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1 JOHDANTO

Jokaisella lapsella on oikeus osallistua yhdenvertaisesti elinymparistonsa toi-
mintaan, ja heilla on oikeus haaveilla hyvasta elamasta. Suomi on vahvistanut
YK:n vammaissopimuksen, jolla varmistetaan vammaisille henkiloille kaikki ih-
misoikeudet ja perusvapaudet. Yhdenvertaisuus ja osallistuminen eivat kuiten-
kaan toteudu kaikkialla, varsinkaan kehitysvammaisilla lapsilla. Harrastukset
ja vapaa-ajan vietto lisaavat ja tukevat lasten ja nuorten sosiaalista hyvinvoin-
tia, mutta kehitysvammaiset lapset tarvitsevat usein toisten ihmisten apua pys-
tyakseen osallistumaan elinymparistonsa toimintaan. Erilaisten kokemusten
hankkiminen kuuluu myoés kehitysvammaisten lasten lapsuuteen ja nuoruu-
teen, toisaalta heidan yhdenvertainen osallistuminen yhteiskuntaan voi kuiten-

kin olla esteellista.

Kehitysvammaiset lapset ja nuoret voivat saada osakseen eriarvoista kohtelua
lahiymparistdssaan. Vammaiset lapset ovat usein eriarvoisessa asemassa
verrattuna ei-vammaisiin ikatovereihinsa. Paivakoti ja koulu, ikatoverit ja har-
rastukset ovat erilaisia kuin ikatovereilla, sekéa usein myos tutkimukset ja kun-
toutukset heidan kuuluvat arkeensa. (THL 2015b.) Oma elinymparisto ja sen
palvelut seka palvelujarjestelma maarittelevat kehitysvammaisilla lapsilla pit-
kalti heidan toimintaansa; missa rajoissa ja miten lapset pystyvat toimimaan.
Seka fyysinen etta sosiaalinen elinymparistd seka asenteet vaikuttavat kehi-
tysvammaisten lasten toimintakyvyn lisdantymiseen tai vahenemiseen. (Kaski
ym. 2012, 15.) Kehitysvammainen lapsi on riippuvaisempi toisen ihmisen

avusta jokapaivaisessa toiminnassa kuin ei-vammainen ikatoverinsa.

Juuri vammaispalveluiden palveluilla ja tukitoimilla voidaan edistaa vammai-
sen henkilon edellytyksia elaa ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yh-
teiskunnan jasenena ja niilla voidaan ehkéista vammaisuuden aiheuttamia
haittoja ja esteita. (Raty 2010, 318.) Loviisan kaupungin vammaispalveluiden
tavoitteena onkin tukea vammaisia lapsia tukihenkilétoiminnan avulla heidan
vapaa-ajan toiminnassaan. Tukihenkilétoiminnalla kaupunki pyrkii vahenta-
maan vammaisten lasten osallistumisen esteitd seka lisadmaan lasten it-

senaistymista ja tunnetta yhdenvertaisesta osallisuudesta ymparistoonsa.
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Kaikki tukihenkil6toiminnan palvelun piiriin kuuluvat lapset eivét saa tata pal-
velua tukimuotona tukihenkilén puuttuessa, koska talla hetkella kehitysvam-
maisen lapsen perhe tai [Ahiomaiset itse etsivat tukihenkilon lapselleen. Vam-
maispalveluilla on siis tarve kehittdé toimintaa, jotta kaikki palveluun oikeutetut
lapset saisivat tukihenkilon. Kehittdmistyon tavoitteena onkin kehittdd Loviisan
kaupungin vammaispalveluille tukihenkildtoimintamalli, jonka avulla tukihenkild
ja tukihenkiloa tarvitseva lapsi loytavat toisensa. Tukihenkilétoimintaan oikeu-
tetuille perheille lahetetyn kyselyn avulla selvitdn, miten kehitysvammainen

lapsi ja hanen perheensa hyotyvat tukihenkilétoiminnasta.

Opinnaytetyoni rajattuna kohderyhméné ovat Loviisan vammaispalvelun toi-
minta-alueella asuvat kehitysvammaiset lapset, joilla on oikeus tukihenkil6toi-
mintaan. Monet kehitysvammaiset lapset elavat tiiviisti oman perheensa
kanssa, jolloin osallisuus yhteiskuntaan voi olla vahaisempéa kuin ei-vammai-
silla ikatovereilla. Talléin tukihenkilé voi mahdollistaa, osallistaa ja avartaa ke-

hitysvammaisille lapsille ympardivaa yhteiskuntaa.

Tyoni toimeksiantaja oli Loviisan kaupungin vammaispalvelut, ja yhteyshenki-
I6na toimi vammaispalveluiden sosiaalityontekija Agneta Alm. Opinnaytetyoni
teoreettisessa viitekehyksesséa perehdyn kehitysvammaisuuteen, tukihenkil6-
toimintaan liittyvaan lainsdadantoon, tukihenkilétoimintaan, Loviisan kaupun-
gin vammaispalveluun, vammaispalvelujen palveluprosessiin, kehitysvammai-

sen lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin seka kehittamistutkimukseen.

Kehittdmistydstéani hyotyvat Loviisan kaupungin vammaispalveluiden ohella
myos tukihenkildtoimintaan oikeutetut lapset ja heidan perheensa, koska jat-
kossa vammaispalvelut tulee etsimaan perheille tukihenkilén. Tydstani tulevat
hy6tymaan myos ne perheet, joiden lapsi mahdollisesti tulee tarvitsemaan tu-
kihenkil6&. Nykyista tukihenkilétoimintaa on tarkoitus kehittaa asiakkaita pa-

remmin palvelevaksi, asiakaslahtéisemmaksi.

2 KEHITTAMISTUTKIMUKSEN TAUSTA, TAVOITTEET JA RAJAUS

Olin kiinnostunut tekemé&an opinnaytetyoni Loviisan kaupungin vammaispalve-
luille, joten kysyin aihetta sieltd. Aino-Maija Maisonlahti Loviisan kaupungin

sosiaalipalveluista esitti tarpeen kehittaa tukihenkilotoimintamalli kesalla 2016.
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Vammaispalveluissa oli huomattu tukihenkilétoiminnan ongelma eli tukihenki-
I6n vaikea l6ydettavyys tuettavalle asiakkaalle. Taman olin myés itse huoman-
nut vuosien varrella oman 14-vuotiaan kehitysvammaisen tyttareni tukinenkilo-

toiminnassa.

Loviisan kaupungin vammaispalveluilla on talla hetkella tukihenkilétoimintaa

sita tarvitseville kehitysvammaisille lapsille. Loviisan kaupungin vammaispal-
velut muodostuu Loviisan ja Lapinjarven kuntien yhteistoiminta-alueesta. Nyt
vammaisen lapsen perhe tai lahiomaiset itse etsivat tukihenkilon lapselleen,

silla vammaispalvelut ei voi tarjota tukihenkil6a lapselle. Kaikilla palveluun oi-
keutetuilla lapsilla ei ole tukihenkil6a, silla perheen lahiymparistosta ei valtta-
matta |0ydy tukihenkiloksi haluavaa tai sopivaa henkiléa. Vammaispalveluilla
on tdman vuoksi tarve kehittda toimintaa, jotta kaikki palvelua tarvitsevat lap-

set saisivat tukihenkilon.

Kehittdmistydn tavoitteena oli kehittééa Loviisan kaupungin vammaispalveluille
tukihenkilétoimintamalli, jonka avulla tukihenkil6 ja tukihenkil6& tarvitseva lapsi
seka hanen perheensa loytavat toisensa. Tukihenkilétoimintaan oikeutetuille
perheille osoitetun kyselyn avulla selvitin, miten kehitysvammainen lapsi hyo-
tyy tukihenkilétoiminnasta. Kyselyssa kartoitin myés tukihenkilén vaihtuvuutta,
hankkimista, ominaisuuksia, toimintaa lapsen kanssa, perheen ja lapsen hy6-

tynakokulmaa seka tukihenkildtoiminnan merkitysta lapsen itsenaistymiselle.

Opinnaytetyoni rajattuna padkohderyhmana olivat ne Loviisan kaupungin ja
Lapinjarven kunnan toiminta-alueella asuvat kehitysvammaiset lapset, joilla oli
oikeus tukihenkilétoimintaan. Vammaispalveluiden sosiaalitydntekija Agneta
Almin (2016) mukaan vuonna 2016 tukihenkilétoimintaan oikeutettuja lapsia
oli Loviisan ja Lapinjarven yhteistoiminta-alueella noin 15. Vammaispalvelui-
den sosiaalitydntekija maaritti kyselyyn osallistujat, joten opinnaytetyoni kysely
(liite 1) lahettiin 12 lapsen perheelle. Rajauksella pyrittiin tarkentamaan, mitéa
halutaan tietdé tai mitd halutaan osoittaa keratylla aineistolla (Hirsjarvi 2003,
71).
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3 KEHITTAMISTUTKIMUS KEHITTAMISMENETELMANA

Kehittamistutkimus valikoitui opinnaytetydni menetelméaksi, koska opinnayte-
tyoni liittyy kaytantoon (Toikko & Rantanen 2009, 16). Tyoni lahtékohtana oli
Loviisan kaupungin vammaispalveluiden tukihenkil6toiminnan nykyinen tilanne
ja sen ongelma: tukihenkilon hankkiminen siihen oikeutetulle lapselle. Ty6n ta-
voitteena oli kehittaa nykyista tukihenkilétoimintaa luomalla vammaispalve-
luille tukihenkilotoimintamalli. Kehittamistutkimuksen aiheen valinnan jalkeen
aihetta rajattiin, jotta tutkimusongelmalle saataisiin ratkaisu. Kehittamistutki-
muksessa onkin kyse usein olemassa olevan ratkaisun viemisesta tai sovelta-
misesta erilaiseen kontekstiin (toimintaymparistoon) (Kananen 2012, 13.)
Opinnaytetyoni rajattuna kohderyhména olivat siis Loviisan vammaispalvelui-
den toiminta-alueella asuvat kehitysvammaiset lapset, joilla oli oikeus tukihen-
kiloon.

Kehittamistoiminnalla pyrittiin siis vahvistamaan vammaispalveluiden tukihen-
kilotoiminnan toimintakykya, ulkoista toimintakykya ja ratkaisemaan konkreet-
tiset kAytannon ongelmat (Stenvall & Virtanen 2012, 75). Tassé tutkimuksessa
nama Stenvallin ja Virtasen edella esitetyt kohdat tasmensivat tyon tavoitetta:
kehittamistoiminnalla luotiin tukihenkildtoimintamalli, jonka avulla asiakas saa
tukihenkilon eli vammaispalvelut pyrkii [oytamaan asiakkaalle tukihenkild ny-

kyista helpommin.

Metodologiset lahtokohdat maariteltiin kehittamistutkimuksen alussa, jotta kay-
tettavat menetelmat ja tavat voitiin valita. Kehittdmistoiminnan metodologiset
lahtbkohdat ovat tassa tydssa: millaisena tukihenkilétoiminnan kehittdminen
talla hetkella nahdaan, millaista tietoa kyselylla saadaan ja millaisesta intres-
sista (asiakaslahtoisyys) tukinenkil6toimintaa kehitetdan. (Toikko & Rantanen
2009, 35.)

Palveluiden sisainen laatu nahdaan usein tarkeana juuri sosiaali- ja tervey-
denhuollon toimintaymparistéssa. Kehittamisen tavoitteina ovat seka itse toi-
minnan kehittdminen mutta myds asiakkaan palvelun saatavuuden kehittami-
nen (asakasprosessi). (Toikko & Rantanen 2009, 16—-19.) Kehittamistyo saa
alkunsa usein siis tarpeesta uudistaa asioita organisaatiossa tai muutostar-

peesta. Kaytannon ongelmien ratkaisu ja uusien ideoiden seka palveluiden
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tuottaminen kuuluvat olennaisesti kehittamistyéhon. Uusien ratkaisujen keksi-
minen ja kayttdon ottaminen ovat tyypillisesti kehittdmistutkimusta. Toiminnal-
lisesti kehittdmistutkimuksen tavoitteena on saada aikaan kaytannon paran-
nuksia tai uusia ratkaisuja. (Ojasalo ym. 2014, 18-19.) Tavoitteenani oli luoda
muutosta nykyiseen tydnteon menetelmaan ja prosessiin, eli tydéssani keski-
tyin kehittda tukihenkildtoiminnan asiakasprosessia ja luomaan lisaksi toimin-

tamallin.

3.1 Kehittdminen prosessina

Kehittamistutkimuksella pyritddn aina muun muassa palveluiden, asiantilojen
ja prosessien toiminnan parantamiseen ja kehittdmiseen (Kananen 2012, 20).
Kehittamistutkimuksen prosessiin kuuluvat: kehittamiskohteen tunnistaminen,
kehittamiskohteeseen tutustuminen, kehittdmistehtavan maarittaminen ja ke-
hittdmiskohteen maarittdminen, teorian kirjoittaminen seka lahestymistavan ja
menetelmien suunnittelu, kehittdmishankkeen toteuttaminen ja lopuksi loppu-

tulosten arviointi (Ojasalo ym. 2014, 23-26).

Toikko ja Rantanen (2009, 10) toteavat ennakoimattomuuden eli yllattavien
asioiden voivan muuttaa ennalta suunniteltua prosessia. Tama on tyypillista
varsinkin monimutkaisissa sosiaalisissa verkostoissa. Kehittamisprosessia
voidaan joutua korjaamaan ja suuntaamaan uudelleen. Stenvall ja Virtanen
(2012, 18) muistuttavat hahmottamaan kehittdmisen toimintamallit huolellisesti
ja huomioimaan paremmin tehtavan ja asiakaslahtoisyyden. Varsinkin sosiaa-
lipalveluiden kehittdmisessa on huomioitava myo6s kehittdmiskohteena olevien

palveluiden tarve ja kysynta (Stenvall & Virtanen 2012, 57).

Kehittdmistutkimuksen avulla halutaan yrityksessa tai tyoyhteiséssa muuttaa
jotakin kaytdnnon toimintaa eli saamaan aikaiseksi muutos. Muutoksen ai-
kaansaaminen onkin tavoitteena yrityksen tai tydyhteison kannalta. Mutta
opinnaytetyon tekijan eli opiskelijan tavoitteena on enemmankin tutkimukselli-
nen ote. Teoreettinen viitekehys tukee opinnaytetyon kehittamistutkimuksen
menetelmaa. Edelliset tutkimukset voivat tarjota apuvalineita oman kehittamis-
tutkimuksen tydstamiseen ja toteuttamiseen. Hankitusta tiedosta tehdaan lo-
puksi johtopaatokset, ja alussa asetettuihin tutkimuskysymyksiin saadaan vas-

taukset, seka kehittamistutkimuksen tuloksena muutos toteutuu. On kuitenkin
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muistettava, ettei mik&éan tutkimus ole taydellinen. Opinnaytetydn tekijan onkin
hyva tuoda esiin oman tyon vaillinaisuudet ja puutteet, silla se osoittaa kirjoit-
tajan analyyttisyytta ja menetelmallista tietdmysta. Epavarmuudet ja puutteet
on hyva tiedostaa, vaikkei niille voisikaan tehda mitdan. (Kananen 2012, 17,
56-57.) Tutustuin vammaisuudesta, osallisuudesta ja yhdenvertaisuudesta
kertovaan kirjallisuuteen ja artikkeleihin. Lisdksi Susanna Lahtisen opinnayte-
tyo (Lahtinen 2014), haastattelu (Lahtinen 2017) sek& Porin ja Helsingin kau-
punkien tukihenkil6ohjeet antoivat suuntaa omalle tydlleni.

Kehittamiskohteeseen oli tarkoitus vaikuttaa jollakin muutoksella eli interventi-
olla. Interventiossa haasteina olivat muutokseen tahtaévien oikeiden keinojen,
tapojen loytdminen seka toimenpiteiden oikea kohdentaminen. Jos toimenpi-
teet, interventiot eivat ole toiminnan normaalia kaytantda, niin silloin olisi hyva
pohtia niiden mahdollisia vaikutuksia. (Kananen 2012, 21.) Tassa tydssa inter-
ventio, muutos, toimenpide oli tukihenkildtoimintamallin luominen ja sita kautta
vammaispalvelut hankkii asiakkaalle tukihenkilon. TAmé&n opinnaytetyon ta-
voitteena oli kehittdé tukihenkilétoiminnan palveluprosessia ja luoda tukihenki-

|6toimintamalli (kuva 1).

Lahtotilanne

T /
s | Interventio, muutos
(¢ \\
[} N,

s » N
Ulkoiset tekijat " o N
J ,> §" \\\j
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=
—
o
Lopputilanne Tavoite

Muutos, vaikutus

Kuva 1. Kehittdmistutkimuksen prosessi (Kananen 2012, 22)
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Kehittamistutkimuksen prosessissa oli lahtotilanne, josta tydn kehittaminen
lahti liikkeelle. Itse tyon kehittamiseen (prosessiin) vaikuttivat seka ulkoiset te-
kijat ettd haluttu muutos. Lahtdtilannetta saatelivat muun muassa tukihenkil6-
toiminnan nykytilanne seka siihen liittyva lainsdadanto (ulkoinen tekija). Muu-
tos oli tukihenkilépalveluprosessin luominen vammaispalveluille. Vaikutus ol
tukihenkilon I6ytyminen nykyista helpommin sita tarvitsevalle asiakkaalle. Lop-
putilanteessa haluttu tavoite saavutettiin, ja muutos oli tukihenkilétoiminnalle

kehitetty uusi toimintamalli.

3.2 Lahestymistapana toimintatutkimus

Kehitettava asia, tutkimusongelman asettelu ja asetetut tavoitteet vaikuttavat
kehittdmistutkimuksen muotoutumiseen (Kananen 2012, 26.) Itse kehitettava
tehtava maarittelee, mika lahestymistapa sopii kehitettavaan tyohon (Ojasalo
2014, 36). Tassa opinnaytetydssa kehittamisen kohteina olivat Loviisan kau-
pungin vammaispalveluiden tukihenkilétoiminta ja tukihenkildtoiminnan mallin

luominen.

Toimintatutkimuksella yritetaan siten saada aikaan uusia ratkaisuja mm. sosi-
aalisiin tai eettisiin kaytannoén ongelmiin. Toimintatutkimuksen paaméaarana on
selvittaa esimerkiksi organisaatiossa oleva kaytanndén ongelma seka samanai-
kaisesti luoda ja kehittd&a olemassa olevia toimintoja. Toimintatutkimus on kay-
tannonlaheistd ja ongelmakeskeista, ja sen avulla etsitaan ratkaisuja ongel-
miin - ovat ne sitten teknisid, yhteiskunnallisia, sosiaalisia, eettisia tai ammatil-
lisia. (Kuula s.a.; Ojasalo 2014, 58-59.)

Kaytannonlédheisyys, tydelamalahtoisyys tuo ihmisten ongelmat tutkittavaksi,
eli miten yhteisén, organisaation toimintatapoja ja itse toimintatilannetta voi-
daan kehittaa sek& muuttaa. Juuri toimintojen ja kaytanteiden muuntamisen
takia toimintatutkimus soveltuu hyvin tutkimukselliseen kehittdmistydohon. On
kuitenkin huomioitava toimintatutkimuksen yhteydessé, ettd muutos voi tapah-
tua tai olla tapahtumatta. Yhteison asenteet, toimintokulttuurit tai valtaraken-

teet voivat estdd muutoksen. (Ojasalo 2014, 58-59.)

Toimintatutkimus on siis osallistavaa tutkimusta, jolla pyritddn yhdessa ratkai-

semaan kaytannon ongelmia ja saamaan aikaan muutosta (Ojasalo 2014, 58).
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Sosiaalipalveluiden ja vammaispalveluiden henkilokunnan tapaamiset, sahko-
postiviestit seka erityisesti tukinenkiloon oikeutetuille asiakkaille lahetetty ky-
sely osallistuttivat kdytanndssa toimivat ihmiset tahan tyohon ja sen kehittami-

seen.

