies-
tina se, ettd vanhemman tulee huolehtia asioista itse ja palvelujarjestelmélla on passiivinen

rooli.

Vanhempien kirjoituksista valittyy ndkemys omasta vahvasta roolista kehitysvammaisen
nuoren palvelukoordinaattorina. Vanhemmat kuvaavat erilaisia rooleja, joita heilld on pal-
velujérjestelméssa toimiessa muodostunut. Kirjoituksissa vilahtaa aktiivisia ja voimakkaita

rooleja, esimerkiksi palvelujen mahdollistaja, oikeuksien valvoja ja esitaistelija:

”Vanhempana olen palvelujen mahdollistaja, tietoa ei aina saa helposti, se on osat-
tava hakea/vaatia. En tieda mita minulta odotetaan enda téssa vaiheessa, kun nuoret
ovat aikuisia. lahinnd se on edunvalvontaa vaikka sitéd virallista roolia ei ole viela

tarvittu hakea. ” [n1]

"Vanhemmuus on muuttunut juurikin oikeuksien valvojaksi.” [n6]

“Vanhempana oleminen on muuttunut esitaistelijan tehtdvdiksi.” [n8]

Vanhemmat ovat tietoisia ymparistssa ja heissé itsessaan tapahtuneista muutoksista. Roo-
lin muutos kertoo ehka suurimmaksi osaksi kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisvai-
heen alkamisesta ja vanhemman roolin muutoksesta sen myo6td. Vanhemmat tiedostavat
kirjoituksissa selkeédsti myds omat sisdiset prosessinsa ja niihin liittyvat haasteet nuoren

itsendistymisvaiheessa:

“Saattaa olla, ettd vanhempana itse luo ne suurimmat odotukset omalle roolilleen,

helppoa ei ole hellittid huolenpidosta...” [nl]

”Ja vaikka vanhemman rooli vain kasvaa nimenomaan oikeuksien valvojana, samal-
la pitdisi uskaltaa ns. napanuoraa katkaista ja antaa nuoren itsendistya ja elaa omaa

eldmdd.” [n6]

“Vanhempina meidan taytyy valvoa tyttiremme etuja niin pitkddn kuin pystymme,

koska han on siihen itse taysin kykenematon” [n7]

Yksi kirjoittaja vaikuttaa olevan jo seesteisemmassa vaiheessa, jossa han nauttii nuoren

miehen vanhemmuudesta. Toisaalta toisen Kirjoittajan kommentti tyttaren etujen valvomi-
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sesta, niin pitk&an kuin vanhemmat pystyvat, kertoo edelleen jatkuvasta huolesta ja siit,
etteivat vanhemmat ole saaneet palvelujérjestelmalta sellaista tukea, etta siihen voisi luot-
taa.

Palvelujérjestelmén toimimattomuudesta tai kokoavan tuen puutteesta kertovat ne Kirjoi-
tukset, joissa vanhemmat mainitsevat tarpeen ulkopuoliseen ohjaajaan tai koordinaattoriin,
joka voisi antaa ajan tasalla olevaa, kehitysvammaisen lapsen ja nuoren iké- ja eldmanvai-

heisiin liittyva4 tietoa erilaisista tukimuodoista ja palveluista ja ohjaisi niiden hakemiseen.

Vanhemmat mainitsevat myos erilaisissa murrosvaiheissa palvelujérjestelmén tuen puut-
teista. Esimerkiksi péivéhoidon aloittaminen, koulun aloitus, oppivelvollisuuden péaattymi-
nen, itsendistymisvaihe ovat kaikki murrosvaiheita, joissa tarvitaan erityistd tukea koko
perheelle. Talléin kehitysvammaisen henkilon ja koko perheen elamdén mukaan astuvat
usein uudet organisaatiot ja ehka toiset lait ja asetuksetkin.

8.2 Kontekstina kohtaamiset Kelan kanssa ja toimijat

Ensimmaisend otan tarkasteluun kirjoituksissa Kansaneldkelaitoksen (Kela), koska kaikilla
perheilld joissa on kehitysvammainen lapsi, on kokemuksia Kelan kanssa asioinnista. Use-
at kehitysvammaisten henkildiden etuisuudet haetaan Kelasta. Vaikka alaluvussa 3.2 kuva-
sin kehitysvammaisen henkilon eldaméén yleisesti vaikuttavaa lainsaddant6d, mainitsen
kuitenkin kuhunkin kontekstiin tarkemmin kuuluvan lainsdadénndn aina jokaisen konteks-
tin alussa. Lainsaadantd on olennainen kyseiseen kontekstiin ja palvelujarjestelmaéan vai-
kuttava asia. Se madrittelee osaltaan viranomaiskohtaamisen perusteet ja kuvaa sen tiedon
tason ja madrén vaativuutta, jossa myods vanhempi joutuu sukkuloimaan. Kela myontaa
tukia kehitysvammaisille henkildille 1dhinna seuraavien lakien perusteella: laki vam-
maisetuuksista 510/2007, sairausvakuutuslaki 1224/2004, laki kansaneldkelaitoksen kun-
toutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005, laki vammaisuuden perusteella jar-
jestettavistd palveluista ja tukitoimista 380/1987, kansaneldkelaki 568/2007, laki takuu-
elakkeestd 703/2010, laki vammaisten henkildiden tulkkauspalveluista 133/2010. (Kehi-
tysvammaisten Tukiliitto 2014, 10-12.)

Seitsemassa Kirjoituksessa oli maininta Kelasta ja siella asioimisesta. Maininta Kelasta
saattoi esiintyd missa tahansa kohtaa Kirjoitusta. Useimmissa Kirjoituksissa Kelaan palataan

ja viitataan useampaan otteeseen. Kelaa interventiokontekstina maarittavat kirjoituksissa
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erilaiset hakemukset ja dokumentit. Kela on ”’postitse saapunut tai lahetty paperi”. Kela on
kontekstina olemassa myo6s verkossa, jossa voidaan lahettdd séhkoisid dokumentteja ja
tayttaa sahkoisia lomakkeita. Myos puhelimitse ollaan yhteydessé Kelaan. Joskus harvoin
asioidaan Kelan paikallistoimistossa. Taustalla vaikuttavat makrotason kontekstimekanis-
meina ne lait ja asetukset, jotka sdatelevat myonnettavid tukia. Kirjoituksissa mainitaan

’lakeja” ja ’pykalid”.

Mesotason kontekstimekanismeina ovat Kelan organisatoriset toimintatavat ja esimerkiksi
se, miten tukea tulee hakea (verkossa, lomakkeella), mitd liitteita siind tulee olla mukana ja
minne Kelan organisaatiossa hakemukset tulee osoittaa. Mikrotason kontekstimekanismei-
na ovat puolestaan vanhempien toiminta ja Kelan yksittéisten virkailijoiden tai muiden

toimijoiden toimintatavat. Vuorovaikutusta ei juurikaan kuvata:

“Kaikki menee varmasti lain mukaan, mutta kukaan asioista pddttivd ei ole koskaan
edes nahnyt poikaamme, ja silti heilla on valta tehd& paatokset jotka vaikuttavat po-

Jjan loppueldmddn.” [n2]

Kelan kanssa asioidaan ldhinna papereiden valitykselld. Kela lahestyy Kirjeitse ja van-

hemmat toimittavat lausuntoja ja taytettyja lomakkeita paljon ja toistuvasti.

Kaikissa Kelan kohtaamisissa kehitysvammaista lasta tai nuorta edustavat toimijoina hanen
vanhempansa. Vastapoolina mainitaan yleisesti anonyymi Kela ja sielld toimivat virkaili-
jat. Muina epévirallisina ja virallisina Kelan kanssa asiointiin vaikuttavina toimijoina mai-
nitaan esimerkiksi vertaisvanhemmat ja sosiaalityontekija. Tamén pohjalta voisi todeta,
ettd Kelakohtaamisiin liittyy my6s muita toimijoita kuin Kelan virkailijoita. Kela koetaan
kuitenkin paasaantdisesti anonyymiksi, koska Kelan virkailijaa ei useimmiten née ja paa-

tokset tehdaén eri puolilla Suomea.

8.2.1 Interventiot Kela-kohtaamisissa

Seuraavaksi tarkastelen interventioita, eli sitd mitd vanhemmat kuvaavat Kelan virkailijoi-
den tekevén, mitd he itse tekevat ja mitd muut toimijat tekevat. Kirjoittajien kuvaamat in-
terventiot olivat kaikissa lahes samanlaisia: perheet ovat oikeutettuja hakemaan tukea lap-
sen syntyessa tai myohemmassa kehitysvaiheessa. Tastd seuraa, ettd vanhempi on yhtey-

dessa Kelaan hakeakseen esimerkiksi hoitotukea tai tukea terapiaan. Asiointi Kelan kanssa
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on jatkuvaa ja toistuvaa, koska tuet muuttuvat lapsen kasvaessa ja tilanteiden muuttuessa.
Kelan kanssa asioidaan suoraan puhelimitse tai kdymalla Kelan paikallistoimistossa. Kelan
kanssa asioidaan osittain myos Kirjeitse, koska kaikkia lomakkeita ja lausuntoja ei voi toi-
mittaa sahkoisesti. Vanhemmat ovat yhteydessa Kelaan kirjallisesti (kirjeet, sdhkdposti,
nettilomakkeet) ja puhelimitse.

Kela on puolestaan yhteydessa perheeseen pyytéakseen liséselvityksid, antaakseen paatok-
sen haetun tuen myéntamisesta tai vastatakseen antamaansa paatokseen tulleeseen valituk-
seen. Kela tekee paatdksen aiemmin mainittujen lakien ja asetusten perusteella ja edustaa
melko pysyvéa osaa palvelujarjestelmastd, nailla kehitysvammaperheilld, jotka ovat Kelan
maininneet. Yksi vanhemmista kirjoittaa vammaistukiprosessin lahteneen liikkeelle terve-
yskeskusladkarin ohimennen mainitsemasta lapsen oikeudesta vammaistukeen. Ne Kelan
Kielteiset paatokset, joista asiakas valittaa, saattavat aiheuttaa pitkén paatosten ja valitusten
ketjun. Talloin vanhemmat voivat kokea, ettd asiakkaan ja prosessissa mukana olevien

muiden asiantuntijoiden nakemykset ovat ristiriidassa Kelan nakemyksien kanssa.

Vertaistuki mainitaan parhaimmaksi tiedon lahteeksi, myos Kelan kanssa asioinnissa.
Vanhemmat ihmettelevét Kirjoituksissaan sitd, miksi tukia pitdd hakea uudelleen puolivuo-
sittain tai vuosittain vaikka tilanne ei muutu ja lapsen vamma on parantumaton. Kelan tu-
kien toistuvasta hakemisesta aiheutuu turhaa ’paénvaivaa, paperisotaa, lisékuluja ja byro-

kratiaa”.

8.2.2 Tulokset ja vaikutukset Kela-kohtaamisissa

Vanhemmat kuvaavat Kirjoituksissa monin tavoin niité tuloksia, joita Kelan kanssa asiointi
on tuottanut: lapselle on mydnnetty erilaisia tukia, esimerkiksi hoitotuki tai vammaistuki
tai terapioita. Vaikutukset voivat myods olla olemukseltaan pinnallisia, esimerkiksi van-
hempi toteaa vain saadun tuen, muttei kommentoi sen vaikutuksia muutoin. Siirryttdesséa
tarkastelemaan sitd, millaisia vaikutuksia joko lyhyelld tai pidemmaélla aikavalilla Kelan
kanssa asioinnilla on ollut perheen tilanteeseen, voi havaita, etta erityisesti prosessivaiku-

tuksia on runsaasti.

Prosessivaikutuksena voidaan nahda esimerkiksi Kelasta saadun tuen olleen hyvaa, mutta
prosessi on koettu raskaaksi. Turhautumista aiheuttavat toistuvat samojen ja pysyvien asi-

oiden todistelemiset. Niitd nimet&én kirjoituksissa Kela-ruljanssiksi, viidakoksi ja tivoliksi.
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N&méa vanhempien metaforat kertovat kenties siitd, ettd vanhemmat eivét aina koe pysy-
vansd mukana Kelan prosesseissa. Vanhemmat eivat myoské&én voi kontrolloida ndita pro-
sesseja, vaan ne toistuvat vaikka lapsen tilanteessa ei tapahtuisi muutoksia. Asioiden ket-
juuntuminen koetaan myos raskaaksi. Huolestuttavana vaikutuksena voidaan pitaa sitd, etta
Kela-prosessissa vanhempi on voinut kokea kehitysvammaisen nuoren tulleen véérin koh-
delluksi ja sen myo6td, jonkinlaisena tahattomana vaikutuksena, on menetetty luottamus

Kelan toimintaan.

Kela muodostaa oleellisen osan kehitysvammaisen henkilon ja hanen perheensa palvelujar-
jestelman rungosta, joka toisaalta vahvistaa tukien ja tukipalvelujen muodossa kehitys-
vammaista henkil6d itsedén ja tdman perhettd. Toisaalta se on kuitenkin hAmmentévasti ja
samanaikaisesti toimintatavoiltaan vanhempia kuluttava siten, ettd se uuvuttaa ja muuttuu
ehké ahdistavakin osaksi palvelujarjestelméa. Prosessivaikutuksena Kelan prosessit huo-
mioidaan kaksijakoisina; ne koetaan toisaalta raskaiksi ja samanaikaisesti syvétason vaiku-

tus on voinut olla toimiva ja koko perhetté tukeva.

8.2.3 Mekanismit Kela-kohtaamisissa

Millaiset mekanismit voisivat selittdd vanhempien kokemuksia? Kirjoitusten pohjalta voi
havaita, ettd Kelassa asioinnilla on erilaisia vaikutuksia vanhempaan ja vanhemman roo-

liin. Kelan kanssa asiointi aktivoi erilaisia mekanismeja.

Kaikilla Kela kohtaamisista Kirjoittaneilla vanhemmilla aktivoituu sosiaalisena interven-
tiomekanismina sosiaalinen vastuu lapsesta. Tata voisi kutsua sosiaalisen vastuun meka-
nismiksi. Vanhempaa ajaa toimimaan pakko aktiivisuuteen, koska asiat jadvat muuten hoi-
tamatta. Vanhemmilla on sosiaalinen vastuu lapsestaan ja myos tietynlainen velvoite toi-

mia jatkuvasti lapsen asioiden hoitamiseksi.

Sosiaalipsykologisena interventiomekanismina vanhempien ja Kelan kohtaamisissa nayt-
téisi aktivoituvan se, ettd vanhemmat toteuttavat viranomaistaholta tulevaa odotusarvoa
siitd, ettd he hoitavat koordinaattoritehtdvéa eri viranomaisten valilld. Asiat eivat etene,
vaan pysahtyvat, jos vanhemmat eivat jaksa hoitaa papereita eteenpdin, varata laékérissa-
kédynteja oikeaan aikaan, koota tietoa Kirjallisesti ja suullisesti viranomaiselta toiselle, toi-
mia valittajana eri viranomaisten vélilla jne. Yhteiskunta olettaa vanhempien kykenevan

tahan. Kaikki kirjoittajavanhemmat ovat sisdistaneet tdman, osin pakon edessa ja toimivat
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sen mukaan. Vaikka vasyttaa, niin on pakko toimia. Nimitén tata ulkopuolista pakkoa asi-
oiden koordinointiin koordinaatiomekanismiksi. Vanhemman on reagoitava Kelan virkaili-

jan yhteydenottoon tietylla tavalla lopputuloksen aikaansaamiseksi tai muutoin prosessi
keskeytyy.

MyoOs erilaiset vastinemekanismit aktivoituvat: Kelan virkailija lahettdd kyse-
lyn/muistutuksen/péaétoksen, johon vanhemman on vastattava. Kelan virkailijat ovat saman
vastinejannitekentan toisessa pééassa ja vastaanottavat hakemukset ja tekevét paatdkset.
Kelan viranomaiset toimivat makro- ja mesotasojen mééaradmien lakien, kaytantdjen ja

ohjeiden mukaan.

Myo0s avustuskonteksti aktivoituu Kelassa, jossa tehdaan paatoksid, vastaanotetaan hake-
muksia/valituksia. My0s avustuskontekstilla on keskeinen merkitys. Avustuskontekstia
varittdd melko vahvasti kuva anonyymista jarjestelmasté ja se késittdd lakiin perustuvat,
hallinnolliset, organisatoriset ja ammatilliset auttamisen ehdot. (Blom & Morén 2007, 43—
44). Kelan asiointi ei varsinaisesti ole vuorovaikutteista, vaan perustuu pitkélti paperien
valitykselld kommunikointiin. Kasvottomuus Kelan paatoksenteossa aiheuttaa turhautu-
mista. Blomin ja Morénin (2007) mukaan kontekstimekanismien jannityskentéssa avustus-
kontekstin ja asiakkaan elinpiirin vélilla aktivoituu mekanismeja, jotka tekevat muutoksen
mahdolliseksi. Myonteinen paatds esimerkiksi tulkkipalvelusta voi lisatda merkittavasti

nuoren itsenaistymista.

Kela ei kuitenkaan toimi kovin joustavasti ja lahettdd vanhemmille toistuvasti uusia asia-
kirja- ja hakemuspyyntdja samoista asioista, koska paatokset tehddan usein méaaraaikaisik-
si. Mikali vanhemmat ja nuori ovat Kelan pakotteen edessé vastoin tahtoaan, aktivoituvat
heilla lisaksi haaste/arsytysmekanismit. Kun Kelan tekee péaatoksen valittamattd vanhem-
pien, nuoren itsensd ja asiantuntijoiden lausunnoista, kokee vanhempi pettymyksena ja
turhautumisena sen, ettd paatoksia tekee joku instanssi jossain, joka ei ole koskaan edes
tavannut asiakasta. Tama mekanismi on vahvasti negatiivinen ja vaikuttaa kaikkiin Kelan
kanssa tapahtuviin kohtaamisiin tdmén jalkeen. Nimitén tata negatiivista mekanismia loke-
rointimekanismiksi. Siind on mukana vahva kokemus siitd, etta toimi itse miten hyvansa,
on kuitenkin Kelan ndkemyksen mukaan lokeroituna tiukasti eri lokeroon, jonne itse kat-

so00 kuuluvansa.
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Kelan kanssa asiointi nayttaa aktivoivan myods vanhemman siséisia psykologisia interven-
tiomekanismeja, joita nimitdn hoivamekanismiksi. Vertaisvanhempien jakama tieto saa
vanhemmissa aikaan psykologisena mekanismina identifikaation eli samastumisen. Vertai-
set saattavat samastua toisiinsa tai siihen vanhempaan, joka jaksaa hoitaa kehitysvammai-
sen lapsen ja nuoren asiat ja saa ne sujumaan. Vertaistuki voi olla voimaannuttavaa ja van-

hemmat kuvaavat, miten selvittdvat asiat itse ja taistelevat niiden eteen.

