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MINNA HARJAJARVI

nnistuneita valintoja -hankkeessa kehitettiin vuosina 2011-2014 vammais-
sosiaalityon ja palveluohjauksen asiakaslahtoisyyttd sekd vammaisten ihmisten
osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia, kokemusasiantuntijuutta ja sosi-
aalista liittymistd tukevia kaytdantoja. Tarkeimpid kehittdmiskumppaneita oli-
vat kehitysvammaiset ihmiset, heidan ldheisensi, sosiaalityontekijét ja palveluohjaajat seka
kehitysvammapalvelujen tyontekijat. Hankkeen pilottikunnat olivat Lahti ja Turku.
Sosiaalityon ja palveluohjauksen kehittaimisen keskidssé olivat vammaiset lapset ja nuoret per-
heineen sekd tyoprosessien asiakaslahtoisyyden kehittaminen. Kehitysvammaisten ihmisten ja
heidin ldheistensd oma asiantuntemus ei saa riittavisti sijaa sosiaalityon ja palveluohjauksen kay-
tdnnoissa, eivatka tatd tue myoskddn kaytossd olevat tyoskentelymenetelmit ja véalineet. Perhei-
den kokemusten mukaan perheet ja viranhaltijat ovat saman prosessin vastapuolia, eivit yhdessa
tyoskentelemissa yhteisten tavoitteiden ja pddmadrien eteen. Perheet eivit koe tulevansa kuulluksi
palvelujen suunnitteluprosessissa eivitka heiddn saamansa palvelut jousta tai vastaa perheiden
yksilollisiin tarpeisiin. Vastaavasti sosiaalityontekijat ja palveluohjaajat kokevat, ettei heilla ole riit-
tavasti aikaa asiakastyohon, yksittdisten asiakkaiden asioihin perehtymiseen ja niiden hoitamiseen.
Tueksi perheiden palvelujen suunnitteluun kehitettiin yhteisty6ssa Vammaisperheiden moni-
toimikeskus Jaatisen kanssa Hyvén eldmin palapeli. Tyoviline tukee perheitéd paitsi valmistau-
tumaan palvelujen suunnitteluun myds jasentimddn omaa eldméntilannettaan. Lisdksi tyoviline
vahvistaa perheen omaa roolia ja asiantuntemusta palvelusuunnitteluprosessissa. Vaikka tyovaline
on kehitetty erityisesti vammaisperheiden tarpeisiin, soveltuu se myds muunlaiseen perhetyohon.
Hankkeen punaisena lankana oli vahvistaa palvelujen kayttdjien kokemusasiantuntijuutta ja
sen hyédyntamistd. Kehitysvammaisten ihmisten vertaisryhmatyoskentelylla tuettiin osallistu-
jien voimaantumista, omien elaménpolkujen 16ytdmista ja vahvistettiin valmiuksia toimia koke-
musasiantuntijoina palvelujen kehittdmisessd ja suunnittelussa. Kehitysvammaisten ihmisten ja
heidédn ldheistensd panosta ja osaamista ei hyddynneta riittdvasti. Kehitysvammaisten ihmis-
ten kohdalla heiddn asiantuntijuutensa ohitetaan palvelurakenteissa ja -prosesseissa helposti,
jopa heiddn omassa asiassaan, silld heiddn oman mielipiteensé esiin saaminen koetaan vaikeaksi
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tehtavaksi. Tarvitaan edelleen tyotéd sen eteen,
ettd palvelujen kéyttdjdt olisivat kiinted osa pal-
velujen suunnittelua ja kehittimisesta.
Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla
tarvitaan aikaa ja oikeat tyovidlineet omien
mielipiteiden ja ndkemysten esiin saami-
seksi. Heilla on nakemyksid siitd, millaista

quﬂ.«, eldimidd he haluavat eldd ja millaisia muutok-
elamwman sia he elaimédédnsé haluavat. Monilla on selked
WMML ajatus my®os siitd, milld tavoin heiddn tarvit-
semansa apu ja tuki kannattaisi jarjestdd. Osa

tarvitsee kuitenkin paljon tukea voimaantu-

akseen itseilmaisuun ja parantaakseen itse-

tuntemustaan. Moni tarvitsee konkreettista

—_ kokemusta vaihtoehdoista voidakseen tehda

paatoksia ja valintoja. Tyovilineet ja mene-

telmit eividt ole yleistettdvissd, vaan parhaat

-~ keinot loytyvit kokeilemalla ja tarjoamalla

uusia mahdollisuuksia. Palvelujen kayttdjien

tulee saada oma ddnensa kuuluville ja mah-

dollisuus osallistua paiatoksentekoon. Téassd

yksilokeskeisen elimédnsuunnittelun (ns. YKS-menetelma) tyovilineet ovat osoittautuneet

erittdin toimivaksi apuvilineeksi. Tyovélineitd kokeiltiin hankkeessa menestyksekkaasti

myo0s vaikeasti puhevammaisen henkilon paatoksenteon tukena. Vastuu ihmisten aktii-

visesta roolista heitd koskevissa asioissa on kaikilla kehitysvammaisten ihmisten kanssa

toimivilla henkil6illd, ei vain laheisilld tai yksittdisilla tyontekijoilld. Toimiva yhteistyo

kehitysvammaisen ihmisen elimisséd olevien ihmisten kesken on ensiarvoisen tdrkeda.

Parhaisiin tuloksiin pddstddn, kun kehitysvammaisen ihmisen arjessa aktiivisesti lasna

olevat ihmiset, ldheiset ja ammattilaiset, sitoutuvat yhdessid tukemaan henkilén omien
tavoitteiden ja omanndkoisen elamédn saavuttamista.

Hankkeessa havaittiin, ettd kehitysvammaisten nuorten toiveet ja ajatukset hyvisté ela-

mistd nyt ja tulevaisuudessa eivit juuri eroa vammattomien nuorten ajatuksista. Kun

Tyiikirja perheen
palvelusuunnittelun tueksi

kehitysvammaisten nuorten vertaisryhma tydskenteli yhdessd nuoriso- ja vapaa-ajanoh-
jaajaopiskelijoiden kanssa, todettiin, ettd unelmat, pelot ja tulevaisuuden toiveet olivat
hyvin yhtenevdisid. Nditd teemoja kidsitellddn hankkeen tuottamassa Unelmia-elokuvassa,
joka dokumentoi ryhmien yhteistd tyoskentelya.

Hankkeessa toteutettiin myds itsendinen tutkimusosio. Yhteistoiminnallisessa tutki-
musprosessissa kehitysvammaiset ihmiset toimivat kanssatutkijoina yhdessa ldhi-ihmis-
tensd kanssa. Tutkimusryhmin jdsenet valittiin kehitysvammaisten oman etujirjeston
Me Itse -yhdistyksen jdsenistd, jotka edelleen valitsivat itselleen tyoparin omasta lahiyh-
teisostddn. Tutkimuksen kohteena olivat erityisesti yhteiskunnalliset rakenteet ja pal-
velukdytdnndt, joita tutkittiin palvelujen kayttdjien nakokulmasta. Tutkimusryhmén
jasenet tekivat tutkimusharjoituksia omissa ldhiyhteisoissddn. Tuloksena syntyi yhdessa
tyostetty multimediaraportti, joka kuvaa tutkimusprosessin toteutusta, tyéskentelyme-
netelmien pilotointia sekd kehitettyd yhdessa kirjoittamisen tapaa. Lisdksi tuotettiin sel-
komukautettu animaatio "Mikéd on palvelusuunnitelma?”. Osana multimediaraporttia
julkaistaan myos erillinen artikkeli, joka késittelee tutkimuksen teoreettisia ldhtokohtia,
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tutkimuskysymyksia, tuloksia sekd tyoskentelyprosessia. Kokemukset yhteistoiminnalli-
sesta tutkimusprosessista olivat hyvid. Keskeiseksi kysymykseksi nousi tutkimusrapor-
toinnin muodon ja kielen kehittdminen niin, ettd myo6s kehitysvammaiset ihmiset saavat
itselleen selkedn kuvauksen tyoskentelystad ja tutkimuksen tuloksista.

Kehitysvammaisten ihmisten sosiaaliset suhteet rakentuvat usein ldhityontekijoiden ja
muiden kehitysvammaisten ihmisten, joko asukas- tai tyotovereiden, kautta. Monen sosi-
aaliset verkostot ovat hyvin suppeat. Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat merkitykselli-
sid ihmissuhteita samoin kuin kaikki muutkin. Samoin tarvitaan mahdollisuuksia toimia
yhteison aktiivisena jdsenend. Sosiaalisen liittymisen kysymyksia tulee tarkastella yksilolli-
sesti: liikkeelle padsee esim. pohtimalla henkilon vahvuuksia, taitoja ja kiinnostuksenkoh-
teita ja sitd, missd henkilo voisi nditd asioita parhaiten toteuttaa. Tarvitaan myos laajempaa
keskustelua siitd, milld tavoin rakenteellisia ja asenteellisia esteitd sosiaaliselle liittymiselle
voidaan purkaa. Lisdksi tulee pohtia, milléd tavoin sosiaalisen liittymisen ja ihmissuhteiden
tukemisen nakokulma sisdllytetddn vammaisten ihmisten saamiin palveluihin. Nakokulma
tulee huomioida palvelutarpeita arvioitaessa ja tukitoimia jarjestettdessd. Sosiaalisen liitty-
misen tukemisen tulisi olla merkittdva osa ldhityontekijoiden tekemaa tyota.

Hankkeen tulokset toivat esille, ettd tarvitaan lisad tutkimusta sosiaalipalvelujen vaikuttavuu-
desta. Osa palveluja kayttéavistd kehitysvammaisista ihmisistd ja perheistd saa apua, jota he eivit
koe tarvitsevansa. Vastaavasti he eivit saa sitd apua ja tukea, joka auttaisi heitd. Tarvitaan enem-
mén panostusta avun ja tuen tarpeiden selvittaimiseen ja niiden konkretisointiin niin, ettd kei-
not avun ja tuen tarpeisiin vastaamiseksi valitaan oikein. Tarvitaan myds joustoa palvelujen ja
tuen jarjestdmisen tapoihin, jotta ihmiset voivat aiempaa paremmin itse vaikuttaa sithen, milla
tavoin heidédn elamaansa tukevat palvelut jarjestetadn. Palvelujen ja tukitoimien tuloksellisuutta
ja vaikuttavuutta tarkasteltaessa tulisi kiinnittdd aiempaa enemmén huomiota kayttajakokemuk-
siin ja sithen, millaisia tavoitteita ihmiset omassa eldmassaédn asettavat ja miten palvelut ja tuki-
toimet onnistuvat tukemaan ihmisid niiden tavoitteiden saavuttamisessa. =
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ama raportti kuvaa Onnistuneita valintoja -hankkeen tutkimus- ja kehittamistyota
vuosina 2011-2014. Raportissa kuvataan kehitysvammaisten ihmisten itsensé ja hei-
dén laheistensd sekd vammaispalveluissa tyoskentelevien tyontekijéiden ajatuksia,
kokemuksia ja nakemyksid. Aihepiirit liikkkuvat niin vammaisten ihmisten ja heiddn
perheidensa arkieldmaissé, heiddn saamissaan palveluissa kuin yhteiskunnan rakenteissakin.

Raportin tavoitteena on kuvata hankkeen kokemuksia ja antaa vinkkeja asiakaslahtoiseen
toimintaan sekd siihen, milld tavoin kehitysvammaiset ihmiset voivat itse aktiivisesti osallistua
my0s palvelujen tutkimiseen ja kehittimiseen. Kyse on useimmiten tavallisten, arkisten asioiden
tekemisestd toisin — asioiden katsomista hieman eri ndkokulmasta. Erityisesti raportti keskit-
tyy kehitysvammaisten henkildiden kokemusasiantuntijuuteen, sen hyédyntamiseen ja vahvis-
tamiseen niin palvelujen suunnittelussa kuin palvelurakenteissa laajemminkin. Raportti tarjoaa
myo6s uusia ndkokulmia kehitysvammaisten ihmisten kanssatutkijana toimimiseen.

Tutkimusta siitd, millaista kehitysvammaisten ihmisten osallisuus heitd koskevissa
asioissa arjessa konkreettisesti on, on viahén. Palvelujen kayttdjien kertomusten pohjalta
tieddmme kuitenkin sen, ettei osallisuus ole riittavaa. Ihmiset eivit valttamatta tule kuul-
luksi edes omassa asiassaan, saati ettd heiddn asiantuntemustaan hyddynnettéisiin esim.
palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa. Raportissa kuvataan niitd tapoja, joilla hank-
keessa on pyritty vahvistamaan ihmisten omaa asiantuntijuutta, edeten omassa elimassa
voimaantumisesta aina yhteiskunnallisiin asioihin vaikuttamiseen saakka.

Entépa sitten vammaisperheiden saama apu ja tuki ja heidén osallisuutensa palveluissa?
Hankkeessa mukana olleet perheet, joissa on kehitysvammainen lapsi tai nuori, eivit koe
tulevansa kuulluksi eivdtka saa tarvitsemaansa apua ja tukea. Saatavilla olevat avun ja tuen
muodot eivat myoskadn kohtaa perheiden tarvetta. Mita siis tulisi tehd4, jotta yhté lailla vam-
maiset henkil6t itse kuin heidédn ldheisensdkin voisivat vaikuttaa siihen, miten heidén tarvit-
semansa apu ja tuki jarjestetdan? Tétd pohdittiin kaikkiaan 24 perheen kanssa.

Raportissa pohditaan myos vammaisten ihmisten sosiaalista liittymistd ja sen tukemi-
seen liittyvid kysymyksid. Kaikki ihmiset tarvitsevat elimaansa merkityksellisid ihmissuhteita.

12
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Hankkeen kokemusten mukaan ndyttdd kuitenkin siltd, ettd kehitysvammaisten ihmisten
elimidssa suhteet eri alojen ammattilaisiin muodostavat merkittdvin osan heidédn sosiaali-
sesta verkostostaan. Millaisia rooleja vammaisilla henkil6illa on omissa lahiyhteiséissddn ja
miten yhteyksid yhteison toimintaan voitaisiin vahvistaa? Millaisia mahdollisuuksia vam-
maisilla henkil6illd on olla my6s oman panoksensa antavana osapuolena?

Hankkeessa toteutetussa tutkimuksessa Kansalaiskokemuksia — vammaispalvelut ja
tavallinen elama” Me Itse ry:n jasenet tyoskentelivdt tutkimuskumppaneina. Tutkimus-
ryhmé kehitteli yhdesséd tutkimusnakokulmia ja -menetelmid, joissa ryhmaildisten oma
kokemusasiantuntijuus nostettiin kaiken toiminnan ldhtokohdaksi. Tutkimuksesta julkais-
taan erillinen multimediaraportti, jossa tutkimusprosessi kuvataan tarkemmin.