3.2.1 Prosessimenetelma

Kaytin opinnaytetydssani prosessianalyysi-menetelmaa, jossa selvitin eri osa-
puolten rooleja prosessissa, prosessin kriittisia vaiheita seka ongelmien ilme-
nemiskohtia. Laadin menetelman avulla prosessikaavion, mallin, joka kuvasi
palveluprosessin eri vaiheet, vaiheiden ongelmat sekd mahdolliset ratkaisut
ongelmiin. Sovelsin palveluprosessin tarkasteluun palvelun blueprinting —me-
netelmaa, joka kuvasi prosessin eri vaiheet seké eri osallistujien (asiakkaiden
ja toimijoiden) rooleja prosessissa. Palveluprosessin objektiivisuus, eli puolu-
eettomuus oli keskeinen asia. (Ojasalo 2014, 178.) Kartoitin prosessissa eli
Loviisan kaupungin vammaispalveluiden tukihenkilétoiminnan palveluproses-
sin kehittAmisessa tdmanhetkiset ongelmat ja pohdin niiden kehittamista asi-

akkaita paremmin palvelevimmiksi.

Stenvall ja Virtanen (2012, 67) kuvaavat prosessia toisiinsa liittyvien toiminto-
jen ja tehtavien muodostamaksi kokonaisuudeksi. Asiakkaan tarve on proses-
sin ydin. Tassa tydssa asiakkaan tarve oli tukihenkilon saaminen. Prosessi al-
koi siis asiakkaan tarpeesta ja paattyi asiakkaan tarpeen tyydyttamiseen. Pro-
sessin kehittdmista voidaan Stenvallin ja Virtasen (2012, 99-104) mukaan tar-
kastella asiakkaan, tyontekijan tai jarjestelman pohjalta. Tukihenkilétoiminnan
kehittdminen l&hti vammaispalveluiden tyontekijan aloitteesta parantaa asiak-
kaiden palveluita lainsdadannon puitteissa. Toimintaa kehitettiin asiakkaiden
ja palvelun kayttgjien tarpeiden kannalta (ks. Stenvall & Virtanen 2012, 142).

3.2.2 Kyselymenetelma

Kaytin tydsséani lahestymistapana myos kyselyd. Kysely on eréds eniten kayte-
tyimmisté tiedonkeruumenetelmista, koska suureltakin joukolta voidaan kysya
monia eri asioita. Saadun tiedon pinnallisuus seka vastaajien asiantuntijuus ja
sitoutuneisuus kyselyn vastaamiseen voivat olla kyselyn puutteita. (Ojasalo
2014, 121.) Halusin kyselylla kartoittaa asiakkaiden kokemuksia tukihenkil6toi-

minnasta seka selvittda taustatietoja. Kyselyn avulla opinnaytetyostani tuli
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asiakaslahtoisempi, koska sen avulla asiakkaiden (perheet ja lapset) mielipide
ja kokemukset saatiin esiin. Halusin myos selvittaa kyselylla teoriaan lisatietoa
siitd, miten tukihenkild on vaikuttanut tuettavan itsenaistymiseen, mista tuki-
henkild on 18ytynyt, mita hyotya tukihenkildsta on ollut, mité tukihenkild tekee
tuettavan kanssa ja mita ominaisuuksia tukihenkil6lla pitaisi olla. Kysyin kyse-

lyn lopussa vastaajilta, miten he haluaisivat kehittéaa tukihenkildtoimintaa.

Kysely (liite 1) tehtiin Webropolin avulla maalis-huhtikuussa 2017. Kysely la-
hetettiin 12 tukihenkil6toimintaan oikeutetulle asiakkaalle tutkimusluvan saan-
nin jalkeen, ja vastauksia saapui kahden muistutuskerran jalkeen seitseman.
Vastausprosentiksi muodostui 58 prosenttia. Kysely lahetettiin postitse tai sah-
kopostitse asiakkaille. Kaupungin vammaispalvelut hoiti kyselyn lahettamisen,
koska en saanut lupaa ndhdé asiakkaita yksiloivia tietoja.

4 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvamma on vamma ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella, ja se ilmenee
ennen 18 vuoden ikaa (Tietoa kehitysvammasta s.a.). WHO:n mukaan kehi-
tysvammaisuudessa henkinen suorituskyky on alentunut tai epanormaali. Ylei-
seen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja
sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehittyneet. Kehitysvammaisuus tarkoit-
taa my6s muiden elimien kuin vain hermoston vammoja ja vaurioita. (Kaski
ym. 2012, 15-16.) Kehitysvammaisuuteen voidaan siten lukea alyllinen jal-
keenjaaneisyys, liikuntavammat, puhe- ja aistivammat, epilepsia, lieva aivotoi-
minnan hairio ja seka osa lapsuusian laaja-alaiset kehitys- ja psyykkiset hai-
riét. Taman jaottelun perusteella on Suomessa noin 250 000—400 000 kehitys-
vammaista ihmista, joista alyllisesti kehitysvammaisia on noin 50 000 ihmista.
(Kaski ym. 2012, 21.)

Kehitysvamma voi johtua joko ennen syntymaa edeltavista syista, synnytyk-
sen yhteydessa sattuneista vaurioista tai lapsuusian sairauksista ja tapatur-
mista, mutta osa kehitysvamman syista jaa selvittamatta. Kehitysvamma ei ole
sairaus, vaan se on vaurio tai vamma, joka haittaa jokapaivaista selviytymista
sitd vahemman, mita paremmin yhteiskunta on suunniteltu meille kaikille. (Tie-

toa kehitysvammasta s.a.) Henkil6 maaritellaan laissa vammaiseksi henki-
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I6ksi, jos hanella on vamman tai sairauden takia pitkaaikaisesti erityisia vai-
keuksia suoriutua tavanomaisista elaméan toiminnoista (Laki vammaisuuden

perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista. 3.4.1987/380).

Kehitysvamman aste voi vaihdella vaikeasta kehitysvammasta lievaan oppi-
misvaikeuteen (Tietoa kehitysvammasta s.a.). Alyllinen kehitysvamma jaetaan
lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaisuuteen alyk-
kyysosaméaran mukaisesti. Muut kehityshairiot voivat liittya alylliseen kehitys-
vammaisuuteen. (Kaski ym. 2012, 16-18.) Kehitysvammaisille ihmisille uusien
asioiden oppiminen ja kasitteellinen ajattelu ovat haasteellisempia kuin muille

ei-vammaisille inmisille (Tietoa kehitysvammasta s.a.).

Kehitysvammaiset ihmiset oppivat monia asioita samalla tavalla kuin muut,
silla ihmisen persoonallisuudessa alykkyys on vain osa kokonaisuutta (Tietoa
kehitysvammasta s.a.). Lahtinen (2007, 28) toteaakin, etta todellinen alykkyys
on kyky kayttaytya sopivasti erilaisissa ja yllattavissa tilanteissa. Kasvatus,
elamankokemukset, oppiminen ja elinymparist6 vaikuttavat kehitykseen, sii-
hen millaisiksi ihmisiksi kasvamme. Kehitysvammaiset tarvitsevat tukea, oh-
jausta ja palveluita, jotta he voisivat elda tasa-arvoisina jasenina yhteiskun-
nassa. Avun ja tuen tarve voivat liittya kommunikaatioon, omatoimisuuteen,
kodinhoitoon, sosiaalisiin taitoihin, ymparistossa liikkumiseen, terveyteen ja
turvallisuuteen, kirjallisiin taitoihin, vapaa-aikaan ja tyéhon. Yksil6llinen, tar-
peenmukainen tuki auttaa kehitysvammaista ihmista elamaan hyvaa, hanelle
luontaista, itsenaista elamaa. (Tietoa kehitysvammasta. s.a.) Se, miten vam-
mainen henkild pystyy kayttamaan eri asioissa toimintakykyaan, vaikuttaa ha-
nen oman eldméansé osallisuuteen. (Kaski ym. 2012, 15-16.) Esimerkiksi vam-
maistutkimus pyrkii tuomaan vammaisten ihmisten kokemukset esille, antaa

aanen heidan tarpeilleen, vaatimuksilleen ja toiveilleen (Lahtinen 2007, 30).

Vammaisuutta voidaan tarkastella laaketieteen tai diagnoosien nakdkulmasta,
toimintakyvyn nakdkulmasta seka sosiaalisesta naktkulmasta. Laaketieteelli-
nen nakokulma on ollut perinteisin vammaisuuden tarkastelunakdkulma, jonka
rinnalla on ollut toimintakyvyn nékdkulma. Toimintakyvyn nakékulmassa seu-
rataan ihmisen edellytyksia selviytya eri ymparistoissa. Kolmas nékdkulma,
sosiaalinen nakokulma, on viime vuosina voimistunut. (Verneri.net 2017a.)

Vammaistutkija Kivirauma (2015, 6) toteaakin vammaisuuden muodostuvan
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yhteiskunnan asenteellisten, kielellisten ja fyysisten tekijoiden yhteisvaikutuk-
sena. Laaketieteellinen diagnoosi ei ole oleellista, vaan enemmankin se, miten
yhteiskunnalliset olosuhteet ja kaytadnno6t rakentavat vammaisen henkilén arki-
paivaa. Han toteaa myds, ettd mitd ndkyvampi vamma, sitd helpommin hen-
kild nimetadn vammaiseksi. Simo Vehmas (2010, 28) painottaa yksildllista ja
sosiaalista mallia vammaisuuden maaritelmasséa. Vammaisuuden yksilolli-
sessa mallissa vammaisuus ndhdaan henkilokohtaisena tragediana ja ongel-
mana, kun taas sosiaalisessa mallissa se koetaan enemman sosiaalisena pul-
mana ja konstruktiona (ndkemys). Talldin vammaisuus ei johdu vammaisista
henkiloista itsestaan, vaan vammat johtuvat yhteiskunnan epaonnistumisesta
vastata heidan avuntarpeisiinsa. Taman perusteella voidaan ajatella, etta tuki-
henkil6toiminnan kehittaminen vahentaa kehitysvammaisten vammaisuutta ja

erilaisuutta.

4.1 Kehitysvammainen lapsi

Eri syista johtuva kehitysvammaisuus aiheuttaa eniten vammaisuutta lapsilla.
Monimuotoinen CP-oireyhtyma on yleisin yksittainen synnynnainen tai var-
haislapsuudessa saatu fyysinen liikunta- ja toimintavamman. (Lahtinen 2007,
31.) Lapsen kehitysvammaisuus voidaan todeta siis joko sikidvaiheessa, en-
simmaisen ikdvuoden aikana tai vasta koulun aloitusiassa (Kaski ym. 2012,
25). Kehitysviivastymisen havaitsemisen jalkeen lapsi ohjataan tutkimuksiin,
joissa selvitetaan lapsen kehityksen viivastymisen laaja-alaisuus seké aloite-
taan selvittamaan poikkeavan kehityksen syy. Kehitysvammadiagnoosi vah-
vistetaan yleensa neurologissa tutkimuksissa. Diagnoosin vahvistaminen
edesauttaa oikea-aikaisen ja oikean kuntoutuksen. Lapsen avun tarve pysty-
tddn maarittelemaan seka aloittamaan perheen tarvitsemat tukitoimet. (Kaski
ym. 2012, 30, 39.)

Kehitysvammaiselle lapselle palvelujen laht6kohtana on oman elaméan nor-
maalisuuden tavoitteleminen, eli tavalliset henkilokohtaiset toimet, kotityot, ar-
jen rytmi seka vuoden juhlat kuuluvat myds hanen elamaansa. Perhe, koti, pi-
hapiiri ja lahiympéarist6 muodostavat kehitysvammaisen lapsen elinympariston.
Vammaisen elaminen yhteiskunnassa edellyttaa elinympariston turvallisuutta,
esteettomyytta seka toimivia inmissuhteita. (Kaski ym. 2012, 155-156.) Kehi-

tysvammaisen lapsen tulevaisuus eroaa ei-vammaisen lapsen tulevaisuudesta
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rajoitteiden takia. Han ei voi tai pysty osallistumaan samalla tavoin eri toimin-
toihin. (Karjalainen & Vilkkumaa 2004, 44.)

Kehitysvammaista lasta verrataan monissa asioissa saman ikaisiin lapsiin. Ke-
hitysvammaisten suhtautuminen asioihin on yksinkertaisempi, joten muut ihmi-
set saatavat kohdella hanta usein kuin pienena lapsena. Talla kohtelulla muut
voivat taannuttaa kehitysvammaisen lapsen kehitysta seka vahvistaa lapsen-
omaista kayttaytymista. Heilla on monesti paljon enemman kokemuksia kuin
vastaavanikaisilla ei-vammaisilla lapsilla. Kehitysvammaisen lapsen kehitysta
ja osallistumismahdollisuuksia voidaan lisata ikatasonmukaisella suhtautumi-
sella vammaiseen lapseen, mahdollisuudella ikatasonmukaisiin harrastuksiin,
kokemuksiin ja pukeutumiseen. Kehitysvammaisen lapsen erilaisuutta ja syr-
jintda voidaan vahentaa opettamalla ja mahdollistamalla lapsi kayttamaan sa-
moja lahipalveluja kuin muutkin. (Kaski ym. 2012, 156.) Lahipalvelujen kaytta-
miseen kehitysvammainen lapsi tarvitsee kuitenkin useimmiten ulkopuolisten

apua.

Mina-kuvan kehittyminen on yhta tarkedéd vammaiselle lapselle kuin ei-vam-
maiselle lapselle. My6s kehitysvammaisen lapsen pitaéa tuntea olevansa tér-
ked, tehda omia valintoja, osallistua paatdsten tekoon ja kokea pystyvansa
vaikuttamaan muihin ihmisiin. Kehitysvammaisen lapsen mina-kuvaan kuuluu
myos kasitys omasta vammasta ja sen vaikutuksesta elaméaan. Kehitysvam-
maiset lapset pystyvat toimimaan paremmin kodin ulkopuolella vahvistamalla
sosiaalisia taitoja. Mind-kuvan pitaisi olla mahdollisimman realistinen. Vam-
maisen lapsen mind-kuva ei rakennu oikein, jos haneen suhtaudutaan alentu-
vasti, sadlien tai hoidettavana potilaana. Vammainen lapsi pystyy vahvista-
maan itsetuntoaan osallistumalla omaan elamaansa seka toimimaan aktiivi-
sesti suhteessa omiin asioihin. (Kaski 2012, 186—-187.) Kun vanhemmat hy-
vaksyvat lapsensa vammaisuuden, lapsi hyvaksyy itsenséa. Lapsen tulee ai-
dosti tuntea olevansa sosiaalisesti hyvaksytty rippumatta hanen vammastaan,

talloin lapsen mindkuva vahvistuu ja kehittyy. (Lahtinen 2007, 34.)

Kehitysvammaisen lapsen on vaikea luoda ystavyyssuhteita. Hanen elamansa
saattaa olla rajoittunutta, eli han voi elaa kodin ja koulun valimaastossa. Ha-

nen kommunikaatiovaikeutensa saattavat myos haitata kaverisuhteiden luo-
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mista. Nama huomiot olen tehnyt itse omasta lapsestani. Hanella on muuta-
mia kavereita, mutta paras ystava taitaa olla oma ei-vammainen pikkusisko

(ik&eroa 10 kuukautta). Kehitysvammainen lapsi tarvitsee ulkopuolisen apua
(muun muassa kuljettamiset, avustamiset siirtymisissé ja kommunikoinnissa)
ystavyyssuhteiden luomiseen ja yllapitamiseen. Olen huomannut, etta kave-
reilta ja ystaviltd vaaditaan ennakkoluulottomuutta. Myds vammaisen lapsen

sisarusten kavereilta vaaditaan naita ominaisuuksia.

Lapsen vammatietoisuus (tietoisuus omasta vammasta) on hidas prosessi, ja
se alkaa noin nelja vuotiaana. Lapselle pitaa kertoa totuudenmukaisesti hdnen
vammastaan ja erilaisuudestaan lapselle sopivalla tavalla. Taten han pystyy
rakentamaan omaa mindkuvaa. Vanhempien ja lahiympariston sopeutuminen
asiantilaan vaikuttaa vammaisen lapsen sopeutumiseen ja samalla vammatie-
toisuuden rakentumiseen. Kanssakayminen ei-vammaisten ja vammaisten va-
lilla pitdé olla ongelmatonta vammaisen kannalta niin kuin yleensa ihmisten
valinen kanssakayminen on. Jokaisen perheen omat toimintatavat ja vuorovai-
kutus ymparilla oleviin ihmisiin ja yhteiskuntaan vaikuttavat vammaisen lapsen
mahdollisuuksiin ymméartdd oma vammaisuutensa. Hyva vammatietoisuus
edellyttad, etta myontaa olevansa ihminen, jolla on pysyva vamma. (Lahtinen
2007, 35-36.)

4.2 Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus

Kehitysvammaisen lapsen synnyttyd hanen vanhemmillaan herdad monenlaisia
tunteita: epaonnistumisen kokemus, suru, tyhjyys, jarkytys. Erilaisuuden koh-
taaminen omassa elamassa tulee ehka uutena asiana konkreettisesti |ahelle.
(Lahtinen 2007, 42.) Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus vaikuttaa van-
hempiin yksil6ind, mutta myds pariskuntana. Lapsen kehitysvammaisuuden
tultua ilmi vanhemmat voivat pohtia, mik& on lapsen tulevaisuus ja miten he
itse tulevat jaksamaan. Vastuu ja huolehtiminen vammaisesta lapsesta jatkuu
pitempaan kuin vammattomasta lapsesta. Vanhemmat sopeutuvat ajan myotéa

tilanteeseen, vaikkakaan he eivat valttamatta hyvaksy tilannetta.

Lapsen kehitysvamma saattaa kuormittaa perhetta sopeutumisesta huoli-

matta. Mita vaikeampi vamma tai sairaus, sita enemman se vaikuttaa per-
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heenjasenten rooleihin, perheen vuorovaikutukseen ja yleenséa elamaan. Vai-
keasti vammainen lapsi edellyttaa erityistda huomiota perheen arjessa, jolloin
joissakin perheissa arki voi muodostua selviytymiseksi hetkesta toiseen. Esi-
merkiksi hoidolliset toimenpiteet vaippoineen, pyykkeineen ja ruokien soseut-
tamisineen saattavat jatkua vauvaikaa pidemmalle. Laakarissakaynnit, tera-
piatunnit, apuvalineet seka erilaiset palaverit lapsen tarvitsemien palvelujen,
hoidon ja tuen saamiseksi, yhteydenpito viranomaisiin ovat vammaisten per-
heiden arkea. Perheissa on erityisen arjen lisaksi myos tavallinen arki. Van-
hemmat voivat joutua jattdmaan tavallisessa arjessa jotain vihemmalle huo-
miolle ajan puutteen vuoksi. TAma tarkoittaa liian usein oman, vanhempien
keskinaisen tai sisaruksille suunnatun ajan vahenemista. (Holsomaki ym.
2002, 4-5.) Vammaisten lasten perheen tai lahipiirin antama hoivananto ko-
rostuu; omat vanhemmat ja sisarukset ovat merkittava osa vammaisen ihmis-

ten hoitajista ja avustajista. (Hyvonen 2010, 22.)

Lapsen erilaisuus aiheuttaa vanhemmissa seka huolta etta ahdistuneisuutta.
Diagnoosi helpottaa lapsen kuntouksen suunnittelua, mutta myds lapsen tule-
vaisuuden suunnittelua. Lapsen kehitysvammaisuus voi aiheuttaa vanhem-
missa syyllisyyttd, hapeaa ja pelon tunteita, jota diagnoosi voi vahentaa ja lie-
vittdad. (Kaski ym. 2012, 39.) Diagnoosi voi tuntua myos eraénlaiselta leimalta,

joka seuraa lasta ja perhetta loppuelaman.