Mekanismit, jotka yleisesti vaikuttivat vanhempien asiointiin Kelan kanssa ja selittavat
tulkintani mukaan heidan kokemuksiaan, olivat ensisijaisesti sosiaalisen vastuun mekanis-
mi sekd hoiva- ja koordinaatiomekanismi. Vertaistuen kautta saadun tiedon johtaminen
vanhemman toimintaan, saattaa mekanismina saada aikaan identifikaatio. Vanhempien
ajauduttua ristiriitatilanteeseen Kelan kanssa, jossa Kela on ”lokeroinut™ heidét tiettyyn
kategoriaan, johon he eivét katso kuuluvansa, vaikuttaa lokerointimekanismi. Kelassa puo-
lestaan aktivoituu avustuskonteksti ja vanhemman mielessé aktivoituu avustuskontekstin

tapa toimia.
8.3 Paivahoitokonteksti ja sen toimijat

Neljassé Kirjoituksessa vanhemmat mainitsevat péivahoidon ja kuvaavat kokemuksiaan
siitd. Alle kouluikaisilla lapsilla on Suomessa ollut subjektiivinen paivéhoito-oikeus vuo-
desta 1996 alkaen. Erityista hoitoa ja kasvatusta tarvitsevat lapset ovat ensisijaisesti oikeu-
tettuja pdivdahoitoon. Erityislasten” paivahoitoa jarjestetdan: perhepaivahoidossa kahden
lapsen paikalla tai erityiskorvauksella paivahoitajalle, integroituna normaalipaivékotiin
kahden lapsen paikalle tai avustajan kanssa, erityispaivékodissa. Péivahoidossa laaditaan
varhaiskasvatussuunnitelma ja paivahoitolain (36/1973) mukainen kuntoutussuunnitelma.
Vuoden 2013 alusta péivahoito ei enda ole ollut sosiaalihuoltolain mukainen sosiaalipalve-
lu, siihen sovelletaan kuitenkin sosiaalihuollon asiakkaan asemaa ja oikeuksia koskevan
lain saannoksia: laki lasten paivahoidosta 36/1973, asetus lasten péivahoidosta 239/1973 ja
laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000. (Kehitysvammaisten Tu-
Kiliitto 2014, 2, 7.) Kirjoittajien lapsista osa on paivahoitoikdisena ollut subjektiivisen péi-

vahoito-oikeuden piirissa. Seuraavaksi tarkastelen vanhempien kokemuksia paivahoidosta.

Kirjoittajilla on kokemuksia péivédkodista ja perhepéivahoidosta. Suorana interventiokon-
tekstina mainitaan kunnan paivahoitotoimisto, perhepaivéhoitajan koti ja paivakoti. Makro-

tason kontekstimekanismeina vaikuttavat paivahoidosta séatavat lait ja asetukset. Mesota-
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son toimintamekanismeina ovat kuntien organisatoriset toimintatavat hoitaa paivahoidon
jarjestdminen ja mikrotason kontekstimekanismeina ovat vanhempien ja muiden yksittais-
ten toimijoiden, esimerkiksi perhepéivahoitajan lastentarhanopettajan ja lastenhoitajan
toiminta. Kontekstitekijana yhdessé kirjoituksessa mainitaan lapsen sosiaalisten suhteiden
ongelmat paivakoti-ikaisena.

My0s péivahoitoasioissa kehitysvammaista lasta edustavat Kirjoituksissa toimijoina hénen
vanhempansa. Vastapoolina kirjoittajat mainitsevat pdivédhoidon hallinnon henkil6t, jotka
paattavat paivahoitomuodosta, -paikasta ja -maksuista. Namé kaikki hallintohenkilot ja
toimijat paivakodeissa tai perhepaivéhoidossa ovat ensisijaisia virallisia toimijoita. Puhete-

rapeutti on mukana virallisena muuna toimijana yhdessa kohtaamisessa.

8.3.1 Toimijoiden interventiot paivahoidossa sekd interventioiden tu-

lokset ja vaikutukset

Vanhempien interventiot ovat péivahoitokohtaamisissa samankaltaisia. Vanhemmat ovat
ensin yhteydessa paivahoidon hallintoon, jossa tehd&én paatos siitd minkalaiseen paivahoi-
toon tai —ryhméén kehitysvammainen lapsi sijoitetaan. Paivahoidossa pohditaan yhdessé
moniammatillisten tiimien, esimerkiksi hoitajien, terapeuttien ja vammaispalveluohjaajan
kanssa lapselle sopiva hoitopaikka ja siihen mahdollisesti yhdistettava kuntoutus. Yhdella
vanhemmista on kokemus, ettd pdivahoito laskuttaa lainvastaisesti kuntouttavasta paivéa-
hoidosta. Toisella kirjoittajalla on kokemus puheterapeutin interventiosta: puheterapeutti
kertoo lapsen oikeudesta péivahoitoon. Puheterapeutin toimintaa voidaan pitdd muun viral-
lisen toimijan tekemand interventiona, koska puheterapeutti toimii usein péivahoidon kans-

sa yhteisty0ssé ja on tyonsa kautta tietoinen paivahoidon kuntouttavasta tehtavasté.

Kun hoitosuhde on paivéahoitoon alkanut, vanhemmat ovat péivittdin yhteydessa paivahoi-
don henkiléstéon. Yksi kirjoittaja mainitsee lapsen saaneen pdivakotiin erinomaisen avus-

tajan, joka kavi omalla ajallaan muun muassa viittomakielen koulutuksessa.

Toinen Kirjoittaja kuvaa, ettd vaikka péivakodissa lapsella oli omahoitaja, jai kirjoittajalle

kuitenkin sielta tunnelma, etta:
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“llona oli vaivaksi — ei mukautunut ryhméaéan. Vain silloin oli hy6tya, kun oli saira-
usaalto henkilokunnassa ja ns. omahoitaja siirrettiin toisiin ryhmiin paikkaamaan. ”
[n8]

Myonteisena lopputuloksena voidaan pitédé péivahoitopaikan saamista, jos vanhemmat ei-
vat mainitse erityisia vaikutuksia. P&ivahoito nayttad kaikilla muilla, paitsi yhdell& kirjoit-
tajalla olleen onnistunut. Yhdell& Kkirjoittajista hallinnollinen puoli on epdonnistunut, kos-
ka edelleen vanhempaa laskutetaan kuntouttavasta paivahoidosta, vaikka sdaddésten mu-

kaan siita ei saisi laskuttaa.
8.3.2 Mekanismit paivahoidon kohtaamisissa

Jo Kela-kohtaamisissa mainittu sosiaalisen vastuun mekanismi aktivoituu mygs péivéhoi-
toa haettaessa. Vastinemekanismit aktivoituvat kun asiakas laittaa hakemuksen péivahoito-
paikasta. Vastinemekanismikentdn toisessa padssa olevan péivahoitoviranomaisen on rea-
goitava ja tehtéva asiasta hallinnolliset padtokset. Paivahoitoviranomaiset ja vanhemmat
ovat saman vastinejannitekentan vastakkaisissa paissé ja nayttaa siltd, ettd paatésvalta on
paivéhoitoa hallinnoivien tahojen késissa eikd vanhemmille ole juurikaan mahdollisuuksia

vaikuttaa siihen.

Vanhemmilla aktivoituivat sosiaalisena mekanismina arsytysmekanismit, jos he ovat tyy-
tymattomia péaivahoitohenkilokunnan toimintatapoihin (esimerkiksi lapsen omahoitajan
kéaytt6 muuhun toimintaan) tai hallinnolliseen toimintaa (esimerkiksi toistuvasti virheelli-
nen laskutus). Psykologisen intervention mekanismina vanhemmilla aktivoitui sama hoi-
vamekanismi, kuin Kelan kohtaamisissakin. Vanhemmilla voi my6s aktivoitua sisainen
positiivinen mekanismi, kun lapsi on saanut paivahoitopaikan. Tunne, etté lapsi on hoidos-
sa ja hdnestd huolehditaan, vahvistaa vanhempaa. Yhdella kirjoittajalla aktivoituu luotta-
mus siihen, ettd avustaja huolehtii ja valittda lapsesta. Vanhemman kokemus on reilun vii-
dentoista vuoden takaa ja silti se nousee kirjoituksesta kirkkaana. Avustajan empatiakyky,

innostus ja intohimo oman ammattitaidon parantamiseen vélittyy vanhemmalle.

Jos lapsen nimettyd omahoitajaa kéytetdan paivakodissa muuhun kuin lapsen avustami-
seen, ei vanhemmille ja& hyvaa tunnetta lapsen jattamisestd aamuisin paivéhoitopaikkaan,
jonne tama ei sopeudu. Palvelu, jonka tulisi tukea vanhemman jaksamista ja vahvistaa lasta

el toimi, vaan kuluttaa vanhempaa. My6s tdma negatiivinen paivahoitokokemus kantaa yli
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viidentoista vuoden padhan ja vérittad edelleen vanhemman kokemusta palvelujarjestel-

masta paivahoidon osalta epaonnistumisena.

Positiiviset kokemukset, niin puheterapeutin jakamasta tiedosta kuin avustajastakin, ovat
kiinnostavia: miten téllaisen yksittdisen toimijan positiivinen interventio voi saada aikaan
kauaskantoisia vaikutuksia ja miten niita selittdvat mekanismit saataisiin useammin akti-

voitua.
8.4 Koulutien konteksti ja toimijat

Kehitysvammaisella lapsella on yleenséd pidennetty oppivelvollisuus, joka alkaa 6-
vuotiaana ja kestdd 11 vuotta. Perusopetuslaissa on kolmiportainen oppimisen ja koulun-
kéynnin tukijarjestelma: yleinen, tehostettu ja erityinen tuki. Erityistd tukea saavat oppi-
laat, jotka tarvitsevat pidempikestoista ja laajaa tukea ja tuki jarjestetddn padsaantoisesti
l&hikouluperiaatteen mukaan ladhikoulussa. Miké&li oppilaan etu sitd edellyttad, jarjestetadn
opetus erityisluokalla tai erityiskoulussa. Erityista tukea tarvitseville lapsille laaditaan hen-
kilokohtaisen opetuksen jarjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS) lapsen huoltajien,
opettajien ja moniammatillisen oppilashuoltotyéryhmén kanssa. Lapsella on oikeus esiope-
tukseen, joka on maksutonta ja jarjestetdan paivahoitopaikassa tai koulussa. (Kehitysvam-
maisten Tukiliitto 2014, 7-8.)

Vammaisella tai muulla erityista tukea tarvitsevalla lapsella on oikeus saada perusopetus-
lain mukaan tarvittavat tulkitsemis- ja avustajapalvelut ja koulutoimi voi tarvittaessa
myontad vaikeavammaiselle lapselle avustajan. Luokkakohtainen koulunkdynnin ohjaajan
tuki voi myos olla riittdva. Kehitysvammaisen lapsen aamu- ja iltapaivatoiminta tulisi jér-
jestda kehitysvammalain mukaisena erityishuoltona. Tarve aamu- ja iltapaivatoimintaan
mainitaan erityishuolto-ohjelmassa ja hakemus tehdain kunnan sosiaalitoimelle. (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto 2014, 8.)

Kehitysvammaisilla nuorilla on oikeus saada ammatillista koulutusta, jota jarjestetaan ylei-
sissd ammatillisissa oppilaitoksissa ja erityisammattikouluissa. Heille voidaan jarjestaa
my06s oman elaman hallintaan, ammatillisiin opintoihin tai tyohon sijoittumiseen valmen-
tavaa ja kuntouttavaa opetusta ja ohjausta. Erityisopetusta saavalla opiskelijalla on oikeus
my0s avustaja- ja muihin oppilashuoltopalveluihin seka erityisiin apuvalineisiin. (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto 2014, 8-9.)

56 /102



Kehitysvammaisen henkilon esiopetusta, perusopetusta, aamu- ja iltapdivatoimintaa seka
muita opintoja ja avustajapalveluita ja edelld mainituista perittdvia maksuja méaéarittavat
seuraavat asetukset: perusopetuslaki (628/1998), laki lasten paivéhoidosta (36/1973) 11 a
8, laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977, asetus kehitysvammaisten erityis-
huollosta 988/1977, laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista 734/1992, laki
lukiokoulutuksen ja ammatillisen koulutuksen opiskelijoiden koulumatkatuesta 48/1997,
laki ammatillisesta koulutuksesta 630/1998 ja laki vammaisuuden perusteella jarjestettavis-
t4 ja tukitoimista 380/1987. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 7-9.)

Yhdeksélla kirjoittajalla on kokemusta koulutieltd, mutta kuudessa kirjoituksessa, jotka on
poimittu lahempé&én tarkasteluun, oli kouluasioista kirjoitettu joku maininta. Kontekstit
naissé kaikissa ovat ldhes samanlaisia. Kirjoittajien nuorilla on suoritettuna peruskoulu
erityiskoulussa tai harjaantumisopetuksessa. Osalla nuorista on tdman jalkeen jarjestetty
valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta ja jatko-opintoja tai niiden suunnittelua. Kunnan

viranomaiset ja vanhemmat ovat yhteydessa toisiinsa ja lapsille laaditaan HOJKS.

Makrotason kontekstimekanismeina ovat opetuksesta ja sen tuista maaraavat lait ja asetuk-
set. Mesotason kontekstimekanismeina ovat esi- ja perusopetuksen aikana kuntien organi-
satoriset toimintatavat sekd peruskoulun jélkeistda opetusta jarjestavien oppilaitosten or-
ganisatoriset toimintatavat. Mikrotason kontekstimekanismeina ovat puolestaan vanhempi-
en toiminta sekd muiden yksittaisten toimijoiden toimintatavat. Kontekstimekanismit ovat

samanlaiset kuin kohtaamisissa Kelan ja péivahoidon kanssa.

Kirjoituksissa kehitysvammainen lapsi ja nuori on itse koulussa péivittéin toimijana vuoro-
vaikutuksessa opetus- ja avustavaan henkilékuntaan. Perus- ja esiopetukseen liittyvissa
asioissa kehitysvammaista lasta kuitenkin edustavat useimmiten “hallinnollisina toimijoi-
na” hanen vanhempansa. Kehitysvammainen henkilé on itse mukana ikansé ja kehityksen-
s& mukaisesti moniammatillisissa kokouksissa. Nuoren oma rooli kokouksissa kasvaa ian
karttuessa ja peruskoulun jélkeisessa toiminnassa se on kokemukseni mukaan useimmiten

suurempi.

Ensisijaisina virallisina toimijoina vanhempien ja kehitysvammaisen lapsen/nuoren vasta-
poolina ovat opetustoimen hallinnon henkil6t ja koulujen henkildstd. Hallintohenkilét ope-
tustoimessa ja toimijat kouluissa ovat ensisijaisia virallisia toimijoita. Epavirallisina muina

toimijoina voivat olla myos erityiskoulun muut oppilaat.
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8.4.1 Toimijoiden interventiot koulutiella

Koulutydhon liittyvissa moniammatillisen tiimin kokouksissa on mukana lapsen opettaja ja
usein myos erityisopettaja. Mukana voi olla myds terapeutteja ja mahdollisesti joku henki-
16 kouluterveydenhuollosta. VVanhemmat ovat mukana HOJKS:n laadinnassa ja heité kuul-
laan lapsen ottamisesta pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin. Kehitysvammaisen nuoren
vanhemmat ovat mukana myos peruskoulun jélkeisiin opintoihin hakeutumisen prosesseis-
sa. Yksi kirjoittaja kertoo taistelleensa” ensin nuoren valmentavaan koulutukseen. ja

my6hemmin seuraavan koulupaikan.

Vanhemmat mainitsevat sujuvista laakarilla kaynneistd, jotka hoituvat kehitysvammaisille
oppilaille kouluterveydenhuollon puolella peruskouluaikana suun terveydenhuoltoa myo-
ten. Sujuva kouluterveydenhuolto, joka on tavallisille lapsiperheille tavanomaista, voi olla
kehitysvammaperheille erityistd. Jos terveydenhuolto sujuu koulun toimesta ja jopa ilman
vanhempien pakollista l&sndoloa ja asioista erikseen sopimista jouhevasti koulupéivén ai-
kana, on se erityista palvelua, joka on vanhempien kirjoituksissa huomioitu. Koulutervey-
denhuolto ja suun terveydenhuolto voidaan ndahd& muiden toimijoiden interventiona koulu-

kontekstissa.

Normaalit nuoret siirtyvat peruskoulun paatyttyd vahitellen hoitamaan omia terveyden-
huoltoon liittyvia asioita itsendisesti. Osa lievemmin kehitysvammaisista nuorista voi ohja-
uksen ja harjoittelun jalkeen selviytya ainakin osasta terveydenhuollon kanssa tapahtuvista
kohtaamisista itsendisesti. Muiden osalta yhteistyd terveydenhuollon osalta jatkuu van-

hemman tuella:

“Peruskoulun loppumisen jdilkeen vuosittaiset hammaslddkdrissd kdynnitkin loppu-
vat. Vammainen aikuinen lapsi ei osaa itsendisesti ottaa yhteyttd hammas- tai mui-
hinkaan laakareihin. Tassa kohtaa omainen, paasaantoisesti aiti saa hoitaa nama
asiat. Vammainen lapsi ei myodskaan valttamatta osaa kayda itsendisesti ladkéareissa,
joten vanhempi on tassakin sidoksissa normaaliin lapseen verrattuna. Tydssakayva

vanhempi joutuu ottamaan palkatonta vapaata / tekemdidn tyétunnit sisdlle. ” [n10]

Myaos erityiskoulussa kehitysvammainen oppilas voi joutua kiusaamisen kohteeksi. Koulu-

kiusaamista yhdella kirjoittajalla yritettiin selvittdd vanhempien ja erityiskoulun henkil®-
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kunnan voimin vaihtelevin tuloksin. Toisaalta kokemukset koulutieltd, opettajista ja ope-

tuksesta, voivat olla myds erittéin positiivisia.
8.4.2 Tulokset ja vaikutukset koulutiell&

Useimmat Kirjoittajat ovat tyytyvéisia koulujen toimintaan ja niiden henkil6kuntaan. Van-
hemmat kertovat pinnallisena vaikutuksena nuoren viihtyvan hyvin koulussa. Prosessivai-
kutuksena mainitaan esimerkiksi, ettd koulussa on riittdvasti kiinnostavaa ohjelmaa, jotta
nuori viihtyy sielld ja syvatason vaikutuksena seuraa, ettd nuoren viihtyminen koulussa

helpottaa koko perheen elamaa.