Raportin on koonnut erityissuunnittelija Minna Harjajdrvi. Raportin kirjoittamiseen
ovat osallistuneet myos suunnittelija Sari Somer (luku 4), tutkija Katariina Hakala (luku
6) sekd suunnittelija Katja Burakoff (luku 7). Lisdksi panoksensa raportin kokoamiseen
ovat antaneet Kehitysvammaliiton Kansalaisuusyksikon johtaja Susanna Hintsala seka
hankkeessa projektipddllikkona toiminut Elina Antikainen. Hankkeessa ovat tydskennel-
leet myos Laura Pdivdpuro, Erja Pietildinen sekd Mirka Oksanen.

Kehittimistyo ei koskaan ole mutkatonta, selkedn polun kulkemista — eika se ole ollut
sitd tassakdan hankkeessa. Olemme pohtineet, yrittdneet, kokeilleet, erehtyneet, oivaltaneet
ja onnistuneet. Jotkut onnistumisistamme ovat olleet maailman mittakaavassa pienid mutta
yksilotasolla valtavia. Tama kaikki ei olisi ollut mitenkdan mahdollista ilman hankkeeseemme
ennakkoluulottomasti mukaan ldhteneitd kehitysvammaisia ihmisid, heidan perheitddn ja
laheisiddn sekd alan ammattilaisia. Téstd suuri kiitos kaikille heille! Yhteinen matkamme on
pitanyt sisdllddn ihmettelyd, iloa, epdvarmuutta ja yhteistd oppimista. Matka on vaatinut pal-
jon, mutta se on ollut sangen antoisa ja pitdnyt sisdlladn huikeita yhteisid hetkia. Kiitos! =

13







ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
1. JOHDANTO

1. JOHDANTO

MINNA HARJAJARVI

Onnistuneita valintoja -hankkeessa kehitettiin vuosina 2011-2014 vammaissosiaalityon ja
palveluohjauksen asiakaslahtoisyyttd sekd vammaisten ihmisten osallistumis- ja vaikutta-
mismahdollisuuksia, kokemusasiantuntijuutta ja sosiaalista liittymistd tukevia kaytantoja.
Téarkeimpid kehittamiskumppaneita olivat kehitysvammaiset ihmiset, heiddn laheisensd,
sosiaalityontekijat ja palveluohjaajat seké kehitysvammaisille suunnatuissa palveluissa tyos-
kentelevat henkilot. Hankkeen pilottikuntina olivat Lahti ja Turku.

1.1 KEHITYSVAMMAISET IHMISET
SOSIAALIPALVELUJEN ASIAKKAINA
Hankkeessa tarkasteltiin yhdessa kehitysvammaisten ihmisten sekd heiddn laheistensé kanssa,
millaisia tukitoimia ja palveluratkaisuja he elaméansa tueksi tarvitsevat, seka tutkittiin hei-
dén osallisuutensa mahdollisuuksia ja edellytyksid. Sosiaalipalveluissa ja niiden kehittdmi-
sessd korostetaan tdnd pdivind asiakkaan omaa aktiivista roolia. Asiakas nahdaan aktiivisena
toimijana, joka voi osallistua ja vaikuttaa palvelujen siséltoon ja tuottamiseen. Vaikka asiak-
kaan osallisuus on sosiaalihuollossa merkittdva arvo ja tavoite, on sen kdytinnon toteutumi-
nen puutteellista. Kdytdnnon toiminnassa palvelujen kéyttdjien kokemukset ja ndkemykset
jadvit usein sivuun. (Ks. esim. Laitinen & Pohjola 2010; Laitinen & Niskala 2013.)
Kehitysvammaiset ihmiset eivit saa riittdvésti apua ja tukea osallistuakseen tdysipai-
noisesti oman asiansa kisittelyyn. Usein heiddn itsensd sijaan kuullaan heiddn ldheisi-
adn tai ammattilaisia. Yksi keskeinen kysymys onkin, miten kehitysvammaisten ihmisten
omia ajatuksia ja ndkemyksid saadaan esille paremmin niin palvelujen suunnittelussa
kuin toteutuksessakin. Kaytossa ei ole riittavasti mielipiteen ilmaisua ja kommunikaa-
tiota tukevia menetelmia. Thmisten omaa osallisuutta esim. palvelutarpeiden arvioinnissa
ei kyetd tukemaan riittavasti. Kehitysvammaisten ihmisten potentiaalia ei valttamatta
nahdd, eikd heiddn aina katsota olevan kykenevid arvioimaan itse omaa avun ja tuen tar-
vettaan. Hankkeen yhteni tavoitteena oli tuottaa tyovilineitd asiakkaiden omien ajatus-
ten ja ndkemysten ilmaisuun ja jdsentdmisen.
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Asiakastyotd organisaatioissa tekevilla tyontekijoilla on huomattava harkintavalta, joka muo-
dostuu siitd, ettd tyontekijan on vietdva erilaiset hyvinvointipoliittiset tavoitteet kiytdnnon toi-
minnaksi. Ndissd puitteissa tyontekija myos paattad, miten kayttad usein varsin heikot resurssit
tavoitteiden saavuttamiseksi. (Ks. esim. Juhila 2009.) Sosiaalityontekijét ja palveluohjaajat koke-
vat suurta ristiriitaa tyolleen asetettujen vaatimusten ja kiytettdvissa olevien resurssien vililla,
jaaden asiakkaan tarpeiden ja kuntatalouden ristipaineeseen. Kaytettavissd on liian vdhdn aikaa
yksittdisen asiakkaan asioiden pohtimiselle. (Ks. esim. Néarhi 2014.) Palveluvalikoima voi olla
hyvin niukka. Erityisesti pienissd kunnissa vaihtoehdot ovat usein vihissa ja yksilollinen raa-
talointi vaikeutuu. Toisaalta palveluja my0s jdrjestetddn edelleen varsin diagnoosiperusteisesti,
mika osaltaan kapeuttaa palveluvalikoimaa. Kehitysvamma-diagnoosi vie ihmiset usein tietyille
palvelupoluille, esim. asumaan kehitysvammaisille ihmisille tarkoitettuun ryhmékotiin ja osal-
listumaan tyo- ja pédivdatoimintaan, usein yhdessd asukastovereiden kanssa.

Palvelujen kéyttdjien asiakasraateja ja kehittimistyoryhmia kdytetdan nykyisin varsin laajasti
jo joissakin kunnissa ja palvelurakenteissa. Esim. Karkullan kuntayhtymassa on jo pitkdén toi-
minut virallisesti ns. neuvoa-antavia tyoryhmia (rddgivande komissioner) (Lindqvist 2014, 52).
My6s ns. oman asian ajamiseen (self-advocate) keskittyvid vammaispoliittisesti orientoituneita
ryhmid on perustettu. Esim. kehitysvammaisten ihmisten omassa yhdistyksessd, Me Itse ry:ssa
jasenid on n. 1 000, ja se toimii 31 paikkakunnalla.

1.2 LYHYESTI PALVELUOHJAUKSESTA
Hankkeen yhtena tavoitteena oli tarkastella ja kehittdd vammaisten lasten ja nuorten seké heiddn
perheidensé saamaa palveluohjausta. Palveluohjauksella tarkoitetaan seké asiakastyon mene-
telmda (case management) ettd palvelujen yhteensovittamista organisaatioiden tasolla (service
coordination). Suomessa palveluohjauksella tarkoitetaan useimmiten yksilokohtaista palveluoh-
jausta, jossa keskeistd on paitsi asiakkaan ja tyontekijan luottamussuhde myos asiakaslahtoi-
nen, asiakkaan etua korostava tyoskentelytapa. Palveluohjaus on palveluohjaajan toteuttamaa
koordinointityotd, jolla edistetddn yhteistoimintaa organisaatioiden ja hallinnonalojen vililla.
Palveluohjaaja kantaa kokonaisvastuun asiakkaan palvelukokonaisuudesta, ja huolehtii yhdessa
asiakkaan kanssa tarvittavien palvelujen suunnittelusta, hankkimisesta ja yhteensovittamisesta
sekd siitd, ettd asiakkaan asiat etenevit suunnitelman mukaisesti. (Vammaispalvelujen kisikirja.)
Palveluohjauksen tuloksena syntyy kirjallinen dokumentti, palvelusuunnitelma, joka kokoaa
yhteen tietoa asiakkaan elimantilanteesta, hidnen tarvitsemastaan avusta ja tuesta ja niisté tukitoi-
mista ja palveluista, joilla ndihin tarpeisiin vastataan. Palvelusuunnitelma on suunnitelma niista
palveluista ja tukitoimista, joita vammainen henkilo tarvitsee pérjitikseen elamassaan. Tarkoituk-
sena on ohjata asiakas hinelle sopivien ja tarkoituksenmukaisten palvelujen piiriin seka tarkistaa,
ettd hinen saamansa palvelu- ja tukimuodot vastaavat hdnen voimavarojaan ja tarpeitaan.
Palvelusuunnitelma laaditaan asiakkaan ja tarvittaessa hidnen ldheistensé ja kunnan edus-
tajan yhteistyoni, ja se muodostaa asiakkaan ja sosiaalihuollon toteuttajan vilisen toimin-
tasuunnitelman. Palvelusuunnitelma ei kuitenkaan ole pdaatds siihen kirjatuista palveluista
ja tukitoimista, eikd asiakkaalle synny asiakirjan pohjalta suoraa oikeutta vaatia suunnitel-
maan kirjattuja palveluja ja tukitoimia. Palvelusuunnitelmaan kirjatut palvelut ja tukitoimet
tulee kuitenkin myontédd asiakkaalle, ellei ole perusteltua syytd menetelld toisin. Kunnan
nakokulmasta palvelusuunnitelmat ohjaavat viranomaisten péaatoksentekoa ja kertovat osal-
taan kunnassa esiintyvésta palvelujen tarpeesta. Tama helpottaa budjettisuunnittelua ja on
merKkittavaa silloin, kun kysymys on madrarahasidonnaisista palveluista ja tukitoimista. Pal-
velusuunnitelman tekemisestd vastaa asiakkaan kotikunta ja se on tarkistettava jos asiak-
kaan palvelutarpeessa tai olosuhteissa tapahtuu muutoksia.
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Suomessa on toteutettu useita palveluohjaushankkeita 1990-luvulta ldhtien, kehitysvam-
mapalvelujen lisaksi myds esim. vanhustenhuollossa, kuntoutuspalveluissa, kriminaalihuol-
lossa sekd mielenterveystydssd. Kehitysvammahuollossa ja vammaispalveluissa toteutetut
hankkeet ovat ainakin jossakin maarin vaikuttaneet siihen, ettd kuntien ja kuntayhtymien
vammaispalveluihin on perustettu palveluohjaajan virkoja tai toimia, joko palveluohjaajan
tai muulla nimikkeelld (esim. kuntoutusohjaaja, avohuollon ohjaaja). Tahdnastisten palve-
luohjaushankkeiden vaikutukset ovat kuitenkin olleet vdhiisid. On voitu todeta, ettei pal-
velujen puutteita voi ratkaista vain kehittdmalld sovittelumekanismeja ihmisten ja olemassa
olevan monimutkaisen palvelujdrjestelmén vilille. Kokemukset yksittdisten ihmisten eld-
mantilanteista ja tarpeista eivit ole vilittyneet palvelujen edelleen kehittamiseen, vaan tyos-
kentely on jaanyt yksittdisten ihmisten yksittdisten kysymysten ratkomiseen. Toteutetuissa
palveluohjausprojekteissa pddhuomio on ollut palveluohjaajan ja asiakkaan vilisen vuoro-
vaikutuksen ja dialogisen asiakastyon kehittimisessd, missa onkin saatu aikaiseksi myon-
teistd kehitystd. Liian vahéiselle tarkastelulle on jadnyt asiakkaan ja palveluohjaajan suhde
koko organisaatioon ja jarjestelmdadn. Palveluohjaajan ndkokulmasta toiminnan tulokselli-
suutta on rajoittanut mm. se, ettd palveluohjaajien tyokuva ja toimintavaltuudet ovat usein
jadneet lilan ahtaiksi. Asiakkaan ndkokulmasta ongelmat ovat ndyttaytyneet liian vahai-
sind vaikuttamismahdollisuuksina ja pddtoksenteon mekanismeina, joissa asiakkaan tarpeet
pyritddn sopeuttamaan olemassa oleviin palveluihin ja tukimuotoihin.

1.3 UUDISTUVA LAINSAADANTO
VAHVISTAA ASTIAKKAAN ASEMAA
Uusi sosiaalihuoltolaki astui voimaan asteittain vuoden 2015 alusta alkaen. Uudistus tuli tarpee-
seen ja lakia valmistellut tydryhma on kuvannut keskeisimpia ajankohtaisia haasteita véliraportis-
saan seuraavasti: Tyoryhman mukaan jarjestelman kehittdmisen kannalta keskeisin kysymys on,
milld tavoin jarjestelmakeskeiset lahestymistavat ja toimet kddnnetdan ihmisesta ja asiakkaasta
lahteviksi, yksilokeskeisiksi. Toinen keskeinen kysymys on, millé tavoin laitosvaltainen hoivan ja
palvelujen rakenne saadaan muutettua avopalvelupainotteiseksi, kotiin annettavan tuen ja palve-
lujen suuntaan. Edelleen merkittava haaste on péadstd eroon erilaisista asiakasta passivoivista ja
ongelmia pirstovista piirteistd ja antaa enemman tilaa ja mahdollisuuksia ihmisten omille néke-
myksille ja omatoimisuudelle. Joka tapauksessa paine ja tarve ihmisten osallisuuden vahvistami-
seen ja aktiiviseen kansalaisuuteen kasvavat. (Sosiaalihuollon lainsdddédnnén... 2010.)
Uudistuneen sosiaalihuoltolain tavoitteena on vahvistaa asiakasldhtoisyyttd sekd antaa asi-
akkaalle aiempaa enemman mahdollisuuksia vaikuttaa omiin palveluihinsa, niiden valintaan
ja suunnitteluun. Erityisen kiinnostavia ndkokulmia uudistuksessa ovat aiempaa yksilollisempi
palvelujen suunnittelu, yksilollisiin tarpeisiin vastaava palvelujen rddtalointi sekd asiakkaan
lisdantyvat mahdollisuudet vaikuttaa myos siihen, milla tavoin hénen palvelunsa ja tukitoimensa
jarjestetaan. Uudistuva lainsdddanto korostaa asiakkaiden aiempaa aktiivisempaa roolia oman
palvelunsa suunnittelussa ja toteutuksessa. (Sosiaalihuollon lainsdadannon... 2012.) Lasten ja
perheiden osalta painopiste siirtyy uudistuksen myota entistd vahvemmin perheiden arjen tuke-
miseen seka palvelujen ja tuen jarjestimiseen perheiden omiin elinympérist6ihin. Uusi sosiaali-
huoltolaki varmistaa, ettei perheen tarvitse olla lastensuojelun asiakas saadakseen tukea ja apua
arkeensa, vaan lapsiperheille on jérjestettava valttamaton kotipalvelu ja perhety6.
Sosiaalihuoltolain uudistuksen lisdksi viime vuodet ovat olleet kehitysvammaisten ihmisten
nidkokulmasta keskeisen lainsddaddannon muutosten aikaa. YK:n vammaisten oikeuksia koske-
van sopimuksen ratifiointi on vaatinut muutoksia kansalliseen lainsdaddntoon (YK:n yleisso-
pimus... 2012). Kotikuntalaki on uudistettu ja valmistelussa on uusi itsemaardamisoikeuslaki.
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Tyon alla on myds vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistiminen uudeksi vammais-
ten saamien palvelujen erityislaiksi. Lainsdddannon uudistustoimilla tavoitellaan vammaisten
ihmisten yhdenvertaista oikeutta valintojen tekemiseen ja tavanomaiseen eldmaén, seka ylipaa-
tddn vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden toteutumista. Kehitysvammaisuus nahdédan
yhtend vammaisuuden ilmenemismuotona, jossa ratkaisevaa ei ole diagnoosi, vaan ihmisen
itsensd madrittelemd, henkilokohtainen avuntarve. Tédhdn saakka kehitysvammaisten ihmisten
palveluja on kehitetty pddosin omana jdrjestelmdnéén, irrallaan muusta vammaispolitiikasta
seki yleisistd sosiaali- ja terveyspalveluista. Nyt suunta on vahvemmin kohti yleisié, kaikille
soveltuvia palveluja ja niihin tehtdvid tarvittavia mukautuksia.