Kehitysvammainen lapsi tarvitsee elamansa aikana enemman tukea kuin ikai-
sensa tavallinen lapsi. Tama vaatiikin vanhemmilta paljon enemman tyota ja
tukea tavalliseen lapseen verrattuna. Erityislapsi voi olla taysin riippuvaisia
muiden hanta lahella olevien ihmisten aktiivisuudesta hoitaa hanen asioitaan
yhteiskunnan suuntaan. (Kaski ym. 2012, 13.) Hyva vanhemmuus ja toimiva
elaménhallinta lisdavéat vanhempien jaksamista. Tama voi on haasteellista,
koska vanhemmat ovat yhta aikaa vanhempien, kuntouttajien ettd vammai-
suuden asiantuntijoiden rooleissa. (Lahtinen 2007, 44). Tiedan omasta koke-
muksesta, miten kehitysvammainen lapsi sitoo vanhempia paljon enemman
kuin ei-vammainen lapsi. Kehitysvammaisuus vaikuttaa perhe-elamaan, ysta-
vyyssuhteisiin ja vanhempien tyéuraan. Toinen vanhempi voi joutua jadmaan
kotiin hoitamaan lasta, joten kotiin jAdvan vanhemman haaveet ja toiveet

omasta tyourasta voivat kariutua.
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Kehitysvammaisen lapsen perheessa elama pyorii usein hanen kuntoutuksen,
laékariaikojen, hakemusten ja muiden asioiden ymparilla. Vanhempien emo-
tionaaliset, seksuaaliset, sosiaaliset tai alylliset tarpeet voivat jaada taka-
alalle. Perheen tuentarve vaihtelee perheittéin ja myos lapsen eri ikdkausina.
Saanndéllinen yhteydenpito sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin tukee ke-
hitysvammaista ja perhettéa parhaiten. (Lahtinen 2007, 44—-47.) Laheisten ih-
misten, sukulaisten ja ystavien, reaktiot voivat olla negatiivisia. Sukulaiset
saattavat pohtia, kumman suvusta vammaisuus tulee, ja ystavat ottavat ehka
etaisyytta perheeseen heille vieraan asian vuoksi. Myos perheen muut lapset
voivat jaada helposti vahemmalle huomiolle. (Vehmanen & Vesa 2012b, 7.)
My06s sukulaisten ja tuttavien kommentit vammaisuuden syista voivat syyllis-
taad ja masentaakin vanhempia. Toisaalta kehitysvammaisen lapsen perhe voi

saada uusia ystavia muista kehitysvammaisten lasten perheista.

Vammaisten asema yhteiskunnassa on parantunut palveluiden kehittymisen
my6ta muutaman viime vuosikymmenen aikana. Vammaisia ymparoivasta yh-
teiskunnasta on tullut vahitellen myés esteettomampi ja saavutettavampi.
Vammaisen lapsen perhe on kiinnittyneempi yhteiskuntaan sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kautta kuin tavallinen lapsiperhe. Erilaiset esteet, syrjivat kay-
tannot ja sosioekonominen eriarvoisuus voivat eriarvoistaa ja luoda haasteita
vammaisen lapsen perheelle. Haasteita vammaisten lasten perheille aiheutta-
vat muun muassa vanhempien uupuminen, palvelujen saamisen vaikeus seka
taloudellisen tuen vahaisyys. Sosiaaliturvaan liittyvat tiedon saamisen vaikeu-
det, vaikeaselkoisuus, pula tilapaishoidosta seka vahaiset vaikutusmahdolli-
suudet paivahoitopaikan ja koulun valinnassa tuovat myos lisaa tyota per-
heille. (THL 2015b.)

Koko perheen hyvinvointia voi lisatd monella tavalla. Yhteinen retkeily, ulkoilu
tai vaikkapa talviset lumileikit voivat olla perheen toistuvia perheliikuntamuo-
toja tai perheen harrastus. Yhteisia elamyksia voi hankkia kirjastossa, muse-
ossa tai konsertissa kdyminen. (THL 2015a.) Toisaalta vammaisen lapsen
kanssa ei ole helppo lahtea ja likkua kodin ulkopuolella. Lapsen kehitys-
vamma voi luoda rajoitteita perheen toimintaan, mutta myos lapsen poikkeava
ulkonako tai kayttaytyminen voivat vahentaa perheen yhteista osallisuutta ko-

din ulkopuolella.
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4.3 Kehitysvammaisen lapsen sisaruus

Ihmiselaman ensimmainen ja myods pisin tasavertainen suhde on sisarusten
valilla. Lapsen kehitysvammaisuus ei muuta taté perusasetelmaa miksikaan.
Sisaruutta voi kuvata todelliseksi sosiaalisten taitojen korkeakouluksi. Valitta-
minen, jakaminen ja huolenpito kuuluvat sisaruuteen, mutta myds kateus, risti-
riidat ja mustasukkaisuus sisaltyvat sisaruuteen. Kehitysvammaisen lapsen ja
hanen sisarusten valilla on erimielisyyksia ja sovintoja. (Vehmanen & Vesa

2012Db, 11.) Sovintojen tekemiseen tarvitaan useimmiten vanhempien apua.

Sisaruksen kehitysvammaisuus voi olla hAmmentavaa ja pelottavaakin ter-
veille sisaruksille. Heidan pitaa ottaa tai heiltd myos odotetaan enemman vas-
tuuta vanhempien keskittyessd vammaisen sisaruksen hoitamiseen. (Kaski
ym. 2012, 252; Vehmanen & Vesa 2012b, 7.) Kaikilla sisaruksilla, vammaisilla
ja ei-vammaisilla, pitda olla samat kiellot ja vaatimukset (Lahtinen 2007, 44).
Vammaisen lapsen sisaret voivat joutua ottamaan vastuuta auttamalla van-
hempiaan vammaisen sisaruksen hoitamisessa. Kehitysvammainen sisarus
tuo erilaista vastuuta toisille sisaruksille kuin tavallisessa perheessa. Vanhem-
mat voivat ehka joutua antamaan huomiotaan ja huolenpitoaan kehitysvam-
maiselle lapselle enemman kuin muille lapsille, mika voi aiheuttaa kateutta ja
pahaa mieltd sisarusten vélille. Terveiden sisarusten huomioiminen on haas-
teellista varsinkin silloin, kun vammainen lapsi on pieni, hoidettavampi, tai jos
perheella ei ole kaytettavissa apuverkostoja helpottamaan perhe-elaman rank-
kaakin arkea. Esimerkiksi vammaisen lapsen tilapaishoito ja tukihenkil6toi-

minta tuovat helpotusta ja aikaa muille lapsille.

Sisarusten valisiin suhteisiin vaikuttavat perheen vanhemmat, sisarusten ika,
syntymajarjestys, sukupuoli seka perheen elamantilanne. Kehitysvammainen
sisarus aiheuttaa monenlaisia tunteita sisaruksilleen: syyllisyytta, pelkoa, ka-
teutta ja hdpeaa mutta myos rohkeutta ja todellista toisesta valittdmista. Se,
miten sisaruksen vammat vaikuttavat sisaruuteen, riippuu paljolti sisarusten
henkilokohtaisista ominaisuuksista ja perheen sisaisesta toimivuudesta. Kehi-
tysvammainen sisar kdy yleensa eri koulua kuin sisarensa, tama voi olla erot-
tava tekija sisaruudessa. (Lahtinen 2007, 48—49.) Kehitysvammaisen tyttoni
vuotta nuorempi pikkusisko on usein harmitellut, miksi isosisko ei ole tavalli-

nen. Jos isosisko olisi tavallinen, niin silloin he voisivat osallistua yhdesséa
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oman koulun diskoihin. Silti heidan valistd yhteisymmarrysta on hienoa seu-
rata. Pikkusisko on joutunut monessa tilanteessa asettumaan isosiskon roo-

liin.

Sisarukset ovat tarkeita toisilleen, mutta erityislapsen sisaruus on erilaista.
Esimerkiksi kontaktin luominen vaikkapa leikkimistilanteissa voi tuoda haas-
teita. Jos vammainen sisarus ei puhu, niin sisarus opettelee jo varhaisessa
vaiheessa korvaavaa kommunikaatiota, esimerkiksi viittomia tai kuvakommu-
nikaatiota. Olen huomannut, etta kehitysvammaisen lapsen sisaruksen rooli
voi olla enemman huolehtija kuin sisko tai veli. Lapsen vammaisuuden muoto
seka vanhempien oma asenne seka suhtautuminen vammaisuuteen voivat

vaikuttaa paljon sisarusten valisten suhteiden muodostumiseen.

Erityiselld sisaruudella on monia positiivisia seurauksia. Vammaisen lapsen si-
sarus oppii vastuuta hoitaessaan vammaista tai sairasta sisarustaan. Sisaruk-
sella on paljon erityisosaamista esimerkiksi siskon tai veljen hoitotilanteista tai
viihdyttamisesta. Vammaisen tai sairaan siskon tai veljen kanssa toimiminen
kehittdd usein karsivallisyyttd, itsenaisyytta ja oma-aloitteisuutta. Sisarus jou-
tuu myds kasittelemaan haastavia asioita. He saavat vastata vieraiden ihmis-
ten kysymyksiin sisaruksensa vammasta tai sairaudesta seka he joutuvat jo
nuorena prosessoimaan sellaisia tunteita, joita muut lapset oppivat ja kokevat
vasta mydhemmin elamassaan. Erilaisuuden ymmartaminen ja hyvaksyminen
seka aikuisenakin toimeentuleminen eri tavalla kayttaytyvien ihmisten kanssa

on vammaisten lasten sisarusten vahvuuksia. (Holséméki ym. 2002, 7.)

Olen huomannut, etta sisarusten kanssa pitaa puhua heidan kehitysvammai-
sen siskon vammaisuudesta ja sen vaikutuksista perheen elamaan. Myos eri-
laiset sisaruuskurssit ovat tarkeita tukimuotoja, koska kursseilla vammaisten
lasten sisarukset saavat vertaistukea samassa tilanteessa olevilta muilta lap-
silta. Lahtinen (2007, 49) toteaakin, ettd sisarusten pitdd paasta puhumaan
vammaisuudesta tai muista hankalista asioista oman perheen ulkopuolisten

henkildiden kanssa.
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5 LOVIISAN KAUPUNGIN VAMMAISPALVELUT

Loviisan kaupungin vammaispalveluiden lahtékohtana on vammaisen henkilon
edellytysten edistaminen yhdenvertaiseen elaméan muiden kansalaisten
kanssa sekéd vammaisuuden aiheuttamien haittojen ja esteiden poistaminen.
Asiakkaan kanssa laaditaan palvelusuunnitelma, jonka tarkoituksena on pal-
vella asiakasta toimivasti ja kokonaisvaltaisesti. Asiakas ohjataan sopivien
palveluiden piiriin palvelusuunnitelman mukaisesti. (Loviisan kaupunki 2016.)
Vammaispalveluiden tavoitteina ovatkin asiakaslahtdisyys, ennaltaehkaisy ja
tasa-arvo (Alm 2017).

5.1 Loviisan kaupungin vammaispalveluiden palvelut ja tukitoimet

Henkilolle jarjestetddn vammaispalveluina vammaisuuden tai sairauden pe-
rusteella palveluja ja tukitoimia, joiden tarkoituksena on siis parantaa vam-
maisten henkildiden tasa-arvoa seka mahdollisuuksia elda ja toimia kuten
muutkin kansalaiset. Esimerkiksi asunnon muutostyot, henkilékohtainen apu,
paivatoiminta tai kuljetuspalvelut ovat vammaispalveluja ja tukitoimia. Vam-
maispalvelujen toimintaa valvovat aluehallintovirastot ja joissain tapauksissa
Valvira. (Valvira 2015.) Vammainen henkild voi saada tarvittavia palveluita ja
tukitoimia jokapaivéaisen elaman tarpeisiin. Palvelut jakautuvat subjektiivisiin ja
maararahasidonnaisiin tukitoimiin. Kaikille vammaisille tarkoitettuja palveluja
ja taloudellisia tukitoimia jarjestetaan maararahojen mukaan. Loviisan terveys-
keskus vastaa laakinnallisista palveluista (esim. vaipat). (Loviisan kaupunki
2016.)

Vaikeavammaisilla on laissa méaariteltyihin palveluihin subjektiivinen oikeus
muiden vammaispalveluiden ohella, ja osa palveluista ovat maararahasidon-
naisia. Vaikeavammaisille voidaan turvata siten palveluita ja tukitoimia subjek-
tiivisesti tai maararahasidonnaisesti. N&ita ovat kuljetuspalvelut, asunnon
muutostydt ja henkilokohtaiset apuvalineet, henkilokohtainen apu, tukihenkild,
palveluasuminen ja siihen liittyvat lisdpalvelut seka paivatoiminta. (Loviisan
kaupunki 2016.)

Kuljetuspalvelut on tarkoitettu asiointi- ja virkistysmatkoihin seka tarvittaessa

myos opiskelu- ja tydmatkoihin. Asunnon muutosty6t ja henkilokohtaiset apu-
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valineet on tarkoitettu henkildille, joiden omatoiminen suoriutuminen vakitui-
sessa asunnossaan on vamman tai sairauden vuoksi erityisen haastavaa.
Henkilokohtaista apua henkild voi saada pitkdaikaisen sairauden tai vamman
aiheuttaman tarpeen vuoksi esimerkiksi paivittaisiin toimiin, tydhon, opiske-
luun ja harrastuksiin tai sosiaalisten kontaktien yllapitamiseen. Palveluasumi-
nen ja siihen liittyvat lisapalvelut on tarkoitettu henkilGille, jotka tarvitsevat pai-
vittaisissé toimissaan vuorokauden ympari jatkuvaa tukea ja apua. Paivatoi-
minnan tarkoituksena on tukea itsenéisen elaman taitoja ja edistaa sosiaalista
vuorovaikutusta kodin ulkopuolisena toimintana henkildille, jotka eivat ole tyo-

toiminnassa. (Loviisan kaupunki 2016.)

5.2 Tukihenkil6toiminta Loviisan kaupungin vammaispalveluissa

Palveluilla ja tukitoimilla, kuten tukihenkilétoiminnalla, edistetaan vammaisen
henkilon edellytyksia vammaispalvelulain mukaan eldé ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena. Taten palvelujen ja tukitoi-
mien jarjestamiselld voidaan ehkaistd vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja
esteitd. (Raty 2010, 318.)

Tukihenkilétoiminta toteutuu yksilollisen tarpeen mukaan. Yleensa tarve on
noin nelja tapaamiskertaa (10 tuntia) kuukaudessa. Yksi tapaamiskerta on
kestoltaan vahintaan 1,5 tuntia. Toiminnasta korvataan tukihenkildlle palkkio,
joka on verollista. Palkkion liséksi tukihenkil6lle korvataan kulukorvaus, joka
kattaa tukihenkilotoiminnasta tukihenkildlle aiheutuvat kustannukset, kuten
paasyliput ja muut vastaavat kustannukset. Matkakorvaus maksetaan aiheutu-
neista matkoista tukihenkilétoiminnassa. Korvausten saamiseksi tukihenkilo
tayttad kuukausittain tunti-ilmoituksen, jonka perusteella kulukorvaus makse-
taan. Talla hetkella Loviisassa ei ole kaytossa yhtenaista kuukausittaista tunti-
ilmoitusta (raporttia), vaan tukihenkilot lahettavat asiakkaan ilmoitukseen pe-
rustuvan tiedon aiheutuneista kuluista ja tunneista vammaispalveluiden tyon-
tekijalle. (Alm 2016.)

Loviisan vammaispalveluiden toimita-alueella tukihenkilétoiminta alkoi kyselyn
mukaan kehitysvammaisen lapsen ollessa 9-11-vuotias. Valtaosalla kyselyyn

osallistuneista lapsista oli vastaamishetkella tukihenkild, jonka lapsen omat
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vanhemmat olivat I6ytaneet. Muutamalla lapsella tukihenkil6 oli vaihtunut toi-
minnan aikana. Syita tukihenkilén vaihtumiseen olivat tukihenkilon opiskelu tai
toihinmeno, tukihenkilon lopettaminen ja tukihenkilétoiminnan liian pieni kor-
vaus. Lapsilla tukihenkildiden maaré vaihteli yhdesta kolmeen. Perhe oli saa-
nut tiedon tukihenkilétoiminnasta kaupungin vammaispalveluista, koulusta tai

sopeutumisvalmennuskurssilta.

Valtaosa kyselyyn vastanneista vanhemmista toivoivat vammaispalveluiden
jarjestavan lapselleen tukihenkilén. Vanhempien mukaan vieras tukihenkild
olisi lapsen kannalta parempi, silla talldin tukitoiminta ei perustu perhetuttuna
olemiseen tai sukulaisuuteen. Vanhemmat kokivat sukulaisilta ja tutuilta kysy-
misen hankaluutena, koska naiden oli usein vaikeampi kieltdytyd. Vanhemmat
toivoivatkin, ettd kaupungilla olisi tukinenkiloreservi, josta l6ytyisi lapselle so-

piva tukihenkil®.

6 VAMMAISPALVELUIDEN PALVELUPROSESSI

Vammaispalveluiden tarkoituksena on kompensoida ihmisten vammasta ai-
heutuvia haittoja ja siten taata tasa-arvoinen elama vammasta rippumatta.
Vammaisen ihmisen yhteiskuntaan integroituminen ei ole kaytannon tasolla
yksiselitteinen asia. Vammaispalveluiden tavoitteena on helpottaa vammaisen
ihmisen elAmaa ja siten auttaa hantéd sopeutumaan vammaansa seka integroi-
tumaan yhteiskuntaan. Sosiaalipalvelujarjestelma edellyttdd asiakkaalta tai
hanen omaisiltaan paljon resursseja ja oma-aloitteisuutta. (Hyvonen 2010,
16-18.) Voidaankin kysya, miten kehitysvammainen lapsi pystyy osallistu-
maan yhteiskunnan jarjestamiin palveluihin, jos vanhemmat ovat vasyneita, ja
perheessa on muita lapsia. Talldin on uhkana, ettd kehitysvammaisen lapsen

osallisuus muuhun maailmaan vahenee.

Tukihenkilétoiminta on vammaispalveluiden tuottama toiminto, palvelumuoto.
Asiakkaiden palveluita kehittdmalla voidaan parantaa naita toimintoja sosiaali-
palveluissa. Palveluiden palveluprosessin maarittdmisen lahtékohtana ovat
lainsaadanto, kansalaisten oikeudet seké osittain tarveharkinta. (Stenvall &
Virtanen 2012, 43, 49.) Sosiaalipalveluiden asiakas on seka juridinen, hallinto-

toimenpiteiden kohde etta palveluiden kayttaja (Stenvall & Virtanen 2012,
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143). Tukihenkilétoimintaa saava lapsi on palvelun kayttdja, mutta lainsaa-
danto saatelee toimintaa seka vammaispalvelut hallinnollisesti saatelevat toi-

mintaa.

Vammaispalvelujen asiakkaan palveluprosessi voi vaihdella kunnittain ja eri-
tyishuoltopiireittain, koska jarjestamisessa on kuntakohtaista vaihtelua. Paa-
asia asiakkaan palveluprosessissa on suunnitelmallinen ja laadukas sosiaali-
tyo, jonka lahtbkohtana on asiakkaan etu. Vammaispalvelujen ja kehitysvam-
mahuollon palveluprosessin kannalta olennaisinta onkin asiakkaan, sosiaali-
tyontekijan ja muun tarvittavan moniammatillisen asiantuntijaverkoston yhteis-

tyo. (Vayrynen ym. 2010, 52.)

Kehitettaessa palveluita on muistettava ja ymmarrettava syvallisesti asiakkai-
den ja ihmisten tarpeet, arvot mutta myoés toiminnan todelliset motiivit. Ole-
massa olevan palvelun kehittamisessa eli mallinnuksessa on huomioitava
kaikki palveluekosysteemiin liittyvat tekijat. (Tuulaniemi 2011, 97, 99.) Tassa
tyossa naita tekijoita ovat esimerkiksi tuettava asiakas (kehitysvammainen
lapsi), perhe, tukihenkil®, kaupunki ja lainsdadant6. Mallinnus voi auttaa I6yta-
maan tuettavalle lapselle palvelusta puuttuvat tekijat. Eli olemassa olevaa pal-
velua kehittamalla voidaan saada se vastaamaan paremmin tuettavan lapsen
seka vammaispalveluiden tarpeita, kun asiakkaiden tarpeet ja toiveet tukihen-

kilotoiminnasta on huomioitu.
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Vammaispalvelujen palveluprosessi (kuva 2) voidaan jakaa useisiin vaiheisiin
ja palvelutehtaviin. Prosessin vaiheet ovat asian vireilletulo, palvelutarpeen
selvittaminen, palveluiden suunnittelu seka toteuttaminen, paatdkset, toimen-
piteet, arviointi, sek&d asiakkuuden paattyminen. Kaytannon tydssa kaikki vai-
heet eivat aina toteudu tai valilla palataan prosessin edellisiin vaiheisiin. (Vay-
rynen ym. 2010, 52.)