Vanhemmat kokivat prosessivaikutuksena myds sen, ettd vanhempien pitaa olla myos ak-
tiivisia koulukontekstissa erityisesti peruskoulun jalkeisten vaihtoehtojen koordinoimises-
sa. Kirjoituksissa voidaan nahda tuen puute palvelujérjestelmassé erityisesti peruskoulun
jalkeisessd murroskohdassa. Esimerkiksi kirjoitetaan peruskoulun jalkeisten opintojen va-
lintojen tuen puuttumisesta ja mainitaan vanhemman itse ottaneen selvad jatkokoulutus

mahdollisuuksista.

Koulukiusaaminen jatkui yhdell& oppilaalla 1api koko peruskoulun, eikd sité saatu loppu-
maan yrityksistd huolimatta. Prosessivaikutuksena perhe koki kiusaamiseen puuttumisen
toimenpiteet tehottomiksi. Asian selvittdminen lienee vuosien varrella vaatinut valtavasti
yhteydenottoja koulun ja vanhempien valilla seké vienyt perheen voimavaroja. Kirjoituk-
sesta valittyy se, etteivat vanhemmat eika lapsi itse, ole tullut koulukontekstissa kuulluksi.
Vanhemmat kokevat, ettd vakavaa ongelmaa ei ole kohdattu vaan se on siirretty sivuun ja

sen olemassaolo on yritetty mitatdida asian kieltdmisella.
8.4.3 Mekanismit koulutiella

Sosiaalipsykologisena interventiomekanismina koulukontekstissa on sama koordinaatio-

mekanismi, kuin aikaisemmissakin viranomaiskohtaamisissa.

Sosiaalisena interventiomekanismina vanhemmilla on sosiaalinen vastuu lapsesta. Tassé
aktivoituu aiemmissa konteksteissa mainittu sosiaalisen vastuun mekanismi. Lapsi ei jaa
Suomessa ilman opetusta, mutta vanhemman osallistumista ja aktiivisuutta tarvitaan, koska
vanhempi osallistuu lasta koskeviin moniammatillisen tiimin kokouksiin ja yhteistyéhon

oppilaitosten henkiloston kanssa.
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Koulukiusaamistapauksessa vanhemmilla aktivoituvat lisaksi, ehka vastareaktiona, petty-
myksen ja arsytyksen mekanismit opettajan kieltédessa ensin sen mahdollisuuden, ettd ha-
nen luokassaan olisi kiusaamista. Vanhemmat asettuvat toimijoina taysin vastakkaiselle
puolelle opettajan kanssa. Lopulta vanhempien huoli kiusaamisen jatkumisesta ja tyyty-
mattomyys asioiden hoitoon aktivoi sosiaalisen interventiomekanismin. Opettajalle syntyi
puolustus- ja vastustusreaktio vanhempien interventioon, joka puolestaan toimi psykologi-
sena mekanismina sille, ettd han tyrmasi asian. Oppilailla, jotka osallistuivat interventioon
ja kertoivat kiusaamisen jatkuneen pitk&én, toimi ehk& kiusatun osaan asettuminen ja em-
patiakyky psykologisena interventiomekanismina asian kertomiseen opettajalle ja kiusatun

vanhemmille.

Jatko-opiskelupaikkoihin hakemisen kuvaaminen “taisteluksi” saattaa kertoa vanhemmilla
psykologisina interventiomekanismeina aktivoituneista sisusta, perda@nantamattomuudesta

ja taistelutahdosta.
8.5 Sosiaalipalvelut ja niiden kontekstit

Vanhemmat kuvaavat Kirjoituksissa myos asiointia sosiaalitoimen kanssa sekd kohtaamisia
sosiaali-, palvelu- ja kuntoutusohjauksessa. Kéaytan ndisté viranomaiskohtaamisista nimi-
tysta sosiaalipalvelut. Makrotason kontekstimekanismeina kehitysvammaisten henkildiden
parissa tehtévasta sosiaalityostd, sosiaali- ja palvelu- ja kuntoutusohjauksesta maérittelevéat
laita ja asetukset. Sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain
(812/2000) tarkoituksena on edistaa asiakaslahtoisyytta, asiakassuhteen luottamuksellisuut-
ta ja asiakkaan oikeutta hyvaan palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa. Laki koskee vi-
ranomaisen ja yksityisen tahon jarjestdméaa sosiaalihuoltoa ja sen perusteella asiakkaalla on
oikeus hyvalaatuiseen sosiaalihuoltoon ja hyvaan kohteluun. Sosiaalihuollon henkildston
tulee selvittaa asiakkaalle tamén oikeudet ja velvollisuudet seka kaikki ne seikat, joilla on
merkitysta asiakkaan asiassa. Asiakasta koskeva asia on kasiteltdva ensisijaisesti asiakkaan
edun mukaisesti. Mikali taysi-ikdinen asiakas ei pysty osallistumaan ja vaikuttamaan pal-
velujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen tai ymmartdmaan ratkaisuvaihtoehtoja niiden
vaikutuksia, tulee hanen tahtoaan selvittaa yhteistydssa hanen laillisen edustajan, omaisen
tai muun laheisen kanssa. Viranomaisella on neuvontavelvollisuus perustuen edella mainit-
tuun lakiin (812/2000 58) seka hallintolakiin (434/2003 58). Asiakkaan kysymyksiin ja
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tiedusteluihin tulee vastata ja neuvonta voi koskea myds viranomaisen vakiintuneita tulkin-

talinjoja ja sen noudattamia ké&ytantdja. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 14-15.)

Oikeus erityislakien (esimerkiksi: kehitysvammalaki 519/1977, vammaispalvelulaki
380/1987) mukaisiin palveluihin syntyy, mikéli henkilon palveluita ei voida jarjestaa yleis-
lain (esimerkiksi: sosiaalihuollon asiakaslaki 812/2000, sosiaalihuoltolaki 710/1982, pe-
rusopetuslaki 628/1998) perusteella. Yleislain mukaiset palvelut ovat ensisijaisia suhteessa
erityislakien mukaisiin palveluihin. Suurin osa kehitysvammaisten henkildiden tarvitsemis-
ta palveluista ja tukitoimista mydnnetddn joko vammaispalvelulain tai kehitysvammalain
perusteella. Vammaispalvelulaki on néisté erityislaeista kehitysvammalakiin néhden ensisi-
jainen, jos palvelu tai tukitoimi voidaan myoéntdd molempien lakien perusteella. Jos vam-
maispalvelulain mukaiset palvelut eivét ole riittdvia tai sopivia, on kehitysvammaisella
henkil6 114 oikeus saada palvelut kuitenkin kehitysvammalain mukaan. (Kehitysvammaisten
Tukiliitto 2014, 14.)

Sosiaalihuoltolaissa (710/1982) s&&det&dan kunnan tehtdvéaksi huolehtia sosiaalityon ja sosi-
aalipalvelujen jarjestdmisestd, toimeentulotuen ja sosiaaliavustusten myontamisesté ja nii-
hin liittyvista tehtéavista. Erityislaeissa on kunnan tehtavéaksi maéaritelty lisaksi muun muas-
sa kehitysvammaisten erityispalvelut ja vammaispalvelut. Vammaispalvelulain (380/1987)
mukaiset palvelut jaetaan maérarahasidonnaisiin ja subjektiivisiin oikeuksiin. Subjektiivi-
siin oikeuksiin kuuluvat esimerkiksi henkilékohtainen apu, kuljetuspalvelut, palveluasumi-
nen, asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet sekd asunnon muutosty6t. Kunta voi myontaa
madrérahasidonnaisen palvelun tarveharkinnan perusteella méardrahojen puitteissa. Méa-
rdaahojen loputtua kunnalla ei ole ehdotonta velvollisuutta myontda hakijalle maarara-
hasidonnaista tukitoimea tai palvelua. Kunnan on kuitenkin talousarviossaan huomioitava
my0s maérarahasidonnaiset palvelut ja osoitettava niihin vuosittain maararahoja. Kaytan-
ndssa madrarahat loppuvat kunnissa ennen vuoden loppua, joissakin kunnissa ja joidenkin
palvelujen osalta jo kevaalla. Osa vammaispalvelulain mukaisista palveluista on tarkoitet-
tu vain vaikeavammaisille henkildille. Kehitysvammalain (519/1977) mukaiset palvelut on
tarkoitettu kaikille kehitysvammaisille, myos lievasti kehitysvammaisille henkilille. (Ke-
hitysvammaisten Tukiliitto 2014, 14-15.)

Sosiaalihuollon asiakaslaki (812/2000 78) velvoittaa viranomaisia tekemaan palvelusuun-
nitelman, mikali kysymyksessa ei ole tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai suunnitelman laati-

minen on ilmeisen tarpeetonta. Kunta ei voi p&asééantdisesti voi kieltdytya suunnitelman
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laatimisesta. Palvelusuunnitelmaa on tarkistettava, mikali henkilon palveluntarpeessa tai

olosuhteissa tapahtuu muutoksia. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 2-3.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) 18 ja 348 sek& asetus kehitysvam-
maisten erityishuollosta (988/1977) 48 maaréa erityishuolto-ohjelman (EHO) laatimisesta
jokaiselle erityishuollon tarpeessa olevalle henkilélle. EHOon tulee kirjat ne yksilolliset
palvelut toteuttamistapoineen, joita henkild saa kehitysvammalain perusteella. EHOn laa-
timineen ei edellytd kehitysvammadiagnoosia, vaan ratkaisevaa on erityishuollon tarve.
Erityishuoltona saadut palvelut ja niihin liittyvét kuljetukset ovat henkildlle padsaantoisesti

maksuttomia. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 3.)

Seuraavassa on koottu Kirjoituksista vanhempien kokemukset sosiaalipalveluista. Kaikilla
kirjoittajalla on joku maininta joko sosiaalitydntekijan kanssa toimimisesta tai jostain sosi-
aalitoimen myoéntamastd palvelusta. Vanhemmilla on kokemuksia myos erikoissairaanhoi-

don kuntoutusohjaajan palveluista.

Kirjoittajat mainitsevat keskiméaarin 2,5 eri sosiaalipalvelujen viranomaistahoa, joiden pal-
veluja he ovat tarvinneet. Kirjoituksissa mainitaan esimerkiksi sosiaaliviraston vammais-
palvelu, vammaisneuvola, kehitysvammaneuvola, sairaalan kuntoutusohjaaja, sosiaalioh-
jaaja, perhetyo, lastensuojelu ja omaishoidon tuesta paattavat kunnan viranomaiset. Koska
Kirjoituspyynndssa ei pyydetty kattavaa selvitysté kaikista sosiaalipalvelujen viranomaista-
hoista, joiden kanssa perheet ovat olleet yhteydessé kehitysvammaisen lapsen tahanastisen
elaman aikana, on todenndkdistd ettd joku taho on ja&nyt mainitsematta. Yhden viran-
omaistahon mainitseminen ei valttdmatta tarkoita vain yhtd tyontekijad. Yleensa jo kes-
kisuuren kunnan sosiaalivirastossa eri virkailijat hoitavat esimerkiksi omaishoidon tukiasi-
oita, kuljetuspalveluasioita ja tilapaishoitoa. Vaikka olisi kontakti jo yhteen tyontekijaan, ei
tyontekija ole valttdmatta aina sama, vaan samassa asiassa on asioitava usean eri henkilén
kanssa. Helsingissa esimerkiksi kehitysvammapoliklinikan asiakkuuteen paéseminen edel-
Iyttda kehitysvammadiagnoosia, joka puolestaan edellyttdd ladkarinlausuntoa ja mahdolli-
sesti myds muiden asiantuntijoiden lausuntoja. Naitd lausuntoja asiakas, ja vanhempi ha-
nen edustajanaan, ovat yhdessa sosiaalitydntekijan ja kehitysvammapoliklinikan tyoryh-
man kanssa kéyneet lapi, kun arvioidaan asiakkuuden edellytyksia. Helsinkildiset henkil6t,
joilla on kehitysvammadiagnoosi saattavat arvioinnin perusteella saada kehitysvammapoli-

klinikan asiakkuuden erityishuollon johtoryhméssé. Asiakkaaksi padseminen on kuitenkin
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vaatinut vanhemmalta yhteydenpitoa usean henkilon kanssa. (Helsingin kaupunki, kehitys-

vammapoliklinikka www.helsinki.fi)

Kunnissa on vammais- ja kehitysvammatyd organisoitu hiukan eri tavoin. Kehitysvamma-
poliklinikka voi olla nimeltaédn myos kehitysvammaneuvola, kuntoutusneuvola tai erityis-
neuvola. Joillakin suuremmilla paikkakunnilla toiminta on kunnan itsensa jarjestamaa ja
muilla erityishuoltopiirin tai sairaanhoitopiirin alaista toimintaa. Kehitysvammapoliklinik-
ka tarjoaa vammaisille henkil6ille ja heid&n perheilleen apua ja tukea kehitysvammaisuu-
teen liittyvissa erityiskysymyksissé. Kehitysvammainen henkilo kayttaa ensisijaisesti oman
kunnan peruspalveluilta (esimerkiksi neuvolan, terveyskeskuksen, sosiaalitoimen palvelut).
Kehitysvammapoliklinikalta saa ns. erityistason palveluita ja useimmiten sinne péasemi-
seksi tarvitaan oman kunnan sosiaalitoimelta maksusitoumus. Kehitysvammapoliklinikan
asiakkaat ovat kaiken ikéisid. Kun kehitysvammaisuus on todettu ja syyn selvitykseen liit-
tyvat tutkimukset on tehty, siirtyy asiakas tavallisesti kehitysvammapoliklinikan asiak-
kaaksi keskussairaalan l&hetteella. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry,
www.kvtl.fi/perhesivut.)

Yksi vanhemmista kirjoittaa kohtaamisesta lastensuojelun sosiaalityon kanssa. Kari Matela
(2014) tarkastelee lastensuojelun ja vammaishuollon yhteistd toimintakenttéé ja toteaa seké
lastensuojelun ettd vammaishuollon piirissa olevia yhteisasiakkaita olevan todennédkdisesti
vahan. Lastensuojelun ja kehitysvammahuollon kehittdmishakkeiden tulokset viittaavat
vammaisten lasten lastensuojelutarpeiden jaavéan usein vammaisuuden varjoon. Lastensuo-
jelu ja vammaishuolto ovat molemmat vaativan tason erityistehtdvia jo aivan yksinaankin
ja ndiden yhteensovittaminen on erityisen haasteellista. Yhteensovittamisessa joudutaan
arvioimaan tukimuotojen keskindista suhdetta, toimenpiteiden ensisijaisuusjarjestelyja ja
niiden vaikutuksia. (Matela 2014, 44.)

8.5.1 Toimijat sosiaalipalveluissa

Vanhemmat edustavat sosiaalipalveluiden “hallinnollisissa toimissa” kehitysvammaista
lasta. Lapsen oma rooli kasvaa ian ja kehityksen mukaisesti. Leikki-ikdainen lapsi ei voi
osallistua yhté vahvasti itse esimerkiksi palvelusuunnitelmaan tekoon kuin koululainen tai

asumiskokeiluun lahteva taysi-ikéinen nuori.
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Ensisijaisina virallisina toimijoina Kirjoituksissa mainitaan kuntien sosiaalipalvelujen vi-
ranomaiset sekd erikoissairaanhoidon kuntoutus- tai sosiaaliohjaaja seka kunnan lasten
suojeluviranomaiset ja hallinto-oikeus. Muina toimijoina mainitaan sairaalan kuntoutusoh-
jaaja ja sosiaaliohjaaja. Vertaistuen kautta saatu tieto nousee myos kirjoituksissa vahvasti
esiin. Vertaisvanhemmat ovat muita toimijoita. My0s tydvoimatoimiston virkailija maini-
taan muuna toimijana. Tyévoimatoimiston virkailija oli sattumalta oman ditinsd omaishoi-

taja ja kirjoittaja kuuli omaishoidon tuesta hénelta.
8.5.2 Interventiot sosiaalipalveluissa

Asiakkaan edustajana vanhemmat ovat yhteydessé niihin kunnan organisaatioihin ja viran-
omaisiin, jotka kunnassa vastaavat vammaispalvelun ja/tai kehitysvammapalvelun sosiaali-
tyOstd sekd sosiaali- ja palveluohjauksesta. He ovat tarvittaessa yhteydessa myos erikois-
sairaanhoidon sosiaali-, palvelu- tai kuntoutusohjaukseen, mikali néita palveluja tarvitaan
ja niitd on saatavissa. Oman kokemukseni mukaan lapsi ja nuori itse on mukana ndissa
keskusteluissa, joissa pohditaan asiakkaan tuen ja ohjauksen tarvetta ja paivitetdan esimer-

kiksi palvelu- ja kuntoutussuunnitelmia.
Vanhemmat arvostavat saamaansa hyvéa ja ammattitaitoista tukea:

“Meilld on ollut onni, ettd pddsddntdisesti sosiaalityontekijdksi on sattunut ammatti-
taitoinen ja muutenkin mukava ihminen. Talla on ollut suuri merkitys, silla se on ta-

vallaan tuonut tunnelman koko tilanteelle.” [n9]

Kirjoituksissa ei kuitenkaan tarkenneta, mika on tehnyt tuesta hyvéaa ja ammattitaitoista.
Sijaisen ammattitaidottomuutta voidaan kuvata silla, ettei ole voitu luottaa asioiden hoitu-
miseen tai ainakaan niiden hoitumiseen hyvin. Sosiaalityontekijan arvostus maarittyy van-
hemman kokemuksen mukaan sen perusteella miten tyéntekija kohtaa asiakkaan, miten
luottamuksellisen suhteen hédn saa luotua asiakkaaseen ja kuinka konkreettisia asioita hén

saa aikaiseksi:

”Ne vuodet kun meilld oli ammattitaidoton sossu, olivat ahdistavia ja tunteita herdt-

tavid. Ikind ei voinut olla varma hoituvatko asiat ja miten.” [n9]

Toisaalta vanhemmat huomioivat sijaistilanteen vaikutuksen saamaansa sosiaalityon laa-

tuun. Kirjoituksissa kuvataan miten “joku sijaisen sijainen” hoiti vain ns. pakolliset asiat
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mutta vanhemmat kokivat, etteivdt he saaneet kunnollisia konkreettisia neuvoja tai miten

sijaiset olivat “aika pihalla”.