1.4 PALVELUJEN UUDET TUULET

Sosiaalihuoltolain uudistusta valmistelleen tyéryhmaén esiin nostamista haasteista yksi keskei-
simpid on se, milld tavoin jarjestelmékeskeiset lahestymistavat ja toimet kdannetadn ihmisista ja
asiakkaista lahteviksi, yksilokeskeisiksi. Simon Duffy mallintaa eroa perinteisen jarjestelmakes-
keisen ja uudenlaisen, yksilokeskeisen tekemisen tavoissa seuraavasti:

YHTEISKUNTA

OIKEUS TUKEEN
JA PALVELUIHIN

VEROTUKSEN KAUTTA APU JA TUKI

l PALVELUJEN
RAHOITUS

l KONTRIBUUTIO NEUVOTELTU

TARVEARVIOINTI
JATUKI

KONTRIBUUTIO
YHTEISKUNTA VEROTUKSEN
KAUTTA

ALKUPERAINEN KUVA © SIMON DUFFY.

Suomessa yksi kiinnostavista avauksista kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa tehtavaan palvelu-
jen suunnitteluun on ollut Kehitysvammaliiton ja Kehitysvammaisten Palvelusdition yhteinen hen-
kilokohtaisen budjetoinnin kehittimishanke. Henkilokohtainen budjetointi on yksi keino asiakkaan
oman madrittelyvallan lisédmisessd palveluja suunniteltaessa, ja sitd on kehitetty pisimmalle mm.
Iso-Britanniassa, Yhdysvalloissa, Australiassa ja Kanadassa. Henkilokohtaista budjetointia voidaan
soveltaa monin tavoin, ja my®0s siitd kdytettavat kisitteet eroavat maiden vililld. Pohjimmiltaan hen-
kilokohtaisessa budjetoinnissa on kyse yksilollisestd tarvearvioinnista, jonka perusteella asiakkaalle
raatiloidaan oma henkilokohtainen rahapotti, jolla hankitaan asiakkaan tarvitsemat palvelut. Tama
rahasumma maarittyy yksilollisen avun ja tuen tarpeiden arvioinnin pohjalta. (Ahlstén ym. 2014.)
Yleisesti ottaen henkilokohtaisen budjetoinnin malliin liittyy kehitettdvad, mutta tut-
kimuksissa asiakkaiden arvioidaan hyotyneen siitd suurestikin. Henkil6kohtaiset budjetit
ovat mahdollistaneet muutakin kuin perinteisen palvelurakenteen tarjoamia vaihtoehtoja,
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mikd on usein edesauttanut yksilollisiin tarpeisiin vastaamista ja toiveiden kuulemista.
Lisaksi ne ovat tuottaneet aiempaa parempaa asiakastyytyvaisyyttd. Merkille pantavaa on
myos, ettei henkilokohtaisten budjettien kdyttdjien terveys tai elaiménlaatu ainakaan ole
huonontunut, kun henkil6 on itse oman tukensa ohjaksissa. (Ks. esim. Ahlstén ym. 2014;
Hatton & Waters 2013; Alakeson 2010; Rabiee ym. 2009; Williams 2007.)

Henkilokohtainen budjetointi pohjautuu yksilokeskeiselle suunnittelulle. Esim. Iso-Britanniassa
yksilokeskeisen suunnittelun tyokalut ja menetelmét ovat laajalti kdytossé sosiaalitoimessa palve-
luja suunniteltaessa ja niitd jarjestettdessd. Niiden kaytto ja soveltaminen muodostavat pohjan seké
palvelutarpeiden arvioinnille ettd palvelujen suunnittelulle ja jarjestamiselle. Keskeisessa roolissa
siirryttdessa kohti henkilokohtaistettua palvelujen suunnittelua onkin ollut sosiaalityon ja palve-
luohjauksen tyomenetelmien ja -tapojen kehittaminen. Aikojen saatossa kehittyneiden toiminta-
kulttuurien muuttaminen ei kuitenkaan ole yksinkertaista. Suomessa henkil6kohtaisen budjetoinnin
kokeilua kasitellyt tutkimus toi esiin, ettd henkilokohtainen budjetointi tuotti vammaistyon ammat-
tilaisten asiakastyon kehittymisté yksilokeskeisempddn suuntaan, mutta valtasuhteita ammattilais-
ten ja palvelunkayttéjien valilla se ei merkittavasti muuttanut (Eriksson 2013, 113).

Myos Onnistuneita valintoja -hankkeessa keskeisend viitekehyksend ovat olleet yksilokeskeinen
suunnittelu ja sen hyodyntaminen palvelujen suunnittelussa ja jarjestimisesséd. Yksilokeskeiseen
suunnitteluun pohjautuvassa palvelusuunnittelussa pohditaan tuen tarpeiden ja arjen sujumisen
ohella my6s ihmisten sosiaalista liittymistd, ihmissuhteita sekéd henkilon vahvuuksia, voimavaroja
ja mahdollisia rooleja lahiyhteisossa. Suomessa niihin asioihin ei vield kiinniteta riittdvéasti huomi-
ota. Etenkddn ihmisten vahvuuksia ja niiden kdyton mahdollistamista ei pohdita riittdvasti, vaan
ihmiset nayttaytyvat usein pelkédstdan avun tarvitsijoina. Yksilokeskeinen ldhestymistapa perustuu
ajatukselle, ettd ihminen itse on oman eliménsa paras asiantuntija ja tatd asiantuntijuutta hyodyn-
netdan mahdollisimman paljon myds palvelujen sisdltda ja toteutusta pohdittaessa. Keskeistd ovat
yksilon henkilokohtaiset tavoitteet ja hidnen itsensa méarittelema hyvé elama. (Ahlstén ym. 2014;
O’Brien & O’Brien 2000; Smull & Sanderson 2005; Hintsala & Rajaniemi 2011.)

1.5 KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN
LAHIYHTEISOIHIN LIITTYMINEN
Kehitysvammaisten ihmisten eldmaia ja osallistumista tarkastelleet tutkimukset sekd Suomessa
ettd kansainvilisesti osoittavat, ettd vaikka suuri osa kehitysvammaisista ihmisistd asuukin
ldhiyhteis6issd, on heiddn yhteisoon liittymisensd ongelmallista. Erityisesti kehitysvammaisten
ihmisten itsensd arjessaan esiin nostamat ongelmat nayttéisivat liittyvan juuri ndihin kysymyk-
siin. (Ks. esim. Verdonschot ym. 2009; Tessebro 2006; Eriksson 2008; Leino 2009; Harjajéarvi
ym. 2009; Hintsala ym. 2008.) Palvelujen toteuttamiskdytannot voivat myos tuottaa tilanteita,
joissa kehitysvammaisen ihmisen oikeudet, kuten oikeus valita kotikuntansa, tehda palkkatyota,
paattaa asioista omassa kodissaan tai kdyttaa internetid, saatetaan kyseenalaistaa (Hakala 2014).
Kehitysvammaliiton kehittdmis- ja koulutustoiminnasta saatujen kokemusten mukaan
yhteiso6n liittymiseen ei ole tdlla hetkelld sopivia ja riittdvid tukimuotoja. Tukea ja palveluita
tulisikin jatkossa kehittdd yhteisoon liittymisen ndakokulmasta. Jotta yhteisoon liittyminen
olisi aitoa ja pysyvad, edellyttdd se koko lahiyhteison aktivoimista ja ottamista mukaan kehit-
tdmistyohon. Mm. Iso-Britanniassa on viime vuosina toteutettu palvelujen kehittimistd ns.
yhteistoiminnallisena kehittimisend (co-production), jossa lahtokohtana on palvelujen kayt-
tdjien aktiivinen osallistuminen palvelujen suunnitteluun (ks. esim. Needham & Carr 2009).
Kehitysvammaisten asumisohjelma (ns. KEHAS-ohjelma) linjaa, ettd tulevaisuudessa kehitys-
vammaisten ihmisten asuminen jarjestetdan samoin kuin muidenkin, mahdollisimman pitkalti
omissa asunnoissa, lahelld palveluja ja osana lahiyhteis6ja (Valtioneuvoston periaatepddtds... 2010).
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Asumisohjelman valtakunnallisen toimeenpanon ohjausryhmé maéérittelee raportissaan
lahiyhteison muodostuvaksi "elinymparistoisté ja sosiaalisista verkostoista, joihin ihmisilld on
merkityksellisid yhteyksia”. Téllaisiksi maarittyvat mm. kodin seka tyon ja vapaa-ajan elinpii-
rit ja sosiaaliset verkostot, myos luonto. Mairittelyn kannalta olennaisiksi asioiksi tyoryhma
linjaa kokemuksellisesti tutut ja merkitykselliset asiat. (Laitoksista yksilolliseen asumiseen
2012, 17.) On arvioitu, ettd lahiyhteis6issd tapahtuva vuorovaikutus on asumisen tulevaisuu-
den kannalta merkittavaa kahdesta syystd: merkitykselliset sosiaaliset kontaktit rakentavat
hyvinvointiamme ja antavat meille tunteen tarpeellisuudesta. Toisaalta yhteis6issa tapahtuu
jakamista, mikd vahentéa tarvetta tavaroiden hankkimiselle ja yksityisten tilojen asuinneli-
6iden kasvattamiselle ja jopa muuttaa yksityisen kuluttamisen luonnetta. (Korhonen 2014.)

Lahiyhteis6d voi madritelld ainakin ympdriston ja sen tarjoamien mahdollisuuksien seka
merkityksellisten ihmissuhteiden ja niiden yllapitimisen ndkokulmista. Kehitysvammaisten
ihmisten nakokulmasta keskeistd on 10ytdd ne areenat ja toimintamuodot, joiden kautta ihmi-
set tapaavat muita ihmisiéd ja ihmissuhteiden solmiminen mahdollistuu. Edelleen se, ettd kehi-
tysvammaiset ihmiset paitsi asuvat sielld missa muutkin, myos kayttiavat samoja yhteiskunnan
palveluja, on liittymisen kannalta erittdin keskeistd. Myos tyoelamaosallisuuden kysymykset
vaikuttavat sosiaaliseen liittymiseen ja sen mahdollisuuksiin. Toistaiseksi kehitysvammaisten
ihmisten osallistuminen ja liittyminen tarkoittavat usein osallistumista nimenomaan kehitys-
vammaisille suunnattuun toimintaan ja liittymista muihin vammaisiin ihmisiin.

Yksinkertaisimmillaan sosiaalisen liittymisen voi nahdé tarkoittavan merkityksellisid
ihmissuhteita, ystdvid ja muuta sosiaalista verkostoa. Moni kehitysvammainen ihminen tar-
vitsee apua ja tukea ihmissuhteiden solmimiseen ja niiden ylldpitoon. Taté ei kuitenkaan
riittdvéasti huomioida avun ja tuen tarpeita arvioitaessa sekd palveluja jarjestettdessd. Sitd ei
myo6skddn valttamattd mielletd osaksi kehitysvammaisten ihmisten kanssa arjessa tehtavaa
tyotd. Esim. ryhmédmuotoisen asumisen hyotyné saatetaan ndhda sen tarjoama mahdollisuus
sosiaalisiin suhteisiin seké yksindisyyden ehkdisy. Kehitysvammaiset henkilot eivat kuiten-
kaan viélttimattd pida asuintovereitaan ystavinddn. Ryhmadmuotoisessa asumisessa ja toi-
minnassa koetaan myos yksindisyyttd, eikd pelkkd muiden ihmisten fyysinen laheisyys riita
luomaan merkityksellisid ihmissuhteita. Valitettavan monen kehitysvammaisen ihmisen sosi-
aaliset suhteet rakentuvatkin vahvasti palveluissa tyoskentelevien ihmisten varaan.