Asian vireilletuleminen

Yhteydenotto palvelun
/ tarpeesta

Ohjaaminen Palvelutarpeen selvittdminen

ja
neuvominen
>

Yksittaisen palvelun

mydntaminen
Palveluiden toteuttaminen

Paatokset, toimenpiteet

l

Arvioiminen

l

Asiakkuuden
paattyminen

Kuva 2. Vammaispalvelujen palveluprosessi (Vayrynen ym. 2010,53)

Eli asiakkaan tarve laukaisee palveluprosessin, mutta asiakas itse ei ole valt-
tamattd mukana palvelun kayttajana kaikissa prosessin vaiheissa (Stenvall &
Virtanen 2012, 69). Henkilékohtainen palvelusuunnitelma laaditaan kehitys-
vammaiselle lapselle hdnen tarvitsemiensa palvelujen ja tukitoimien selvitta-
miseksi. Palvelusuunnitelmalla pyritdan parantaa asiakkaan itsemaaraamisoi-
keutta ja vaikuttamismahdollisuuksia. (Hyvénen 2010,18.) Oikeus tukihenkilon
kayttoon kirjataan kehitysvammaisen lapsen palvelusuunnitelman teon yhtey-
dessa. Vammaisille henkiléille kuuluvien asioiden ja palveluiden saavuttamat-
tomuus vahentaé asiakkaiden tai heidan omaisten halukkuutta hakea heille
kuuluvia oikeuksia (Hyvonen 2010, 20). Juuri tukihenkilén hankinnan ty6lays

tuettavalle lapselle on vaikeuttanut tukihenkilétoiminnan toteutumista.
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7 TUKIHENKILOTOIMINTA

Tukihenkilétoiminnassa tavoitteena on tuettavan kehitysvammaisen lapsen ja
tukihenkilon tapaamiset lapsen omassa elinymparistossa yhteisen tekemisen
tai harrastuksen merkeissa. Tapaamiset ovat esimerkiksi yleensa noin parin
tunnin mittaisia ja toteutuvat viikon tai kahden valein. (THL 2016.) Tukihenkil®-
toiminta on yleensa vapaaehtoisty6ta, josta voidaan maksaa palkkiota tai kulu-
korvausta. Tukihenkiloksi soveltuu luotettava ja turvallinen henkild, joka ha-
luaa toimia tukihenkilona. Tukihenkil6lla olisi oltava itsellaéan riittavan tasapai-
noinen elamantilanne, riittavasti aikaa tukihenkilétoiminnalle seka sisaisena
motivaationa vilpitén halu toimia tukihenkilona. Tukisuhteen tavoitteista ja ta-
paamisten tiheydesta tehdaan yleensa kirjallinen sopimus. Alaikaisen lapsen
huoltajien on hyvaksyttava aina tukisuhde. (THL s.a.)

7.1 Jarjestadminen ja palveluprosessi

Tukihenkild voidaan jarjestaa erityista tukea tarvitsevalle lapselle. Tukihenkil6-
toiminnan tarkoituksena on turvata sekéa tukea lapsen terveytta ja kehitysta.
Lapsen ei tarvitse olla lastensuojelun asiakas, jotta han saa kyseessa olevaa
palvelua. Erityista tukea tarvitsevan lapsen perhe voi hakeutua itse palvelun
piiriin, jolloin asiakkaasta tehdaan palvelutarpeen arviointi elamantilanteen
mukaisesti. Perhe voi saada tukihenkilon, jos perheenjasenella on pitkaaikai-
nen sairaus, tai jos perheenjasenella on pitkaaikainen vamma tai jos per-

heessa on muu vastaavanlainen tilanne. (THL 2016.)

Sitoutuminen ja luotettavuus ovat tarkeita asioita tukihenkilétoiminnassa. Tuki-
henkilon on tarkeaa huolehtia myos siita, etta tukisuhteelle ei omistauduta
enempdaa kuin mihin omat voimavarat riittavat. Tukihenkil6t tarvitsevat riittavan
koulutuksen, perehdytyksen, ohjausta ja tukea jaksamiseen. Sosiaalialan am-
mattilaisen tuen ja ohjauksen lisaksi vapaaehtoisille olisi hyva jarjestaa ver-
taistukea, tapaamisia ja keskusteluja muiden tukihenkil6iden kanssa. (THL
2016.)
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Oma kunta voi jarjestaa tukihenkildtoimintaa (kuva 3) yhteistydssa seudun
muiden kuntien kanssa tai kayttaa esimerkiksi kolmannen sektorin tuottamia
palveluja. Tukihenkildtoiminnan jarjestaminen, kehittaminen ja yllapitaminen
vaativat aikaa ja taloudellisia resursseja. Tukihenkil6lle maksetaan siis palk-
kio, kulu- ja matkakorvaus. On muistettava, etta tukihenkilot ovat vaitiolovel-
vollisia, ja vaitiolovelvollisuus jatkuu viela vapaaehtoistytn paattymisen jal-

keen. Tukihenkiloksi ryhtyva henkild pitda olla motivoitunut. (THL 2016.)

Tukihenkilo- tai

- tukiperhesopimus
Paatos :
tukitoimesta Tukisuhde-
suunnitelma /

suunnitelman arvio

Asiakas-

suunnitelma

(huomioon
myds muiden g suunnitelman o= e
hallinnonalojen ety
palvelut ja

Asiakkuus

tukitoimet)

Kuva 3. Tukihenkilétoiminnan palveluprosessi (THL 2016)

Tukihenkil® voi olla elaman opettaja, ihmissuhdeosaaja, arjen opastaja tai ra-
jojen asettaja. Konkreettinen toiminta vaihtelee tuettavan lapsen tarpeiden
mukaan. Tukihenkilon tehtdvana on tukea kehitysvammaisen lapsen kasvua
ja kehitysta arkisilla asioilla. Toiminta voi olla lapsen yksil6llisista tarpeista joh-
tuen esimerkiksi huolien ja murheiden kuuntelemista, harrastuksiin kannusta-
mista, koulunkaynnin tukemista, leffaseurana olemista tai kaverina toimimista.
(THL s.a.) Tukihenkild antaa erityista tukea tarvitsevalle lapselle mahdollisuu-
den osallistua monenlaiseen toimintaan. Mielestani tukihenkilén on hyva pe-
rehtya tuettavan lapsen toimintakykyyn ja kehitystasoon, jotta tukihenkil6toi-
minnasta muotoutuisi lapselle mielekasta. Tukihenkilon tulisi tutustua esimer-
kiksi lapsen kayttamaan kommunikointimenetelmaan vuorovaikutustilanteiden

ja osallisuuden vahvistamiseksi.
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tukihenkildiden rekrytointiin, koulutukseen, ohjaukseen ja tukemiseen olisi pa-
nostettava, jotta kunnalla olisi kaytettavissa riittava maara tukihenkilétoimin-
taan pitkgjanteisesti sitoutuneita tukihenkiloita (tukinenkiléreservi). Suurim-
missa kaupungeissa tukihenkildtoiminta on keskitetty yleensa erityisyksikoihin.
Esimerkiksi kolmas sektori, erilaiset yhdistykset ja jarjestot voivat jarjestaa tu-
kihenkil6iden koulutusta. Esimerkiksi Erityishuoltojarjestéjen liitto Ehja ry.,
Nuorten palvelu ry seka Kalliolan Setlementti (Helsinki) jarjestavat tukihenkil®-
toiminnan peruskursseja ja jatkokursseja, mutta kunnat voivat resurssien
saastamiseksi tehda seudullista yhteisty6téa tukihenkildiden rekrytoinnissa ja
kouluttamisessa. (THL 2016.)

7.2 Tukihenkilétoiminnan merkitys kehitysvammaiselle lapselle

Vammaisuus rajoittaa kehitysvammaisen lapsen elamaa. Elamé saattaa ta-
pahtua vain oman kodin, koulun ja kenties tilapaishoidon ymparilla. Oma
perhe on tarkea kehityksen kannalta lapselle, mutta oma perhe saattaa olla
héanelle myos rajoittava tekija. Kehitysvammaisen lapsen kanssa perhe ei
jaksa valttamatta harrastaa, koska voimavarat kuluvat jo arjen pyorittamiseen.
Tukihenkil6 mahdollistaa uusia ja ehka monipuolisempia kokemuksia vammai-
selle lapselle, kuin mitd han kokee perheensa kanssa. Tukihenkilosta voi muo-
dostua lapselle hyva roolimalli, silla tukihenkil6 antaa erilaista mallia vammai-
selle lapselle kuin oma perhe. Teini-ikaa lahestyvalle lapselle on tarkeaa toi-
sen nuoren antama tuki. Nuorehko tukihenkild pystyy toisella tavalla lahesty-

maan ja olemaan tukena teini-ian kynnyksella olevan lapsen kanssa.

Vammaisen lapsen toimintakykyé voidaan kehittdd monipuolisilla ja vaihtele-
villa kokemuksilla. Kehitysta tukeva toiminta on osallistumista kaikkiin arjen ta-
pahtumiin huomioiden kuitenkin vammaisuudesta johtuvat erityistarpeet.
(Kaski ym. 2012, 174.) Tukihenkil6 mahdollistaa lapsen osallistumisen esimer-
kiksi harrastustoimintaan. liman tukihenkil6a lapsen oma, ilman vanhempia ta-
pahtuva toiminta, voi olla vahaista. Tama on askel kohti itsenaistymista. lIman
vanhempia tapahtuva toiminta itsendistyttaa lasta seka hanen itsetuntonsa

kasvaa ja kehittyy.

Kysely myods vahvisti aikaisempia tutkimustuloksia. Kyselyn mukaan tukihen-

kil mahdollisti padasiassa kehitysvammaisen lapsen oman osallistumisen
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ympardivaan yhteiskuntaan muun muassa harrastamisen, ostoksilla seka elo-
kuvissa kaynnin ja kahvilassa kaymisen muodoissa. Tukihenkil6 lisasi lapsen
omatoimisuutta seka itsenaisyytta. Vanhemmat huomasivat, etta lapsi parjaa
my6s muiden kuin vanhempiensa kanssa. Eréas tuettava poika sai miehen
mallia tukihenkildsta, kun oma isé puuttui perheesta. Mari Hakola (2017) Kir-
joittaakin Kehitysvammaisten Tukiliiton julkaisemassa blogissa, etta kehitys-
vammainen tarvitsee tukea monessa tilanteessa. Han kiteyttaa hyvin, etta ke-
hitysvammaisen ihmisen apuvaline on toinen ihminen. On muistettava, etta
tuen laatu ja maara ovat aina yksilollista. Se, mika on toiselle tarpeellista, voi

olla toiselle taysin liikaa tai tarpeetonta.

Yli puolet kyselyyn vastanneista vanhemmista piti tukihenkildtoimintaa melko
tarkeana, tarkeana tai erittain tarkeana lapselleen seka perheelleen. Kysytta-
essda, miten tukihenkilétoiminta oli edesauttanut lapsen itsenaistymista tai
omatoimisuutta, vastaajat totesivat sosiaalisuuden, itseluottamuksen seka
osallisuuden lisdantyneen eniten annetuista vaihtoehdoista. Vastaukset hajo-
sivat muissa vaihtoehdoissa (kommunikointi, omatoimisuus, vapaa-ajan vietto
ja aloitekyky). Kehitysvammaiset lapset voivat paasta osaksi omaa elinympéa-
ristddan tukihenkilétoiminnan kautta. Tukihenkild voi omalla toiminnalla vah-

vistaa vammaisen lapsen osallisuutta ja osallistumista yhteiskuntaan.

Suurin osa (57 %) kyselyyn vastanneista vanhemmista oli sita mielta, etta tuki-
henkilolla ei tarvitse olla mitdén erityisosaamista. 43 prosenttia vastaajista ol
sitd mieltd, etta tukihenkildlla pitéisi olla valmius kayttaa erilaisia apuvalineita
seka tukihenkilon tulisi olla kiinnostunut, luotettava ja empaattinen ihminen.
Eras vanhempi toivoi tukihenkilén perehtyvan tuettavan sairauksiin ja vammoi-
hin. Vanhemmat toivoivat tukihenkildn olevan kyselyn perusteella muun mu-
assa pitkajanteinen, luotettava, suvaitsevainen, yhteishaluinen ja lasta kun-
nioittava. Tukihenkildn toivottiin myds sitoutuvan toimintaan useammaksi vuo-
deksi.

7.3 Tukihenkil6toiminnan merkitys kehitysvammaisen lapsen perheelle

Tukihenkilétoiminnan kyselyyn vastanneet vanhemmat totesivat tukihenkilon

tuovan hengéhdystauon lapsen hoidollisuuteen, helpotusta arkeen ja harras-
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tukseen, omaa aikaa seka mahdollisuuden olla sisaruksen kanssa. Lasta tun-
tevan henkilén kanssa (tukihenkil®) tapahtuvat keskustelut antoivat voimaa
vanhemmalle. Tukihenkil6 voi tuoda vanhemmilla ja muulle perheelle paljon
kaivattua hengéahtamisaikaa lapsen hoidosta. Tukihenkilo voi olla myds avus-

tava henkil6 lapsen harrastuksissa vanhemman ohella.

Vammaistutkimuksessa on huomattu vanhempien henkisen seka psyykkisen
jaksamisen olevan koetuksella, kun perheesséa on vammainen lapsi. Tukitoi-
milla voitaisiin helpottaa vanhempien jaksamista. Tukitoimien jarjestaminen on
koettu haasteelliseksi jo vuonna 2003 Stakesin tutkimuksessa. (Kiviranta &
Jokinen 2003, 173.) Olen huomannut oman monivammaisen 14-vuotiaan esi-
koistyttareni kautta, miten tarkea tukihenkild on tuettavalle lapselle seka ha-
nen perheelle. Tukihenkild luo kehitysvammaiselle lapselle muun muassa it-
senaistymis- ja osallistumismahdollisuuksia. Erityislapsi sitoo perhetta, eika
osallistuminen ja harrastaminen ole yhta vaivatonta kuin tavallisissa per-
heissa. Lapselle ja perheelle on parempi, ettd tukihenkilé on perheen ulkopuo-
linen henkil®. Tukihenkil® voi vahvistaa kehitysvammaisten lasten kaverisuh-
teita, silla he tarvitsevat ulkopuolisten tukea. Tukihenkil6 mahdollistaa esimer-
kiksi oma lapseni kaverisuhteen yllapitamisen toiseen kehitysvammaiseen tyt-

toon.

On muistettava, etta jokainen perhe ja erityisesti jokaisen kehitysvammaisen
lapsen perhe ovat erilaisia. Haasteet ja tarinat ovat erilaisia. Kivirannan ja Jo-
kisen tutkimuksessa (2003, 172) seka kyselyssani tuli ilmi kayttajan nako-
kulma: palvelut pitéaisi kohdentaa kaikille niit& tarvitseville ja ongelmakohdat pi-
taisi poistaa. Tukihenkilo pitéisi osoittaa kaupungin puolesta sita tarvitsevalle

lapselle, talloin asiakaslahtoisyys korostuisi.

Kysyttdessa vanhempien kehittdmistoiveita tukihenkildtoiminnasta he toivoivat
tukihenkildille kohdennettua tukea ja koulutusta. He olivat myds huomanneet,
ettda murrosikaisella lapsella olisi hyva olla nuorempi tukihenkil6 teini-ian muu-
tosten tukemisessa. Vanhemmat toivoivat siis myos tukihenkiloreservia, josta

kaupunki voisi osoittaa lapselle sopivan tukihenkilon.
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8 TUKIHENKILOTOIMINTAAN LITTYVA LAINSAADANTO

Keskeisena lahtokohtana jarjestettaessa kehitysvammaisen lapsen palveluita
on normaalisuuden periaate, joka liittyy yleis- ja erityislain véliseen suhtee-
seen. Normaalisuuden periaate tarkoittaa oikeutta elaé kuten valtaosa ihmi-
sista eldd. Kehitysvammaiselle lapselle pitda pyrkia jarjestamaan palvelujen ja
tukitoimien avulla edellytys paasta samaan asemaan muiden kanssa seka toi-
mia ikansa, kehitystasonsa ja yksilollisten kykyjensa mukaisesti yhteiskunnan
taysivaltaisena jasenend. Jos tavoitteeseen ei paasta yleislakien avulla, niin
palvelut ja tukitoimet jarjestetaén erityislakien perusteella. Erityislait edistavat
vammaisen henkilon tarpeita elaa ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena
yhteiskunnan jasenena seka niiden avulla pyritdadn ehkaisemaéan ja poista-

maan vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. (Tarkeimmat lait s.a.)

Kehitysvammaisten henkildiden tarvitsemat palvelut ja tukitoimet perustuvat
yleensa erityislakeihin, joita ovat varsinkin vammaispalvelulaki ja kehitysvam-
malaki. Yleislain mukaiset palvelut ovat lahtokohtaisesti ensisijaisia suhteessa
erityislain nojalla mydnnettaviin palveluihin. Jos vammainen henkilo ei saa tar-
vitsemiaan palveluita yleislain perusteella, niin silloin han on oikeutettu erityis-

lain mukaisiin palveluihin. (Tarkeimmat lait s.a.)

Lapsi on oikeutettu kehitysvammalain mukaan erityishuollon palveluihin, jos

hanen kehityksensé tai henkinen toimintansa on estynyt tai hairiintynyt syn-

nynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi (ja jos
tama lapsi ei minkaan muun lain perusteella saa tarvitsemiaan palveluitaan).
(Kaski ym. 2012, 15-16.)

Tukihenkil6toimintaan liittyy seuraava lainsdadanto: sosiaalihuoltolaki, vam-
maispalvelulaki ja kehitysvammalaki. Yhdenvertaisuudesta on sdadetty yh-

denvertaisuuslaissa seka Suomen perustuslaissa.

8.1 Sosiaalihuoltolaki

Lainsdadannollisesti tukihenkilon tarve maaritellaén sosiaalihuoltolaissa. Eri-
tyista tukea tarvitsevalle lapselle voidaan jarjestaa seké tukihenkild lapsen ter-
veyden tai kehityksen turvaamiseksi. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 28. 8.)
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Sosiaalihuoltolaki on yleislaki, jonka perusteella kansalaiset voivat saada tar-
vitsemiaan sosiaalihuollon palveluja. Jos henkildlla on muun lain kuten vam-
maispalvelulain tai kehitysvammalain nojalla oikeus sosiaalihuollon saami-
seen, sovelletaan niitd saannoksia, jotka parhaiten toteuttavat asiakkaan etua.
Varsinkin erityista tukea tarvitsevien asiakkaiden edun toteutumiseen on kiin-
nitettdva huomiota. Lapsen etu on ensisijaisesti huomioitava lasta koskevissa

asioissa. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. 2017, 14.)

8.2 Vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki

Tukihenkilétoiminnan jarjestamisvastuu tulee laista vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista. Kunnan on huolehdittava vammai-
sille tarkoitettujen palveluiden ja tukitoimien jarjestdmisesta sisalloltaan ja laa-
juudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttaa. (Laki vammai-
suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380, 3. 8.)
Ensisijaisesti vammaisen asiakkaan palvelut maaraytyvat vammaispalvelulain
perusteella. Jos vammaispalvelulain mukaiset palvelut eivat ole riittavia tai so-
pivia, kehitysvammaisilla henkilGilla on silti oikeus saada palveluita kehitys-

vammalain mukaisesti. (Tarkeimmat lait s.a.)

Vammaispalvelulain toimintaperiaatteen mukaan kunnan tulee ehkaista ja
poistaa vammaisten henkildiden toimintamahdollisuuksia rajoittavia esteita.
Vammaispalveluiden tulee my6s vahvistaa vammaisten henkilGiden toimimista
yhteiskunnan tasavertaisina jasenina. (Laki vammaisuuden perusteella jarjes-
tettévista palveluista ja tukitoimista 1987/380, 1. 8). Kunnan on jarjestettava
vammaisten henkildiden tarvitsemat palvelut ja tukitoimet siten, etta ne tuke-
vat heidan omatoimista suoriutumista. (Asetus vammaisuuden perusteella jar-

jestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/759, 1. 8).