Vanhemmat kuvaavat my6s negatiivisia kokemuksiaan sosiaalityontekijoiden interventi-
oista. Asiakkaat ovat kokeneet sosiaalityontekijoiden jattdneen kertomatta asiakkaan oike-
uksista tiettyihin tukiin. Kirjoituksissa kuvataan “sossujen laiminlydneen tiedotusvelvolli-
suutensa” Lastensuojelun interventiosta Kirjoittanut &iti on sitd mieltd, ettd paatokset ovat
“mielivaltaisia”. Kirjoitukset, joissa kuvataan ep&onnistunutta kohtaamista sosiaalipalve-
luissa, kertovat sen jalkeisestd vahvasta epéluottamuksesta sosiaalityontekijaa ja jopa koko

palvelujarjestelmaa kohtaan.

Kokemuksia kehitysvammapoliklinikan tai vammaisneuvolan interventioista savyttaé posi-
tilvinen yleiskuva, mutta kokonaisvaltaisen koordinaatioavun tarve korostuu Kirjoituksissa
yhéa uudelleen. Vanhemmat eivét tule ymmarretyksi, koska kokonaiskuvaa kehitysvammai-

sen asioiden hoidosta ei kirjoitusten mukaan ole kenellak&&n muulla kuin vanhemmalla.

Vertaistuen tai muun ulkopuolisen toimijan interventioihin (naapuri, muita asioita hoitava
viranomainen jne.) viitataan useissa kirjoituksissa. Vertaisilta saa parhaiten tietoa erilaisis-
ta tukimuodoista tai kokemuksista. Yksi Kirjoittajista kertoo saaneensa tiedon monista tuis-
ta ja palveluista "puskaradiosta’ eikd “oikeilta viranomaisilta”. Kirjoittajat ovat aktiivisia
vanhempia, jotka ovat olleet yhteydessa moniin erilaisiin virallisiin toimijoihin kehitys-
vammaisen lapsen ja nuoren asioissa. Kuitenkin he kertovat saaneensa tiedon erilaisista
avuista ja palveluista, joihin olisivat olleet oikeutettuja jo aikaisemmin, vasta vertaistuen
tai sattuman kautta. Useimmat mainituista tuista ovat nimenomaan kunnista maksettavia
tukia. Jos viranomainen tietad, ettd talousarvioon varattu taloudellinen tuki on jo kevéélla
loppu, niin jattdako han mainitsematta oikeudesta siihen, jos sita ei kaytanndssé voi myon-
tad. Milla perusteella viranomainen silloin valitsee asiakkaan, jolle hdn ehdottaa tukea ha-

ettavaksi?
8.5.3 Lastensuojelun interventio ja sen vaikutukset

Tarkastelen seuraavaksi ladhemmin yhden vanhemman kokemuksia lastensuojelun interven-

tiosta, koska Kirjoitus koski vain tétd prosessia ja siihen liittyvia asioita.
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Aiti kirjoittaa, etta perhe oli hakenut vaikeahoitoiselle kehitysvammaiselle nuorelle avo-
huollon tukitoimena kuntoutusta ja heille oli tarjottu kuntoutuspaikkaa lastensuo jeluyksik-
koon, koska toisessa paikassa ei ollut tilaa. Kun vanhemmat menivat kahden kuukauden
paastd tapaamaan lastaan, tapaamiset olivat valvottuja ja vanhemmilta pyydettiin lupaa
kiireelliseen sijoitukseen. Kirjoittajan mukaan perusteluna sijoitukseen oli kuntoutumisen
jatko paikassa, jossa on “ammattimainen kasvatusympdristé”. Vanhemmat eivat antaneet
lupaa sijoitukseen ja hallinto-oikeus jatti huostaanoton vahvistamatta. Perusteena oli se,
ettd perheelle ei ollut annettu niit4 avohuollon tukitoimia, jotka oli luvattu antaa. Eeva oli
sijoitettuna koko prosessin ajan, kaiken kaikkiaan yhdeksén kuukautta.

”...kun olisi pdrjdtty kotonakin tyttdremme kanssa oikeanlaisilla avohuollon tukitoi-

milla mutta kun niita ei saaru. ” [n4]

Syvatason pitké&aikaisena vaikutuksena on, ettd vanhemmat eivét luota endd sosiaalitoi-
meen. Aiti kirjoittaa perheessa edelleen olevan avuntarvetta, mutta he eivat halua enaa ot-

taa riskia, ettd sosiaaliviranomaisten interventiona tehdéan uusi huostaanotto.
8.5.4 Tulokset ja vaikutukset sosiaalipalveluissa

Kirjoituksista on koottu vanhempien kokemukset niisté vaikutuksista, joita sosiaalipalve-
luilla on ollut heiddan omasta nidkékulmasta. Sosiaalipalveluista on Kirjoitusten mukaan
saatu erilaisia tukia, muun muassa omaishoidon tukea, tukea kuljetuspalveluun, tilapaishoi-

toa, avustaja. Myos palvelu- ja kuntoutusohjauksesta mainitaan seka tilapdishoidosta.

Vanhemmat kaipaavat kuitenkin kokonaisvaltaista tukea asioiden hoitoon. Ainoina yhden
luukun periaatteella toimivina viranomaisina kirjoituksissa mainitaan sairaalan sosiaali- tai
kuntoutusohjaaja, jolta saatua kokonaisvaltaista tukea arvostetaan. Vanhemmat kuvaavat
omaa rooliaan palvelujen hakemisessa yksindiseksi, vaativaksi taisteluksi. Vertaistuen toi-

mivuudesta ja tarkeydestd mainitsee useampi kirjoittaja.

Pinnallisena vaikutuksena on saatettu itse valita, ettd palvelusuunnitelmaa ei tehda. Yksi
Kirjoittaja kuvaa, ettd vammaisneuvolassa tyontekijat pitavat perheen puolia, mutta heilla-
kaan ei kokonaiskésitystd vammaisen lapsen asioiden hoidosta. Toinen kirjoittaja kaipaa

konkreettista apua raskaaseen elamantilanteeseen vaikka kaupassakayntiapuna.
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Prosessivaikutuksena koetaan, ettd toimivaa apua on saatu, mutta se on vaatinut vanhem-
milta itseltd&dn paljon aikaa ja jarjestelyja. Kaikesta pitéd itse ottaa selvéd ja organisoida
asiat. Prosessien sujuminen vaatii vanhemmilta erityisia ponnisteluja. Sosiaalityontekijoi-
den vaihtuvuus koetaan raskaaksi. My0s siihen ollaan pettyneitd, ettei mik&an tukimuoto
toimi kerralla oikein eik& oikein kustannuksin. Yksi Kirjoittaja mainitsee kehitysvamma-
diagnoosin saamisen jalkeen palvelujarjestelmén hoitaneen lakis&ateiset asiat, mutta sen
jalkeen sosiaaliohjaajan tuki ja yhteydenpito vanhempiin on ollut heikkoa. Vanhemmat
kokevat jadneensa asiassa melko yksin.

Syvatason vaikutukseksi sosiaalipalveluista on monissa kirjoituksissa jaanyt tunne siita,
ettd lisdapua olisi kaivattu elaman solmukohdissa: tarhaan 1&hto, koulun alku, ylaaste, pe-
ruskoulun paattyminen jne. Vanhemmat ehdottavat avuksi omaa tukihenkil6d, johon voisi
ottaa yhteytta tarvittaessa. Palvelusuunnitelmiin ehdotetaan aikataulua, josta kavisi ilmi,
missd vaiheessa mikakin toimi tai palvelu tulee tehda ja hakea; kunkin vaiheen tukivaih-

toehdot ja toimintatavat niiden suhteen.

Kirjoittajan kokemus palvelusuunnitelman teosta kuvaa l&hinnd sen mekaanista lapikirjoit-

tamista siten, etté lain Kirjain suunnitelman teosta tayttyy:

”Palvelusuunnitelmat, hieno juttu... mutta Ei toimi... eihdn niitd kukaan lue sen jdil-

keen kun ne on tehty!” [n6]

Sosiaalihuollon asiakaslaki (812/2000 78), velvoittaa viranomaisia tekeméan palvelusuun-
nitelman, ellei kyseessé ole lyhytaikainen neuvonta. Sosiaalityontekijan tulee yhdessa asi-
akkaan kanssa kayda lapi asiakkaan elaméntilanne ja yksiléidaan avun ja tuen tarve. (Kehi-

tysvammaisten Tukiliitto 2014, 2.)

Muutama Kirjoittaja kritisoi sitd, ettd he eivat ole saaneet tietoa tarjolla olevista tukimuo-

doista sosiaalipalveluista. Tieto on tullut muuta kautta.
8.5.5 Mekanismit sosiaalipalveluissa

Sosiaalipalvelujen tyontekijat ja vanhemmat kohtaavat eri elaménvaiheissa, useimmat so-
siaalipalvelujen viranomaiskohtaamiset tapahtuvat vuorovaikutuksellisessa suhteessa, jossa

vanhemmat ja viranomaiset tapaavat toisensa kasvokkain. Aineistossa on nahtévisséa kaik-
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kien kolmen tason mekanismeja: sosiaalisen, sosiaalipsykologisen ja psykologisen inter-

vention mekanismeja.

Sosiaalipsykologisena interventiomekanismina kaikilla vanhemmilla ja sosiaalipalvelujen
viranomaisilla aktivoituu sama koordinaatiomekanismi, kuin aikaisemmissakin viran-
omaiskohtaamisissa; vanhemmat toimivat sen odotusarvon mukaan, ettd he hoitavat koor-

dinaatiotehtdvaé eri viranomaisten valilla, jotta palveluketjut eivét pysahtyisi.

Sosiaalisena interventiomekanismina kaikilla kirjoittajilla aktivoituu sosiaalisen vastuun
mekanismi eli sosiaalinen vastuu lapsesta. Vanhemman aktiivisuutta tarvitaan, koska tieto
erityisesti kuntien vastuulla olevista tuista jaa ilman omaa aktiivisuutta saamatta ja sen
myoOtd hakematta. Kirjoituksissa mainitaan mm. omaishoidon tuki. Vastinemekanismit
aktivoituvat sekd vanhemmilla ettd viranomaisilla. Viranomaisilla aktivoituu jo aikaisem-

missa viranomaiskohtaamisissa mainittu avustuskonteksti.

Kiukku, sisu ja vasymys voivat toimia psykologisina interventiomekanismeina asioiden
pontevaan hoitoon, jos vanhempi kokee, ettei ole saanut tukea juuri lainkaan. Kuvaukset
taisteluista tukien saamiseksi kertovat sinnikkyyden, sisun ja taistelutahdon aktivoituvan
hoivamekanismin lisdksi. Jonkinlainen kamppailumekanismi voisi yhdelld sanalla kuvata

naitd vanhemmalla aktivoituvia, pontevaa puurtamista kuvaavia mekanismeja.

Sosiaalisena interventiomekanismina aktivoituvat vastinemekanismit sek& vanhemmilla
ettd viranomaisilla, kun yhden Kirjoituksen vanhemmat pyytévat apua sosiaaliviranomaisil-
ta. Asiakkaalla aktivoituvat haaste/arsytysmekanismit, koska he kokevat viranomaisten
toimineen toisin, kuin on sovittu. Viranomaisilla puolestaan aktivoituu ensin avustuskon-
teksti ja myohemmin liséksi riskinottomekanismit. Intervention, huostaanoton, lopputulok-
sesta ei voi olla taysin varma. Psykologisena interventiomekanismina vanhemmilla akti-
voituu hoivamekanismi asioiden hoitoon. Sosiaaliviranomaisten interventio vanhempien
huoleen on lopulta vastata huostaanotolla, joka puolestaan lisaa vanhempien huolta lapses-
ta, hAmmastysta tapahtuneesta ja aktivoi heidan edelleen vastustamaan huostaanottoa. Hal-
linto-oikeus ei vahvistanut huostaanottoa. VVanhemmille on jaényt sosiaaliviranomaisen
toimista vahva pettymys, epaluottamus ja pelko, joka puolestaan toimii tavallaan voimak-
kaasti passivoivana mekanismina. Vanhemmat eivét enaé uskalla hakea sosiaaliviranomai-

silta apua.
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Vanhemmat ovat my0s kokeneet sosiaaliviranomaisten (vammaisneuvolan tyontekijat,
sairaalan sosiaaliohjaaja, kuntoutusohjaaja) olevan vanhempien puolella. T&ss& viranomai-
sen voi ajatella ylittdneen roolirajat ja roolinylitysmekanismi on aktivoitunut. Roolin ylit-

tdminen vahvistaa vanhempia ndiden omassa tehtavassaan:

”Se tuki ja tieto mitd hdneltd (= kuntoutusohjaaja) saimme kun Gavin oli pieni oli
elintarkeda. Han piti meista huolta, piti meidan ja Gavinin puolia, kuntoutuspalave-

reissa. Antoi vinkkejd. ” [n6]

“Kaikki apu tuli yhdeltd luukulta ja vanhempien néakemyksia ja/tai huolia kuunnel-
tiin.”” [n8]

Useampi vanhempi mainitsee lisdavun ja kokonaisvaltaisen tuen tarpeen erityisesti elamén
solmukohdissa. Vanhemmat nayttavét kirjoitusten perusteella tiedostavan kriittiset kohdat
muutosvaiheiden sosiaalitydssa. Vanhempien oivalluksia siirtymévaiheiden haasteista voisi

hyddyntad kehitysvammapuolen sosiaalityon kehittdmistarpeita kartoitettaessa.
8.6. Kokemuksia ja toiveita asumisesta

Kehitysvammaisen henkilon muutto lapsuudenkodistaan on yksi suurimpia muutoksia seka
kehitysvammaisen nuoren ettd hénen perheensa eldmassd. Muuttovaiheessa vanhemmat,
ehkéd ensimmaista kertaa, siirtdvat osan kaytannon vastuusta jollekin toiselle taholle. Kehi-
tysvammaisen nuoren oma vastuunotto asioista myos kasvaa tai siihen ainakin tuetaan.
Kirjoituksissa tata vastuunoton siirtymisen vaihetta nuorelle itselleen ja tiedonsiirtoa asu-

mispalvelun henkilokunnalle kuvattiin haasteelliseksi.

Vammaisen henkilon asumispalvelut voidaan jarjestdd omassa kodissa, ryhmékodissa tai
muussa henkil6lle parhaiten soveltuvassa paikassa. Kehitysvammaisten henkildiden lai-
tosasumisesta on tarkoitus luopua kokonaan vuoteen 2020 mennessd (Valtioneuvoston
periaatepadtds kehitysvammaisten henkildiden yksilollisestd asumisesta 8.11.2012). Kun-
nan tulee jarjestdd kehitysvammaisten ihmisten asumispalvelut joko vammaispalvelulain
(laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987, asetus
vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista 759/1987) tai toissijai-
sesti kehitysvammalain (laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977) perusteella.

Kehitysvammalaki takaa kehitysvammaiselle henkilolle hénen tarvitsemansa yksilolliset
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tukitoimet seka kotona etta kodin ulkopuolella. Kun lievésti kehitysvammainen henkil
tarvitsee apua ja tukea asumiseen, myos hanella on oikeus asumispalveluihin. Asumispal-
veluita voivat jarjestdd kuntayhtymat, kunnat tai yksityiset palveluntuottajat. (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto 2014, 3-4.)

Minna Harjajarven mukaan (2009) kehitysvammaisen henkilon asumiseen ja palvelujen
jarjestamiseen liittyvat keskeiset kasitteet ovat: autettu, tuettu ja ohjattu asuminen. Henki-
I6kunta on paikalla joka pdiva ja tuki on saatavilla ymparivuorokauden autetussa asumises-
sa. Ohjattu asuminen on hiukan kevyemman tuen asumista, jossa ei ole yovalvontaa. Seka
autettu ettd ohjattu asuminen on useimmiten ryhméasumismuotoista. Kehitysvammainen
henkilé voi my6s asua itsendisesti omassa asunnossa ja saa tarpeen mukaista tukea, jolloin

kyse on tuetusta asumisesta. (Harjajéarvi 2009, 10.)
8.6.1 Itsendisen asumisen kontekstit ja toimijat

Kehitysvammaisten nuorten asumisjarjestelyistd halusin poimia tdhan ensin niiden van-
hempien pohdintoja ja toiveita tulevaisuudesta, joiden perheissa kehitysvammainen nuori
asuu viela lapsuudenkodissaan. Toiveita yhdistaa lahinné se, ettd kehitysvammaiset nuoret
saisivat tulevaisuudessa tukea asumiseen. Lapsuudenkodin laheisyys tai tutulla alueella

asuminen koetaan tarkeaksi.

Kolmella perheelld on kokemuksia kehitysvammaisen nuoren muuttamisesta pois lapsuu-
denkodistaan. Kahdella nuorella ja heidan perheellddn on kokemusta nuoren asumisesta
ryhmaasunnoissa kolmisen vuotta ja yhdella reilusti yli viisi vuotta. Suorina ja epasuorina
interventiokontekstina asumisasioissa on kaikilla kirjoittajilla kunnan sosiaalitoimisto seka

vammaispalvelujen ja/tai kehitysvammapalvelujen palveluyksikka.

Kehitysvammaisen nuoren muuttaessa pois lapsuudenkodistaan ovat toimijoina mukana
kehitysvammainen nuori itse ja vanhemmat. Muutto lapsuudenkodista on oman kokemuk-
seni mukaan se vaihe, jossa nuoren oma toimijuus nousee vahvemmin esiin. Nuorella on
mahdollisuus kertoa oma mielipiteensa asumiseen ja muuttoon liittyvissa asioissa. Nuoren
oma mielipide huomioidaan niiden mahdollisuuksien puitteissa, joita niissd asumisyksi-
koissa on tarjolla, joista kunta kehitysvammaisten henkildiden asumispalvelun hankkii.