Yksi esimerkki kehitysvammaisten ihmisten lahiyhteiso6n liittymisté tukevista toimin-
tamalleista on englantilaisen KeyRing-organisaation kehittdma asukasrinkimalli. Mallin
tavoitteena ei ole tarjota jasenilleen pelkkdd asuntoa, vaan auttaa verkoston jasenid luo-
maan yhteyksid ymparoivaan yhteis66n ja yhteiskuntaan. Lisdksi mallissa panostetaan
ns. epavirallisten tukiverkostojen luomiseen ja yllapitimiseen. Mallissa yhdeksan hen-
gen asukasringit muodostuvat samalla alueella omissa, maksimissaan 20 minuutin kavely-
matkan pddssi toisistaan sijaitsevissa, asuinnoissaan asuvista asiakkaista. Rinkiin kuuluu
my0s yksi vapaaehtoinen henkild, joka on rinkildisten kdytettavissa 12 tuntia viikossa ja
tatd vastaan organisaatio tarjoaa hdnelle asunnon. Vapaaehtoisen tehtdviankuva ei ole ns.
perinteinen tukityontekijan rooli, vaan hdnen tehtavdnédin on tukea ihmisia liittymaén ja
osallistumaan sekd tukemaan toisiaan vahvuuksiensa ja taitojensa mukaan. Vapaaehtoi-
sena toimimisen edellytyksend ovatkin hyvit suhteet paikalliseen yhteis66n. Vuonna 2013
Key Ring -organisaation palveluissa oli yli 850 ihmisté, jotka muodostivat yli 100 paikal-
lista verkostoa, “rinkid”. Toimintamallista saadut kokemukset ovat hyvid. Asiakkaista on
tullut vahemman riippuvaisia palveluista ja tyontekijoistd, he ovat saaneet lisdd itseluotta-
musta ja itsendistyneet. Lisdksi he ovat loytaneet luontevia rooleja olla itse avuksi muille
ihmisille. (Jameson 2013.)
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1.6 KOKEMUSASIANTUNTIJUUS JA
TAYSIVALTAINEN KANSALAISUUS
Sosiaalipalveluissa samoin kuin niitd sadtelevassa lainsddadanndssa keskeiseksi periaatteeksi on
noussut asiakkaan ddnen vahvistaminen ja ns. kokemusasiantuntijuuden arvostaminen. Koke-
musasiantuntija voidaan maéaritelld henkiloksi, jolla on omakohtaista kokemusta sairastamisesta,
kriisistd tai tietystd elamantilanteesta, joko itse sairastavana, kuntoutuvana, palvelujen kaytta-
jana tai laheisend. Kokemusasiantuntijalla on nakemys siitd, mikéd hiantd on auttanut ja mitka
tekijat ovat vaikuttaneet hdnen asioidensa jarjestymiseen. Lisdksi han haluaa kehittda palveluita
ja auttaa omien kokemustensa perusteella muita. Usein maaritelmadn liitetddn myos kayty koke-
musasiantuntijakoulutus. (Ks. esim. Kostiainen ym. 2014; Kuosmanen ym. 2013).
Kokemusasiantuntijatoiminnalla tarkoitetaan myos usein kolmannen sektorin toimijoi-
den jérjestimad vertaistoimintaa. Vertais- ja kokemusasiantuntijatoimintaa erottaa kohde-
ryhmaé: Vertaiset toimivat omassa viiteryhmassddn, kun taas kokemusasiantuntijat toimivat
oman viiteryhmansa ulkopuolella esim. sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelméssd, ammat-
tilaisten ja asiantuntijoiden rinnalla. Usein kokemusasiantuntijatehtdvistd maksetaan palk-
kiota. Kokemusasiantuntijatoiminta on laajentunut osin kattamaan ammattilaisille kuuluvia
tehtdvid, kuten kouluttamista, palvelujen suunnittelua ja niiden kehittimistd seka tutki-
mustoimintaan osallistumista. (Mielenterveys- ja paihdesuunnitelma 2009; Kuosmanen ym.
2013.) Onnistuneita valintoja -hankkeessa kokemusasiantuntijat ovat toimineet sekd omassa
viiteryhmaéssddn ettd ammattilaisten ja asiantuntijoiden rinnalla.
Kokemusasiantuntijuuden ohella hankkeen keskeinen viitekehys on rakentunut Simon
Duffyn tdysivaltaisen kansalaisuuden késitteestd. Duffyn mukaan tdysivaltainen kansalaisuus
rakentuu seuraavista elementeista:

ALKUPERAINEN KUVA © 2009 SIMON DUFFY.
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Vapaus tarkoittaa oikeutta ja mahdollisuutta olla oman eldimén ohjaksissa, tehda valintoja ja
erehtyd. Suunta viittaa elimién, jolla on jokin henkil6n itsensd maérittelema tarkoitus. Raha
antaa mahdollisuuden olla riippumaton ja tavoitella henkillle itselleen tarkeitd paamaaria. Koti
madrittyy paikaksi, jossa on mahdollisuus yksityisyyteen, ajan viettdmiseen itselle merkityksel-
listen ihmisten kanssa ja jonne kokee kuuluvansa. Apu viittaa sithen apuun ja tukeen, jota ihmi-
set vastavuoroisesti sekd tarvitsevat toisiltaan ettd antavat itse muille. Duffyn mukaan haasteeksi
nyky-yhteiskunnassa muodostuu avun saaminen ilman ettd menettda kansalaisuuttaan. Mallissa
elama viittaa ennen kaikkea jokaisen antamaan panokseen yhteisélle ja yhteiskunnalle, erilaisiin
laajasti ymmarrettyihin tapoihin osallistua ja olla mukana. Duffyn mukaan yksi kansalaisuuden
keskeisimpié elementteja on rakkaus. Tapaamalla muita ihmisid, tekemalld asioita yhdessd ja yli-
péaatddn viettdmalld aikaa muiden seurassa on mahdollista solmia ihmissuhteita, 16ytda ystavia
tai puoliso ja perustaa perhe. (Dufty 2006; Duffy & Perez 2014.)

Tarvitaan uusia tapoja suunnitella ja rakentaa normaalia elamaa ja tayttd kansalaisuutta
tukevia palveluja, miké edellyttdd uudenlaista vuorovaikutusta palvelujen kéayttdjien ja tuot-
tajien valilld. Palvelujen kayttdjiltd tarvitaan aikaisempaa paremmin tyostettyd kokemustietoa
siitd, millaista apua ja tukea he tarvitsevat voidakseen eldd oman nédkoistadn elamdd omassa
lahiyhteisossdan. Palvelujen tuottajilta tarvitaan uudenlaisia tapoja olla vuoropuhelussa pal-
velujen kayttdjien kanssa, neuvotella heiddn kanssaan ratkaisuista ja luoda uudenlaisia mah-
dollisuuksia vastata palvelujen kayttdjien tarpeisiin. Ndiden kysymysten ratkaisemiseksi
Onnistuneita valintoja -hankkeessa valittiin kokemusasiantuntijuuden ja tdysivaltaisen kan-
salaisuuden ohella keskeiseksi kasitteeksi yhteistoiminnallinen kehittdiminen (co-production),
josta on saatu hyvid kokemuksia esim. Iso-Britanniassa. Yhteiskehittdmiselld tarkoitetaan
ratkaisujen tai palvelujen suunnittelua ja kehittamista yhdessa palvelujen kayttdjien kanssa.
Yhteiskehittdminen perustuu osallistujien yhdenvertaisuuteen, jolloin jokaisen tiedot, taidot
ja nakemykset ovat yhté tirkeitd. (Ks. esim. Needham & Carr 2009.)

1.7 VAMMAISTEN IHMISTEN ASEMA JA PALVELUJEN KEHITYS
Vammaisten ihmisten yhdenvertaisuus, osallisuus sekd itsemddraaminen muodostavat
Suomen vammaispoliittisen ohjelman keskeiset lahtokohdat. Niissé kiteytyvat myos suo-
malaisen vammaispolitiikan tavoitteet ja linjaukset. Myos vammaispolitiikkaa vahvasti
ohjaava YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskeva yleissopimus korostaa vammaisten
ihmisten oikeutta yhdenvertaiseen osallistumiseen yhteiskunnassa sekd oikeutta itsendi-
seen eldmddn, asumiseen, liikkkumiseen ja tyéhon. (Vahva pohja... 2010; YK:n yleisso-
pimus... 2012). Suomi tavoittelee YK:n vammaisten oikeuksia koskevan sopimuksen
ratifiointia alkaneen hallituskauden alkumetreilla.

Vammaisiin ihmisiin kohdistuvat asenteet aiheuttavat rajoitteita vammaisten ihmisten elé-
miselle, osallisuudelle ja itsemaarddmiselle. Myoskadn yhteiskunnalliset rakenteet eivit aina
tue tdysivaltaista kansalaisuutta ja osallistumista. Vammaiset henkil6t tarvitsevat arkensa
tueksi erilaisia palveluja ja tukitoimia, joiden siséllot ja jarjestdmistavat vaikuttavat suoraan
vammaisten ihmisten arkeen sekd elimanlaatuun. Tutkimusten mukaan vammaisilla henki-
16ill4 itselldadn ei ole riittavasti valtaa ja mahdollisuuksia mééritelld omia tarpeitaan. Heilld ei
mydskddn ole muiden ihmisten kanssa yhdenvertaisia mahdollisuuksia tehda paatoksia siitd,
millaista elaméa he eldvit nyt ja tulevaisuudessa, eivitka he saa riittavésti tukea elaménvalin-
tojensa tueksi. (Ks. esim. Eriksson 2013; Vahva pohja... 2010.)

Sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestimisen ja tuottamisen tavat ovat moninaistuneet
viimeisen vuosikymmenen aikana. 2000-luvulla merkittdva trendi on ollut kuntien roolin
muuttuminen yhd useammin palvelujen tilaajaksi, ja esim. asumispalvelujen jirjestiminen
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ostopalveluina on yleistynyt. Kaytinnossd palveluja ostetaan esim. kuntayhtymilta ja yksi-
tyisilta palvelutuottajilta. Tilaaja-tuottajamallin yleistyminen on tuonut mukanaan myos
palvelujen kilpailuttamisen, joka on osoittautunut sosiaalipalvelujen, erityisesti asumis-
palvelujen, osalta erityisen ongelmalliseksi. (Ks. esim. Stenvall & Virtanen 2012; Eriksson
2013.) Kunnat ovat omilla ratkaisuillaan lisdinneet markkinoiden ohjaavaa vaikutusta hoi-
vapalveluissa. Kyse on yleishyodyllisen ja elinkeinotoiminnan rajankdynnistd, joka kaipaa
kestdvid ja selkeitd kansallisia linjauksia. Sosiaalipalvelujen kilpailutuksen toteuttaminen
tiukasti kilpailusddanndsten mukaisesti on usein ongelmallista niin asiakkaiden kuin koko-
naiskustannustenkin ndkoékulmasta. Palvelujen laatu ja kokonaiskustannukset jadvit usein
liian vdhalle huomiolle. Pahimmillaan asiakkaita siirretdan palveluista ja paikasta toiseen
vastoin asiakasldhtoisyyden periaatetta. (Sosiaalihuollon lainsdadannon... 2010.)

Myo6s palveluissa ja palvelujen kayttdjissd tapahtuu muutoksia. Kehitysvammaisten ihmis-
ten elinidn odote on nousussa ja tulevaisuudessa palvelujen kayttdjissdé on yhda enemman
ikddntyneitd kehitysvammaisia (ks. esim. Arvio & Aaltonen 2011). Vammaispalvelujen pii-
riin ennakoidaan myos tulevan lapsuudenkodeissaan ikddntyneiden vanhempiensa kanssa asu-
via, ikddntyvia kehitysvammaisia henkil6itd. Vastaavasti nuoret kehitysvammaiset ovat aiempia
ikdluokkia koulutetumpia ja haaveilevat samanlaisista asioista kuin vammattomat ikdtoverinsa.
He haluavat eldd kuten muutkin, haluavat oman asunnon, eiviatkd anna palvelujen jarjesta-
mistapojen vaikuttaa omiin elaménvalintoihinsa. (Ks. esim. Mietola ym. 2013.) Kehitysvam-
mapalveluissa tarjolla olevat avun ja tuen muodot eivit ldheskddn aina vastaa tdmén pédivin
vammaispoliittisia tavoitteita, saati palvelujen kayttdjien omia tarpeita ja toiveita. Tavallista
elimaa ja sosiaalista liittymistd tukevat kevyet ja joustavat avun ja tuen muodot ovat vasta
kehitteilld. Aina 2000-luvulle saakka palveluvalikoiman painopiste on ollut perinteisissa, insti-
tutionaalisissa palveluissa, joissa eldmanpiiri rajoittuu usein muihin vammaisiin ihmisiin ja
tyontekijoihin. Sosiaalisten suhteiden tukeminen ja emotionaalinen tuki jadvat vihemmiaille, ja
tuki painottuu hoidollisiin tarpeisiin vastaamiseen. (Ks. esim. Mietola ym. 2013.)

Kdynnissd on parhaillaan laaja ideologinen muutos, jolla tavoitellaan vammaisten ihmis-
ten tdysivaltaista kansalaisuutta. Jokaisen kehitysvammaisen ihmisen tulee voida valita
oma elaméntapansa, asua itselleen parhaaksi katsomallaan tavalla, osallistua, vaikuttaa
sekd tehdad tyota tai antaa oma panoksensa yhteiskunnan toimintaan jollain muulla tavalla.
Lisdksi yhteiskunnan tulee taata, ettd kehitysvammainen ihminen saa itselleen parhaiten
sopivaa apua ja tukea voidakseen toteuttaa valintojaan jokapdiviisessd elimassa. (Ks. esim.
Vahva pohja... 2010; YK:n yleissopimus... 2012.)

Samaan aikaan kun vammaispoliittisessa keskustelussa suunta on ollut kohti tdysivaltaista
kansalaisuutta ja sitd laajasti tukevia palveluja, on julkisen talouden kestdvyysvaje leimannut
voimakkaasti myos sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista ja tukitoimista keskustelua. Yha
kiristyvit taloudelliset reunaehdot pakottavat pohtimaan, milld tavoin elamassadn tukea tarvit-
sevien ihmisten apu ja tuki jarjestetddn tulevaisuudessa mahdollisimman laadukkaasti, yksilol-
lisid tarpeita vastaavasti mutta myds kustannustehokkaasti. =
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2. HANKKEEN LAHTOKOHDAT

MINNA HARJAJARVI

2.1 ONNISTUNEITA VALINTOJA -HANKKEEN TAVOITTEET
Hankkeen padamaarana oli edistdd kehitysvammaisten ja muiden vammaisten henkiléiden
sosiaalista liittymistd ldhiyhteisoonsé, osallistumismahdollisuuksia sekd kansalaisuuden
toteutumista. Tavoitteiksi maariteltiin:

1. KEHITTAA JA KOKEILLA YKSILOKESKEISIA, ASIAKASLAHTOISYYTTA VAHVISTAVIA MENETELMIA
PALVELUJEN SUUNNITTELUSSA, OSATAVOITTEINA:

= kerdtd perheiden kokemuksia palveluista, palveluohjauksesta ja palvelujen suunnittelusta
= tarkastella sosiaalityon ja palveluohjauksen nykytilaa yhdessé sosiaalityontekijoiden

ja palveluohjaajien kanssa seka etsid ratkaisuja havaittuihin kehittdmiskohtiin
= kehittda ja kokeilla ty6vilineitd asiakasldhtéisempédn palvelujen suunnitteluun
= lisdtd perheiden sekd sosiaalityontekijoiden ja palveluohjaajien tietoutta

yksilokeskeisen suunnittelun mahdollisuuksista osana palvelujen suunnittelua
= vahvistaa kehitysvammaisten ihmisten ja perheiden osallisuutta palvelujen suunnittelussa
= kokeilla tuetun péaatoksenteon periaatteita ja menetelmid osana palvelujen suunnittelua
= mallintaa perhekeskeinen tapa palvelujen suunnitteluun

2. VAHVISTAA KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN OSALLISUUTTA JA VAIKUTTAMISMAHDOLLISUUK-
SIA NIIN OMASSA ELAMASSA KUIN PALVELUJEN SUUNNITTELUSSAKIN, OSATAVOITTEINA:

= vahvistaa ihmisten itsetuntemusta ja itseluottamusta

= tukea ihmisten sosiaalista liittymista lahiyhteis6ihin

= tukea kehitysvammaisten ihmisten elamédnsuunnittelua ja etsid
ratkaisuja yksilotasolla esiin nouseviin kysymyksiin

= avata nikokulmia yhteiskunnan tarjoamiin mahdollisuuksiin
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= lisdtd tietoutta omista oikeuksista kansalaisina
= vahvistaa kehitysvammaisten ihmisten valmiuksia toimia
kokemusasiantuntijoina palvelujen kehittimisessa ja suunnittelussa

3. TUTKIA KEHITYSVAMMAISTEN JA PUHEVAMMAISTEN IHMISTEN ELAMANPOLKUJA JA -TARI-
NOITA JA IHMISTEN SOSIAALISTA LIITTYMISTA SEKA PALVELUJARJESTELMAN MEKANISMEJA
OSALLISTAVAN TOIMINTATUTKIMUKSEN AVULLA, OSATAVOITTEINA:

= etsid ja kehittdd yhteistoiminnallisia tyoskentelytapoja tutkimuskumppanuuteen
= vahvistaa palvelujen kayttdjien omia vaikuttamismahdollisuuksia
= toteuttaa pienimuotoisia tutkimustehtévid tutkimusryhman

jasenten omissa lahiyhteisoissa.