Lakia vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(3.4.1987/380) kutsutaan vammaispalvelulaiksi. Se ja kehitysvammalaki (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977) sovitetaan yhteen uudeksi vam-
maispalveluja koskevaksi erityislaiksi. Uudistuksen l&ht6kohtana on parantaa
vammaisten ihmisten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta. Uudistuksen jalkeen

sailytetddn nykyiset hyvin perusoikeuksia turvaavat, vahvat oikeudet, kuten oi-
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keus palveluasumiseen, henkilokohtaiseen apuun ja liikkumista tukeviin palve-
luihin. Liséksi tavoitteena on kehittad muun muassa henkilokohtaista apua ja
lyhytaikaista huolenpitoa seka valmennusta ja tukea uudenlaisena palveluna.
Uuden vammaispalvelulain olisi tarkoitus tulla voimaan vuonna 2019 yhdessa

sosiaali- ja terveyspalveluiden ja maakuntauudistuksen kanssa. (STM 2016.)

8.3 Perustuslaki ja yhdenvertaisuuslaki

Perustuslain 6. pykalassa maaritellaan kansalaisten yhdenvertaisuus. lhmiset
ovat yhdenvertaisia lain edessa, eikd ketaan saa ilman hyvéaksyttavaa perus-
tetta asettaa eri asemaan muun ohella terveydentilan, vammaisuuden tai
muun henkildéon liittyvan syyn takia. Oikeus valttamattomaan toimeentuloon
seka huolenpitoon maaritellaén perustuslain 19.1 pykalassa. Yhteiskunnan pi-
taa jarjestaa ja turvata 19.3 pykalassa jokaiselle riittavat sosiaalipalvelut. Riit-
tava palvelutaso mahdollistaa jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteis-
kunnan taysivaltaisena jasenena, ja tama seikka onkin huomioitava tehtaessa

palveluita koskevia paatoksia. (Tarkeimmat lait s.a.)

Perustuslain 22. pykala maaraa julkisen vallan varmistamaan perusoikeuksien
kaytannon toteutumisen, mika merkitsee siis myos yhdenvertaisuuden ja sosi-
aalisten perusoikeuksien aineellista toteutumista. Asiakkaan perusoikeuksiin
perustuvat palvelut pohjautuvat lakeihin seka alemman asteisiin saadoksiin.
(Tarkeimmat lait s.a.)

1.1.2015 voimaan tullut uudistettu yhdenvertaisuuslaki (1325/2014) kieltaa

laajalti syrjinnén eri perusteilla lahes kaikessa julkisessa ja yksityisessa toi-
minnassa (my6s vammaisuus). Vain yksityis- ja perhe-elaman piiriin kuuluva
toiminta seka uskonnonharjoitus ovat rajattu lain soveltamisalan ulkopuolelle.
Myds valillinen syrjinta eli sellaiset toimenpiteet, joiden vaikutukset toimenpi-
teen ndenndisesta yhdenvertaisuudesta huolimatta tosiasiallisesti johtaisivat
syrjivaan lopputulokseen, on kiellettyd. Vammainen henkil6 voi yhdenvertai-
sesti muiden kanssa asioida viranomaisten kanssa. Han voi saada seké kou-
lutusta, tyota ettd yleisesti tarjolla olevia tavaroita ja palveluita samoin kuin
suoriutua ty6tehtavista ja edeta tyduralla kuin muutkin ei-vammaiset ihmiset.

(Kehitysvammaisten tukiliitto ry. 2017, 14.)
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9 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN SOSIAALINEN HYVINVOINTI

Kehitysvammaisen lapsen sosiaalinen hyvinvointi koostuu monesta eri osa-
alueesta. Lapsen perhe, kuntoutus, varhaiskasvatus, koulu seka yhteiskunnan
tarjoamat vammaispalvelut tukevat lasta h&nen arjessaan ja lisaavat hanen
sosiaalista hyvinvointia. Lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttaa myds se,
miten han pystyy muiden lasten tavoin osallistumaan yhdenvertaisesti ja itse-

naisesti ymparoivadan maailmaan.

Oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen seka tarpeellisiin palveluihin ja tuki-
toimiin ovat suomalaisen vammaispolitiikan kolme keskeisinta periaatetta.
Suomi on sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin jasenvaltiona edistamaan yh-
teiskuntaa, joka on avoin kaikille. Vammaisten henkiléiden syrjimattémyys on
kirjattu Suomen perustuslakiin. Myonteinen suhtautuminen, vammaisten ih-
misten tarpeiden huomioon ottaminen, rajoittavien esteiden tunnistaminen, es-
teiden poistaminen seka esteiden ennakointi ovat edellytyksend vammaisten
henkildiden osallisuuden toteutumiselle. Palveluilla ja tukitoimilla turvataan yh-
denvertaisuuden toteutuminen. (THL 2015a.) Vammaista lasta ja hanen per-
hettaan ymparoiva yhteiso vaikuttaa siis paljon heidan hyvinvointiinsa. Yhteis-
kunnan onkin osattava huomioida vammaisten lasten tarpeet. (Karjalainen &
Vilkkumaa 2004, 46.)

Vammaisuuden perinteinen tarkastelundkdkulma on ollut laaketieteellinen ja
sosiaalipoliittinen, mutta 2000-luvulla on alettu painottamaan vammaisten hen-
kildiden oikeuksia. Tavoitteena onkin ollut varmistaa vammaisten henkildiden
yhteiskunnallinen osallisuus ja yhdenvertaisuus. (THL 2015b.) Tama nakyykin
uuden vammaispalvelulain uudistamisessa. Uuden lain tavoitteena ovatkin
juuri vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja osallistumi-

sen edistaminen seké toteutuminen (STM 2017).

Lapsen ja ympariston valisessé vuorovaikutuksessa kehittyy myds lapsen so-
siaaliset taidot. Lapsen kasvaessa riippuvuus omista vanhemmista vahentyy
sosiaalisten suhteiden kasvaessa ja kehittyessé osaksi yhteiskuntaa. (Kaski
ym. 2012, 185.) Vammaisilla lapsilla on yleensd vahemman yhteyksia kodin

ulkopuoliseen maailmaan kuin samanikaisilla ei-vammaisilla lapsilla. Kuitenkin
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vuorovaikutus- ja ystavyyssuhteita voidaan edistad yhdessa toimimisen tilai-
suuksia vahvistamalla. (Kaski ym. 2012, 205.) Tukihenkilétoiminta mahdollis-
taa siten lapsen sosiaalisten taitojen ja vuorovaikutuksen vahvistumista. Var-
sinkin puhevammaisilla henkilgilla avustavan henkilén apu on tarkeaa kaveri-
suhteissa. He voivat auttaa muun muassa kommunikaatiokansion tai -tietoko-
neen kayttamisissa. Positiiviset kokemukset luovat myonteista ajattelumallia

itsestéd ja ymparoivasta yhteiskunnasta.

9.1 Osallisuus ja osallistuminen

Maailman terveysjarjeston (WHO) julkaisemassa toimintakykyluokituksessa
(ICF 2001-luokitus) osallistuminen maaritellaan erilaisissa elamantilanteissa
mukana elamiseksi. Luokitus pyrkii pois perinteisesta ladketieteellisesta vam-
maiskeskeisesta ajattelusta painottamalla vammaisen osallisuutta ja osallistu-
mista toimintaan elamanymparistéssaan. (Lahtinen 2007, 31.) WHO:n nako-
kulma painottaa vammaisen yksildllista toimintakykya, osallistumiselle valtta-
mattomia suorituksia seka mahdollisuuksia toimia vammasta riippumatta.
Vammaisten osallisuuden lisédminen onkin siksi tarkeaa hdnen oman toimin-
taympariston suunnittelussa seka toiminnassa. ICF-luokituksessa ihmisen toi-
minta ja osallisuus jaetaan yhdekséaan osa-alueeseen (Lahtinen 2007, 28—-29,
31-32.):

oppiminen ja tiedon soveltaminen,

erilaiset tehtavat ja niiden tekemisessa tarvittavat asiat,
kommunikointi, liikkuminen,

itsesta huolehtiminen, kotielama,

vuorovaikutus ja ihnmissuhteet,

keskeiset elaman alueet seka

yhteiskunnallinen ja yhteisoéllinen toiminta.

Yhteiskunnallisten esteiden védhentdminen seka poistaminen ja toimiva palve-
lukokonaisuus varmistavat vammaisten mahdollisuuden osallisuuteen (Haarni
2006, 44). Hakola (2017) toteaakin, ettéa askel kohti osallisuutta on paasta mu-
kaan kaikille yhteisiin asioihin. Osallisuus vaatii liséksi myds mahdollisuuden

vaikuttaa ensinnakin omiin asioihin, mutta mygs yhteison yhteisiin asioihin.
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Palvelun kayttajien osallisuus vammaispalveluissa voi toteutua monella ta-
valla. Vain palvelun kayttgja itse voi arvioida osallisuuden toteutumista. Tuki-
henkilot ovatkin tarkeita vammaisille sosiaalisten suhteiden luomisessa ja ylla-
pitamisessa. (Osallisuuden monet muodot s.a.)

Osallistumisesta on sdadetty muun muassa Sosiaalihuollon asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista ohjeistavassa laissa (22.9.2000/812). Pykalassa kahdek-
san todetaan, etta asiakkaalle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikut-
taa palvelujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen sekd muissa hénen sosiaali-
huoltoonsa liittyvissa muissa toimenpiteissa. Asiakasta koskeva asia on kasi-

teltava ja ratkaistava siten, etta ensisijaisesti otetaan huomioon asiakkaan etu.

9.1.1 Yhteiskuntaan osallistuminen

Vammaisen lapsen kuntoutus ja muut tukimuodot ovat toki téarkeitd hanen ela-
massa, mutta merkittavin kehitykseen vaikuttava tekijan vammaisen lapsen
elamassa ovat hanen, perheen ja ymparistdon vuorovaikutus seka itse tavalli-
sen perhe-elaman sujuminen. Oleellista onkin vammaisen lapsen osallistumi-
sen mahdollistaminen oman perheensa tai asuinymparistonsa elamaan. Osal-
listumismahdollisuus on lapsen kehityksen vahvistamisen peruslahtdkohta.
(Kaski ym. 2012, 155.) Osallistuminen yhteiskunnassa merkitsee jokaisen ih-
misen mahdollisuutta terveyteen, koulutukseen, ty6hon, toimeentuloon, asun-
toon ja sosiaalisiin suhteisiin. On siis luotava mahdollisuuksia kehitysvammai-
selle lapselle sosiaalisten suhteiden luomiseen. (STM 2012, 16, 20.) Vam-
maistutkimuksessa onkin huomattu, etta palveluiden saatavuuden eteen teh-
tava tyd maarittaa pitkalti vammaisen ihmisen arjen elamaa. Se maarittaa
my0ds vammaisen kasityksia itsestdén yhteiskunnan jasenena. (Hyvonen
2010, 15.)

Osallisuusyhteiskunnassa jokaisella on oikeus, mahdollisuus my6s tervey-
teen, koulutukseen, tybhon, toimeentuloon, asuntoon ja sosiaalisiin suhteisiin.
Osallisuus voidaan nahda myds syrjaytymisen vastakohtana. On muistettava,
etta lopullisen arvion osallisuuden kokemuksen toteutumisesta voi antaa vain
asiakas itse. Osallisuuden eri muotoja ovat tieto-osallisuus, suunnitteluosalli-

suus, paatdsosallisuus, toimintaosallisuus ja arviointiosallisuus. Toimintaosalli-
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suus kuvastaa mahdollisuutta toimia omassa elinymparistossaan. Sosiaali-
sesta nakdkulmasta vammainen maarittaa itsedén sosiaalisissa suhteissaan,
eli han tulee kokonaiseksi niiden kautta. Toimintaosallisuus edellyttaa todellis-
ten toimintamahdollisuuksien luomista, esteettomyytta. Osallisuuden tunteen
kokeminen mahdollistetaan toiminnassa yhdessa muiden kanssa, osallistumi-
sen ja mukana olemisen lisaksi. (Osallisuuden monet muodot s.a.) Yhteiskun-
taan pitdd paasta osallistumaan juuri sellaisena kuin on, vaikka han tarvitsisi

toisen apua oman osallisuuden toteuttamiselle (Lahtinen 2007, 194).

Sosiaalisesta nakdkulmasta kehitysvammaisuus nayttaytyy yhteison suhteena
yksiloon, mihin yritetdan vaikuttaa muun muassa vammaispolitiikan avulla.
Henkilén oma eli subjektiivinen kokemus omasta tilanteesta vaikuttaa kehitys-
vammaisuuteen. Kehitysvammainen henkilé on samanlainen ihminen kuin
muutkin ihmiset. Sosiaalinen nékdkulma nostaa esille vammaisen henkilén
riippuvuuden muista ihmisista, mika voi synnyttaa ennakkoluuloja, syrjaytettya
asemaa, koyhyytta ja rakenteellisia esteitd. Syvastikin kehitysvammaiset ihmi-
set voivat kyeta tekemaan omaa elamaansa koskevia paatoksia, jos heilla on
kaytdssaan oikeat valineet. On todettu, etta sosiaalinen ja kulttuurinen ympa-

rist6 maaritteleekin hyvin pitkalti vammaisuutta. (Verneri.net 2017b.)

Muun muassa Yyleiset palvelut ja niitd tdydentavat erityispalvelut osallisuuden
varmistajina on nostettu keskeisiksi asioiksi vammaispoliittisessa ohjelmassa
yhteiskunnallisen osallisuuden ja osallistumisen lisdéjina. Esimerkiksi palvelu-
jen saatavuus, saavutettavuus ja toimivuus tekevat mahdolliseksi osallisuuden
yhteiskuntaan. (Sjéblom 2016, 23.) Vammaisten tarvitsemien palveluiden tur-
vaaminen kaikille taloudellisesta ja sosiaalisesta asemasta riippumatta on
vammaispolitikan tavoitteena. Vammaisten palveluiden, kuntoutuksen ja vam-
maisten henkildiden osallistumisen esteiden poistaminen ovat toiminnan pai-

nopisteita. (Hyvonen 2010, 18.)

9.1.2 Osallisuuden ja osallistumisen tukeminen

Lapsi, perhe ja ymparisto vaikuttavat vuorovaikutuksellisesti toisiinsa osallistu-
misessa. (Pirila & van der Meere 2013, 72.) Vammaisten ihmisten itsendista
suoriutumista, itsemaaraamisoikeutta ja yhteiskunnallista osallisuutta rajoitta-

vat yhteiskunnan rakenteelliset esteet ja vallitsevat asenteet edelleen kaikkina
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ikdkausina, myds lapsena. (THL 2015b.) Vammaisella lapsella voi olla vam-
mojensa (puhe- tai kuulovamma) takia vaikeuksia olla vuorovaikutuksessa
toisten kanssa, perheella ei ole henkisia tai taloudellisia resursseja luoda vam-
maiselle lapselle vuorovaikutustilanteita ja asuin- ja kasvuympariston fyysiset,
sosiaaliset ja rakenteelliset esteet rajoittavat huomattavasti vammaisen lapsen

osallistumista arjen moniin toimintoihin. (Pirila & van der Meere 2013, 73—-78.)

Lapsen vammat saattavat vaikuttaa heikentavasti hanen mahdollisuuksiin
osallistua ikatovereittensa leikkeihin. Perhe saattaa joskus myds huolehtia
vammaisesta lapsesta liikaa. Sosiaalinen ymparisto vaikuttaa myos lapsen it-
searvostukseen. Itsearvostus nakyy sosiaalisissa tilanteissa ja vammaisen
lapsen toiminnassa. (Lahtinen 2007, 145.) Itse olen huomannut, ettd vammai-
sen lapsen osallisuuden tukeminen lahtee pitkalti omasta perheesta. Miten
vanhemmat jaksavat osallistua vammaisen lapsen kanssa erilaisiin tapahtu-
miin. Esimerkiksi negatiiviset kokemukset kohtaamistilanteista voivat jatkossa

vahentaa lapsen ja vanhempien osallistumishalukkuutta.

Hakola (2017) muistuttaakin, etta tuen tarve myds muuttuu elaman aikana.
Mahdollisimman suuri itsenéisyys asetetaan tavoitteeksi ja omatoimisuuden
harjoittelu saa mahdollisuuden, talldin tuettavan tiedot karttuvat ja taidot har-
jaantuvat. Lahi-ihmisen rooli puolesta tekijasta muuttuu itsendisen toimijan
taustatueksi. Itsenaistymiskokeilut, omien valintojen tekeminen ja elaman ko-
kemuskentan laajentaminen tapahtuvat arjessa, eivat palvelujarjestelméan ra-

kenteissa. Se tapahtuu kehitysvammaisella lapsella ja nuorella tdssa ja nyt.

9.2 Esteettomyys ja syrjimattomyys

Esteettomyysajattelun perusteella palvelut ja tuotteet olisi suunniteltava huo-
mioiden erilaisten ihmisten tarpeiden ja mahdolliset toimintarajoitteet. Esteet-
tomyydella ei tarkoiteta vain luiskien rakentamista, vaan erilaisten kayttajien
tarpeiden huomioimista seka koko yhteiskunnan seké sen eri alojen esteetto-
myytta. Aito esteettobmyys merkitsee myos palveluiden, valineiden, tiedon ja
osallistumismahdollisuuksien saattamista kaikkien ihnmisten ulottuville. (Haarni
2006, 30; Vehmanen & Vesa 2012a, 17.) Tukihenkilétoiminta pitéisi olla mah-

dollista tAméan perusteella mielesténi siis kaikille sité tarvitseville, koska sen
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avulla vammainen lapsi voi yhdenvertaisesti osallistua yhteiskunnan eri toi-
mintoihin. Vammaisten hyvinvoinnin kehittdminen vaatii syrjimattéman seka
esteettoman yhteiskunnan seka toimivat palvelut, koska ne yhdessa takaavat
vammaisille yhdenvertaiset osallistumismahdollisuudet (Haarni 2006, 48).

Sosiaalipalvelut eivéat aina kohdennu tasapuolisesti. Vammaiset ovat haavoit-
tuvassa asemassa, koska he ovat riippuvaisia muiden ihmisisten huolenpi-
dosta ja avusta. (Nurmi-Koikkalainen 2017, 173.) Oikeudenmukainen kohtelu
palvelujarjestelmassa vahentaa syrjaytymista (Nurmi-Koikkalainen 2017, 175).
Sosiaalipalvelujen tehtavana on taata myds muita heikoimmassa asemassa
oleville heidan ihmisoikeuksien toteutuminen. Tarve nousee ensin esille palve-
lujarjestelmassa, ja siksi sen pitdadkin olla etusijalla kehittamistydssa. (Teperi
2006, 181). Tavoitteiden toteutumisen haaste nayttad olevan juuri toimeenpa-

nossa eli kehittdmisty6n toteutuksessa (Teperi 2006, 187).

Palvelut voivat aiheuttaa segretaatiota eli erottelua kehitysvammaisten ja mui-
den ihmisten valilla, jos palvelut jarjestetdén vain vammaisille tarkoitetussa
elinymparistossa. Sita vastoin integraatiolla pyritddn esteettoman elinymparis-
ton, tarpeellisten tukipalveluiden luomista, jotta kehitysvammainen voi elaa yh-
teiskunnan jasenené oikeuksineen ja velvollisuuksineen. Integroinnin lis&ksi
tarvitaan inkluusiota (oikeus yhdenvertaisuuteen), jotta kehitysvammaisen
kansalaisoikeudet seka taloudelliset, sivistykselliset ja sosiaaliset oikeudet to-
teutuvat. Taman toteutuminen vaatii vammaisuuden hyvaksymista, tarvittavaa
tietoa yhdessa elamisen pohjaksi seké toimivia ihmissuhteita. (Kaski ym.
2012, 151-152.)