Myos vanhempia kuullaan mahdollisuuksien mukaan.
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Kokemukseni mukaan pienemmissé kunnissa haasteelliseksi saattaa nousta sopivan asu-
mismuodon ja palveluntuottajan 16ytyminen lahialueelta. Kaupungin kehitysvammaisten
asumisen yhteyshenkilon (sosiaaliohjaaja tms.) yhteydenpitoa vanhempiin nuoren muutet-
tuakin pidetddn myos tarkednd. Yhden nuoren vanhemmat Kirjoittavat, ettd kaupungin yh-
teyshenkild on vain kerran, itsendisen asumisen alettua ollut yhteydessa vanhempiin, kol-

men vuoden aikana.

Asumisyksikossa asuttaessa ensisijaisina virallisina toimijoina on yksikon henkilokunta.
Muita toimijoita ovat ryhmamuotoisen asumisen muut asukkaat. Vanhemmat kirjoittavat
nuoren vaikeasta sopeutumisvaiheesta itsendisen asumisen alkutaipaleella. VVanhemmat
kirjoittavat myos asumispalveluntarjoajan osaamattomuudesta, hutiloinnista ja vélinpité-
mattomyydesta asioiden hoidossa seka henkilokunnan ja vanhempien vastakkaisista nake-
myksistd muun muassa nuoren vapauden suhteen. Myos erilaisten persoonien ja tempera-
menttien sijoittamisen haasteesta samaan asuntoon mainitaan. Vanhempien Kirjoituksissa
asumisjarjestelyjen ja tukitoimien toimivuus ei ole kokemuksien mukaan ollut aivan sen

mukainen, mistd itsendistymisvaiheessa on palveluntarjoajan kanssa sovittu.
8.6.2 Itsendiseen asumiseen liittyvat interventiot

Asiakkaan ja asiakkaan edustajan interventiona itsendisen asumisen kontekstissa vanhem-
mat ovat asumisen alkaessa yhteydessa niihin kunnan organisaatioihin ja viranomaisiin,
jotka kunnassa vastaavat kehitysvammaisten henkiléiden asuttamisesta. Virallisina ja epéa-
virallisina interventioina asumiseen ja ohjaukseen liittyvissa kaytannon asioissa asukas ja
vanhemmat ovat yhteydessa asumisyksikon henkilokuntaan. Asumispalveluyksikén henki-
I6kunta on yhteydessa suoraan asukkaaseen ja tarvittaessa vanhempiin. Kunnan viranomai-
set ja asumispalveluyksikon henkilokunta on myds keskendédn yhteistyossa. Vanhemmilla

voi olla myos erilainen késitys vapaudesta ja vastuusta, kuin henkilékunnalla:

”Siihen asti oli kotona lahtdkohtana ollut ajatus, ettd vapautta saa sitd mukaa kuin

osaa ottaa vastuita kannettavakseen.” [n8]

Vanhempi oli ottanut ryhméasumisen tyontekijoiden kanssa puheeksi, miten vapauksia oli
kotona lahestytty. Ryhmaasumisen ohjaajat edustivat erilaista kantaa asukkaan vapauden
suhteen ja se olikin sitten kirjoittajan mukaan “rydpsahtéanyt liian runsaana ja anteliaa-

na”. My0s asukkaan oma sopeutuminen asumiseen voi muodostua suureksi haasteeksi.
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Muiden toimijoiden interventiona mainitaan muut asukkaat. Ryhmé&muotoisen asumisen
onnistumiseen voivat suuresti vaikuttaa asukkaiden keskindiset suhteet. Vanhemmat voivat
my0s kokea, ettei kunta tai asumispalveluyksikko ole informoinut vanhempia naiden roo-

lista asumisen alettua.

Asumisyksikon interventioista vanhemmat Kirjoittavat, ettd asumisyksikon henkilokunta on
usein vakuuttanut hoitavansa ja jarjestavansé asiat, mutta lupauksia ei ole pidetty:

”...mutta monesti asiat on jdtetty puolitiehen tai eivdt ole jdrjestyneet ollenkaan tai
hoidettu hitaasti. ” "Aika ajoin noussut esiin tunne, ettd palveluntarjoajan toiminta

on enemmdin businessta kuin huolenpitoa.” [n7]

Kaksi vanhempaa kommentoi kunnan puolelta tullutta tarjousta asumisesta positiivisena ja
yllattdvand. Tama antoi vanhemmille vaikutelman asioiden hyvéstd hoidosta kunnassa.
Tassa on kiinnostavaa, etta tarjous tulee ilman etté sitd haetaan. Tdma on kaannekohta ja
edustaa erilaista kokemusta siitd, ettd kunta hoitaa asiat hyvin. Tallainen alkuasetelma it-

sendistymiseen antoi hyvét lahtokohdat onnistumiseen.

Kaikista kirjoituksista vélittyy lapsuudenkodista poismuuton haasteellisuus. Kirjoittajien
huoli liittyy myos lapsen saaman tuen ja ohjauksen riittamattomyyteen. Eri toimijoiden
(palvelun tuottaja, asumispalvelun henkilékunta, kunnan kehitysvammaisten palveluohjaa-
ja, asukas itse ja vanhemmat) toimintaa varittdd myos jonkinlainen tiedonsiirron tai vuoro-
vaikutuksen ongelmallisuus. Vanhempien nakemykset on ehka kuunneltu, mutta ikd&nkuin

niiden viestia ei olisi kuitenkaan kuultu ja huomioitu.
8.6.3 Itsendisen asumisen tulokset ja vaikutukset

Kaikilla kirjoittajilla on sosiaalipalvelujen intervention tuloksena saatu ryhmakotipaikka.
Pinnallisena pitkaaikaisena vaikutuksena nuoret ovat muuttaneet pois kotoa. Asukkaat ja
lapsuudenperhe ovat lopulta sopeutuneet arkeen nuorten poismuuton jalkeen. Syvatason

vaikutuksena koko perhe on sopeutunut uuteen tilanteeseen.

Asumispalvelu sisaltdd myds ohjauksen. Ohjaus ei kuitenkaan ole ollut sellaista, kuin alus-
sa on luvattu. Prosessindkokulmana vanhemmat nédkevét ja toteavat, ettd nuoren itsendis-

tyminen on kuitenkin jossain maarin pienissa asioissa edennyt.
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Alun positiivinen kokemus kaupungin aktiivisesta asumispalvelun tarjoamisesta on kuiten-
kin my6hemmin muuttunut epadvarmuudeksi, koska asumispalvelu ei ole toiminut, kuten

palveluntuottaja alussa lupasi:

”Esiin tuli alkuvaiheessa palveluntarjoajan osaamattomuus (?) kohdata tulevat vai-
keudet ja erilaisten persoonien ja heidan erilaisten ongelmien yhteensovittamisessa
vhteiseen kotiin — resurssit olivat riittdmattomat ja huonosti organisoitu (hutilointi

ja valinpitamattomyys lupauksista huolimatta).” [n7]

Vanhemmat toteavat, ettd lapsi on tavallaan edelleen koko ajan lasnéd lapsuuskodissaan,
vaikka on muuttanut pois. Vaikka nuoren poismuutto on antanut tilaa vanhempien omalle
ajalle, se ei kuitenkaan ole vélttamatta poistanut huolta nuoren hyvinvoinnista, koska oh-
jaaminen ollut vahaisté ja vanhemmat kantavat edelleen huolta nuoren paivittéisesta elami-

sesta.

Pinnallisena ndkdkulmana voidaan nahda asumispalvelupaikan valmiudet kohdata ja ohjata
erilaisia asukkaita ja sopeuttaa heidan yhteinen asumisensa. Sopeutuminen tai sopeuttami-
nen osoittautui lilan haastavaksi yhdelle nuorista. Prosessivaikutuksena nuori ei sopeutunut
kirjoittajan mukaan asumispalvelupaikkaan tai paikka/henkilokunta ei sopeutunut haneen.
Syvatason lyhytaikaisena vaikutuksena nuoren itsendiseen eldméaén siirtyminen epaonnistui

ensimmaisessa asumispalvelupaikassa

Kehitysvammaisen nuoren kotoa poismuutto on iso asia seké nuorelle itselleen ettd koko
perheelle, koska vanhemmat siirtavat talloin konkreettisesti vastuuta asumispalvelupaikalle
ja nuorelle itselleen. Vanhempien ja asumispalvelupaikan valisen luottamuksen menetta-
minen vaikuttaa asumispalveluyksikén ja vanhempien valiseen yhteistyohon. Luottamuk-
sen saavuttaminen my6hemmin on haasteellista, ellei perdti mahdotonta. Kokemus vaikut-

taa myds mahdollisiin uusin asumisyksikdihin muuttamiseen myéhemminkin.

Omien kokemusteni mukaan vanhemmilla on valtavasti sellaista tietoa mit4 heidan tulisi
siirtdd asumispalveluyksikdihin nuoren tuen ja ohjauksen onnistumiseksi, koska he ovat
usein tahtomattaankin olleet kiinni kehitysvammaisen lapsensa asioiden kéytannon jarjes-
telyissa tiiviisti ja tarvitsevat itsekin aikaa erityisesta lapsesta irrottautumiseen. Kehitys-

vammaisen nuoren itsendiseen elamaan saattamiseen voi kulua pitkd aika. Kirjoituksista
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voidaan nahda, ettd itsendisen asumisen prosessi on vield kesken niilla nuorilla, joiden lap-

suudenkodista muutosta on jo noin kolme vuotta.
8.6.4 Itsendisen asumisen mekanismit

Sosiaalisena interventiomekanismina kaikilla vanhemmilla toimii sosiaalinen vastuu lap-
sesta ja vastinemekanismit aktivoituvat sek& vanhemmilla ettd viranomaisilla. Sosiaalisena
interventiomekanismina vanhemmilla on aktivoitunut myos haaste-/arsytysmekanismi seka
riskinottomekanismi. He ovat tarttuneet sosiaaliohjaajan tarjoamaan haasteeseen, nuoren
kotoa poismuuttamisesta, he ovat luottaneet sosiaaliohjaajaan ja valinneet muutoksen
(=nuoren itsendinen asuminen). Sosiaaliset interventiomekanismit ovat samanlaisia kuin
muissakin viranomaiskohtaamisissa. Ryhmdasumisessa voidaan olettaa aktivoituvan myos
ryhmatason mekanismeja, joilla on vaikutusta kehitysvammaisten nuorten yhdessa asumi-

seen, tekemiseen ja asioista sopimiseen.

Sosiaalipsykologisena interventiomekanismina koordinaatiomekanismi on yhdella kirjoit-
tajalla siirtymé- tai valivaiheessa. On epdaselvéd, pitddké vanhempien edelleen toteuttaa
viranomaistaholta tulevaa odotusarvoa koordinaattoritehtévasta. Vastuunsiirto vanhemmil-
ta asumispalvelun tuottajalle ei ole onnistunut. Uskottava ja luotettava osoitus ammattimai-
sesta toiminnasta voisi saada luottamuksen takaisin ja vastuun oikeasti siirtymaan vahitel-
len vanhemmilta asumispalvelun tuottajalle. Vanhemman ja nuoren hyvé irtaantuminen
toisistaan perustuu siihen, ettd vanhempi voi luottaa siihen organisaatioon, jolle siirtyy se

osa vanhemman vastuusta, jota ei nuorelle itselleen voi viela siirtaa.

Psykologisena interventiomekanismina aktivoituu kaikilla vanhemmilla hoiva-, huolenpi-
to- ja huoli asioiden hoitamiseksi. Irtaantumismekanismi aktivoituu vanhemmilla jo ennen
nuoren muuttoa, asioita valmisteltaessa. Sopeutuminen alkaa sekéd nuorella ettd taman

vanhemmilla viimeistadn nuoren muuttaessa pois kotoa.
8.7 Kehitysvammainen henkild ty6elamassa

Neljassé Kkirjoituksessa sivutaan kehitysvammaisen nuoren tydelaméa. Kehitysvammaisille
henkilbille jarjestetddan kehitysvammalain perusteella tyotoimintaa erityishuoltona. Tyo-
toimintaa jarjestetaan tyo- ja toimintakeskuksissa, jossa tydskentelevat henkilot eivat ole

tydsuhteessa vaan asiakkaina. Tyotoiminnan asiakkaat voivat tyokyvyttomyyseldkkeen

741102



lisdksi saada ty6osuusrahaa. Kunta vastaa tyonohjauksesta ja tydtoiminnan jarjestamiseksi
tarvittavista kuljetuksista. Tyotoimintaa voidaan jarjestdd myods ns. avotyotoimintana, jol-
loin henkil6 tekee ty6ta tavallisella tyopaikalla, mutta ei saa palkkaa, vaan tyosuusrahaa,
eikd ole tyosuhteessa tydnantajaan. Eniten tukea tarvitseville kehitysvammaisille henkil6il-
le jarjestetddn pdivatoimintaa, itsendisessa elamassé selviytymistd tukevaa ja sosiaalista
vuorovaikutusta edistdvéa toimintaa. Paivatoimintaan osallistuvalle ei makseta korvausta.
(Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 6.)

Kehitysvammaisten henkildiden ty6llistymista tyosuhteiseen palkkatyohon voidaan edistaa
esimerkiksi kuntien jarjestamalla tyohonvalmennuspalvelulla. Palvelun saaminen ei ole
subjektiivinen oikeus. Tyo- ja elinkeinotoimistot voivat tarjota tyollistymispalveluita ja
tukitoimia kehitysvammaisen henkilon tyollistymiseksi. Tyokyvyttomyyseldakkeelld voi
tehda toita tiettyjen tulorajojen rajoissa ja eldakkeen voi myos jattaa lepddmaén joksikin
aikaa, enintdin kahdeksi vuodeksi. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 9.) Vuoden 2013
alusta voimaan tullutta ns. nuorisotakuuta sovelletaan my6s kehitysvammaisiin nuoriin

(Nuorisotakuu: www.nuorisotakuu.fi).

Kehitysvammaisen henkilon tyo- ja paivatoiminnasta saddetdan seuraavissa sdannoksissa:
laki vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista ja tukitoimista 380/1987, laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977, asetus kehitysvammaisten erityishuollosta
988/1977, sosiaalihuoltolaki 988/1977 ja laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmak-
suista 734/1992. Myos palkkatydn tekemisesta saatéa laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 519/1977 ja sen lisaksi seuraavat sadannokset: laki tyokyvyttomyyselakkeellda olevien
tyohonpaluun edistamisestd 738/2009, laki julkisesta tyovoima- ja yrityspalvelusta
916/2012, valtioneuvoston asetus julkisesta tydvoima- ja yrityspalvelusta 1073/2004, yh-
denvertaisuuslaki 21/2004 ja tyosopimuslaki 55/2001. (Kehitysvammaisten Tukiliitto
2014, 6, 9.)

8.7.1 TyoOelaman kontekstit, toimijat ja interventiot

Seuraavassa on analysoitu Kirjoittajien mainintoja ja kokemuksia nuoren tydllistymisesta ja
tyotoiminnasta. Suorat ja epasuorat interventiokontekstit ovat sosiaalitoimisto, vammais-
palvelutoimisto, kunnan tyo6llistamispalvelujen toimisto tms. ja tyotoimintakeskus seké
ty0- ja elinkeinotoimisto (TE-toimisto). Kirjoittajilla on kokemuksia nuoren tyotoiminnas-

ta, TE-toimiston kanssa asioinnista, kaupungin ty6llistdmispalvelujen tyévalmennuksesta
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sekd kaupungin tyotoimintakeskuksesta ja yksityisen palveluntuottajan tydtoiminnasta.

Ty0Osuhteisessa palkkatydssa ei ole yksik&an kirjoittajien kehitysvammaisista nuorista.

Ty0Oeldamassa toimijoina ovat kehitysvammainen nuori itse ja vanhemmat. Ensisijaisina
virallisina toimijoina ovat kunta (sosiaalitydon, vammaispalvelujen, ty6llistamispalvelujen
tms. ja tyotoiminnan henkil6kunta) ja TE-toimiston henkil6kunta. Muina epavirallisina
toimijoina ovat muut tydtoiminnassa olevat henkil6t ja tyopaikan henkilokunta.

Asiakkaan ja tdméan edustajan (vanhemmat) interventiona kaikilla kirjoittajilla vanhemmat
ovat opintojen paattyesséd yhteydessa niihin kunnan organisaatioihin ja viranomaisiin, jotka
kunnassa vastaavat kehitysvammaisten henkildiden ty6toiminnasta ja tyollistymisesté.
Vanhemmat hoitavat edelleen koordinaatiotehtdvad. Tyotoiminnan kaytantdihin ja avotyon
ohjaukseen liittyvissa asioissa kehitysvammainen henkild puolestaan on useimmiten itse
yhteydessé henkilokuntaan. Nuoren oma interventio on sopeutuminen tydtoimintaan ja
tyopaikkaan. Vanhemmat kommentoivat toimintakeskuksen tyotehtdvien olevan liian

helppoja, laitosmaisia ja passivoivia.

Vanhemmat ovat Kirjoituksissa tyytyvaisia tukityotoimintaan sinansd, mutta kritisoivat sita,
ettei sieltd olla vanhempiin lainkaan yhteydessd. Tukitydtoiminnan aloittamisen ja itsendi-
seen asumiseen siirtymisen vaiheet saattavat ajoittua samaan ajankohtaan. Jos vanhemmilla
on jo negatiivisia kokemuksia asumispalvelun epdonnistumisesta ja tukitydtoiminnassa
rakennetaan muuri vanhempien ja kehitysvammaisen nuoren valiin, ei se hédlvennd sita

epavarmuutta, mikd vanhemmalla on esimerkiksi tydtoimintaa kohtaan.
8.7.2 Tyobelaman kokemuksien tulokset, vaikutukset ja mekanismit

Kaikkien Kirjoittajien Kirjoituksista kdy ilmi, ettd lopputulos eli toimiva tydtoiminta on
saavutettu. Pinnallisena pitkdaikaisena vaikutuksena tyytyvaisyys tyotoimintaan ja nuoren
tyytyvaisyys vaikuttavat koko perheeseen. Nuoren toimiminen koulutustaan vastaavissa
tehtavissa vahvistaa taman ammatillista identiteettid. Sopivan tyo- tai tydtoimintapaikan ja
muodon l6ytdminen saattaa vieda kuitenkin vanhempien kokemuksien mukaan aikaa. Sy-
vatason vaikutuksena vanhemmat voivat kokea, ettd palvelujen laatu huononee, kun nuor-

)

ten odotetaan “sujahtavan tydeldmddn”. Tahan murroskohtaan vanhemmat toivoivat

enemman “tietoa ja tukea” seka “yhteiskunnan toimenpiteita. ”
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Kirjoituksissa voi havaita itsenaistymisprosessin kaikkien osa-alueiden vaikutuksen koko-
naisuuteen. Jos asuminen ja sen tukitoimien jarjestelyt herattdvat suurta epaluottamusta,
tyotoiminnan yhteydenottojen puute hdmmennysté ja kunnan kehitysvammapuolen ohjaa-
jan passiivisuus ihmetystd, ei itsendistymisprosessi kokonaisuutena vanhempien nakokul-

masta ole ollut toimiva.