2.2 HANKKEEN TOIMINTAMUODOT JA KUMPPANUUDET

Hankkeen toimintamuodoiksi madriteltiin kehitysvammaisten ihmisten vertaisryhmétoiminta,
vammaispalveluissa tyoskentelevien tyontekijoiden koulutus ja konsultaatio, perhekeskeisen
palvelujen suunnittelun tyovélineiden kehittdminen ja kokeilu, palvelujarjestelmin seké autta-
misen ja tukemisen kdytidntojen tutkimus sekd yhteistoiminnallinen palvelujen kehittimispro-
sessi. Lisdksi toimintamuodoiksi maarittyivat materiaalituotanto seka tiedotus.

Hanke toteutettiin vuosina 2011-2014 ja rahoituksesta vastasi kokonaisuudessaan
Raha-automaattiyhdistys. Hanketta toteutti vuosina 2011-2013 nelihenkinen tiimi, johon
kuuluivat projektipéillikko, erityissuunnittelija, suunnittelija seki tutkija. Viimeisena toi-
mintavuonna 2014 hankkeessa tyoskentelivit erityissuunnittelija, osa-aikainen suunnitte-
lija ja tutkija. Hanketiimin tukena tydskentelyssd oli hankkeelle nimetty tukiryhmad, jossa
oli kehitysvammaisten ihmisten lisdksi edustajia Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselta,
Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus ARA:sta, Lyhty ry:std, Karkulla kuntayhtymasta,
muista kehitysvamma-alan jarjestoista sekd Kehitysvammaliitosta. Tukiryhmén tehtdvina
oli tukea hanketiimid hankkeen toteutuksessa ja sisdltokysymysten pohdinnassa seka arvi-
oida yhdesséd hanketiimin kanssa hankkeen etenemista.

Hankkeen pilottikunniksi valittiin Lahden ja Turun kaupungit. Lisdksi hankkeen kan-
sainvalisiksi kumppaneiksi valittiin englantilaiset Key Ring ja The Centre for Welfare reform
-organisaatiot. Key Ringin valinnan perusteena oli organisaation pitkdjanteinen kehittdmis-
tyo erityisesti kehitysvammaisten ihmisten ldhiyhteisoihin liittymisté tukevien palvelujen ja
ratkaisujen kehittimisen saralla. The Centre for Welfare Reform valittiin, silld organisaation
johtajana tyoskentelevd Simon Duffy on tyoskennellyt aiemmin sosiaalityontekijana ja ollut
keskeinen liikkeelle paneva voima henkilokohtaisten budjettien ja siihen liittyvdn henkilo-
kohtaistetun palvelusuunnittelun kehittdmisessa Iso-Britanniassa.

Hankkeen tutkimuksessa keskeinen yhteisty6taho oli Me Itse ry, jonka jasenistostd tut-
kimusryhma koottiin. Lisdksi Kehitysvammaliitto padsi vuonna 2013 mukaan Pohjoismai-
seen huippututkimusyksikkoon ”Justice Through Education in the Nordic Countries”, josta
rahoitetaan tutkijoiden yhteisty6td Pohjoismaisen Ministerineuvoston NordForsk-rahoituk-
sella. Verkostossa on esitelty hankkeen tutkimusta sekd rakennettu jatkoyhteistyotd verkos-
ton tutkijoiden kesken.

Hanke oli osa yhteistydssa Raha-automaattiyhdistyksen kanssa rakennettua hankeallians-
sia, jossa kehitysvamma-alan jarjestot toteuttivat samanaikaisesti eri ndkokulmiin keskit-
tyvia kehittamishankkeita kehitysvammaisten asumisohjelman toteutuksen tueksi. Mukana
hankeallianssissa olivat Kehitysvammaliiton Onnistuneita valintoja-, Kehitysvammaisten
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Tukiliiton Vaikuttava vertaistoiminta-, Kehitysvammaisten Palvelusdétion Yksi naapureista-
sekda FDUV:n Styrka genom nidtverk -hankkeet. Hankeallianssi kokoontui sdadnnollisesti
suunnittelemaan ja seuraamaan hankkeiden tyotéd yhteisten paamaéarien hyvéksi. =
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3.1 HANKKEEN KAYNNISTYS

Hankkeen ensimmaéisend vuonna 2011 rekrytoitiin hankkeen tydntekijét ja rakennettiin
hankkeelle konkreettinen toimeenpanosuunnitelma sekd yhteistyoverkosto. Hanketii-
missd arvioitiin valtakunnallisella tasolla vammaispalvelujen ja palveluohjauksen kenttaa,
palvelujen nykytilannetta, kehityksen ajankohtaisia trendejd sekd hankkeen toimintaym-
paristod. Lisaksi selvitettiin kansainvélisesti kdytossd olevia henkilokohtaistetun palve-
lusuunnittelun malleja seka lahiyhteis66n liittymistéd tukevia ratkaisuja, joista hankkeen
tutkimuksessa ja kehittdmistydssé voitaisiin hyotya.

Kéynnistysvaiheessa keskeistd oli etsid vastauksia mm. seuraaviin kysymyksiin: Mika
toimii ja vastaavasti ei toimi kehitysvammaisten ihmisten palveluohjauksessa? Milld tavoin
kehitysvammaisille ihmisille suunnatut palvelut toimivat juuri nyt? Millaisia kokemuksia
toimijoilla on palveluista, niiden jirjestimisestd ja saatavuudesta? Mitkd ovat arjessa kes-
keisid kysymyksid kehitysvammaisten ihmisten ldhiyhteisoihin liittymisessa ja sen tuke-
misessa? Mikd onnistuu, miké ei? Mitkd ovat keskeiset esteet kehitysvammaisten ihmisten
kansalaisuuden ja tdysivaltaisen osallistumisen toteutumiselle?

Osana hankkeen konkreettisen toteutussuunnitelman laatimista selvitettiin Lahden ja
Turun kaupunkien vammaispalvelujen tilanteita, tarpeita, intressejd ja odotuksia hank-
keen toiminnalle. Selvitystydssd hyodynnettiin mm. avainhenkilohaastatteluita, kaupun-
kien omia toimintakuvauksia, strategioita sekd kehittdmissuunnitelmia.

Lahdessa tarkasteluun otettiin koko vammaispalvelujen kenttd. Lahdessa oli vuonna 2012
kaupungin omien laskemien mukaan n. 4 700 vammaispalvelujen kédyttajaa, joista 650 kehi-
tysvammaisia ihmisid. Hankkeen kdynnistyessa Lahden kaupunki valmisteli kehitysvamma-
palvelujen siirtoa osaksi vammaispalvelujen kokonaisuutta. Yhdistamiselld haluttiin eroon
ns. vammakohtaisesta erottelusta, jossa eri vammaryhmille tarjotaan keskenéddn hyvin eri-
laisia palveluja erilaisten prosessien kautta. Muutos pohjautui kdynnissd olevaan vammaisla-
kien uudistukseen. Lahti jarjestda suurimman osan vammaispalveluistaan itse kunnan omana
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toimintana, minkd lisdksi palveluita ostetaan harkinnan mukaan muilta palvelutuottajilta.
Lahden vammaisille asukkailleen tarjoamia palveluja ovat apu arjen selviytymisessd, asunnon
muutostydt, erityisasuminen, henkilokohtainen apu, kehitysvammapalvelut, kuljetus- ja saat-
tajapalvelut, omaishoidon tuki, tulkkipalvelut seki tyo ja paivdaikainen toiminta.

Lahdessa kehittdmistyon painopistealueiksi nousivat 1) yksilokeskeisen toimintakult-
tuurin periaatteiden ja tydmenetelmien kehittdminen ja kokeilu, 2) kokemusasiantuntija-
toiminnan kehittiminen ja kokemusasiantuntijana toimimisen valmiuksien vahvistaminen
sekd 3) sosiaalityon ja palveluohjauksen kaytdntojen ja tyovilineiden asiakasldhtoisyyden
kehittiminen erityisesti vammaisperheiden ndkokulmasta.

Turussa keskityttiin erityisesti kehitysvammaisille ihmisille suunnattuihin palveluihin.
Kehitysvammapalvelujen asiakkaina oli Turussa vuonna 2012 kokonaisuudessaan 828 hen-
kiloa. Turussa asuvia kehitysvammaisia henkil6itd arviointiin olevan n. 950. Turussa kehi-
tysvammapalvelut jarjestetddn osana vammaispalveluja, jotka ovat osa hyvinvointitoimialaa.
Kehitysvammaisille tarkoitettuja sosiaalipalveluja ja tukitoimia ovat asumispalvelut, lyhyt-
aikaishoito sekéd pdivé- ja tyotoiminta. Turussa kehitysvammaisten asiakkaiden kannalta
keskeisin toimijataho on tutkimus-, ohjaus ja neuvontayksikko Paletti, entiseltd nimeltdan
aikuisten erityisneuvola. Paletista asiakas saa niin sosiaali- kuin terveydenhuollon palvelu-
jakin. Edustettuina ovat mm. lddkirin, psykologin, sosiaalityontekijin ja palveluohjaajan
sekd itsendisen asumisen ohjaajan palvelut. Turussa kehitysvammaisille ihmisille suunnatut
palvelut toteutetaan pddosin ostopalveluina alueella toimivilta palveluntuottajilta.

Turussa kehittdmistyon painopisteiksi valikoituivat 1) yksilokeskeisen toimintakulttuu-
rin periaatteiden ja tydmenetelmien kehittaminen ja kokeilu, 2) kokemusasiantuntijana
toimimisen valmiuksien vahvistaminen erityisesti vaikuttamistoiminnan nakokulmasta
sekd 3) vaikeammin vammaisten henkiléiden paatoksenteon tukeminen ja ddnen vahvis-
taminen palvelujen suunnittelussa.

3.2 KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN
VERTAISRYHMATOIMINTA

Hankkeen vertaisryhmatoimintaan etsittiin osallistujat Lahden ja Turun vammais- ja kehitys-
vammapalveluissa tyoskentelevien tyontekijoiden kautta. Lahdessa ryhméédn valittiin kahdeksan
kehitysvammaista henkilod, Turussa kuusi. Ennen ryhmémuotoisen toiminnan kiaynnistymista
jokainen ryhmaldinen haastateltiin, minka lisdksi tutustuttiin heiddn arkiymparistoihinsa. Seka
Lahdessa ettd Turussa tyoskentely aloitettiin voimaantumisen tukemisesta. Apuna kaytettiin
yksilokeskeisen elimansuunnittelun tyovilineitd, joiden avulla tuettiin osallistujien itsetun-
temuksen lisddntymistd oman eldmdn kysymysten pohtimisen kautta. Ryhmamuotoisen toi-
minnan ohella ryhmaldisid tuettiin myos henkilokohtaisten tavoitteiden saavuttamisessa seka
etsittiin ratkaisuja mm. osallistujien arjessaan ei-toimiviksi kokemiin asioihin.

Lahdessa tyoskennelleen Salpparit-ryhmédn kanssa tuotettiin Unelmia-elokuva yhdessa
Lahden Diakoniainstituutin kanssa. Elokuvan keskiossa oli ldhiyhteiso6n liittymisen tema-
tiikka ja tyoskentely toi yhteen kehitysvammaisia ja vammattomia, nuoriso- ja vapaa-ajan-
ohjaajiksi opiskelevia, nuoria. Elokuva syntyi yhteisestd, osallistujien ehdoilla edenneesta
tyoskentelystéd ja sen mukanaan tuomista kohtaamisista. Lahdessa tyoskentelyn painopis-
teend oli my0s tutustua yhdessa ryhmalaisten kanssa kaupungin tarjoamiin palveluihin ja
mahdollisuuksiin niin, ettd kehitysvammaiset nuoret voisivat 19ytd4 tarjolla olevista vaihto-
ehdoista itseddn kiinnostavia osallistumisen mahdollisuuksia. Toiminnassa mukana olleita
kehitysvammaisia tuettiin myos osallistumaan erilaisiin alueella jarjestettdviin tapahtumiin
ja tilaisuuksiin omien kiinnostuksenkohteidensa mukaan. Lisdksi tyoskentelyssa tuettiin
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ryhmaéléisten ihmissuhdetaitoja, pohdittiin ystavyyssuhteita, niiden solmimista ja yllapita-
mistd jarjestamailld ”Viiden tdhden illalliset” -tapahtuma.

Turussa toiminut Kannustusryhma keskittyi kehitysvammaisten kuntalaisten vaikut-
tamismahdollisuuksiin omassa kunnassa sekd vaikuttamisvalmiuksien vahvistamiseen.
Ryhma tutustui alueen palveluihin ja arvioi niitd vammaisten kuntalaisten nakokulmasta.
Ryhmaissa opiskeltiin myds sitd, miten kuntalaiset voivat vaikuttaa esim. alueen palveluihin
ja niiden kehittamiseen. Ryhma tapasi alueella aktiivisesti vaikuttamistyota tekevia henki-
16itd ja vei heiddn kauttaan eteenpdin vammaisten arjesta ja sen sujuvuudesta tekemiddn
havaintoja. Ryhmaén osallistujia tuettiin myds osallistumaan tilaisuuksiin ja foorumeihin,
joissa kuntalaisten on mahdollista vaikuttaa oman alueensa asioihin.

Kehitysvammaisten ihmisten vertaisryhmatoiminta on kuvattu luvussa 4.