Syrjinta ja eriarvoisuus voivat lisata kehitysvammaisen lapsen haasteita arki-
paivassa. Kielellista vahemmistda edustavat ja muut hauraat vammaisryhmat
syrjaytyvét palveluista ja sitd myoten yhteiskunnasta viela muita useammin.
Yhteiskunnan rakenteelliset esteet ja vallitsevat asenteet rajoittavat edelleen
vammaisten ihmisten itsenéistéa suoriutumista, itsemaaraamisoikeutta ja yh-
teiskunnallista osallisuutta kaikkina ikakausina. Liséksi alueellinen eriarvoi-
suus lisaa haasteita koko valtakunnan tasolla. (THL 2015b.) Lapsen toimijuu-
den edistaminen vahentaa syrjaytymisen riskia (Gissler ym. 2014, 153.) YK:n

mukaan jokaisella lapsella on oikeus tulla kuulluksi omana itsendén, vaikuttaa
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oman elamansa asioihin seka yhteisbnsa toimintaan osallistuminen (Gissler
ym. 2014, 159).

Eriarvoisuutta ilmenee kehitysvammaisten ja ei-kehitysvammaisten valilla,
mutta eriarvoisuutta saattaa ilmeta myds vammaisten valilla asuinpaikkakun-
nasta johtuen. Palvelut on saatettu jarjestaa eri tavalla eri kunnissa. Vammai-
set saattavatkin kokea nimenomaan vaikeasti saavutettavien palveluiden ja tu-
kien vuoksi olevansa syrjassa niin sanotusta normaalista elaméasta. Tuet ja
palvelut mahdollistaisivat tasa-arvoisemman elaman muun vaestén kanssa

(perusoikeuksien toteutuminen). (Hyvénen 2010, 25.)

9.3 Yhdenvertaisuus

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista painottaa vammaisten
lasten yhdenvertaisuutta, etua ja oikeuksia artiklassa seitseman. Artiklassa 19
painotetaan antamaan vammaisille henkildille heille kuuluvia palveluita ja tuki-
toimia, joilla varmistetaan vammaisten henkildiden mahdollisuuden elaa ja
osallistua yhteisossa seka estamaan syrjaytymista. Koko vaestolle tarkoitetut
palvelut ovat myos yhdenvertaisesti saatavissa vammaisille henkildille.
(Kuosma 20011, 19-20.)

Palvelut, mydnteiset asenteet, yhteiskunnan avoimuus, saavutettavuus, es-
teettomyys ja kuntoutus ovat vammaispoliittisen ohjelman mukaan yhdenver-
taisuuden edellytyksia. Yhteiskunta on muuttunut esteetttmampaan suuntaan,
mutta silti vammaiset kohtaavat elaméssaan monia esteitd, mika saattaa ai-
heuttaa syrjaytymista. Vammaisten hyvinvointia voidaan parantaa esteetto-
man ja syrjimattoman yhteiskunnan turvaamisella seka tarvittavien palveluiden

jarkevalla yhdistamisella. (Haarni 2006, 44.)

Monet tuotteet, palvelut, teknologiset ratkaisut tai suunniteltu elinympaéristo ei-
vat valttdamatta sovellu vammaiselle, vaan han tarvitsee apua niiden kayttami-
seen. Vammaisella tai hanen laheisillaan pitaa olla riittavasti tietoa, mista han
saa tarvittavan palvelun. Palveluiden jarjestgjat voisivat kehittda tarvelahtoista
ajattelua ja siten huomata kehittamiskohdat toiminnassaan. (Haarni 2206, 48—
49.) Loviisan kaupungin vammaispalvelu on toiminut ndin halutessaan kehit-

taa tukihenkildtoimintaa.
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Kehitysvammaisia ympardiva asenneilmapiiri vaikuttaa paljon yhdenvertaisuu-
den toteutumiseen. Onko esimerkiksi sdhkopostin kayttdminen tai saunassa
kayminen myds vammaisen oikeuksia? Sosiaali- ja terveyden huollon ammat-
tilaisten ammatillinen nakemys tuottaa yhteiskunnasta syrjaytymista ja syrjivia
toimintakaytantoja. Oikeuksien ja mahdollisuuksien yhdenvertaisuus eivat to-
teudu vammaisten keskuudessa. Saavutettavuus ja esteettomyys vahentavéat
ja rajoittavat vammaisten yhdenvertaisuuden mahdollisuuksia monessa yh-

teiskunnan osa-alueella. (Haarni 2006, 30-31, 44.)

Vammaisten lasten yhdenvertaisuutta voidaan lisata varmentamalla heidan oi-
keuksiensa toteutuminen. Vammaisten lasten perheiden palvelut pitaisi saada
sujuvimmiksi. Palveluiden hajanaisuus ja resurssipula hankaloittavat mielek-
kéaan elamisen luomista vammaiselle. Palveluohjauksen toimimattomuus seka
maararahojen niukkuus vaikeuttavat asiallisen ja tarvepohjaisen palvelukoko-
naisuuden kehittamistd. Vammaisen itsenaistymiselle pitda luoda yhdenvertai-
nen mahdollisuus kuin ei-vammaiselle. (Haarni 2006, 49-52.)

9.4 Itsenaistyminen

Kehitysvammainen lapsi on harvoin yksin, silla oma perhe, avustajat ja tera-
peutit kuuluvat h&nen arkeensa. Tavoitteena pitaisi olla, ettéa kehitysvammai-
nen lapsi on ja toimii itse oman elamansa subjektina. ltsendinen elama voi-
daan saavuttaa, ympariston taytyy antaa hanelle tilaa kasvaa omaa tahtia.
Nuoruuden normaalit kehitysvaiheet, omat valinnat, avut, rohkaisut seké ryh-
maytyminen kehittdvéat kehitysvammaisen lapsen ja nuoren omaa elamaa. Se,
miten kehitysvammainen lapsi pystyy luottamaan muihin ihmisiin kuin omiin 1&a-
hiomaisiin, maarittda lapsen itsendistymista. Itsendistymiseen vaikuttavat
myaos riittdvan tuen saanti, perusturvallisuus seka vastuun ottamista omista
asioista. (Lahtinen 2007, 150-151.)

Vammainen lapsi on aina ensisijaisesti lapsi ja vasta toissijaisesti vammainen
ihminen (Lahtinen 2007, 5). Vammaisilla lapsilla vuorovaikutustilanteet ovat
usein pinnallisia, ja heidan sosiaaliset suhteet ovat suppeita ja heilla pitaa toi-
mintaymparistossaan apuvalineitd, jotka mahdollistavat hdnen omatoimisuu-

tensa lisddntyminen. Lapsen ja nuoren identiteetin vahvistumisen kannalta on
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tarkeaa tieto ja ymmarrys omien kykyjen rajallisuudesta. Vamma tuo lapsen
kasvamiseen ja nuoruuden kehityskriisiin vivahteen, joka vaatii erityisia evaita
ja taitoja. Vamma ei saisi maarittaa lapsen identiteettia, vaikka se kuuluukin
olennaisena osana lapsen identiteettiin. Lapsella saattaa olla vamma, mutta
vamma ei omista hanta. (Lahtinen 2007, 137, 142.) Vammaisen lapsen on vai-
kea luoda kaverisuhteita vammojensa vuoksi. Kommunikointi on haasteellista
ja jo pelkastaan liikkuminen mahdollisiin sosiaalisiin tilanteisiin voi olla mahdo-
tonta liikuntavamman tai muiden ongelmien takia. Vammainen lapsen it-
senaistyminen tapahtuukin usein myéhemmin kuin ei-vammaisilla (Haarni
2006, 29).

Vammainen henkilo itse tai lAheiset ihmiset usein ajattelevat ja uskovat, etta
vamma rajoittaa huomattavasti enemman toimintakykya kuin se todellisuu-
dessa tekee (Lahtinen 2007, 142). Vammaisen lapsen fyysinen riippuvuus
avusta kasvattaa hanen henkista riippuvuutta. Lapsen on talléin hankalaa
saada valimatkaa perheeseensa. Lahtinen (2007, 151) toteaakin, ettd vam-
maisen lapsen todellista itsenéistymista ei maarittele tai selitd diagnoosi tai
vamman vaikeusaste, vaan riittdvan tuen ja vastuun antaminen omissa valin-

noissa.

Perheen pitda antaa vammaiselle lapselle ja nuorelle tilaa ja mahdollisuus it-
senaistymiseen. Oma erilaisuus, seka kehitysvamman tuomat haitat, turhautu-
miset aiheuttavat vammaiselle lapselle lisdrasitteita toisin kuin ei-vammaisella
lapsella. Lapsen elaménlaatu ja laatu koostuvat ihmisten kohtaamisista ja tois-
tuvista tapaamisista, uskalluksesta ja luottamuksesta, ystavista, vertaistuesta
seka tiedon ja kokemusten kerddmisesta ja jakamisesta. (Lahtinen 2007,
153.) Ystavyyssuhteet, patevyyden tunteen kehittyminen, psyykkinen ja fyysi-
nen hyvinvointi, luovuus, identiteetin syntyminen ja elamantarkoituksen 6yty-
minen vaikuttavat ihmisen elamassa erilaisiin tilanteisiin esimerkiksi koulussa
ja vapaa-ajaalla. Siten kehitysvammainen lapsi voi kehittdd monipuolisesti
seka sosiaalisia, fyysisia etta kognitiivisia taitoja seka antaa evaita oman itse-
naisyyden kehittymiselle. (Pirila & van der Meere 2013, 71.) Itsenéistymista

voikin harjoitella oman tukihenkilon kanssa.
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10 TUKIHENKILOTOIMINNAN PALVELUPROSESSIN JA TUKIHEN-
KILOTOIMINTAMALLIN KEHITTAMINEN

Susanna Lahtinen (2014, 2) kehitti vuonna 2014 Porin kaupungille opinnayte-
tyonaan tukihenkilétoimintamallin, ja se toimii tyontekijoiden tydvalineena tuki-
henkilétoiminnan suunnittelussa seka toteutumisessa. Tukihenkil6toimintamal-
lissa kuvattiin toimintaohje ja palveluprosessi vaihe vaiheelta (Lahtinen 2014,
46). Lahtinen esitteli paapiirteissaan palvelun ja asiakkaan maaritelman, jar-
jestamisvelvollisuuden ja rahoituksen seka tukihenkilétoiminnan myoéntamisen
perusteet. Esimerkiksi Kaste-hankkeessa on kehitetty sosiaalihuoltolain mu-
kainen toimintamalli lastensuojeluasiakkaiden tukihenkilétoiminnalle (Sosiaali-
kollega 2016). Hydédynnan Kaste-hankkeen, Porin ja Helsingin kaupunkien
(Purhonen, Myrhberg ja Eskelinen 2012; Porin kaupunki 2014.) tukihenkiléoh-
jeita kehittdesséani Loviisan vammaispalveluille tukihenkilétoimintamallia. T&-
man tyon kehittamisen kokonaisuus muodostui siis seka tukihenkilétoiminnan
palveluprosessi ja toimintamallin kehittamisista. Seuraavissa luvuissa kuvaan

tarkemmin ehdotukset palveluprosessimalliin ja toimintamalliin.

10.1 Ehdotus tukihenkildtoiminnan palveluprosessiksi Loviisan kau-
pungin vammaispalveluissa

Tukihenkilétoiminnan palveluprosessi on kuvattu kuvassa 4 on kaavion muo-
dossa. Palveluprosessi tukee myds ehdotustani tukihenkilétoiminnan malliksi

(tai ohjeeksi).

TUKIHENKILO-
TOIMINNAN
————
TukELo- [ AOTTAMNEL S
TOIMINNAN

SUUNNITTELE-
MINEN

ASIAKKUUDEN
———— PAATTYMINEN
TUKIHENKILO-
TOIMINNAN

————
TUKIHENKILO-

TARPEEN
SELVITTAMINEN
ASIAKKUUDEN -

VIREILLETULO

ARVIOINTI

Kuva 4. Vammaispalveluiden tukihenkilétoiminnan palveluprosessi kaaviona (mukailtu Vayry-
nen ym. 2010, 53)
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Asiakkaan palveluprosessi alkaa (vireilletulo), kun vammaispalveluiden sosi-
aalitydntyontekija saa ilmoituksen asiakkaan palvelujen tarpeesta joko van-
hemman tai muun asiakkaan edustajan yhteydenoton (esimerkiksi puhelimitse
tai kirjallisesti) perusteella tai esimerkiksi asiakkaan palvelusuunnitelman teon
yhteydessa. Taman jalkeen asianosaiseen henkil6on tai hdnen edustajaansa
otetaan yhteyttd. Vammaispalvelun tyontekija sopii jatkotoimenpiteista asiak-
kaan kanssa. Jatkotoimenpiteet vaihtelevat asianomaisen tilanteen mukaan.
Asiakkuus alkaa vasta sitten, kun asianomainen tai hanen edustajansa kokee,
etta palveluille on tarvetta. Asiakastietojen nakokulmasta vireille tulo vaihee-
seen kuuluu asiakkaan perustietojen kokoaminen ja ilmoituksen tai hakemuk-
sen kirjaaminen. (Vayrynen ym. 2010, 53-54.) Kuvassa 5 on esitetty tarkem-
min ehdotus tukihenkilétoiminnan asiakasprosessi Loviisan kaupungin vam-

maispalveluissa.

Tarve tukihenkildlle selvitetdan, ja ilmoituksen perusteella aloitetaan asiak-

kaan tukihenkilon selvittdminen. Palvelutarpeen selvittamisvaiheessa selvite-
taan asiakkaan elaméantilannetta ja syita, jotka luovat palvelutarpeen. Selvite-
tdan asiakkaan tai huoltajien ndkemys vamman tai sairauden aiheuttamasta
toimintakyvyn rajoitteista, puutteista ja ongelmista. Huomioidaan myés asiak-
kaan vahvuudet ja voimavarat. Lisaksi tutustutaan asiakkaan mahdollisuuksiin
toimia ja osallistua elaman eri osa-alueilla, eli missa tilanteissa asiakas tarvit-

see tukihenkil6a. (Vayrynen ym. 2010, 54.)

Tukihenkilétoiminnan suunnittelemisessa Loviisan kaupungin vammaispalve-

lun lahtokohtana on vammaisen henkilén edellytysten edistdminen yhdenver-
taiseen elamé&an muiden kansalaisten kanssa sek& vammaisuuden aiheutta-
mia haittojen ja esteiden poistaminen. Asiakkaalle etsitdan hanen tarpeitaan
vastaava tukihenkild joko asiakkaan |&hipiirista tai vammaispalveluiden tuki-
henkilorekisterista. Asiakkaalle tehd&én tukihenkilétoiminnan aloittamisesta
paatos, josta ilmenee tukihenkild, seka kayntitiheys seka korvaukset. Toimi-
vuus, jatkuvuus ja, ja henkilon sitoutuminen toimintaan ovat tukihenkilétoimin-
nan tarkoituksena. Tukihenkilon sopivuus asiakkaalle selvitetd&dn. Sopivan tu-
kihenkilon 16ydyttyd, taman kanssa kaydaan lapi asiakkaan tiedot, toiminnan
tavoitteet, voimassaoloaika (toistaiseksi), asiakkaan ja tukihenkilén tapaamiset
kuukaudessa, tukihenkildépalkkio, kulukorvaus ja sen kayttd. Ongelmana voi

olla sopivan tukihenkilon 16ytyminen.
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Tukihenkilétoiminnan aloittaminen ja toteuttaminen vaativat vanhempien tai

valitun tukihenkilon aktiivista yhteydenottoa toisiinsa. Tukihenkilon ensimmai-
nen kaynti voi tapahtua asiakkaan kotona. Tukihenkilétoiminnan toteutuminen
palveluna on asiakkaalle tarkea palveluprosessin vaihe, koska se sisaltaa ha-
nen arkipaivaansa eniten vaikuttavat, konkreettiset palvelut. Vayrysen ym.
mukaan (2010, 56-57) asiakkaan etu on aina tarkein asia paatoksia tai toi-
menpiteitd tehtéaessa.

Tukihenkilétoimintaa arvioidaan esimerkiksi vammaispalvelun ja asiakkaan

seka omaistensa eri tapaamisissa (mm. palvelusuunnitelman teko), joissa
vammaispalvelun tyontekija voi kartoittaa ko. asiakkaan osalta tukihenkil6toi-
minnan toteutumista. Onko esimerkiksi tapaamistiheys sovitun mukainen ja
onko tukihenkil6 viela sopiva tehtavaansa? Jos on tarve vaihtaa tukihenkild,
niin vammaispalvelun tydntekija tai perhe etsivat asiakkaalle uuden tukihenki-
I6n. Tukihenkilétoiminnan arviointi on tarkeda toiminnan toimivuuden ja kehit-
tamisen takia. Tall6in voidaan arvioida ja huomioida asiakkaan ja tukihenkilon
valisessa toiminnassa mahdollisesti parantamisen arvoiset asiat: miten tapaa-
miset toteutuvat ja ovatko tapaamiset asiakkaan kannalta mielekkaita? Asiak-
kaalle laaditut suunnitelmat tulee tarkistaa viimeistaan sovittuna ajankohta.

Tarkistusajankohdan pitaa loytya laaditusta suunnitelmasta. Varsinkin asiak-

kaan oma (jos mahdollista) ja hanen laheistensa arviointi palvelujen toteutumi
sesta ja vaikuttavuudesta ovat tarkeita palvelujen suunnittelun kannalta. (Vay-
rynen ym. 2010, 57.)

Asiakkuus voi paattya, jos asiakas ei ole hyotynyt toiminnasta. Asiakkuus voi

paattyd myos asiakkaan kotikunnan vaihtuessa, kuollessa, tai jos asiakas ei

ole endé oikeutettu end& vammaispalveluihin.
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EHDOTUS TUKIHENKILOTOIMINNAN PALVELUPROSESSIKSI LOVIISAN KAUPUN-
GIN VAMMAISPALVELUISSA

Asian vireille tulo:

Asiakkaan palveluprosessi alkaa, kun vammaispalveluiden tyontyontekija saa ilmoituksen
asiakkaan palvelujen tarpeesta joko vanhemman tai muun asiakkaan edustajan yhteyden-
oton (esimerkiksi puhelimitse tai kirjallisesti) perusteella tai esimerkiksi asiakkaan palvelu-
suunnitelman teon yhteydessa. Tyontekija on yhteydessa asianosaiseen henkiléon tai ha-

nen edustajaansa.

Tukihenkilotarpeen selvittdminen:

Tarve tukihenkildlle selvitetdan, ja ilmoituksen perusteella aloitetaan tukihenkildtarpeen sel-
vittdminen. Selvitetaan asiakkaan/huoltajien ndkemys vamman tai sairauden aiheuttamasta
toimintakyvyn rajoitteista, puutteista ja ongelmista. Huomioidaan myés asiakkaan vahvuu-
det ja voimavarat. Liséksi tutustutaan asiakkaan mahdollisuuksiin toimia ja osallistua el&-

man eri osa-alueilla.

Tukihenkil6toiminnan suunnitteleminen:

Loviisan kaupungin vammaispalvelun lahtokohtana on vammaisen henkilon edellytysten
edistiminen yhdenvertaiseen elamaan muiden kansalaisten kanssa sekd vammaisuuden
aiheuttamien haittojen ja esteiden poistaminen. Asiakkaalle etsitdan hanen tarpeitaan vas-
taava tukihenkil® joko asiakkaan lahipiirista tai vammaispalveluiden tukihenkilorekisterista.
Asiakkaalle tehdaan tukihenkildtoiminnan aloittamisesta paatos, josta ilmenee tukihenkil®,
seké kayntitiheys seka korvaukset. Toimivuus, jatkuvuus ja, ja henkilén sitoutuminen toi-
mintaan ovat tukihenkil6toiminnan tarkoituksena. Tukihenkildn sopivuus asiakkaalle selvite-
téaan. Sopivan tukihenkilon 16ydyttya, talle esitellaan asiakkaan tiedot toiminnan tavoitteet,
voimassaoloaika (toistaiseksi), asiakkaan ja tukihenkilon tapaamiset kuukaudessa, tukihen-

kildpalkkio, kulukorvaus ja sen kaytto.