Myos kehitysvammaisen henkilon tydelaméé koskevissa Kirjoituksissa sosiaalisena inter-
ventiomekanismina vanhemmilla aktivoituu sosiaalinen vastuu lapsesta. Vastinemekanis-
mit aktivoituvat sekd vanhemmilla ettd viranomaisilla. Psykologisena interventiomekanis-
mina kaikilla vanhemmilla hoiva-, huolenpito-, huoli- ja hoivamekanismi, aktivoivat asioi-
den hoidon. Kaikki edelld mainitut mekanismit on tunnistettu myos aikaisemmissa viran-

omaiskonteksteissa.
8.8 Terveydenhuollon kokemuksista lyhyesti

Terveydenhuoltolain (terveydenhuoltolaki 1326/2010) mukaiset terveydenhuollon palvelut
tulee jérjestdd kaikille kunnan asukkaille. Siten myos kehitysvammaisilla henkil6illa on
oikeus saada yleisia terveydenhuollon palveluita, la&kinnallistd kuntoutusta seka paihde- ja
mielenterveyspalveluita. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014, 12.) Peruskouluaikana mo-
net tarvittavat perusterveydenhuollon palvelut hoituvatkin kouluterveydenhuollon kautta
sujuvasti. Sen jalkeen niiden saanti hajoaa eri paikkoihin, joissa kehitysvammainen henkil®

ei valttamatta selvia ilman saattajaa eika ehké pysty palvelua itse edes varaamaan.

Kirjoittajat viittaavat Kirjoituksissa terveydenhuollon palveluihin lyhyesti. Erikoissairaan-
hoidon kaynnit toteutuvat pienen lapsen kanssa useimmiten lasten sairauksiin erikoistu-
neella klinikalla. Taysi-ikéisen kehitysvammaisen henkilon kontrollitutkimukset tehdaan
muiden diagnoosien mukaisen erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon palvelujen
piirissd. Kehitysvammaisuus sinansa ei ole jatkuvaa hoitoa ja terveydenhuollon kontrollia

tarvitseva sairaus.

Vanhemmat toteavat, ettd lapsen saatua diagnoosin, perheen siirtyneen esimerkiksi kehi-
tysvammahuollon palvelujen piiriin, mutteivat kommentoi kohtaamista terveydenhuollossa

sen enempaéa.
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Psykiatrisen puolen hoito-, terapia- ja keskustelutahoista on vanhemmilla huonoja koke-

muksia. Kehitysvammadiagnoosi on rajoite ja jopa este hoitoon péésylle:

“Ei paase keskusteluun, koska on kehitysvammainen tai sellainenkin kommentti 10y-
tyy, ettd ei voida auttaa koska ei koe olevansa kehitysvammainen. Viitattiin hoitoket-
juun, josta ei ollut annettavissa tarkempaa osoitetta. Paperilla se kylla vaikutti hy-

valta, mutta jos sita ei kaytanndssa ole niin mita sellaisella visiolla tekee. ” [n8]

Erikoissairaanhoidossa on erityisosaamista tietyn sairauden hoitamiseen, muttei aina kehi-
tysvammaisen henkilon tai tdmén laheisten kohtaamiseen. Lievemmin kehitysvammaisen
henkilon todellinen kokonaisvaltainen kasityskyky voi lyhyilla terveydenhuollon polikli-
nikkakaynneilld hdmété ja kohtaamisesta syntyy ammattilaisten ja vanhempien konfrontaa-

tio, jota kuvaa seuraava ote:

”Vanhempia laakari kohteli ylimielisesti ja vastasi meidan hatdédmme llonan henki-
sesta hyvinvoinnista, etta tulette tdnne hakemaan kurssia, jolla oikaistaisiin kasva-

tuksenne tulos. ” [n8]
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9. YHTEENVETO

9.1 Viralliset ja epaviralliset interventiot

Yhteenvetona voi todeta, ettd vanhemmat kuvaavat kirjoituksissaan kokemuksiaan palvelu-
jarjestelmastd monipuolisesti. He kuvaavat erilaisia prosesseja ja kohtaamisia palvelujar-
jestelman kanssa. Tyypillinen interventioprosessi saa alkunsa siten, ettd vanhempi saa tie-
don mahdollisuudesta jonkin palvelun tai rahallisen tuen hakemiseen, esimerkiksi vertais-
tuen kautta tai palveluohjauksesta ja on yhteydessé kyseisen avun myontdvaan viranomai-
seen. Viranomainen pyytd4 lisatietoja ja vanhempi on yhteydessd muihin asiantuntijoihin
(esimerkiksi laakarit, psykologit jne.) ja toimittaa tarvittavat lisatiedot viranomaiselle. Vi-
ranomainen tekee paatoksen asiasta. Tuki tai palvelu myénnetéén tai evatédan. Jos paatés on
kielteinen voi vanhempi valittaa padtoksesta ja valituksen tueksi hén liittdd mahdollisesti
lisdd asiantuntijalausuntoja. Jos tuki tai palvelu myodnnetdén, tukee se kehitysvammaisen
henkilon kehittymistd. Naissa interventioprosesseissa vanhempi voidaan kasittdd lapsen
lisdksi asiakkaaksi. Vanhemman rooli on olla palvelujen mahdollistaja, kuten yksi van-

hemmista osuvasti toteaa.

Kun pohditaan esimerkiksi terapeuttien, avustajien, opettajien jne. tekemia interventioita,
joissa lapsi ja tyontekija ovat laheisessd vuorovaikutuksessa jopa péivittdin, on kehitys-
vammainen lapsi ja nuori niissé eri tavoin osallisena. Lapsen interventio on néissa kohtaa-
misissa se, ettd han opettelee tai harjoittelee asioita yleensé ilman vanhempaa. Naissa koh-
taamisissa lapsen oma rooli on asiakkaan rooli. Vanhemmalla ei ndissa interventioissa
yleensa ole roolia. Vanhempi on edelld mainittujen ammattihenkildiden interventioissa
mukana taustalla l&hinnd moniammatillisten ryhmien kokouksissa, jossa myos edella mai-

nitut toimijat ovat mukana ja joissa sovitaan paadmaarista ja toimintatavoista.

Yhdessa kirjoituksessa kerrotaan lastensuojelun interventiosta, jossa interventioiden ketju
on lahtenyt liikkeelle viranomaisen, lastensuojelun sosiaalitydsta. Perhe pyysi avohuollon
tukitoimia ja lopulta tilanne kdantyi tahdonvastaiseen huostaanottoon. Interventio on van-
hempien kannalta k&antynyt negatiiviseksi, sosiaalityontekijoiden kannalta negatiivisena
voidaan nahda se, ettd vanhemmat eivat suostu huostaanottoon. Lopputulos tésséa tapauk-
sessa riippuu siita, kenen nakokulmasta asiaa tarkastellaan ja kuinka pitkdaikainen vaikutus

asioilla arvellaan olevan.
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Kirjoittajat kuvailevat kirjoituksissaan paljon CAIMeR-malliin sisaltyvia epéavirallisia in-
terventioita, kuten vertaisen tarjoama apu, tuki, myotatunto, kdytdnnén apu jne. Asioista
kuulee esimerkiksi sattumalta tydvoimatoimiston virkailijalta, terveyskeskuslagkari mainit-
see toisen asian yhteydessd vammaistuesta, koulutoverin &idiltd on kuultu kuljetustuesta,
vertaistuesta saa parhaiten tietoa tukimuodoista ja kokemuksista, vertaisdidiltd kuullut tues-
ta, ”puskaradion” tuki jne. Epdvirallisten interventioiden luonne on Kkirjoituksissa varsin
nakyva. Viralliset interventiot, kuten metodit, mallit, tekniikat jne. eivat kirjoituksissa tule
nakyvéksi (Blom & Morén 2010, 108-109).

9.2 Palvelujarjestelman aktivoimat ja tuloksia selittavat mekanismit

Kirjoituksissa kuvatuista vanhempien kokemuksista palvelujérjestelmassé voi havaita eri-
laisia mekanismeja, jotka voivat selittdd lahinnd vanhemman toimintaa ja kokemusta pal-
velujarjestelman kohtaamissa. Blomin ja Morénin (2007, 54) mukaan osa mekanismista on
havaittavissa teon tai toiminnan muodossa ja vuorovaikutus on todennakdisesti osa meka-

nismia.

Tulkintani mukaan mekanismit saattavat aktivoitua heti kun tuen tai palveluntarve syntyy.
Ensimmainen kohtaaminen saattaa maéritella sen, millainen mekanismi aktivoituu ja miten
seuraava kohtaaminen menee. Jos viranomaiskohtaaminen on ollut sujuva, ja siind mukana
olevien ammattilaisten toiminta aiheuttaa asiakkaalle lyhyt- tai pitkékestoisena vaikutukse-
na hyvaa ja toimivaa tukea, ovat seuraavat kohtaamiset ja niiden mekanismit positiivisia.
Vastaavasti jos asiakkaan viranomaiskohtaaminen ja sen lopputulos on ollut negatiivinen,
l&htee asiakas seuraavaan kohtaamiseen eri mekanismin aktivoimana. Vanhemman kannal-
ta erittdin epdonnistuneeksi koettu viranomaistoiminta voi aiheuttaa jopa sen, ettd meka-
nismi onkin passivoiva tai jopa lamaannuttava, kuten lastensuojelutapauksessa. Edella
mainitussa tapauksessa asiakas ei endd halua hakeutua kyseisten palvelujen piiriin lain-
kaan, vaikka palvelun tarve on edelleen olemassa. Saman viranomaisen kanssa asioidessa
voi eri kerroilla aktivoitua erilaiset mekanismit. Vaikka kyse olisi samanlaisesta tai perdti
alvan samasta asiasta ja toimijat olisivat samat; asiaan vaikuttaa edellisen kerran viran-

omaiskohtaaminen, sen konteksti ja erityisesti interventio ja tulos.

Palvelujarjestelmaa edustavat ammattilaiset ja vanhemmat kohtaavat toisensa eri elamén-

vaiheissa. Useimmat viranomaiskohtaamiset tapahtuvat vuorovaikutuksellisessa suhteessa,
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joissa vanhemmat ja viranomaiset tapaavat toisensa kasvokkain. Poikkeuksena voidaan
mainita Kela, jossa suurin osa kohtaamisista ei ole vuorovaikutuksellista eikéd kasvokkain
tapahtuvaa

Sosiaalisena interventiomekanismina vanhemmilla aktivoituu sosiaalisen vastuun meka-
nismi lapsen asioiden hoitamisesta palvelujérjestelméssd. Vanhemman aktiivisuutta tarvi-
taan, koska tieto erityisesti kuntien vastuulla olevista tuista (esimerkiksi omaishoidon tuki)
jaé ilman omaa aktiivisuutta usein saamatta ja sen my6ta hakematta. Sosiaalisia interven-
tiomekanismeja ovat my0s vasta-, haaste- ja roolinrikkomismekanismit seka riskinottome-

kanismit. Viranomaisilla on havaittavissa myos joitakin roolinylitysmekanismeja.

Sosiaalisina interventiomekanismeina aktivoituvat erityisesti vastinemekanismit, joiden
seurauksena saadaan aikaan muutos. Vastinemekanismit aktivoituvat sekd asiakkailla etta
viranomaisilla saman vastinemekanismin jannitekentan eri péisséd. Asiakas laittaa asian
vireille ja tarjoaa jotain, viranomainen puolestaan tarttuu tdhén ja tarjoaa ratkaisua, vas-
tinetta, asiaan. Asiakas tarttuu ratkaisuun ja puolestaan tarjoaa omaa vastinettaan. Jos kyse
on sosiaalityon tai palveluohjauksen interventiosta, mahdollistaa tydntekija ideoin ja re-
surssein auttamisprosessin ja asiakas vastaa tahan ja muutos voi tapahtua. Asiakkaan aktii-
vinen vastine tyontekijan tarjoukseen on ehdottoman térked, jotta toimenpiteiden seurauk-
sena saadaan tuloksia aikaan. Seké asiakkaan ettd tyontekijan kannalta kohtaamiset, joissa
vastinemekanismit aktivoituvat ovat positiivisia, jos niiden lopputulos on positiivinen eli

niill& saavutetaan asiakkaan ja taman vanhemman kannalta toivottu vaikutus.

Sosiaalipsykologisena interventiomekanismina viranomaiskohtaamisissa vaikuttaa koordi-
naatiomekanismi: vanhemmat toimivat sen odotusarvon mukaan, ett4 he hoitavat koordi-
naatiotehtdvaa eri viranomaisten vélilla ja tyontekijat olettavat ndin tapahtuvan. Mikéli
vanhemmat eivat tata tee, palveluketjut pyséhtyvat. Koordinaatiomekanismi eli vanhem-
paan kohdistettu odotus kyvysta toimia ja koordinoida palvelujérjestelmassé kehittyy ja
nayttdisi vahvistuvan vanhemman liikkuessa eri konteksteissa. Mekanismi syntyy kehitys-
vammaisen lapsen ollessa pieni, kun lahdetddn suunnistamaan palvelujarjestelmassa. Se
vahvistuu kun vanhemmalla on ajan kuluessa yhd enemman kohtaamisia palvelujarjestel-
man kanssa ja kokemukset palvelujarjestelman interventioista kasvavat. Tdméa saattaa olla
mekanismi joka vahvistuu, jos vanhempi kohtaa negatiivisia kokemuksia ja asiat eivét hoi-
du. Talloin koordinaatiomekanismi latautuu negatiiviseksi. Se perustuu vanhemman si-

suuntumiselle ja taistelutahdolle, jonka voimin seuraavalla kerralla tartutaan asiaan entista
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pontevammin. Koordinaatiomekanismi saattaa kasvaa my0s positiivisista kokemuksista,
jolloin vanhempi kokee “taistelleensa” jonkun tietyn asian kuntoon ja kokee, ettd seuraa-
valla kerralla se on hoidettava itse, koska lopputulos on toimivampi, kun sen hoitaa itse.
Koordinaatiomekanismi voimistuu todennékdisesti niin kauan kuin vanhempi hoitaa lap-
sensa asioita. VVoidaan kysyé, voiko koordinaatiomekanismi olla niin vahva, ettd vanhempi
ei voi siirtad koordinaatiotehtdvad kenenkadn muun hoitoon tai luottaa siihen etté asiat il-
man vanhemman koordinointia hoituvat? Tama perustuu siihen, ettd vanhemman toiminta
saa aikaan vaikutuksia; vanhempi on vastuunkantaja ja koordinaattori. (Blom & Morén
2010, 108-110.)

Kontekstimekanismeina makrotasolla vanhempien ja kaikkien eri palvelujarjestelmaa
edustavien laitosten valilla toimivat erilaiset sdddokset, lait ja asetukset, jotka maaraavat
yhteiskunnallisella tasolla siitd, milla tavoin kehitysvammaisen henkilén elama& voidaan
tukea taloudellisesti ja mink&laiseen apuun tdmé on kulloisessakin eldménvaiheessa oikeu-
tettu. Mesotason kontekstimekanismeina néhdaan kunkin viranomaisen organisatoriset
toimintatavat. Naissa voi olla kuntakohtaisia eroja. Suurissa kunnissa toimii esimerkiksi
oma kehitysvammapoliklinikka, jonne tietyt kehitysvammaisten henkildiden palvelut on
keskitetty. Mikrotason kontekstimekanismit ovat niitd, jotka kirvoittavat kokemuksellista

tekstid eniten. Mikrotasolla kohtaavat vanhemmat ja yksittéiset toimijat.

Kirjoittajat kuvailevat monia toimivia kohtaamisia eri viranomaisten kanssa. Negatiivissa
kohtaamissa asiakas on pakotettu toimimaan tietylla tavalla, jotta saadaan aikaan viran-
omaisen toivoma lopputulos. Vanhempi ei kuitenkaan missdaén vaiheessa haluaisi samaa
lopputulosta kuin viranomainen. Vanhempi saattaa kokea viranomaisella aktivoituvan
my0s jonkinlaisen lokerointimekanismin, jossa asiakas on méériteltyyn tiettyyn palvelutar-
peen mukaiseen “lokeroon” jonne asiakas ei katso kuuluvansa, mutta viranomainen pitéa

médrittelyissddn kyseisestd lokerosta” tiukasti kiinni.

Vanhemmat kertovat myos yksittéisista erittain hyvista kohtaamisista viranomaisen kanssa.
Vanhemmat muistavat myds ndma positiiviset kohtaamiset, joissa roolinylitysmekanismi
on aktivoitunut osalla tyontekijoistd. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd tydntekija ja he ovat
samalla puolella hoitamassa yhteista asiaa: “tyontekija auttoi”, ”piti meidan puolia”, oli
meidan puolella”. Blomin ja Morénin (2007) mukaan tassé viranomainen on ylittanyt viral-

lisen auttajan ja autettavan vastakkainasettelun. Tdmé puolestaan vahvistaa asiakkaan ko-
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kemusta siitd, ettd tyontekijalld on sama padmaéra kuin vanhemmalla. (Blom & Morén

2007, 43.) Tallainen positiivinen tuki voi kantaa pitkalle.