3.3 SOSIAALITYON JA PALVELUOHJAUKSEN KEHITTAMINEN

3.3.1 HYVAN ELAMAN PALAPELI PERHEIDEN

PALVELUSUUNNITTELUN TUEKSI

Hankkeessa kehitettiin yhteistyossa Vammaisperheiden monitoimikeskus Jaatisen kanssa
perheiden palvelusuunnitteluun valmistautumista tukeva Hyvdn elamian palapeli. Jaatinen
ry tyosti yhdessa vammaisperheiden kanssa tyovilineen pilottiversion, jota edelleen kokeil-
tiin Lahdessa asuvien vammaisperheiden kanssa.

Tyo6vialineen punainen lanka rakentuu perheen oman asiantuntemuksen ympdrille. Sen
tavoitteena on tehda nékyviksi perheen ajatuksia elamastaan nyt ja tulevaisuudessa, aut-
taa perhettd tarkastelemaan arjessa toimivia ja ei-toimivia asioita sekd tukea perheitd poh-
timaan hyvidd elamaa ja sen tueksi tarvitsemaansa apua ja tukea.

Hyvin elamén palapeli ja hankkeessa toteutettu perhety6 on esitelty tarkemmin luvussa 5.

3.3.2 KEHITTAMISTYO LAHDESSA

Sosiaalityon ja palveluohjauksen kehittdmisen painopisteet olivat pilottialueilla erilai-
set. Lahdessa aloitettiin tarkastelemalla yhdessd sosiaalityontekijoiden ja palveluohjaajien
kanssa sosiaalityon ja palveluohjauksen nykytilaa, tavoitteena:

1. muodostaa kokonaiskuva vammaissosiaalityon ja palveluohjauksen arjesta,
2. tunnistaa tyon keskeisimmait vahvuudet ja kehittdmiskohteet sekd
peilata niitd kansallisiin ja kansainvélisiin trendeihin,
3. etsid ratkaisuja havaittujen kehittimiskohteiden parantamiseksi seka
4. tukea sosiaalityontekijoiden ja palveluohjaajien oman tyon tarkastelua.

Tyoskentelymenetelmind kaytettiin yksilohaastatteluja sekd ryhmatyoskentelyd. Tyosken-
tely ajoittui aikaan, jolloin vammaispalveluissa oli kdynnissd organisaatiouudistus. Eri-
tyiskysymyksend esiin nousivat kehitysvammaiset asiakkaat sekd heiddn palvelujensa ja
palveluohjauksensa jarjestiminen. Aiemmin kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa oli
tyoskennellyt pieni, kehitysvammaisten ihmisten palveluihin ja kehitysvammaisuuteen
liittyviin kysymyksiin erikoistunut tiimi. Keskeinen kysymys oli, tulisiko kaikkien sosi-
aalityontekijoiden ja palveluohjaajien vammaispalveluissa tyoskennelld myos kehitysvam-
maisten ihmisten kanssa vai tarvittaisiinko jatkossakin heiddn asioihinsa erikoistunut
tiimi. My0s erityisosaamisen turvaaminen uudessa organisaatiorakenteessa pohditutti
tyontekijiti.
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Tyoskentelyn pohjalta pdddyttiin seuraavanlaiseen jasennykseen vammaispalvelujen
kokonaisuudesta:

PERUSASIAT KUNTOON: ARKI
HALLINTAAN, RESURSSIT
KUNTOON

ASIAKKAIDEN AANEN
VAHVISTAMINEN:
PALAUTEJARJESTELMA,
ASIAKASFOORUMI
(ASIAKKAAN ESITYOSTAMA
PALSU)

TIIMITYON PERUSTEET,
TOIMIVAN TIIMIRAKENTEEN
LUOMINEN, ML. OSAAMISEN

KARTOITTAMINEN

ASIAKASTYON PROSESSIT:
ASIAKKAAN ESITYOSTAMA
PALSU, PROSESSIEN
TEHOSTAMINEN

SAAVUTETTAVUUDEN
PARANTAMINEN:
ASIAKASOHIJEET,
INFOMATERIAALI
PALVELUISTA, AVOIMET OVET
+ MUUT TAPAHTUMAT,
JALKAUTUMINEN LAHIOIHIN

PALVELUVALIKOIMAN
LAAJENTAMINEN

TYORYHMAN TARPEITA JA IDEOITA JATKOTYOSKENTELYYN.

Jasennyksen kokoamisen jdlkeen keskusteluun nousi vield erittdin merkittaviksi arvioitu
kysymys lasten ja nuorten palveluohjauksen kehittimisestd. Tiedettiin, ettd kunnassa asuu
paljon vammaisia lapsia ja nuoria, jotka ovat lahivuosina tulossa palvelujen piiriin. Organi-
saatiossa kdynnistettiin kokeilu uudella tiimirakenteella, jossa oli oma tiimi lasten ja nuorten
palveluohjaukselle. Tyon tukena kokeiltiin kehitettyd Hyvan eldmin palapeli -tyokalua.
Alkuvaiheen tyoskentely sai sosiaalityontekijoiltd ja palveluohjaajilta kiitosta erityisesti
yksilohaastatteluihin valitusta, positiivisiin asioihin keskittyvastd lahestymistavasta. Tyonte-
kijat kokivat tulleensa kuulluksi, ja pddsivdt pohtimaan oman itsenséd ja osaamisensa vah-
vuuksia perinteisten ongelmakohtien sijaan. Toisaalta omien hyvien puolien ja osaamisen
pohtiminen koettiin haastavaksi, silld perinteisesti on totuttu pohtimaan kehittamiskohtia ja
asioita, jotka eivit suju. Haastattelut pohdintoineen toivat uusia ajatuksia omaan ty6hon ja sen
tekemiseen. Koko tyéryhmén yhteisen tyoskentelyn katsottiin mahdollistaneen tyoyhteison
sisdistd keskustelua syvillisemmin kuin mihin arjessa on mahdollisuuksia. Tyytyviisyytta tyo-
yhteisossd herétti my0s se, ettd kehittamistyota rakennettiin yhteistyossa tydoryhman ajatukset
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huomioiden, ei ulkoapéin valmiiksi annetulla mallilla. Keskeisin toive tyoyhteisolté oli, ettei
kehittdmisty6 veisi liikaa aikaa perustyoltd, vaan tukisi vahvasti sen tekemista.

Tyo6skentelyn edetessd kévi ilmi, ettd organisaatiomuutos vei lopulta oletettua enemmaén
tyoyhteison voimavaroja. Todettiin, ettd hankkeen kehittimistyon keinoin ei kyetéd vastaa-
maan tyoyhteison tarpeisiin niin, ettd tyoskentely palvelisi sekd tyoyhteisod ettd etenisi
hankkeen tavoitteiden suuntaisesti. Kehittdmistyolle etsittiin uusi painopiste, ja tyosken-
telyd paatettiin jatkaa perheiden kanssa, keskittyen kehitysvammaisten ihmisten ja heidan
laheistensd ddnen vahvistamiseen palvelujen suunnittelussa.

3.3.3 KEHITTAMISTYO TURUSSA

Turussa painopisteeksi valittiin vaikeimmin vammaisten henkiléiden oman dénen vah-
vistaminen palvelujen suunnittelussa. Lisdksi tarkasteltiin, milld tavoin multimediasovel-
luksin voidaan tukea vaikeammin vammaisten ihmisten omaa paatoksentekoa palvelujen
suunnittelun pohjana. Osana kehittamistyota selvitettiin my6s kansainvilisesti kdytossa
olevia tuetun péaitoksenteon malleja.

Kehittdmistyossa toteutettiin pilottikokeilu vaikeasti puhevammaisen nuoren miehen
kanssa. Tyoskentelyn tavoitteena oli kokeilla, milld tavoin Klikin-multimedia-ty6kalu sovel-
tuisi vaikeasti puhevammaisen henkilon mielipiteen ilmaisun sekéd paatosten tekemisen tyo-
kaluksi. Kokeiluun osallistuivat asumisyksikon esimies ja kaksi ohjaajaa sekd henkilon isé.
Tyoskentelyssé tuotettiin verkkoon vaikeasti puhevammaiselle nuorelle miehelle salasanoin
suojattu henkilokohtainen portfolio, joka sisdltdi tietoja henkilostd, mm. hdnen mieltymyk-
sistddn ja harrastuksistaan sekd tietoa hdntd avustaville henkiloille. Keskeista tyovilineen
kaytossd on, ettd verkkoon vietdva sisdlto voi olla valokuvia, videota tai ddnitiedostoja, eika
sitd kayttavan henkilon tarvitse kyetd kdyttimaan kirjallista ilmaisua.

Pilottikokeilua on raportoitu yksityiskohtaisemmin luvussa 7.

3.4 MITA HALUAT ELAMALTASI? -KOULUTUSKOKONAISUUS
Yksilokeskeisen toimintakulttuurin periaatteiden ja tydmenetelmien kehittdmista ja kokeilua
varten sekd Turussa ettd Lahdessa toteutettiin neljan péivan koulutuskokonaisuus yksilokes-
keisen ajattelun, suunnittelun ja toiminnan periaatteista ja tyovdlineistd. Lahdessa kokeiltiin
mallia, jossa koulutuspdiviin osallistuivat kehitysvammaiset ihmiset itse sekd heidédn ldhei-
sensd. Turussa mukana olivat asiakkaat itse, heiddn ldheisensa seka eri alojen ammattilaiset,
mm. asumisen ja tyotoiminnan ohjaajat, palveluohjaajat ja sosiaalityontekijat.

Asiakkaiden osalta koulutuksella tuettiin voimaantumista ja oman elaméan haltuun-
ottoa seki etsittiin yhdessé ratkaisuja asiakkaiden itsensd kokemiin ja esiin nostamiin
arjen pulmiin. Koulutuksessa harjoiteltiin yksilokeskeisen elamansuunnittelun tyovélinei-
den kayttod, jotka tukevat omaan mielipiteen muodostamista ja ilmaisua. Tyontekijoiden
ja ldheisten osalta koulutuksella mallinnettiin yhteistoiminnallista kehittdmistd yhdessa
asiakkaiden kanssa, luotiin valmiuksia tukea asiakkaiden oman elimian haltuunottoa ja
danen kuulumista, harjoiteltiin YKS-tyoviélineiden kayttoa sekd tuettiin toimintakulttuu-
rin ja tyoskentelytapojen kehittymistd yksilokeskeiseen suuntaan.

Kurssilla padosassa olivat kehitysvammaiset henkilot. Heiddn ymparilleen koottiin
tyoskentelyn ajaksi tukitiimejd, joissa oli eri alojen ammattilaisia ja ldheisid. Heiddn teh-
tavanddn oli tukea padhenkiloitd pohtimaan omaa eliméddnsd, auttaa ratkaisujen teke-
misessd ettd vaihtoehtojen ideoinnissa ja punnitsemisessa. Lisdksi tukitiimit sitoutuivat
kurssipéivien vililld edistiméén asiakkaiden tavoitteiden toteutumista kurssipaivissa teh-
tyjen suunnitelmien mukaisesti.
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Kurssilla kasitellyt teemat olivat seuraavat:

= yksilokeskeinen elimansuunnittelu: mitd se on ja miten sitd voi tehda

= kuka mind olen: mistéd piddn, mistd en, mistd unelmoin, millaisia
taitoja ja vahvuuksia minulla on, mistd muut ihmiset minussa
pitavit, missa vietdn mielelldni aikaani ja missd en

= millaista eldméni on nyt: millainen viikkoni on, millainen haluaisin
viikkoni olevan, millainen olisi unelmieni viikko

= eldmaini tarkedt asiat, ihmiset ja tekemiset

= millaista apua ja tukea haluan eldméssini muilta ihmisilta

= mikd eldmdssdni toimii, mihin olen tyytyvdinen

= mika elamassani ei toimi, mita haluan muuttaa

= haluttujen muutosten toteuttaminen, mita voin tehdd, kuka minua
voi auttaa, mitd teen ensimmaiseksi, mihin tarvitsen apua

Yksilokeskeiseen toimintakulttuuriin ja suunnittelutyohon liittyvat kurssit saivat osallis-
tujilta hyvdn palautteen ja niiden koettiin auttaneen arjessa tehtdvaa tyotd. Kurssimateri-
aalit olivat selkeitd ja tukivat myos kursseille osallistuneiden kehitysvammaisten ihmisten
ymmartiamistd. Kehitysvammaiset ihmiset arvostivat mahdollisuutta puhua omista asiois-
taan ja siihen saamaansa tukea. Tédrkeintd oli, ettd késitellyt aiheet liittyivdt omaan eld-
madn. Lisdksi asiakkaat olivat tyytyvdisid siihen, ettd he saivat henkilokohtaisesti apua
erilaisten asioiden jarjestamiseen, joista koulutuspdivissd puhuttiin ja tuotiin esille. Tyon-
tekijoiltd saadussa palautteessa korostui asiakkaiden kanssa yhdessé tekemisen tirkeys,
hyva ilmapiiri sekd tyontekijoiden mahdollisuus samassa koulutuksessa sekd oppia uusien
menetelmien kayttod ettd tutustua paremmin asiakkaisiin. Lisdksi kiitettiin sitd, ettd oli
aidosti aikaa tyoskennelld asiakkaan kanssa. Kisitellyt teemat koettiin tarkeiksi ja kii-
tosta saivat koulutuspdivissa yhdessd ideoidut sekd kouluttajilta saadut ratkaisuehdo-
tukset koettuihin ongelmiin. Tyontekijat kokivat saaneensa koulutuksesta eviita jatkaa
tyoskentelyd myos muiden asiakkaiden kanssa.

3.5 KANSALAISKOKEMUKSIA-TUTKIMUS
Hankkeen tutkimus toteutettiin tutkimusryhmaissa, johon osallistui nelja kehitysvammaista
henkil64 ja heiddn itsensa ldhipiiristddn valitsemansa tyoparit. Tutkimus toteutettiin yhteis-
toiminnallisena prosessina tyopajatyoskentelyné, minka lisaksi tutkijaparit tekivat tutki-
musharjoituksia omissa lahiyhteisoissaan. Tutkimusryhmaissa opiskeltiin YK:n vammaisten
oikeuksien sopimusta, tarkasteltiin mm. ldhiyhteison ja kansalaisuuden merkityksid omassa
elimissa sekda hyodynnettiin sarjakuvaa kokemusten ja tarinoiden kertomisen vélineena.
Ryhmildisten itselleen valitsemat tutkimustehtévit olivat:

=  Kokemuskertomus muutosta laitoksesta ryhmékotiin

= Eldmintarina ty6vaenopiston kirjoittajapiirin kirjoituksista:
“Tarinalaulu. Lastenkodista ja apukoulusta Me Itse -aktivistiksi”

= Mika on palvelusuunnitelma ja miten se tehdain?