Tukihenkilétoiminnan aloittaminen ja toteuttaminen:

Vanhemmat tai valittu tukihenkil6 ottavat yhteytta toisiinsa ja sopivat ensimmaisesta kayn-
nista, joka voi tapahtua asiakkaan kotona tutustumisen merkeissa. Tukihenkilétoiminnan
toteutuminen palveluna on asiakkaalle tarkea palveluprosessin vaihe, koska se sisaltéaa ha-

nen arkipaivaansa eniten vaikuttavat, konkreettiset palvelut.

Tukihenkilétoiminnan arviointi:

Esimerkiksi vammaispalvelun ja asiakkaan sekd omaistensa eri tapaamisissa (mm. palvelu-
suunnitelman teko) vammaispalvelun tyontekija voi kartoittaa ko. asiakkaan osalta tukihen-

kilétoiminnan toteutumista: onko tapaamistiheys sovitun mukainen ja onko tukihenkild viela

sopiva tehtéavaéansa. Jos ilmenee tarve tukihenkilon vaihtamiselle, niin vammaispalvelun

tyontekija tai perhe etsivét asiakkaalle uuden tukihenkilon.

Asiakkuuden paattyminen:

Asiakkuus voi paattya, jos asiakkaalle ei ole koitunut hydtya toiminnasta. Asiakkuus voi
paattya myos asiakkaan muuttaessa kotikuntaa, kuollessa tai jos asiakas ei ole enaa oikeu-

tettu enaa vammaispalveluihin.

Kuva 5. Ehdotus tukihenkil6toiminnan palveluprosessiksi Loviisan kaupungin vammaispalve-

lussa
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10.2 Ehdotus tukihenkilétoimintamalliksi Loviisan kaupungin
vammaispalveluille

Asiakas, kehitysvammainen lapsi, hyotyy tukihenkilétoiminnasta. Hanen osalli-
suutensa ymparoivaan yhteiskuntaan lisaantyy ja vakiintuu saannéllisten tuki-
henkil6tapaamisten muodossa. Tama ilmeni vahvasti myds kyselyn tuloksissa.
Ehdotukseen tukihenkilomalliksi olen hyddyntanyt teoriaa, kyselyn vastauksia,
omia kokemuksia, Porin ja H elsingin kaupunkien tukihenkildohjeita. (Purho-
nen, Myrhberg ja Eskelinen 2012; Porin kaupunki 2014.) Kuvassa 6 on esitetty
tukihenkildmallin ehdotus prosessina ja kuvassa 7 on esitetty ehdotus tukihen-
kilomalliksi.

TUKIHENKILOTOIMINNAN

MAARITELMA

ASIAKAS

PERUSTEET
(jarjestamisvelvollisuus)

TUKIHENKILOTOIMINNAN
RAHOITUS

TUKIHENKILOTOIMINNAN
MYONTAMISEN

TUKIHENKILON HANKINTA

(Vammaispalvelut tai

TUKIHENKILOLLE
MAKSETTAVA PALKKIO JA
KORVAUS

Kuva 6. Ehdotus tukihenkildtoiminnan prosessiksi

Méaéaritelman mukaisesti kehitysvammainen asiakas voi saada tarvittavia pal-
veluita ja tukitoimia jokapdivaisen elaman tarpeisiin. Tuettava asiakas pyritaan
osallistaa tukihenkildtoiminnan avulla yhdenvertaisesti muiden kanssa ympa-
réivaan yhteiskuntaan.

Asiakkaalla tarkoitetaan alle 18-vuotiasta kehitysvammaista henkil6a. Asiakas
on kehitysvammainen lapsi, jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja saada tarvit-

semiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai
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sairauden vuoksi. Lain (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista (3.4.1987/380) mukaan vammaisella henkil6lla tarkoite-
taan henkil6a, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisia
vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista. Ongelmana voi olla
asiakaskunnan rajaaminen, kuka asiakas on oikeutettu tukihenkildon. Lakiin

nojaamalla asia ratkeaa.

Jarjestamisvelvollisuus eli perusteet tukihenkildtoiminnalle tulevat seuraavista

laista: kehitysvammaisten erityishuollon laki (23.6.1977/519) ja asetus
(23.12.1977/988), vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluiden ja tu-
kitoimien laista (3.4.1987/380) ja asetuksesta (18.9.1987/759) seka sosiaali-
huoltolaki 1301/2014, § 28. Vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luiden ja tukitoimien sdatavassa laissa (3.4.1987/380, § 3) todetaan: kunnan
on huolehdittava siita, etta vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjes-
tetdan sisalloltaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve
edellyttaa. Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestettaessa on otet-
tava huomioon asiakkaan yksil6llinen avun tarve. Sosiaalihuoltolaissa painote-
taan, etta erityista tukea tarvitsevalle lapselle tai hanen perheelleen voidaan
jarjestaa vertaisryhmatoimintaa seka tukihenkil6 lapsen terveyden tai kehityk-

sen turvaamiseksi.

Tukihenkilétoiminnan rahoitus jarjestetaan joko maararahasidonnaisesti tai

subjektiivisten oikeuksien perusteella riippuen asiakkaan vamman laajuu-
desta. Esimerkiksi vaikeavammaisilla tukihenkil6toiminta perustuu subjektiivi-
siin oikeuksiin (oikeus palveluihin tai tukitoimiin perustuu lakiin), eli kunta ei voi
evata tukihenkilod vetoamalla rahan puutteeseen. Palvelun tai tukitoimen
maararahasidonnaisuus merkitsee kunnan myontavan palvelun tai tukitoimen,
tassa tukihenkilétoiminnan, tarveharkinnan perusteella maararahojen puit-
teissa. Kunta ei voi kuitenkaan kokonaan jattdd merkitsemattéa palveluihin tai
tukitoimiin tarvittavia maararahoja. Kunnan tulee budjetoida tukihenkilétoimin-
taan riittavasti maararahoja huomioiden kunnassa ilmeneva tarve. Jos esimer-
kiksi maararahat loppuvat, niin kunnalla ei ole ehdotonta velvollisuutta myén-
téda hakijalle maararahasidonnaista tukitoimea tai palvelua. (Kehitysvammais-
ten tukiliitto ry. 2017, 15.) Ongelmaksi voi muodostua maararahojen riittavyys.

Talldin maararahojen kasvuun voidaan varautua seuraavassa budjetissa.
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Tukihenkil6toiminnan mydntdmisen perusteiden mukaisesti tukihenkild voi-

daan myontaa alle 18-vuotiaalle kehitysvammaiselle lapselle, tai lapselle joka
tarvitsee jokapéaivaiseen arjen toimintaansa vammansa, hahmotusvaikeuk-
sien, kaytoshairididen tai pelkotilojen vuoksi apua. Tukihenkilétoiminnalla pyri-
taan lisaamaan asiakkaiden yhteiskuntaan osallistumista ja yhdenvertaista
asemaa muiden kanssa. Tukihenkil® voi olla apuna esimerksi ostoksilla, elo-
kuvissa, harrastuksissa tai leikkiseurana. Tukihenkild vahvistaa tuettavan asi-
akkaansa itsenaistymista ja osallistumista muun muassa osallistumalla yhden-
vertaisesti ei-vammaisten kanssa harrastustoimintaan, tai kdymalla eloku-
vissa, ostoksilla, kirjastossa ja kotona leikkien. Tukihenkilokaynteja myonne-
taan asiakkaalle yksilollisen tarpeen mukaisesti. Kaynti kestaa vahintaan puo-
litoista tuntia. Tukihenkildétoiminnalla tuetaan myds vanhempien ja sisarusten

jaksamista.

Paasaantdisesti vammaispalvelut hankkii tukihenkilén, mutta myos perhe voi
hankkia tukihenkilon. Uusien tukihenkildiden rekrytointi tulee olla jatkuvaa ja
kunnan vastuulla (esim. kunnan internet-sivuilla ilmoittautumislomake, lehti-il-
moitukset). Sosiaalitydntekija arvioi edellytykset tukihenkilopaatoksen tekemi-
selle ja sopii tuettavan ja tukihenkilén kanssa millaisissa asioissa tukea anne-
taan ja kuinka paljon. Tukihenkilon pitda olla yli 16-vuotias. Ongelmana ja
haasteena on |0ytda sopiva tukihenkild tuettavalle kehitysvammaiselle lap-
selle. Tasséa on hyva kayttaa vanhempien asiantuntemusta avuksi. Tukihenki-
I6n on hyva olla vastuullinen, empaattinen ja motivoitunut toimimaan tukihen-

kilona.

Vammaispalvelut maksaa tukihenkil6lle palkkion, kulukorvauksen ja matkakor-

vauksen. Tukihenkild toimittaa joka kuukausi raportin toteutuneista kaynneista
vammaispalveluun kuun alussa. Raportti toimii palkkion perusteena, ja palkkio
maksetaan kuukauden viimeisena paivana takautuvasti edelliseltd kuukau-
delta. Raportilla tarkistetaan tukihenkilotoiminnasta tehdyn paatoksen mukai-
nen toiminnan toteutuminen. Asiakas maksaa omat kulut. Tukihenkil6 on vai-

tiolovelvollinen tuettavansa asiakkaan tai hdnen perheensa asioista.
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EHDOTUS LOVIISAN KAUPUNGIN VAMMAISPALVELUIDEN TUKIHENKILOTOIMIN-
TAMALLIKSI

Maaritelma:

Kehitysvammainen henkil6 voi saada tarvittavia palveluita ja tukitoimia jokapaivaisen ela-
man tarpeisiin. Tuettava asiakas pyritdan osallistaa tukihenkil6toiminnalla yhdenvertaisesti

muiden kanssa ympéardivaan yhteiskuntaan.

Asiakas:

Asiakkaalla tarkoitetaan alle 18-vuotiasta henkild. Asiakas on kehitysvammainen lapsi,
jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kogni-

tiivisen tai psyykkisen vamman tai sairauden vuoksi.

Jéarjestamisvelvollisuus:

Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 28 §: Erityista tukea tarvitsevalle lapselle tai hanen perheel-
leen voidaan jarjestaa vertaisryhmatoimintaa seka tukihenkilo- tai perhe lapsen terveyden
tai kehityksen turvaamiseksi. Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 1987/380, 38: Kunnan on huolehdittava siita, ettd vammaisille tarkoitetut palve-
lut ja tukitoimet jarjestetaén sisalloltaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva
tarve edellyttad. Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestettdessa on otettava huo-

mioon asiakkaan yksil6llinen avun tarve. (19.12.2008/981)

Rahoituksen ja myéntamisen perusteet:

Tukihenkilétoiminta on maararahasidonnaista tai subjektiiviseen oikeuteen perustuvaa toi-
mintaa riippuen asiakkaan vamman laajuudesta. Tukihenkilétoiminnalla pyritaan liséamaan
kehitysvammaisten lasten mahdollisuuksia osallistua mm. harrastustoimintaan ja vapaa-
ajanviettoon. Tukihenkil® toimii apuna yksil6llisesti tai lyhytkestoisissa tilanteissa. Kunnan
viranomainen tekee asiasta paatdksen, kun perhe tai vammaispalvelut ovat |6ytaneet sopi-
van tukihenkilon. Yksi kaynti kestéaa vahintaan puolitoista tuntia. Tukihenkildtoimintaa
myodnnetaan noin 10 tuntia kuukaudessa. Tukihenkilétoimintaa voidaan yksilollisen tarpeen

perusteella myontaa enemmaén kuin 10 tuntia kuukaudessa.

Tukihenkildn hankinta ja ohjaus:

Uusien tukihenkildiden rekrytointi on jatkuvaa ja kunnan vastuulla (esim. kunnan internet-
sivuilla ilmoittautumislomake, lehtimainonta, yhteistydtahot). Tydntekija arvioi edellytykset
tukihenkilopaatoksen tekemiselle. Tukihenkilon pitéaa olla yli 16-vuotias. Koska asiakas on
alaikéinen, joten tulee tukihenkildn toimittaa rikosrekisteriote néhtavaksi. Verokortti toimite-
taan kunnan palkanlaskentaan. Vammaispalveluiden tydntekija antaa tarvittaessa ohjausta

tuettavaan liittyvissa asioissa tukihenkilélle tai tuettavalle.

Tukihenkilolle maksettavapalkkio ja korvaus:

Palkkio, kulukorvaus ja matkakorvaus maksetaan tukihenkil6lle. Tukihenkil6 toimittaa joka
kuukausi raportin toteutuneista kaynneistd vammaispalvelutoimistoon kuun alussa. Raportti
toimii palkkion perusteena ja palkkio maksetaan kuukauden viimeisena péaivana takautu-
vasti edelliseltéa kuukaudelta. Raportilla tarkistetaan toiminnan tukihenkil6toiminnasta teh-
dyn paatoksen mukaisuus. Asiakas maksaa omat kulut. Tukihenkil6 on vaitiolovelvollinen

tuettavansa asiakkaan tai hanen perheensa asioista.

Kuva 7. Ehdotus Loviisan vammaispalvelun tukihenkil6toimintamalliksi
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11 KEHITTAMISTYON PROSESSIN TOTEUTTAMINEN

Kevaalla 2016 otin yhteytta Loviisan kaupungin sosiaalitoimiston vammaispal-
veluun sosiaaliohjaaja Aino-Maija Maisonlahteen. limaisin kiinnostukseni
tehda opinnaytetyoni vammaispalveluille ja kysyin, onko heilla aihetta opin-
naytetyohon. Maisonlahti esitti opinnaytetyon aiheeksi tukihenkilétoimintamal-
lin luomista vammaispalveluille. Aihe oli myds sopiva opintojeni ja oman Kiin-
nostukseni kannalta. Hirsjarvi (2003, 67—70) toteaakin opinnaytetydn aiheen
kiinnostavuuden olevan tarkea kirjoittajalle muun muassa tyon etenemisen
kannalta. Aihe pitda olla my6s mahdollinen toteuttaa ja sen pitaa tuottaa lisda

tietoa aiheesta.

11.1 Kehittamiskohteen tunnistaminen ja kehittamistehtavan
maarittaminen

Kehittamiskohteena oli Loviisan kaupungin vammaispalveluiden tukihenkil6toi-
minta. Kehittamistyon tavoitteena oli kehittaa tukihenkilétoimintamalli, jonka
avulla tukihenkil6 ja tukihenkil6a tarvitseva asiakas I6ytavat toisensa. Selvitin
kyselyn avulla, miten kehitysvammainen lapsi ja hanen perheensa hyotyvat tu-

kihenkilotoiminnasta.

Tukihenkilétoiminta oli minulle entuudestaan tuttua oman kehitysvammaisen
lapseni kautta. Olen hdnen vanhempanaan etsinyt hanelle tukihenkildn use-
amman kerran. Han on ollut oikeutettu tukihenkilétoimintaan yli nelja vuotta, ja
talla hetkella hanelld on jo kolmas tukihenkild. Tiedan uuden tukihenkilon
hankkimisen haasteellisuudet. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat joutuvat
siis télla hetkella etsimaan itse lapselleen tukihenkilon. Lapsen perheen lahi-

piirista ei valttamattd 16ydy sopivaa tai halukasta henkil6a tehtavaan.

Tapasin vammaispalveluiden sosiaalityontekija Agneta Almin kesdkuussa
2016, jolloin kdavimme kehittamistehtavan ja -kohteen l&api. Alm kertoi nykyi-
sesta tukihenkildtoiminnasta ja suunnittelimme kehittdmistutkimuksen rajauk-
sen. Ennen Almin tapaamista olin tutustunut Loviisan kaupungin sekd muiden
kaupunkien tapaan hoitaa tukihenkilotoimintaa sekéa aiheesta tehtyihin opin-
naytetodihin. Muun muassa Susanna Lahtinen oli vuonna 2014 kirjoittanut opin-
naytetyon (ylempi ammattikorkeakoulu) tukihenkilétoiminnan kehittamisesta

Porin kaupungille.
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Kehittdmistehtavana oli tukihenkilétoiminnan kehittaminen seké& kehittamis-
kohteena tukihenkilémallin luominen Loviisan kaupungin vammaispalveluille.
Tehtavan ja kohteen maarittamiset ovat hieman tarkentuneet ja muuttuneet

opinnaytetyota tehtdessa.

11.2 Lahestymistavan ja menetelmien suunnittelu

Kehittamistutkimus sopi opinnaytetyoni tutkimusmenetelmaksi, ja tutkimustoi-
minta valikoitui pohdinnan jalkeen lahestymistavaksi syksylla 2016. Kevaalla
2017 paadyin prosessi- ja kyselymenetelmiin tutkimalla Kanasen ja Ojasalon
kirjoittamia kirjoja. Tukihenkildmallin kehittdminen oli prosessin luomista. Jou-
lukuussa 2016 sain ylilaakari Tero Taipaleelta tutkimusluvan tietyin rajauksin;
vammaispalvelu hoiti kyselyn toimittamisen, eli en tiennyt kyselyyn osallistu-

neiden henkilollisyytta.

Suunnittelin kyselyn tammi-helmikuussa 2017, ja se toteutettiin maaliskuussa
2017. Tammikuussa 2017 tapasin vammaispalvelusta Agneta Almin seké so-
siaalipalveluista vastaavan Pamela Stenbergin. Kavimme yhdessa lapi heille
ennakkoon lahettdmani kyselyn. Kyselyn kysymykset asettelimme ja kehitte-
limme tapaamisessa siten, ettéa kysely toisi vastauksia kysymykseeni: miten
kehitysvammainen lapsi hyotyy tukihenkilotoiminnasta. Kyselyn kysymysten
suunnitteluun kaytin aikaa, koska halusin kyselyn tukevan kirjoittamaani teo-
riaa ja tutkittavaa asioita. Edellisen opinnaytetyoni, pro gradu -ty6én, tein Maa-
talouden taloudelliselle tutkimuslaitokselle, jossa sain tuolloin hyvaa ohjausta
kyselyn tekemiseen. Silloin saatuja oppeja pystyin hyédyntdmé&an myds tassa

tyossa.

11.3 Teorian kirjoittaminen

Opinnaytetyoni teoria eli viitekehys koostuu kehitysvammaisuuden ja tukihen-
kildtoiminnan avaamisesta, tukihenkilétoimintaan liittyvasta lainsdddannosta,
vammaispalvelujen palveluprosessin seka Loviisan kaupungin vammaispalve-
lun kuvaamisesta ja kehitysvammaisen lapsen sosiaalisesta hyvinvoinnista.
Edellisten lisdksi kuvaan tyossani kaytetyn kehittamistutkimusmenetelman, 1&-

hestymistavan (toimintatutkimus) ja kysely- sekd prosessimenetelmat. Syk-
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sylla 2016 aloin kirjoittaa teoriaa, mihin tuli tauko johtuen neljannesta harjoitte-
lustani Loviisan Etevassa. Toisaalta tydskentely kehitysvammaisten parissa
avarsi entisestddn maailmaani, koska itsellani oli kokemusta kehitysvammai-

sista lapsista mutta ei niink&&n kehitysvammaisista aikuisista.

Teoriaan perehdyin tutkimalla alan kirjallisuutta seka internetista 16ytyvaa tie-
toa. Muun muassa kehitysvammaliiton sivut olivat erinomaiset. Teorian sisalto
ja rakenne muotoutuivat opinnaytetyota kirjoittaessa. Teoria laajeni selvittaes-
sani kehitysvammaisten osallisuutta. Talléin yhdenvertaisuus ja itsenaistymi-
nen tulivat mukaan tutkimuksen viitekehykseen. Hyédynsin myos sosiaalista
mediaa, eli kehitysvammaisten Facebook-ryhmien julkaisuista sain ajankoh-
taista tietoa tyohoni. Huomasin loppuvaiheessa, etta teorian siséltoon (laajuu-
teen ja asioiden toistoon) piti kiinnittda huomiota.

Teoriaa ja itse toimintamallia pyrin lahestymaan asiakaslahtdisesti. Minulle
selkeni opinnaytetyota kirjoittaessani eli prosessin tyostamisvaiheessa, mikéa
on oleellista. Muihin toimintamalleihin tutustuminen oli tarkeaa. Varsinkin Su-
sanna Lahtisen (2014) opinnaytety6 seka Porin kaupungin ja Helsingin kau-
pungin tukihenkildohjeistukset vahvistivat omaa tulkintaani opinnaytetyoni toi-

mintamallista. Teorian kirjoittaminen loi pohjan télle kehittamistydlle.