Kaiken kaikkiaan prosesseja selittavid ja aktivoivia mekanismeja on kirjoituksista mahdo-
tonta saada tasmallisesti selville. Kuvaamani mekanismit ovat tutkimukseni perusteella
laatimiani selittdmaén pyrkivia ehdotuksia asioiden ja olosuhteiden valisista suhteista. Ne
perustuvat vanhempien Kirjoituksiin kohtaamisista omasta nakokulmastaan, eiké kaytetta-
vissé ole kaytettavissa muiden toimijoiden nakemyksia tilanteesta eikd heidan kuvauksiaan
prosesseista. Onnistuneiden kohtaamisten ja negatiivisempien tapahtumien mekanismeista
voi esittdd lahinnd ndkemyksid. Se, mik& mekanismi lopulta saa aikaan onnistuneen tai
epéonnistuneen kokemuksen, vaatisi myds muiden toimijoiden kokemusten avaamista hei-
déan nakokulmastaan. Olisi mielenkiintoista tutkia viranomaisten kuvauksia siita, miten he

kuvaavat ja kokevat vanhemman toiminnan eri tilanteissa.

9.3 Kokemukset palvelujarjestelmastd ja sen vaikutuksista perheiden

elamaan

Olen luokitellut tuloksia ja vaikutuksia eri konteksteissa lyhytaikaisina, keskimittaisina ja
pitkaaikaisina vaikutuksina. Olen pohtinut myds, mitka Kirjoituksissa mainitut asiat edus-
tavat pinnallisia ja syvatason vaikutuksia seka prosessivaikutuksia ja prosessi- ja keskimit-

taisia vaikutuksia CAIMeR-mallin mukaisesti.

Kelasta saatuihin tukiin vanhemmat ovat tyytyvaisia ja esimerkiksi Kelan kautta saatujen
terapia- ja tulkkipalveluiden merkitys perheiden elamaan on ollut keskeinen. Kelan kanssa
toistuvat prosessit koetaan kuitenkin raskaiksi. Asiantuntijalausuntojen toistuva hankkimi-
nen, vaikka lapsen tilanteessa ei ole odotettavissa muutoksia, on turhauttavaa. Kela néyt-
taytyy analyysin perusteella kasvottomana toimijana, joka tuottaa koneistostaan paatoksia
liukuhihnamaisesti. Viime vuosina uudistunut hakemusten késittely ja paatoksentekopro-
sessi on siirtynyt pois paikallistasolta ja valtakunnallistunut, ja tdmé osaltaan on saattanut
lisdtd vanhempien kokemusta Kelan kasvottomuudesta. Kela muodostaa oleellisen osan
kehitysvammaisen henkilon ja hdnen perheensé palvelujarjestelman rungosta. Se toisaalta

vahvistaa perhettd ja toisaalta se on toimintatavoiltaan vanhempia kuluttava jarjestelma.
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Paivahoito- ja kouluajan kirjoituksien kuvauksissa tulokset nousevat vanhempien koke-
muksissa paljolti kohtaamisista yksittaisten toimijoiden kanssa. Positiivisia tuloksia on
seurannut kohtaamisissa, joissa on ollut esimerkiksi loistavia opettajia tai erinomainen
avustaja, josta on seurannut etté lapsi viihtyy koulussa. Negatiivisista lopputuloksista pit-
k&aikaisin ja syvin vaikutus, nuoren ja perheen eldmaén, on ollut lapi koko peruskoulun

jatkuneella koulukiusaamisella.

Perusterveydenhuollon toimivuus peruskoulun paattymiseen asti koettiin toimivaksi, tosin
sen paattymistd ja vastuun siirtamistd nuorelle itselleen kritisoitiin. K&ytdnndssé vastuu
terveydenhuollon kéynneista siirtyy peruskoulun paattymisen jalkeen vanhemmille, koska
kehitysvammainen nuori ei usein itse pysty niitd hoitamaan. Koulunkdynnilla oli tervey-
denhuollon hoitumisen kannalta ollut kokemuksien mukaan lisdarvo. Taysi-ikaisen kehi-
tysvammaisen henkilon perusterveydenhuolto ei ehkd onnistu ilman avustajan tai van-
hemman apua. Kehitysvammaisten henkiléiden mielenterveyspalveluista puolestaan vastaa
”joku muu jossain”. Kukaan ei palvelujarjestelmdssa kuitenkaan tiedd kuka se joku on ja

mistad hénet tavoittaa.

Sosiaalitydssa, sosiaali-, palvelu- ja kuntoutusohjauksessa vanhemmat huomioivat saadun
tuen ja ohjauksen tason. Erityisesti sosiaalityon kohdalla voidaan nostaa esiin huomio saa-
dusta hyvésta tuesta “ammattitaitoisen” sosiaalityontekijidn ansiona ja toisaalta ahdistavista
tilanteista, joita ’epdpateva” tai "ammattitaidoton” sosiaalityontekija aiheutti. Ristiriitaisia
tunteita vanhemmissa on aiheuttanut kunnan vastuulla olevien lakiséateisten tukien saami-
nen. Tieto joistakin tuista on saatu aivan ulkopuolisilta tahoilta ja paljon myéhemmin kun

tarve tuelle on syntynyt.

Kaikilla nuorilla oli asumispalvelupaikkaan sopeutuminen ollut haastavaa. Asumisen aloit-
tamisessa on ollut pitkd sopeutumisvaihe. Vanhemmat kokevat ettd palveluntuottaja ei
toimi ammattimaisesti, yhdessa sovitut asiat eivat toimi ja vanhempien ja asumispalvelu-

tuottajan vélisessa vuorovaikutuksessa on ollut ongelmia.

Ty6toiminnasta vanhemmilla oli erilaisia kokemuksia. Kunnallinen tydtoiminta on tuonut
hyvan tuloksen toisille nuorille. Toisille oli yksityinen palveluntuottaja onnistunut raata-
I6imaan toimivan kokonaisuuden. Tyotoiminta sindnsé oli voitu kokea toimivaksi, mutta

vanhemmat toivoivat jonkinlaista yhteydenpitoa myos heihin.
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Analyysin perusteella nayttaa siltd, ettd vanhemmat kaipaavat palvelujarjestelmassé toi-
mimiseen kokonaisvaltaista tukea. Tatd voitaisiin tarjota esimerkiksi sosiaaliohjauksena.
Erityisesti tukea tarvittaisiin ’solmukohtiin” kun siirrytddn pois paivéhoidon piiristé, op-
pivelvollisuus paattyy ja ammattiopinnot alkavat ja lapsuudenkodista muuttoon. Ratkai-
suksi yhdessa kirjoituksista ehdotetaan omaa tukihenkilod, johon voisi ottaa yhteytta kai-
kissa elamanvaiheissa. Analyysin perusteella keskeinen vanhemman kokemusta kuvaava
tekija on se, ettd vanhempi koordinoi palvelujarjestelméa: sukkuloi viranomaisten valillg,
toimii, tekee hakemuksia ja valituksia eli ottaa kaikesta kokonaisvastuun. Koordinaatio-
tehtavé on raskas ja vaativa vanhemmalle, vanhemman on toimittava monessa kontekstissa
yht& aikaa ja jokaista kontekstia ohjaavat omat lait ja asetukset, jotka muuttuvat lapsen ja
nuoren eri elamanvaiheissa. Kaikkien erilaisten palveluvaihtoehtojen “’palvelupaletin” hal-
litseminen kaikissa eldménvaiheissa on haastavaa. Yhteiskunnallinen tavoite lienee kehi-
tysvammaisen henkildn oman toimijuuden vahvistaminen riittdvan ohjauksen ja yksil6lli-
sen tuen avulla, mutta kirjoitusten perusteella kehitysvammaisen henkilon toimijuutta edel-
Iyttéa se, ettd vanhempien toimijuus vahvistuu, koska ilman sité kehitysvammaisen toimi-
juutta ei oikeastaan edes ole. Itsendisen asumisen ongelmakohdista kertovat kirjoitukset
viittaavat siihen, ettd vanhemman oletetaan hoitavan myds aikuisen kehitysvammaisen

lapsensa tukien koordinaatiotehtavaa.

9.4 CAIMeR-arviointi

Lahdin soveltamaan CAIMeR-menetelmaa tekstien analysointiin ohjaajani ehdotuksesta.
Mielestéani menetelma toimii analyysissa ja se auttoi jaottelemaan Kirjoituksia. Suurimmak-
si haasteeksi muodostui analysointiin parhaiten sopivan taulukoinnin 16ytyminen, joka ha-
vainnollistaisi aineistoa CAIMeR-mallin mukaisesti. Kéytossani ei ollut lainkaan muita
suomenkielisid tutkimuksia, joissa mallia olisi aikaisemmin sovellettu, joten tietoa valmiis-
ta analyysista ei ollut Blomin ja Morénin tekstien lisdaksi mahdollista saada. CAIMeRin
kiinnostavuus on siina, etta se pyrkii selittimaan mekanismien avulla muutoksen liikkeel-
lepanevan voiman eika ainoastaan lopputulosta CAIMeR-mallia voi varmasti soveltaa
vaihtoehtoisellakin tavalla, kuin olen téssé tutkimuksessani tehnyt. Kayttéisin vastaisuu-
dessa strukturoitua tai puolistrukturoitua kysymyslomakkeistoa, jossa kysymykset olisi

johdettu CAIMeR-mallista. Kysymyksilla olisi mahdollista ohjata vastauksien rakennetta,
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ettd prosessien kuvaukset ja erityisesti niiden mekanismit olisivat helpommin tunnistetta-

vissa ja kasitykseni mukaan se helpottaisi analyysin tekemista.
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10. POHDINTA

Kehitysvammaista henkiloé tulee kuulla omien asioidensa asiantuntijana, mutta tutkimuk-
sen pohjalta voi todeta, ettd palvelujarjestelmén toimijoiden kannattaa myos hyodyntaa
vanhempien tietovaranto omasta lapsesta ja tunnistaa vanhemmalle asetettava koordinaat-
toritehtdva. Vanhemman jaksamista voisi tukea se, ettd joku viranomainen hoitaisi edes
osan koordinaattoritehtdvad. Vanhemman jaksamista tukee se, ettd hantd kuullaan kehitys-
vammaisen lapsensa asioissa, haneen luotetaan ja hén voi luottaa muiden toimijoiden lupa-
uksiin. Vanhemman jaksamista voisi auttaa myos aivan konkreettinen tuki, vaikka kaupas-
sakéynti vanhemman puolesta tai siivousapu, kun kehitysvammainen lapsi on pieni tai

muuten haastavassa vaiheessa.

Jukka Kaukola (2000) kirjoittaa kehitysvammaisten ihmisten jattamisesta ulkopuolelle
omien asioittensa ajamisessa ja manipuloivasta auttamisesta. Manipuloivassa auttamisessa
muut henkilét (vanhemmat, ohjaajat ja avustajat) paattavat kehitysvammaisen asioista téa-
man puolesta hyvaa tarkoittaen. (Kaukola 2000, 45-46.) Tast4 puolesta paattamisesta on
paasty jo eteenpdin ja tasapainotellaan sopivan tuen keinulaudalla. Kehitysvammaisen
nuoren saattamismatka aikuiseksi venyy parhaimmillaankin pitkéksi kdytannon syistd. On
huomioitava kehitysvammaisen oma aani, kun palvelujérjestelmé ottaa vastuuta vanhem-
milta, mutta vanhempienkaan &anté ei kannata prosessissa kokonaan kadottaa. Kehitys-
vammaisen henkilén vanhemmilla ja yhteiskunnalla on sama paamééra: tukea ja ohjata
kehitysvammaista henkiléd mahdollisimman itsendiseen eldmaén ja siihen tarvitaan kaik-
kien yhteisty6td. Saattamisprosessi konkretisoituu vanhempien kokemuksissa ehka eniten
peruskoulun jalkeisia vaiheita kuvaavissa kirjoituksissa: jatko-opinnot, itsendinen asumi-

nen ja tydelama.

Thomas O’Hare (2009) kirjoittaa erilaisista tukemisen taidoista eli taidoista joiden avulla
sosiaalityontekija voi tukea asiakasta muutostilanteissa. Peruselementteind han mainitsee
haastattelutaidot — taidon kuunnella ja kommunikoida. Naita taitoja tarvitaan niin tehok-
kaan tuen antamiseen ja yksilokohtaiseen palveluohjaukseen, mutta myds patevan tilan-
nearvioinnin tekemiseen. (O’Hare 2009, 117—118.) Namd tukemisen perustaidot ovat tar-
keitd myds muiden viranomaisten kuin sosiaalityon asiakaskohtaamisissa. Kirjoituksien
perusteella ne ovat murroskohdissa vélilla jadneet taka-alalle. Aineistossa on kertomuksia,

joista kay ilmi, ettei vanhempia kuunnella tai heidén kanssaan ei kommunikoida vastavuo-
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roisesti. Kehitysvammaisen nuoren vanhempaa ei vélttdmatta pidetak&an asiakkaana, vaan
han saattaa viranomaisen nakokulmasta toimia jonkinlaisena epdammattimaisena fasilitaat-

torina, kolmantena pydrana viranomaisen ja varsinaisen asiakkaan valissa.

Palvelujérjestelma tarjoaa tukea, mutta siind toimiminen sisaltaa selkeasti myos riskin, etté
vanhempi vasyy ja uupuu. Vanhemmalla on virranantajan rooli, jos vanhempi ei huolehdi
jatkuvasti, “ettd pallo pysyy pomppimassa” eri viranomaisten ja kontekstien valilla, se py-
séhtyy. Talloin pysahtyy tuen (avustus, terapia, tukihenkil®, apuvaline) saaminen kehitys-
vammaiselle lapselle ja talla on suora vaikutus kehitysvammaisen henkilon eldménlaatuun
ja perheen elamaén. Kaksi vanhemmista viittaa kirjoituksessaan lyhyesti uupumiseen, joka
on seurausta jatkuvana virtaldhteend olemisesta. VVasymyksen hetkellé ja asioiden hanka-
loituessa, vanhemmalle tulee tunne siitd, ettei jaksa ja kuinka asiat sitten jarjestyvét, jos
mind vanhempana en jaksa. Kuka sitten jaksaa jatkaa? T&t& vasymisté vois nimittaa jonkin-
laiseksi palvelujérjestelman aikaansaamaksi yhteisvaikutukseksi, joka on seurausta koordi-

naatiotehtdvan hoitamisesta.

Kehitysvammaisen Joosua-pojan isd Kari Honkanen kirjoittaa Kasvun vuodet — isyyspaiva-
kirja —teoksessaan, miten omien laillisten oikeuksien puolesta taisteleminen on vélilla tun-
tunut lahes rikolliselta toiminnalta. Hé&n kirjoittaa tuntemistaan kehitysvammaisten lasten
kasvattajista, jotka ovat olleet niin vasyneita ja pettyneitd byrokratiaan, ettad he ovat luovut-
taneet ja jattaneet hakematta heille kuuluvia etuja. (Honkanen 2011, 160-162.) Kirjoituk-
sissa kuvataan vanhemman tiedon hakua ja aktiivisuutta asioiden hoidossa taisteluksi tai

esitaistelijan tehtavaksi.

Jyrki Pinomaa (2012) kirjoittaa kolumnissaan, kuinka hén on usein kokenut, ettei vammai-
selle tarkoitetun palvelun halutakaan paatyvén sen tarvitsijalle. Han ihmettelee miksi todis-
tustaakka palvelun tarpeesta on palvelun tarvitsijalla ja avuntarve tulee todistella maara-
ajoin. Palvelujarjestelman nakemyksen mukaan olisikin olemassa jonkinlainen halu ja etu-
oikeus kuulua ryhmaan, joka saa vammaispalveluja. (Pinomaa 2012, 22; ks. myds Heino-
nen ym. 2005, 334-341.) Kirjoituksissa viitataan my0ds tahan toistuvaan dokumenttien

hankinnan ja todistelun pakkoon, vaikka lapsen tilanne ja kehitysvamma on pysyva.

Osa vanhempien kokemuksista yksittdisten viranomaisten tai tyontekijoiden kohtaamisista
ovat hyvinkin positiivisia. Tuula Tonttila (2006) kirjoittaa vanhempien tasavertaisen koh-

taamisen ammatti-ihmisten kanssa lisddvan aktiivisuutta, yhteistyohon osallistumista ja
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vahvistavan heitd kasvattajina (Tonttila 2006, 25-26). Toisaalta negatiiviset kokemukset,
kuten asiakkaan ajatusten vastainen paatos, tiedon panttaaminen ja lupausten pettdminen
saavat asiakkaan menettdméan luottamuksensa kokonaan kyseiseen tyontekijaén ja usein
koko siihen viranomaistahoon, jossa asiaa on kasitelty. Seuraavan kohtaamisen lahtokoh-
dat voivat, edelliseen kokemukseen perustuen, olla huonot. Koska lastensuojelun interven-
tion kaantyi tahdonvastaiseksi huostaanotoksi, eivat vanhemmat aio pyytaa sosiaalitoimis-
tosta vastaisuudessa apua lainkaan. Matelan (2014) mukaan tyontekijoilta vaaditaan tilan-
ne- ja olosuhdeherkkyytta varsinkin, jos perheessa on lapsen tai aikuisen vammaisuuden
lisdksi muita lastensuojelun tarvetta korostavia tekijoitd. Vammaisen lapsen omien néake-
mysten kuvaaminen vaatii usein seka lastensuojelun ettd vammaishuollon asiantuntemusta.
Arviointitilanteessa mukana tulee olla vammaisuuteen seka lapsen ja perheen kokonaisti-
lanteeseen perehtynyt henkild. (Matela 2014, 45.)

Lastensuojelujarjestelmd jakautuu avo- ja sijaishuoltoon, kirjoittaa Matela (2014), eika
niiden samanaikaisessa asiakkuudessa voi lainsaaddnnén mukaan olla. Jos kehitysvammai-
nen lapsi sijoitetaan lastensuojelulain nojalla, on perhe oikeutettu seké lastensuojelun etté
kehitysvammahuollon palveluihin. Kehitysvammainen lapsi voidaan sijoittaa myds kehi-
tysvammalain perusteella. On kuitenkin ollut epéselvia tilanteita miten sijoittamisperuste —
lastensuojelulaki tai kehitysvammalaki — vaikuttaa lapsen ja huoltajien asemaan. Lasten-
suojelulain perusteella huostaan otetun lapsen sijoitus voidaan lopettaa vasta, kun on var-
mistettu vanhempien kyky ja voimat ottaa lapsi takaisin ja huostaanoton péattdminen on
lapsen edun mukaista. Kehitysvammalain perusteella tehty sijoitus on vapaaehtoinen ja
huoltajalla on oikeus lopettaa se. Sen paattamista eivat sosiaalitydntekijét voi estéd, vaikka
huoltajalla ei olisi kykyja ja mahdollisuuksia hoitaa lasta tai lapsi ei olisi halukas palaa-
maan omaan perheeseen. Matela toteaa avohuollon tukitoimien olevan seké lapseen etté
tdmén vanhempiin kohdennettuja auttamis- ja tukitoimia, jotka useimmissa tapauksissa
ovat riittdvén tuloksellisia. (Matela 2014, 45.)