= Mitd on tukiasuminen uudessa asumisyksikossa?
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3.6 HANKKEEN MUU TOIMINTA

Hanke jérjesti kehittimiskumppaneille yhteisid seminaareja ja tyopajoja, joiden tavoitteena oli
tukea alueilla tehtdvda kehittdmistyotd ja tarjota kuntien toimijoille uusia nakokulmia ja esi-
merkkeja toiminnan kehittdmisen pohjaksi. Tapahtumia jérjestettiin seuraavasti:

=  Yksilo- ja perhekeskeinen suunnittelutyd, erityisesti perheiden kanssa tehtavin
tyon ndkokulmasta, 13.6.2012, alustajana Nicky Selwyn, kehitysvammaisen nuoren
aiti, yksilo- ja perhekeskeisen suunnittelutyon fasilitaattori, Iso-Britannia

= Sosiaalityon ja palveluohjauksen kehittiminen, erityiskysymyksena
lasten, nuorten ja perheiden kanssa tehtava tyo, 13.2.2013, alustajana
Simon Dulffy, The Centre for Welfare Reform, Iso-Britannia

= Lihiyhteisot ja palvelujen kdyttdjien tukeminen niihin liittymisessa,
13.5.2013, alustukset ja keskustelua mielenterveyskuntoutujien, vanhusten,
nuorisotyon ja kehitysvammaisten ihmisten nakokulmista

= Kehitysvammaisten ihmisten lahiyhteis60n liittyminen, 29.8.2013,
alustajana David Jameson, Key Ring-organisaatio, Iso-Britannia

Hanke jarjesti yhteistyossa Kehitysvammaisten Palvelusddtion Yksi naapureista -hankkeen ja
Kehitysvammaisten Tukiliiton Vaikuttava vertaistoiminta -hankkeen kanssa yhteisen pédatosse-
minaarin Tampereella 4.12.2014. Tilaisuuden teemana oli kehitysvammaisten ihmisten ja hei-
dén ldheistensd kokemusasiantuntijuus ja sen hyodyntdminen palvelurakenteissa. =
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4. KOKEMUSASIANTUNTIJARYHMAT

4. KOKEMUS-
ASIANTUNTIJARYHMAT

SARI SOMER

4.1 ANSSIN TIE ERAOPPAAKSI

”Mikd ryhma tdma tillainen on?”, Anssi Koh-
vakka muistaa ajatelleensa, kun hén liittyi Lah-
den kokemusasiantuntijaryhmaé Salppareihin
vuonna 2012. Muu ryhmd oli aloittanut tyds-
kentelyn hetked aikaisemmin ja oli jo tyon
touhussa. Anssin epdilykset ryhméén osallistu-
misesta jaivat kuitenkin taka-alalle, kun kukin
ryhmalédinen alkoi tydstdd omaa unelmaansa ja
miettid toimenpiteita sen toteuttamiseksi.

Kun Anssilta kysyy, mista hanen retkeilyhar-
rastuksensa on ldhtenyt, hdn kertoo ikddn kuin
kasvaneensa siihen. "Aikanaan kun vanhem-
pani alkoivat seurustella, he kavivit yhdessa saa-
ressa retkeilemdssa. Sinne menivit pitkospuut,
jotka vesi peitti kevittulvien aikaan alleen, ja
saareen piti mennd veneelld. Ndma reissut lop-
puivat, kun olin aika pieni. Sitten tuli yha uusia
paikkoja, joissa retkeilimme. Yhtend jouluaat-
tona olimme uudessa retkeilypaikassa 20 asteen
pakkasessa. Sielld oli puuldmmitys, kaasu, ulko-
huussi ja saunassa kynttilanvalo. Sielld oli taydel-
linen erdmaameininki’, muistelee Anssi.
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”Usein hurjina nuoruusvuosina, asues-
sani vield vanhempien luona, nappasin lau-
antaina polkupyordn ja hilpaisin Lahdesta
Nastolaan. Pdivdn aikana saatoin parhaimmil-
laan polkea ldhemmas 50 kilometrid. Retkeilin
lahinna yksin”, kertoo Anssi. Han kertoo myds
olleensa aina vdhdn oman tiensa kulkija. Ret-
keilyseurat eivdt ole hanen juttunsa. ”Viime
vuosina olemme yhden opettajani kanssa kay-
neet sielld sun tddlld erilaisilla laavuretkilla.
Hinelld on auto, jolla pddsemme vahdn kau-
emmaskin. Valitettavasti hdn on jadméssa ensi
vuonna eldkkeelle”, Anssi kertoo.

Anssin unelmana on toimia erdoppaana.
Salppareissa hdn suunnitteli ja ohjasi han-
ketiimin tuella ryhmalle ohjelmallisen syys-
retken paikalliselle laavulle. Retki sisdlsi
vaeltamista, luontoaiheista kilpailua seka
ruoanvalmistusta nuotiolla. Valitettavasti
ilmat eivit olleet ulkoilulle suotuisat. ”Vetta
tuli oikein kunnolla ja haisimme kaikki
savulle viikon sen jalkeen”, naurahtaa Anssi.
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Sattumukset kuitenkin vain tiivistivat tunnel-
maa ja tekivat retkesta ikimuistoisen.

Salpparit-ryhmén tydskentelyn parhaat
puolet Antti tiivistdd seuraavasti: "Parasta
oli se, ettd on pddssyt toteuttamaan jollakin
tavalla itseddn. Minulle nuo retkeilyasiat ovat
tulleet jollakin tavalla vahvemmiksi. Unelmia-
elokuvan teko oli kylld myés mukavaa” Ans-
sin mukaan omien asioiden tydstimisestd voi
olla hyotya tulevaisuudessa. Hdn on saanut
Salpparit-ryhmin tyoskentelystd uusia ideoita
eraretkien suunnitteluun ja toteuttamiseen.
Liséksi hdn on saanut onnistumisen kokemuk-
sia erdoppaana toimimisesta. Anssi osaa aiem-
paa paremmin ennakoida muun muassa sitd,
mita retkille kannattaa ottaa mukaan.

Tarkeimmaksi asiaksi Salpparit-ryh-
mén tyoskentelyssd Anssi nimedd sen, ettd
hin on pédssyt eteenpdin unelmansa toteut-
tamisessa. "Aiemmin olen koko ajan puhu-
nut, mutta kukaan ei ole oikein kuunnellut
ndité toiveita’, pohtii Anssi. Hanketiimin usko
Anssiin ja siihen, ettd han kykenee toteutta-
maan unelmansa, on auttanut hantd merkitta-
vasti. ”’Koen, etta minua on autettu menemain
eteenpdin’, tiivistda Anssi.

Anssi on ohjannut Salpparit-ryhmén paatty-
misen jilkeen kaksi laavuretkea entisessé tyopai-
kassaan. ”Vaikka siind ensimmaisessd porukassa
oli ohjaajana yksi tyyppi, joka on niitd laavuih-
misid, hén ei ollut ikind ndhnyt laavulla olevaa
tyokalua. Mind sitten neuvoin miten se toimi,,
muistelee Anssi. Toisella reissulla puolestaan
kamppailtiin edellisviikonlopun myrskyn tielle
kaatamien puiden kanssa. "Siinéd oli ensim-
madinen taistelutanner saada autot kddnnettya
ympadri kapealla tielld. Seuraavaksi meidédn piti
katkoa puiden oksia niin, ettd padstiin mene-
madn siitd lapi. Mutta kylla me vaan menimme
siitd lapi!”, muistelee Anssi. Myds ruokahuolto
on reissuilla tirkedd — eihdn retki ole mitddn
ilman asianmukaisia eviitd. "Ensimmaiselld
reissulla meilla oli valmiit evéat: edellisen pai-
vin ruokia ja lohta, jotka limmitimme nuotiolla.
Toisen porukan kanssa puolestaan keitimme laa-
vulla kahvit ja paistoimme makkarat — oikein
perussetti!”, Anssi naurahtaa.

Ensimmadistd ohjaamaansa erédretked
suunnitellessaan Anssilla kesti kaksi viikkoa
suunnitella, mitd kaikkea tarvitaan mukaan.
Muut olivat ihmetelleet, miten Anssi osa-
sikin ottaa kaiken tarvittavan mukaan. "Ei
olisi muille tullut mieleen, mita kaikkea
sielld voi tarvita! Se auttoi, kun osasi vihan
suunnitella etukdteen. Osasin esim. ottaa
ensiapuvidlineet mukaan siltd varalta, ettd
jollekin sattuisi jotain. Siind alkoi kehit-
tyd, kun sai kokemusta retkien jarjestimi-
sestd. Tyotehtavanikin monipuolistuivat sitd
kautta”, kertoo Anssi.

My6s Anssin uudessa avotyopaikassa on
osoitettu kiinnostusta Anssin jarjestimiin
eraretkiin. Suunnitteilla on kevitretkid, joita
Anssi alkaa pian suunnitella yhdessd vam-
maispalvelun tyontekijoiden kanssa. "Kylla
ne tyopaikalla kyselevit jo retkien perdan.
Retkeilyaiheita haudotaan parasta aikaa.
Nama tulevat ohjaamani retket on tarkoi-
tettu yhdelle pédivitoimintakeskuksemme
iltaryhmille. Toteutus jddnee pddpiirteissddn
minulle”, arvelee Anssi.

Salpparit-ryhmian tyoskentely on tuo-
nut Anssin elamédin myos kipindn vaikutta-
mistyohon: "Kun paisisi vield vaikuttamaan
esim. kaupungin palveluihin. Olisi muutama
asia, joita olisi kiva tuoda esiin. Haluaisin
pddstd vaikuttamaan, jotta palveluja saatai-
siin kehitettyd. Haluaisin kiinnittdd huo-
miota esim. linja-autojen turvallisuuteen ja
siind oleviin ongelmakohtiin. Muutamissa
linja-autoissa turvavoiden ymparysmitta ei
tahdo riittda meille isokokoisille ihmisille.
Haluaisin antaa palvelujen kehittdmiseen
erityisryhmaéldisen nakokulman. Salpparit
on saanut minut miettimddn tuollaisia asi-
oita”, summaa Anssi.

Anssi katoaa haastattelun paitteeksi
Lahden ihmisvilinddn tuttu hymynkare
huulillaan. Mies on péillisin puolin saman-
nakoinen kuin kaksi vuotta sitten Salpparit-
ryhmén kdynnistyessda. Mutta kun tarkkaan
katsoo, huomaa eron: Olemukseen on tullut
uutta ryhtid ja tarkkaavainen katse tahyéa jo
kohti uusia mahdollisia retkeilypaikkoja!
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4.2 KOKEMUSASIANTUNTIJATYON TAVOITTEET

Kokemusasiantuntija voidaan maaritella kokemusasiantuntijakoulutuksen kdyneeksi henki-
16ksi, jolla on omakohtaista kokemusta sairastamisesta, kriisistd tai tietystd elimaéntilanteesta,
joko itse sairastavana, kuntoutuvana, palvelun kayttdjina tai ldheisend. Kokemusasiantun-
tija tietdd omakohtaisesti, mikd hdntd on auttanut ja mitka tekijit ovat vaikuttaneet hdnen
tai hdnen laheisensd toipumiseen. Lisdksi hdnelld on halu kehittda palveluita tai auttaa muita
oman kokemuksensa perusteella. (Kuosmanen ym. 2013.)

KUVA: TIMO PYLVANAINEN / EXCELLA PHOTO

Hankkeen tavoitteena oli edistdd (kehitys)vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia, osal-
listumismahdollisuuksia ja liittymistd lahiyhteis6ihin sekd vahvistaa kehitysvammaisten
ihmisten vaikuttamismahdollisuuksia sekd omassa elaméssa ettd palvelujen suunnittelussa.
Yksi hankkeen tavoitteista oli kehitysvammaisten henkildéiden voimaantumista tukevien ver-
taisryhmien toiminta ja palvelujen kayttdjien arvioitsijakoulutus. Kokemusasiantuntijatyolla
pyrittiin saavuttamaan nditd kahta tavoitetta. Aluksi Onnistuneita valintoja -hankkeessa
haettiin tietoa kokemusasiantuntijatyoskentelyyn Iso-Britannian KeyRing-organisaatiosta
ja Simon Duffyn kansalaisuusmallista. Kansainvilinen yhteistyo linkittyi hankkeessa vah-
vasti kokemusasiantuntijatyoskentelyyn. Ajatuksena oli, ettd hankkeessa pitda tehda jotain,
joka saa asiakkaat, kehitysvammaiset voimaantumaan ja sitd kautta kokemaan itsensd
arvokkaiksi kokemusasiantuntijoiksi. Kokemusasiantuntijoiden tehtdvia tai roolia ei tdssa
vaiheessa madritelty, mutta esim. Lahden kaupunki ilmaisi kiinnostuksensa tehda kokemus-
asiantuntijoiden kanssa yhteisty6td kehittamistyossé ja arvioinnissa koulutuksen jilkeen.
Nykyéddn osa Lahden kokemusasiantuntijaryhmaldisistd toimii em. tehtévissa.
Kokemusasiantuntijatyoskentelyn tarkoituksena oli vahvistaa ja rohkaista kehitysvammai-
sia henkil6ita toimimaan kanssakouluttajina ja -kehittdjind yhteistyopaikkakunnilla. Hankkeen
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kaynnistyessa vuonna 2011 ei kokemusasiantuntijoista puhuttu samalla tavoin kuin nyt. Toimin-
taa yritettiinkin erottaa jollain tavalla vertaisryhmiatoiminnasta. Havaittiin, ettd vertaisryhma
16ytyy paremminkin muista samassa tilanteessa olevista nuorista kuin toisista kehitysvammai-
sista. Yksi hankkeen kantavista teemoista, ldhiyhteisoihin liittyminen, oli myos kokemusasian-
tuntijatoiminnan kehittdmisessd vahvasti mukana. Esim. Lahden kokemusasiantuntijaryhmén
kaikki jasenet olivat lahtelaisia, mutta muuten he kokivat asioita hyvin eri tavoin. Asken mai-
nittu Unelmia-elokuva oli yksi yritys pohtia sitd, millaisia lahtelaiset nuoret ovat.

Lahden kokemusasiantuntijaryhmin (Salpparit) alkaessa kokoontua ohjaajat hahmotteli-
vat seuraavia tavoitteita ryhman tydskentelylle:

1. voimaannutaan ja nostetaan itsetuntoa kiyttden

yksilokeskeisen elimdnsuunnittelun menetelmia
2. opetellaan osallisuutta omaan eldmién eli olemaan oman eldménsé ohjaksissa ja
3. pyritddn toteuttamaan unelmia.