Kaytin prosessianalyysi-menetelméaa, jonka avulla selvitin eri osapuolten roolit
prosessissa; mitka olivat prosessin kriittiset vaiheet sekéd missa ongelmia il-
meni? Prosessin eri osapuolia (rooleja) olivat vammaispalvelun tyéntekija, so-
siaalipalveluista vastaava, kyselyyn vastanneet vanhemmat ja heidan lap-
sensa, tukihenkil6a tarvitsevat asiakkaat ja tyon tekija eli mina. Vammaispal-
velut seka sosiaalipalveluista vastaava antoivat tyon aiheen, osallistuivat ky-
selyn kysymysten tekemiseen sek& maarittelivat kyselyyn vastaavat asiak-
kaat. Tukihenkiloa tarvitsevat lapset saivat &dnensa kuuluviin heidan vanhem-
piensa vastattua kyselyyn. Mina toteutin kyselyn ja sen analysoinnin, kirjoitin

teoriaa seka suunnittelin tukihenkildmallin.

Prosessin kriittisia vaiheita ilmeni kyselyn lahettdmisesséa ja sen vastausmaa-
ran pienuudessa. Kysely l&hetettiin seka sahkopostitse etté postitse. Postitse
l&ahetetyissé ei ollut vastauskirjekuorta mukana, joten postitse ei palautunut
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yhtdan vastausta. Vammaispalvelu muistutti kahteen kertaan kyselyyn vastaa-
misesta, joten vastausprosentiksi tuli 58 %. Prosessin kriittisiin vaiheisiin kuu-
lui myos itse tyon toimenantajan ohjeistus, joka ei ollut selkeéd. Yhteyden pito
johtuen toimeksiantajan kiireista hidasti tyon etenemista.

12 KEHITTAMISTUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuseettisyys tarkoittaa hyvaa tieteellistéa kaytanndon noudattamista. Eetti-
syys oli muistettava koko ajan opinnaytetyota tehdessa. Tutkimus oli tehtava
noudattaen annettuja ohjeita. Tein sopimuksen opinnaytetyon tekemisesta Lo-
viisan kaupungin vammaispalveluiden kanssa, joka oli toimeksiantaja. Koska
opinnaytetyd oli tydelamalahtdinen, oli tarkeaa, etta opinnaytetyon tekija seu-

rasi tutkimusetiikassa esitettyja saantoja ja ohjeita. (Vilkka 2015, 41, 47-53.)

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2000, 26) mukaan koko tutkimuksen ku-
lun pitaa tehda tietoisia seka eettisia perusteluja ratkaisuja ja valintoja. Jo tut-
kimusaiheen valinnassa voidaan pohtia eettisia kysymyksia: kenen ehdoilla ja
kenelle tutkimusta tehd&én seka miksi tutkimukseen lahdetédén. Tasséa opin-
naytetydssani edettiin minun, kirjoittajan seka kaupungin sosiaalitydontekijalta
saamani panostuksen turvin. Opinnaytetyo tehtiin vammaispalveluille, mutta
myos tukihenkilétoimintaan oikeutetut kehitysvammaiset lapset hyotyvat toi-

minnan kehittamisesta.

Tassa opinnaytetydssa kohderyhmana olivat kehitysvammaiset lapset. Hirs-
jarvi muistuttaa, ettéd jos tutkimus kohdistuu ihmisiin, niin silloin on selvitettava,
millaisia riskeja heidan osallistumiseen liittyy. (Hirsjarvi ym. 2003, 26.) Opin-
naytetyotani koskevaa kyselyé varten sain luvan ylilaakari Tero Taipaleelta
Loviisan kaupungilta. Sosiaalitoimen paallikkd Pamela Stenberg muotoili lupa-
hakemukseni siten, ettd minulla ei ole tietoa, kenelle lahetettiin. Tall6in kyse-
lyn anonyymisyys tayttyi. Kyselyaineiston keraamisessa huomioitiin siis ano-
nyymius, luottamuksellisuus ja aineiston tallentaminen asianmukaisesti. Myos
kunnioittava kohtelu on muistettava esimerkiksi kyselyn muistutusviesteissa.
Muistuttaminen ei saa olla pakottavaa, vaan vapaaehtoista. (Ks. Hirsjarvi ym.
2003, 26.)
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Vammaispalveluihin eettisyys liittyy l&heisesti: inhimillisyyden kunnioitus ja
toisten auttaminen kuuluvat palvelutoimintaan. Juuri eettisyydella on tarkea
osa palveluissa, koska niiden kehittamisella pyritaan asiakkaiden tilanteen ko-
hentamiseen. (Stenvall & Virtanen 2012, 108-109.) Eettisyys nakyy monella
tapaa kehittamisessa. Eettisyyden toteutumiseen vaikuttaa kehitettavan orga-
nisaation asenneilmasto suhteessa kehittamistoimenpiteisiin. Asiakkailla on
oikeus osallistua kehittamistyohon, silla palveluja kehitetdan heidan tar-
peidensa tyydyttamiseksi. Etiikan kannalta asiakkaita pitd& kunnioittaa ja ar-
vostaa. (Stenvall & Virtanen 2012, 178, 245.) Tassa tydssa asiakkailla ol
mahdollisuus osallistua tyéhon vastaamalla kyselyyn ja siten vaikuttaa kehitta-

misen kohteena olevaan asiaan.

Opinnaytetyon luotettavuus ilmenee kaytetyista lahteista. Pyrin kayttamaan
monia lahteitd, saadakseni vankan teoriapohjan tydlleni. Luotettavuus pohjau-
tuu myds asianmukaisiin lahdeviittauksiin seka tyon kriittiseen lahestymista-
paan. Tyo pitaa olla kirjoitettu hyvin, eikd se saa olla harhaanjohtava tai puut-
teellinen. Tama merkitsee kaytettyjen menetelmien kattavaa esittelemista.
(Hirsjarvi ym. 2003, 27-28.) My6s Lahtinen (2007, 30) toteaa, ettd vammais-
nakokulmasta tutkitulla asialla on eettinen perusta, koska silla pyritddn vam-

maisten aseman parantamiseen.

13 TUKIHENKILOTOIMINNAN KEHITTAMISEN ARVIOINTI JA
JOHTOPAATOKSET

Loviisan kaupungin vammaispalveluiden tukihenkilétoimintaa kehitettiin luo-
malla tukihenkildpalveluprosessi seké -malli. Lahestyin kehitettavaa aihetta
perehtymalla teoreettiseen viitekehykseen, aikaisempiin selvityksiin tutkitta-
vasta aiheesta sek& vammaispalveluiden tukihenkilétoimintaan oikeutetuille
lahetettyyn kyselyyn. Kehitettdva aihe on tarke&, koska juuri kehitteilla olevalla
vammaislailla pyritddn vahvistamaan kehitysvammaisten lasten sosiaalista hy-
vinvointia (muun muassa osallisuus ja yhdenvertaisuus) ymparodivaan yhteis-
kuntaan. Kehittdmistutkimuksella luotiin tukihenkiltoimintamalli, asiakas saa
tukihenkilon ja vammaispalvelut pyrkii l0ytamé&an asiakkaalle tukihenkilon ny-

kyista helpommin.
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Kyselyn kaytannon toteuttaminen osoittautui haasteelliseksi. Loviisan kaupun-
gin vammaispalvelut l&hetti tekemani kyselyn 12 perheelle (anonyymisyden
takaamiseksi). Kahden muistutuskerran jalkeen vastauksia saapui seitseman,
eli vastausprosentti oli 58 %. Tutkimuksen lapindkyvyytta kuvasti kyselyn vas-
taajien maara. Kysely lahetettiin sahkopostitse tai postitse, mutta kyselyyn
osallistuneiden sahkopostiosoitteet eivét olleet ajan tasalla. Postitse lahete-
tyissa kyselyissé olisi pitanyt olla mukana ennalta maksetut vastauskirjekuoret
mukana. Jos olisin tiennyt tdman, olisin itse maksanut vastauskirjeiden posti-
maksut. Nama seikat kavivat ilmi, kun kaksi tuttua perhetta otti yhteytta mi-
nuun postitse lahetettyjen kyselyn saapumisen jalkeen (kyselyn saatekirjeessa
oli minun yhteystiedot). Nama seikat alensivat todennakoisesti kyselyn vas-
tausprosenttia. Vain yksi vastaus saapui taytettyna paperiversiona, senkin ko.
lapsen vanhemmat lahettivat minun kehitysvammaisen lapseni koulun kautta.
Kyselylla saatiin kuitenkin perheiden ja lasten aanta kuuluviin; opinnaytetyo ol

tydelamalahtéinen mutta myos kayttaja- ja asiakaslahtoinen.

Toikko ja Rantanen (2009, 10) toteavatkin ennakoimattomuuden eli yllattavien
asioiden voivat muuttaa ennalta suunniteltua prosessia. Tama on tyypillista
varsinkin monimutkaisissa sosiaalisissa verkostoissa. Kehittamisprosessia
voidaan joutua korjaamaan ja suuntaamaan uudelleen. Haasteellisinta opin-
naytetyon tekemisessa olikin ajankohtaisen tiedon hankkiminen tukihenkil6toi-
minnasta. Tieto oli hyvin pirstaloitunutta ja sita oli valilla vaikea saada. En aina

tavoittanut opinnaytetyoni tydelamaohjaajaa hanen tyokiireidensa takia.

Prosessianylyysimenetelman perusteella voidaan todeta, etté eri osapuolten
roolit tukinenkil6toiminnassa ovat tarkeita (Ojasalo 2014, 178.). Tuettavan lap-
sen, vanhempien, tukihenkilon ja vammaispalveluiden tyontekijan toimiva yh-
teisty0 on edellytys toiminnan onnistumiselle. Varsinkin tukihenkiln ja tuetta-
van lapsen yhteensopivuus ja -toimivuus ovat tarkeita tukihenkilétoiminnan
onnistumisen kannalta. Prosessin kriittinen vaihe eli ongelma onkin sopivan
tukihenkilon 16ytyminen asiakkaalle. Ongelmana voi olla myds vammaispalve-
luiden tukihenkildiden rekrytointi, eli uusien tukihenkildiden |0ytdminen tuetta-

ville asiakkaille.
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Tein kyselya ajan kanssa. Aikaisempien opintojeni perusteella tiesin, etta ky-
selyn kysymyksiin pitdd nahda vaivaa ja aikaa. Mielestani tamén opinnayte-
tyoni kyselyn rakenne onnistui hyvin ja silla saatiin vastauksia asetettuihin ta-
voitteisiin. Taman opinnaytetyon heikkoutena oli kyselyn vastauksien niukkuus
sekd vanhempien vastaaminen lastensa puolesta. Lasten kehitystaso vaikutti
siihen, ettd vanhemmat vastasivat lastensa puolesta. Tutkimuksen vahvuu-
tena pidan tyon vankkaa teoriapohjaa sek& omaa osaamistani seka tietamys-

tani tukihenkil6toiminnasta ettéd kehitysvammaisen lapsen arjesta.

14 POHDINTA

Opinnaytetyoni kehittdmistydntavoitteena oli kehittda Loviisan kaupungin vam-
maispalveluille tukihenkildtoimintamalli, jonka avulla tukihenkil6 ja tukihenkilo-
toimintaan oikeutettu lapsi I6ytavat toisensa. Selvitin kyselyn avulla, miten ke-
hitysvammainen lapsi ja hanen perheensa hyotyvat tukihenkiltoiminnasta.
Kehitin tukihenkilétoiminnan palveluprosessimallin seka tukihenkilétoiminta-
mallin. Palveluprosessimallilla selkiytettiin ja kehitettiin nykyista tukihenkil6toi-
mintaa, jotta tukea tarvitsevat lapset saavat helpommin tukihenkilon. Tata tuki

myo6s koostamani ehdotus tukihenkilotoimintamalliksi.

Mallitin tukihenkil6toiminnan palveluprosessin ja tukihenkildtoimintamallin teo-
reettisen viitekehyksen seké aikaisempien tutkimuksien (Lahtinen 2014) etta
Porin ja Helsingin kaupunkien tukihenkildohjeiden perusteella. Tukihenkil6toi-
minnan palveluprosessi (asiakkuuden vireille tulo, tarpeen selvittdminen, toi-
minnan suunnitteleminen ja toteuttaminen, arviointi ja asiakkuuden paattymi-
nen) seka tukihenkildtoimintamalli (maaritelmé&, asiakas, tukihenkilétoiminnan
jarjestamisvelvollisuus, tukihenkil6toiminnan rahoitus, tukinenkilon myéntami-
sen perusteet, tukihenkildn hankinta ja tukihenkil6lle maksettava korvaus) sel-
kiyttavat ja helpottavat tukihenkilon hankkimista sita tarvitsevalle asiakkaalle.
Voin todeta teorian seka kyselyn vastausten perusteella, etta tukihenkil6toi-
minnalla pystytaan lisaédméaén kehitysvammaisen lapsen osallisuutta, yhden-
vertaisuuta ja ennen kaikkea héanen itsenaisyytta. Kehitysvammaisen lapsen
on haasteellista itsendistyd, jos vanhemmat ovat koko ajan lasnéa. Tukihenkild
mahdollistaa kehitysvammaisen lapsen osallistumista yhdenvertaisesti ympa-

réivaan yhteiskuntaan kuten vastaavan ikéiset ei-vammaiset lapset.
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Pitaisin tarkedna jatkokehittelyn aiheena yhteistydtahojen selvittamisen. Yh-
teistydtahoja voisi olla lahialueella sijaitsevat koulut, erityisesti sosiaalialan
koulut. Kaupungin tulisi selvittda, mista tukihenkil6ita voisi hankkia tukea tar-
vitseville lapsille. Esimerkiksi Loviisan kaupungin internetsivuille voitaisiin
luoda palvelu, jossa henkil6 voi hakea tai ilmoittautua tukihenkiloksi. limoittau-
tuneista henkildista sekd olemassa olevista tukihenkildista kootaan tukihenki-
|orekisteri (esim. Excel-tiedosto tai vammaispalveluiden kayttamaan henkilo-
tietojarjestelmaan tiedosto), josta vammaispalveluiden henkilokunta voi tarjota
tukihenkiloa sita tarvitsevalle lapselle. Stenvall ja Virtanen (2012, 62) toteavat-
kin séhkdisten palveluiden edistavan palveluiden saatavuutta ja saavutetta-
vuutta. Palveluiden kaytettavyys ja lahestyttavyys pitda olla hyva. Loviisan
kaupungin internetsivuilla vammaispalvelut voisi siirtdé jatkokehittelyna
omaksi kohdakseen sosiaalipalveluiden alle. Nyt vammaispalvelut sijaitsevat
Loviisan kaupungin internetsivuilla aikuisten palveluiden alla. Lapsiasiakkaan

lahiomaiset eivat valttamatta |6yda tarvitsemaansa tietoa.

Kehitysvammaisen lapsen sisaruus, vanhemmuus, omaishoitajien tyollistymi-
nen ja jaksaminen olisivat mielestani tarkeita jatkotutkimuksen aiheita. Laa-
jemmin voisi perehtya kehitysvammaisten lasten osallisuuden ja yhdenvertai-
suuden toteutumiseen tana paivana. Kehitysvammaisten lasten kaverisuhteita
tai niiden puuttumista voisi myds tutkia. Vanhemmat esittivat kyselyssa vam-
maispalveluiden kehittdmista tekemalla Loviisan kaupungin palveluoppaan

vammaisten lasten perheille.

Vammaisten hyvinvoinnin kehittdminen vaatii syrjimattéméan seka esteettoman
yhteiskunnan seka toimivat palvelut, koska siten ne yhdessa takaavat vam-
maisille yhdenvertaiset osallistumismahdollisuudet (Haarni 2006, 48). Suhtau-
tumalla kehitysvammaisuuteen luonnollisesti myés me itse tuemme kehitys-
vammaisten lasten yhdenvertaisuutta maailmassamme. Oma, luotettava tuki-
henkilé mahdollistaa kehitysvammaisen lapsen ja nuoren osallistumisen yh-

denvertaisesti yhteiskunnassamme.
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Liitel

TUKIHENKILOTOIMINNAN KEHITTAMINEN LOVIISAN KAUPUNGIN
VAMMAISPALVELUISSA

1. Lapsenne sukupuoli

O Tytto O Poika

2. Lapsenne ika talla hetkella
O5 06 O7 0O8 09 010 O11 012 013 014
O15 O16 O17 O 18

3. Lapsenne ika tukihenkilétoiminnan alkaessa (vuotta)
O5 O6 O7 08 09 Q10 011 012 013 O14
015 016 O17 O18

4. Onko lapsellanne talla hetkella tukihenkild?

OKylla O Ei

5. Onko lapsenne tukihenkild vaihtunut?

O Kylla O Ei (voitte siirtya kysymykseen 7 seuraavaksi)
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6. Miksi tukihenkilé on vaihtunut?
O Tukihenkild on ollut epasopiva.
O Tukihenkild on lopettanut.
O Perhe/lapsi on halunnut vaihtaa tukihenkilon.

Muu syy, mika

7. Montako tukihenkil6a lapsellanne on ollut?
O0 01 02 03040506 0708 09
Q10

8. Mista saitte tiedon tukihenkilétoiminnasta?
QO Loviisan kaupungin vammaispalvelu
QO Vertaistukiryhma
O Koulu

O Muu taho, mika

9. Miten tukihenkil6 16ytyi?
O Vanhemmat loysivat.
(O Vammaispalvelu I6ysi.
QO Vertaistukiryhman kautta.

O Muu taho, mika

10. Haluaisitteko vammaispalvelun loytavan lapsellenne tukihenkildn jatkossa

(esim. tilanteessa, jossa tukihenkilon vaihtuu)?

Kylla, miksi

Ei, miksi
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11. Millaista erityisosaamista tukihenkildlla mielesténne pitéisi olla?
QO Ei tarvitse erityisosaamista.
O Kuvakommunikaatio-osaamista.
O Valmiutta kayttaa erilaisia apuvalineita.

O Muu, mika

12. Mitd ominaisuuksia toivotte tukihenkil6lla olevan?

13. Mité tukihenkild tekee lapsenne kanssa? (Voitte valita yhden tai useamman vaihtoehdon)
O Harrastustoiminta
QO Ostoksilla kaynti
O Kahvilassa kaynti
O Elokuvissa kaynti
O Kirjastokaynti
O Kotona (leikkiminen, juttelu ym.)
O Leikkipuistossa kaynti

Muu toiminta, mika

14. Kuinka tarkeana pidéatte tukihenkilttoimintaa lapsellenne/perheellenne?

O vahainen O Melko vahiainen O Melko tarkea O Tarkea Q) Erittain tarkea

15. Mité hyotya tukihenkildsté on lapsellenne?
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16. Mita hyotya tukihenkilosta on teille?

17. Miten tukihenkilétoiminta on edesauttanut lapsenne itsenaistymista/omatoimisuutta?

) Jokseen- )
Taysin  Jokseen- Ensamaa ki Taysin
in
eri kin eri enka eri samaa
. ) ) samaa )
mieltd  mielté mielta o mielté
mielta

Kommunikointi on lisaantynyt. O O O O O Kommunikointi on lisaantynyt.
Omatoimisuus on lisaantynyt. QO O O O O Omatoimisuus on lisaantynyt.
Sosiaalisuus on lisaantynyt. O O O O O Sosiaalisuus on lisadntynyt.
Vapaa-ajan vietto kodin O O O O O Vapaa-ajan vietto kodin
ulkopuolella on lisaéntynyt. ulkopuolella on lisaéntynyt.
Aloitekyky on lisaantynyt. O O O O O Aloitekyky on lisaantynyt.
Itseluottamus on lisaantynyt. O O O O O Itseluottamus on lisaantynyt.
Lapsen osallisuus ymparoivaan O O O O O Lapsen osallisuus ymparoivaan
maailmaan on lisdéntynyt. maailmaan on lisdéntynyt.

18. Onko tukihenkildtoiminta vastannut odotuksia?

O Vvahan O Melko vahan QO Jonkin verran O Melko palijon O Paljon

19. Miten haluaisitte kehittaa tukihenkilétoimintaa?

20. Onko teilla muita toiveita/tarpeita vammaispalveluille?