Tutkimuksessa oli nahtavissa sosiaalityontekijoiden sekd muiden viranomaisten ja asiak-
kaiden vélista vastakkaisasettelua. Kirsi Juhila (2006) kirjoittaa sosiaalityontekijoiden ja
asiakkaiden vastakkainasettelusta. Vastakkaisasettelua ja kunnioitusvajetta lisda sosiaali-
tyontekijoiden tulkitsemistehtdva, jossa he joutuvat tulkitsemaan asiakkaille toimintaan
vaikuttavia uusliberalistisia yhteiskuntapoliittisia suuntauksia. Myds individualismin pe-

rustuva sopimuksellisuus lisda osaltaan vastakkainasettelua. Asiakkaat kyseenalaistavat
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yksityisyyteen puuttumisen ja saattavat myos katsoa jadneensd ilman heille kuuluvia laki-
séateisia palveluita sek& kokea saamansa palvelut huonolaatuisiksi tai riittaméattomiksi.
Sosiaalityd on oikeudellistunut ja sen myo6ta tyontekijoiden on dokumentoitava péatokset
ja niiden perustelut huolellisemmin. Sopimuksellisuus ja individualismin lisddntyminen
parantaa asiakkaan asemaa véhentamalla mielivaltaista kohtelua, mutta toisaalta se voi
heikentdd asiakkaan ja sosiaalityontekijan (tai muun viranomaisen) vélistd luottamusta.
Lisdantynyt byrokratia tekee asioista Juhilan mukaan vaikeasti hallittavia ja tdmé voi lo-
pulta kdantyé asiakkaan edun vastaiseksi. (Juhila 2006, 96-99.)

Lapsuudenkodista pois muuttaminen on kehitysvammaiselle nuorella ja hédnen perheelleen
haasteellisin itsendistymiseen liittyvéa vaihe. Koska kaikissa kirjoituksissa vanhempien ko-
kemukset kehitysvammaisen nuoren itsendiseen asumiseen siirtymisesté ristiriitaisia, nos-
tan asian viel tarkempaan keskusteluun. Oman kokemukseni mukaan, kehitysvammaisten
nuorten asuminen alkaa yleensé ennen lapsuudenkodista muuttoa asumisvalmennusjaksoil-
la, jolloin nuorten arkielaman taitoja, sosiaalista kyvykkyytta ja persoonaa voidaan arvioi-
da. Esimerkiksi ryhmdmuotoinen asuminen on vaativaa kenelle tahansa, kun saniteettitilat,
oleskelutilat ja keittit jaetaan asukkaiden kesken. Arvion (2011, 107) mukaan asuinkump-
panien lukumaara ja auttajien vaihtuvuus voi olla suuri, lisdksi yhteisasumiseen ja persoo-
nien yhteensovittamiseen liittyvat ongelmat vaikuttavat osaltaan ilmapiiriin ja asukkaiden
hyvinvointiin. Lapsuudenkodista muutto on nuorelle suuri haaste. Téhén haasteeseen tulisi
ammattimaisen asumispalvelun tuottajan ja kehitysvammapuolen sosiaali-/palveluohjaajan

varautua.

Lievemmin kehitysvammaisten henkildiden todellisen tuen tarpeen arvioiminen on vaike-
aa, koska lyhyissd kohtaamisissa heidan kykynsa hoitaa omia asioitaan vaikuttaa usein
haméaavasti paljon paremmalle kuin se todellisuudessa on. Todellinen tuen tarve saattaa
jaéda asumisharjoittelujaksolla ja asumispalvelussa alussa huomaamatta. Myds Minna
Harjajarven (2009) tutkimuksessa palvelujen jarjestajat mainitsivat lievasti kehitysvam-
maiset henkilét, joiden kohdalla vastuun ja turvallisuuden seka itsemaaraamisoikeuden
vélinen rajapinta nousee myds asumiseen liittyvissa Kysymyksissa esiin. Harjajarvi (2009)
Kirjoittaa myos toimijoiden valisestd yhteistydsta kehitysvammaisten asumisen jarjestami-
sessd. Omaisten kanssa tehtdva yhteistyo ja sen onnistuminen koettiin merkittavaksi palve-
lujen jarjestdajien kommenteissa. Muutostilanteisiin toivottiin mahdollisuutta tarjota seka

muuttajalle ettd h&nen perheelleen kokonaisvaltaisempaa tukea. Palvelujen jarjestajien
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kommenteissa omaisyhteistyon ongelmien taustalla mainittiin omaisten toisinaan arvioivan
asiakkaan tarvitsevan intensiivisempad tukea kuin tyontekija tai asukas itse arvioivat. (Har-
jajarvi 2009, 44-46.)

Vanhemmat kiinnittivat Kirjoituksissaan huomioita asumispalvelujen laadun valvontaan:
”Lakisaateisyys antaa raamit, entd laatu?” Kunta voi hankkia yksityiselta palveluntuotta-
jalta kehitysvammaisten asumispalvelua Kilpailuttamalla ja méaarittelemalla kriteerit, jotka
valittavan palveluntuottajan tulee tayttdd. Laadun todentamiseksi voidaan palveluntuotta-
jalta edellyttdd laadunjérjestelmésertifikaatin saamista. Palveluntarjoaja on todentanut
oman organisaation ja laadunhallintajarjestelmén toimivuuden auditoinnissa, jossa ulko-
puoliset arvioijat arvioivat yrityksen laadun valvontajérjestelman ja mikali se tayttaa vaadi-
tut kriteerit, saa yritys sertifikaatin. Valviran valtakunnallisessa valvontaohjelmassa 2012—
2014 ohjeistetaan vammaisten henkildiden ympérivuorokautisten asumispalveluiden val-
vonnasta ja omavalvonnasta (Valvira 6:2012.). Palvelun tuottajat osoittavat omavalvonta-
lomakkeen tayttamalla, ettd valvovat tehokkaasti myyméénsa tuotetta eli palvelua. Maija-
liisa Junnilan ja Sami Fredrikssonin (2012) mukaan ulkoistukseen liittyvat seurantamittarit
edellyttavat tilaajalta tulkintakykyd, koska ne kuvaavat toimintaa usein puutteellisesti.
Laadun osoittimet ilman paikallista ymmarrystd, yhteisia seurantakéytantdja tuottajan ja
tilaajan kanssa ja keskindista luottamusta eivét yksindan toimi. Kunnan ja palvelun tuotta-

jan tulee soveltaa mittareita yhteisend kehitysprosessina. (Junnila & Fredriksson 2012, 21.)

Palvelun ostajan eli kunnan tulee valvoa ostamansa palvelun laatua, mutta valvonta on
resursoitu kunnissa heikosti. Useissa kunnissa asumispalvelujen valvonta tapahtuu ns.
oheistoimintana eli samalla kun kdydéén palveluntarjoajan luona asiakaspalaverissa, valvo-
taan toimintaa. Palvelun tasoa saatetaan valvoa esimerkiksi vuosittaisella, ennalta sovitulla
kaynnilla. Jos palvelun laatua valvotaan siten, ettd palveluntuottaja itse selvittaa prosessit
tai asiakaspalaverien oheistoimintana tai etukéteen sovitusti kerran vuodessa, niin valvonta

ei vaikuta kovin tehokkaalta.

Junnila ja Fredriksson (2012) Kirjoittavat viranomaisten palvelutarpeen ymmarryksesté ja
palveluntuottajalle syntyvasta maaraavasta asemasta, koska palveluntuotannon sisalléllinen
tuntemus on kadonnut kunnasta (Junnila & Fredriksson 2012, 16-18). Monet kunnat ovat
taloudellisessa ahdingossa, jolloin on mahdollista, ettd yksittaisten henkildiden palvelun-
tarve arvioidaan mieluummin alakanttiin, jotta voidaan osoittaa pienemman tuen ja ohjauk-

sen asumispalvelupaikka esimerkiksi kehitysvammaiselle nuorelle. N&din voidaan tayttaa
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lain Kkirjain, ostaa palveluntuottajalta edullisempaa kehitysvammaisen henkilon asumista ja
samalla saada kunnalle kaivattuja saastoja. Junnila ja Fredriksson (2012) muistuttavat pal-
velujen aikasidonnaisuudesta: sopimus palveluntuottajan kanssa tehdédan madréajaksi (Jun-
nila & Fredriksson 2012, 31). Esimerkiksi kehitysvammaisen henkilon asumispalvelun-

tuottaja voi kilpailutuksen tuloksena vaihtua ja silloin asukas voi joutua muuttamaan.

Kehitysvammaisten henkildiden mielenterveyspalveluiden puute nostettiin kirjoituksissa
my0s esiin. Kehitysvammaliiton erikoisasiantuntija Heikki Seppéald kritisoi psykiatrien
vélttelevan kehitysvammaisia potilaita. Suomessa ei anneta laakareille tai psykologeille
koulutusta kehitysvammaisen ihmisen erityistarpeiden kohtaamiseen. Aikaisemmin kunnat
hoitivat kehitysvammaisten mielenterveyspalvelut erityishuollon ostopalveluna. Kehitys-
vammalaitokset suljetaan vuoteen 2020 mennessa ja asukkaat muuttavat kotikuntiinsa.
Savon Vammaisasuntosaation palveluyksikéiden johtaja Kirsi Manninen toteaa, etteivat
kunnat osanneet varautua siihen miten paljon kehitysvammaisilla henkildilla on tarvetta

my0ds mielenterveyspalveluihin. (YLE uutiset Eteld-Savo, 8.5.2013.)

Heikki Seppald (1998) perdankuuluttaa myos psyykkisesti oirehtivien kehitysvammaisten
henkildiden l&hiyhteis6lle annettavaa tukea ja ohjausta. Hanen mukaansa ryhmékodeilla,
kouluilla, ty6- ja paivatoimintakeskuksilla tulisi tarvittaessa olla mahdollisuus saada tukea
ja ohjausta oireilevan kehitysvammaisen kanssa toimimiseen. (Seppéld 1998, 14-16; ks.
myos Seppald & Chydenius 1998, 31-44.)
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11. LOPUKSI

Tahan tyohon ovat kokemuksiaan ja ajatuksiaan palvelujérjestelméstd, jakaneet niiden per-
heiden vanhemmat, joissa on lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammainen lapsi. Koke-
mukset sekd& huonosta ettd hyvasta sosiaalityosta olivat herattdneet vanhemmat huomaa-
maan niiden eron. Huonot kokemukset olivat ehk& auttaneet asiakkaita tunnistamaan hyvat

kokemukset toimivasta ja ammattimaisesta sosiaalityon tekemisesta.

Pohdittavaksi ja&, kuinka perheet ja kehitysvammaiset perheenjdsenet, jossa vanhemmat
eivat syysta tai toisesta kykene aktiivisuuteen, jatkuvaan koordinointiin ja peradnantamat-
tomuuteen, saavat tukea ja apua. Palvelujarjestelmén toimijoiden tulisi kiinnittdd huomiota
koko perheen tukemiseen ja vanhempien jaksamiseen. Nyt ldhes koko kehitysvammaisen
lapsen ja nuoren tukijarjestelmd romahtaa, jos vanhempi uupuu. On muistettava, ettd van-
hempien jaksamisen tukemisella on mydnteinen vaikutus koko perheen hyvinvointiin seka

yhteiskunnalle koituviin kustannuksiin.

Sekaé valtiollisella ettd kunnallisella tasolla toimii useita eri organisaatioita joiden tehtavana
on huolehtia niiden perheiden saamasta tuesta ja ohjauksesta, joissa on kehitysvammainen
lapsi. Tieto tuista ja ohjauksesta jaa kuitenkin usein vanhemman oman aktiivisuuden, ver-
taistuen tai jopa sattuman varaan. Itdlinna ym. (1994) ovat jo vuonna 1994 todenneet, etta
vanhempien samanaikaiset yhteydet moniin eri viranomaisiin ovat tehottomia. He peraan-
kuuluttavat yhteisammatillista toimintamallia, jossa yksi asiantuntija pitéisi yhteyttd van-
hempiin. (Itdlinna ym. 1994, 310-313.)

Myos Anne Waldén (2006) on omassa tutkimuksessaan todennut palveluverkon laajentu-
essa padllekkaisen tyon lisadntyvan ja vastuiden hamartyvan. Elaméantilanteiden muutos-
vaiheissa palvelutarve kasvaa ja perheilla tulisi olla mahdollisuus saada tukea ns. yhden
luukun periaatteella. Sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenneuudistuksessa voisi miettia roh-

keammin rajoja ylittdvaa tuen keskittamista. (Waldén 2006, 269-272.)

Tulevaisuuden visiona voisi olla sosiaali- ja terveydenhuollon yhteinen tietojarjestelma,
jossa myos Kela olisi mukana ja jota kéayttaisivat seka tyontekijat, ettd asiakkaat. Oikeudet
lukea tietoja ja toimia jarjestelméssa olisi maaritelty kullekin toimijalle hanen tehtdvansa
mukaan. Ohjelma muistuttaisi esimerkiksi vanhempaa silloin kun tukipaatdés umpeutuu ja

tukea on haettava uudelleen. Nuoren asioita hoitavat viranomaiset paasisivat ndkeméaan
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muun muassa toisen viranomaisen jarjestelmddn kirjaamat lausunnot asiakkaasta, eika
vanhemman tarvitsisi koota eri viranomaistietoja. Jarjestelméssa voisi myos olla tietoa
niista toimenpiteista ja tukimuodoista, joihin vanhemman tulee kussakin vaiheessa ryhtya.
(Vertaa KanTa-kansallinen terveysarkisto 2014 terveydenhuollon puolella).

Ehdotettava uusi jarjestelma ei kuitenkaan korvaisi henkilokohtaista ohjauspalvelua, vaan
asiakas saisi niitd kehittyneestd yhden luukun periaatteella toimivasta yksikosté. Tallainen
kehittynyt ja toimiva ajantasainen tietojarjestelma, sek& yhdeltd luukulta saatava ohjaus,
mahdollistaisi kaikille kehitysvammaperheille tasavertaisen palvelun ja saman, sattumasta
riippumattoman tiedonsaannin. Ne henkil6t tai perheet, jotka eivat pystyisi tietojarjestel-
mapalvelua kayttamaan, saisivat tiiviimpaa henkilokohtaista palveluohjausta perheen tilan-
teen vaatimalla tavalla. Tassa koordinaattorina toimisi seka tehokas jarjestelma ettd henki-
I6kohtainen palveluohjaus ja vanhemmat saisivat toivomaansa tukea ja koordinaattoriteh-
tava helpottuisi heidan osaltaan. Anu Muurin (2008) mukaan ldhtékohtana asiakkaan ja
ammattilaisen avoimeen asiantuntijuuteen ovat tasavertaisuus ja vuorovaikutus seké asiak-
kaiden oma aktiivisuus ja asiantuntijuus, joka mahdollistuu enenevassé madarin tietoteknis-

ten jarjestelmien kehittyessa (Muuri 2009, 61).

Vanhempien Kirjoituksista voidaan pééatelld, ettei yhteiskunta ole hellittanyt vaatimukses-
taan kehitysvammaperheiden vanhempien koordinaattorina toimimisesta, vaikka asiasta on
jo aikaisemmissa tutkimuksissa pyritty herattelemaan yhteiskunnallista keskustelua. Vaik-
ka vanhemmilta edelleen odotetaan koordinaattorin roolia, eivét he toisaalta koe aina saa-
vansa aantaan kuuluviin murroskohdissa. Vanhempia kannattaisi kuunnella kehitysvam-
maisten henkildiden palvelujarjestelmén kokemusasiantuntijoina. Vanhempien tullessa
riittdvasti kuulluksi, kehitysvammaisen nuoren oikeuksia sivuuttamatta, voi se osaltaan
tukea kehitysvammaisen henkilon itsendistymispyrkimyksia ja edistdd koko palvelujérjes-

telmén kehittamista.
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LITE 1

Hyva kehitysvammaisen nuoren vanhempi,

olen sosiaalityon opiskelija Jyvaskylan yliopistossa Kokkolan yliopistokeskus Chy-
deniuksessa. Olen tekemassa lopputydtani kehitysvammaisen lapsen matkasta
aikuisuuteen vanhempien nédkdkulmasta. Olen itse 24-vuotiaan kehitysvammaisen
nuoren aiti.

Pyydan Sinua kirjoittamaan omista kokemuksista lievasti tai keskivaikeasti kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempana. Olen erityisen kiinnostunut siitd, miten olet
vanhempana kokenut palvelujarjestelmén tarjoaman tuen. Mink&laista tukea olette
saaneet, mika on toiminut, minkalaista tukea olisi kaivattu lisd&? Minkalainen rooli
vanhemmalla on suhteessa palvelujarjestelmaan? Mita Sinulta vanhempana odo-
tetaan? Miten vanhemmuus on muuttunut matkan varrella?

Kirjoituksissa olevia tietoja kasitella&n luottamuksellisesti. Kaikki kirjoitukset jaavat
ainoastaan tutkimukseni kayttéon eika lopullisessa tydssa voida tunnistaa yksittai-
sen kirjoittajan kertomuksia tai henkil@itd, joita kirjoitukset koskevat. Kirjoituksen
voi lahettdd myds nimettdmana, toivon kuitenkin, etta niissa on maininta onko ky-
seessa aidin vai isan tai mahdollisesti molempien vanhempien nakdkulma ja lap-
sen ika kirjoitushetkell&.

Kirjoitukset pyydan lahettdmaan alla olevaa sahképostiin 15.12.2013 mennessa.
Jos haluat lahettaa vastauksesi perinteisen postin kautta printtina tai kirjoittaa ka-
sin, pyyda osoite sahkopostilla.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksestani. Lisatietoja voit kysya séhkopostilla.

Kiitos ajastasi.

Jarvenpaassa 27.10.2013

Tiina Ranta-aho
ranta.aho.tina@gmail.com
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