Voimaannuttamisen tueksi valittiin yksilokeskeinen elimansuunnittelu yhdeksi keskeiseksi
tyovilineeksi. Kehitysvammaisten nuorten kanssa haluttiin miettid heidén eldimiaénsa ja tehda
my0s heille itselleen nakyviksi sitd, kuinka elamd on mennyt: Mitd on koettu ja mité toivo-
taan ettd on vield edessa. Tama tyoskentely osoitti hyvin nopeasti sen, ettd kaikki kokemusasi-
antuntijat “halusivat sitd, mitd heilld jo on”. Oli vaikeaa haaveilla mistddn, mika ei sijoittunut
omaan kokemuspiiriin. Tdstd syntyi ajatus, ettd Salpparien kanssa pitdéd osallistua lahiyhtei-
son toimintaan mahdollisimman paljon, auttaa heitd ndkemaén ja kokemaan ja pienimuotoi-
sesti unelmoimaan ja toteuttamaan unelmia - tarjota heille uusia kokemuksia.

Salpparien tyoskentelyssd painotettiin sitd, miten ryhmaldiset voisivat liittyd lahiyhteiso6nsa.
Hankkeen edetessd Lahden kokemusasiantuntijaryhmén tyoskentelyn tavoitteeksi muotoutui
liséksi se, ettd ryhmaldisista koulutettaisiin kokemuskouluttajia, jotka voisivat vaikuttaa kotikun-
tansa palveluihin. Kokemuskouluttajakoulutus oli tarkoitus toteuttaa vuonna 2014, mutta suun-
nitelmasta jouduttiin luopumaan hankkeen rahoituksessa tapahtuneiden muutosten vuoksi.

Turun kokemusasiantuntijaryhma Kannustusryhma tyoskenteli Salppareita lyhyemman ajan,
ja sithen kaytetyt henkilokuntaresurssit olivat pienemmat. Kannustusryhmén tavoitteeksi muo-
toutui kasitella sitd, miten vammaiset henkilot voivat vaikuttaa asioihinsa — seka omaan ela-
madnsd ettd saamiinsa palveluihin. Tavoitteena oli myos pohtia vammaisten ihmisten asemaa
Turussa. Liséksi tavoitteena oli voimaannuttaa kehitysvammaisia kdyttden YKS-menetelmiid. Hei-
dén oli my0s alun perin tarkoitus osallistua edelld mainittuun kokemuskouluttajakoulutukseen.

4.3 KUVAUS KOKEMUSASIANTUNTIJARYHMIEN TOIMINNASTA
Seuraavissa luvuissa kuvataan Lahdessa ja Turussa toimineita kokemusasiantuntijaryhmia. Koska
ryhmien tyoskentelylld oli erilaiset tavoitteet ja tehtavit, kuvataan ryhmien toimintaa erikseen.

4.3.1 LAHDEN SALPPARIT

Lahdessa toimi vuosien 2012-2013 aikana puolentoista vuoden ajan kokemusasiantuntijaryhma
nimeltd Salpparit. Salpparit kokoontui vuoden 2012 aikana 12 kertaa ja vuoden 2013 aikana
kahdeksan kertaa. Ryhmén paattajéiset olivat maaliskuussa 2014.

Lahden kaupungin kehitysvamma-alan tyontekijat valitsivat ryhméaan jasenet. Pyysimme
heitd valitsemaan nuoria aikuisia, jotka voisivat hyotya ko. tydskentelysté. Lisdksi kaupun-
gin tyontekijét suosittelivat ryhméén itsendisesti asuvaa idkkdaampaa henkilo4d, joka erosi
viliaikaisesti ryhmastd mutta liittyi sithen myéhemmin takaisin.
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Salppareihin kuului kahdeksan 19-59-vuotiasta kehitysvammaista. Suurin osa Salp-
pareista oli nuoria aikuisia, 20-30-vuotiaita. Ryhmadssé oli kaksi naista ja kuusi miesta.
Kaksi ryhmaldisistd asui vuoden 2012 alussa tdysin itsendisesti, yksi ryhmdkodin vieressa
olevassa tukiasunnossa ja loput joko asuntolassa tai asumisyksikossd. Kaikki muut ryhma-
laiset olivat avotydssd paitsi ryhméan vanhin jdsen, joka teki vapaaehtoistyota.

KUVA: TIMO PYLVANAINEN / EXCELLA PHOTO

Ryhmaa ohjasi paasadntoisesti kaksi Kehitysvammaliiton tyontekijaa. Lisdksi Lahden kau-
pungin vammaispalvelun tyontekija tyoskenteli puolipdividisesti ryhman kanssa vuoden 2012
ajan. Kaupungin tyontekijan osallistumisen tarkoituksena oli, ettd kokemusasiantuntijatoi-
minta juurtuisi hankkeen paatyttya osaksi kaupungin toimintaa. Ryhmén tydskentelyyn osal-
listui tarpeen mukaan Kehitysvammaliitosta myos hankkeen muita tyontekijoita.

Ennen ryhméatapaamisten alkua hankkeen tydntekijat kavivit tutustumassa niihin
asumisyksikkoihin ja asuntoloihin, joissa ryhmadldiset asuivat. Tapaamisissa saatiin
arvokasta tietoa ryhmaldisten elaméntilanteista (ks. luku 4.6). My6s ryhméan toimin-
nan aikana asuntoloiden ja asumisyksikoiden tyontekijoiden kanssa pidettiin sddn-
noéllisesti yhteyttd. Lisiksi ryhmaéldisten vanhemmille soitettiin muutamaan otteeseen.
Yhteydenpito koski ryhmadén liittyvid kdytdnnon asioita, taustatietojen hankintaan seka
kuulumisten vaihtoa. Omaisilla ja ldheisilld on tdrked rooli kokemusasiantuntijoiden
elamissd. He ovat kaikessa pddtoksenteossa “1asnd” vaikka he eivit olisi paikalla. Tésta
johtuen paatimme laajentaa YKS-tyoskentelyd omaisiin jarjestdmalla Salppareille ja hei-
ddn laheisilleen yhteisen yksilokeskeisen elaiménsuunnittelun kurssin.

Ryhmin alkuvaiheessa ryhmaliisiltd keréttiin tietoa heiddn kiinnostuksenkohteistaan. Ryh-
maldisten kanssa kaytettiin YKS-tyovilineita ryhmén tavoitteiden saavuttamiseksi. Ryhma-
ldisten kiinnostuksenkohteiden kartoittamisen kautta nousi esiin asioita, joiden toteuttamisen
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tarkoituksena oli voimaannuttaa ryhmaldisid. Ryhmaldiset miettivit myos omaa eldméénsa ja
sitd, miten sieltd voisi nousta toteutettavia asioita (yksilollisia polkuja kohti omia unelmia).

Yhtena tyoskentelyn fokuksena oli lahiyhteisoihin liittyminen seka osallisuus omassa koti-
kaupungissa ja sen toiminnoissa. Kun jaakiekkojoukkue Lahden Pelicans kutsui ryhmén tutus-
tumiskdynnille jadhallilleen, saavutettiin tirked askel ryhmaldisten liittymisessé lahiyhteiso6nsa.

Ryhmaikertojen sisdllot ja teemat liittyivat ryhmin tavoitteisiin. Voimaannuttamista ja itse-
tunnon vahvistamista toteutettiin mm. siten, ettd kukin ryhméldinen mietti kuka tai millainen
olisi hdnen unelmatyyppinsd. Taman jdlkeen kunkin omalle unelmatyypille etsittiin puvut ja
asusteet, ryhmaildinen meikattiin ja kammattiin unelmatyypin nakoéiseksi (jotkut esittivit kuvi-
teltua henkiloa ja toiset julkkista) ja ammattivalokuvaaja tuli kuvaamaan unelmatyypit.

Osallisuutta omaan eldmaan vahvistettiin esim. siten, ettd kun yksi ryhmaldisista halusi jarjes-
tad 60-vuotispdivit, hanen unelmaansa tuettiin konkreettisesti auttamalla juhlan suunnittelussa ja
toteutuksessa. Unelmaa toteutettiin myds suunnittelemalla ja toteuttamalla Salpparien syysretki
yhteistyossd ryhmildisen kanssa, jonka unelmana oli ollut toimia erdoppaana (ks. luku 4.1.).

Kokemusasiantuntijaryhman tyéskentelyn loppupuolella tuotettiin yhdessd Lahden
DIAK:n opiskelijoiden kanssa Unelmia-elokuva. Tyoskentely liittyi Salpparien kolmesta
tavoitteesta eniten ryhmaildisten voimannuttamiseen ja heidédn itsetuntonsa vahvistami-
seen. Se liittyi kuitenkin myos erityisesti yhden ryhméldisen unelman toteuttamiseen.
Hén oli toistuvasti ilmaissut haluavansa paasta esiintymdéan ja tulla kuuluisaksi. Unelmia-
elokuvassa hin toteuttaa unelmansa laulamisesta.

Elokuvaa tehdessdidn DIAK:n nuoriso- ja vapaa-ajanohjaajaopiskelijat tapasivat Salppa-
rit nelja kertaa. Syntyi kohtaamista, dialogia, onnen ja naurun hetkia - haikeuttakin. Tai-
teen osallistavat teemat nostivat esiin arjen makuisia teemoja kuten pelko, tulevaisuus,
mind 15 vuoden péistd, parisuhde ja onnellisuus. Elokuvan tekemisen avulla pyrittiin myds
tukemaan kehitysvammaisia liittyméén ldhiyhteisoonsa. Elokuvassa tehtiin nikyviksi sitd,
kuinka vammaiset nuoret pohtivat tdsmilleen samankaltaisia, ikdvaiheeseen liittyvia kysy-
myksid kuin vammattomat nuoretkin. Ihmisten tutustuessa toisiinsa ennakkoluulot ja pelot
hilvenevit ja nuoria yhdistévit tekijat korostuvat eroavaisuuksien sijaan.

Kokeilu yhteisesta tyoskentelystd Lahden DIAK:n opiskelijoiden kanssa oli menestys.
Vammattomat ja vammaiset nuoret tyoskentelivat yhdessd tyostden kaikkia nuoria yhdis-
tdvid teemoja ja kysymyksid, jotka eivat millddn tavalla liittyneet vammaisuuteen. Nuo-
ria yhdistavit elamddn yleensd sekd ikakauteen liittyvat pohdinnat kuvattiin onnistuneesti
Unelmia-elokuvassa. Yksi syy kohtaamisten onnistumiselle saattoi olla se, ettd DIAK:n opis-
kelijat eivat ole viela ammattilaisia: he pystyivit suhtautumaan kehitysvammaisiin nuoriin
ilman ennakko-oletuksia. Toinen syy onnistumiseen voi ldytyd nuoruudesta eliménvai-
heena: ikdkauteen on sisddnrakennettu avoimuus ja ennakkoluulottomuus uutta kohtaan.

Unelmia-elokuva on saanut innostuneen vastaanoton kaikkialla, missé sitd on esitetty (esim.
Sillalla-seminaari 1/2014, Onnistuneita valintoja -hankkeen loppuseminaari 12/2014). Sitd on
toivottu laajempaan levitykseen esitettdaviksi esim. sosiaalialan oppilaitosten opiskelijoille. Elo-
kuvan nidhneet toivovat myos, ettd sitd tarjottaisiin esitettaviksi televisiossa.

4.3.2 TURUN KANNUSTUSRYHMA

Turussa toimi vuoden 2013 ajan kokemusasiantuntijaryhma Kannustusryhmé. Ryhma kokoon-

tui vuoden 2013 ajan 12 kertaa. Kannustusryhmén paattédjdiset olivat tammikuussa 2014.
Kannustusryhmadssé oli kuusi henked: nelja miestd ja kaksi naista. Heiddn ikdhaitarinsa

oli 26-50 vuotta. Muutama ryhmaldinen oli noin 30-vuotias. Loput olivat keski-ikdisid. Nelja

ryhmain jdsentd ilmoittautui ryhmaan sen jélkeen, kun hanke oli jarjestanyt paikkakunnalla
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yksilokeskeisen elamansuunnittelun kurssin (ks. luku 3.4.). Liséksi pyysimme Turun kaupungin
Paletin (palveluja erityistd tukea tarvitseville) tyontekijoita ehdottamaan ryhmaan kahta jasenta.

Kolme ryhmaéldisistd asui vuoden 2013 alussa itsendisesti, yksi asuntolassa ja kaksi
asumisyksikossd. Puolet ryhmaléisistd kdvi avotydssid, kaksi tuetussa tyossé ja yksi ryh-
malaisistda opiskeli. Yksi ryhmaéldisistd osallistui samanaikaisesti Onnistuneita valintoja
-hankkeen tutkimusryhmaén.

Ryhmaéé ohjasi Kehitysvammaliiton tyontekijd. Hinen ryhméanohjaajaparinaan oli kah-
deksan ensimmaistd kertaa 12:sta Turun kaupungin Paletin tyontekija. Kaupungin tyon-
tekijan mukanaolon tarkoituksena oli juurruttaa kokemusasiantuntijatoiminta hankkeen
paatyttyd osaksi kaupungin toimintaa.

Ryhmaissi keskityttiin aluksi tyostamdan kunkin omaan elamaan liittyvid asioita YKS-
menetelmien avulla ja tehtiin konkreettinen suunnitelma ko. asioiden muuttamiseksi.
Kesilla Kannustusryhma kavi retkelld Karibian kylpyldssa. Kylpyldssd kuljettiin “silmat
auki” arvioiden samalla sen esteettomyyttd ja soveltuvuutta eri vammaisryhmille. Syksylla
pohdittiin kunkin ryhmaldisen saamia palveluja. Palveluajattelua laajennettiin sosiaali- ja
terveysalan palvelujen lisdksi koskemaan myds kaupungin palveluja, esim. liikenne- ja kult-
tuuripalveluja. Lisaksi kisiteltiin osallistujien saamia taloudellisia etuja ja sitd, mistd kai-
kesta kunkin ryhmaldisen toimeentulo muodostuu. Turun Paletin palveluja kdytiin erityisen
tarkasti lapi samoin kuin ryhmaldisten mielipidettd saamistaan Paletin palveluista.

Lisaksi kasiteltiin arviointia ja auditointia, niihin valmistautumista sekd ryhmaldis-
ten kokemuksia vaikuttamisesta. Osa ryhmaldisistd osallistui palvelujen arviointiin joko
Kehitysvammaliiton ja ARA:n Arjen keskiossa -hankkeessa tai Kehitysvammaisten Palve-
lusdation arvioitsijakdynneilld. Erityisesti pohdittiin, mité lisdarvoa kokemusasiantuntijan
osallistuminen voi tuoda palvelujen arviointiin.

Ryhmaén punaisena lankana oli pohtia vaikuttamista yhteisiin asioihin ja palveluihin seka
erilaisia tapoja ilmaista omia mielipiteitd. Ryhmaé kutsui myds vieraakseen paikallisen vai-
kuttajan. Kannustusryhma suunnitteli ja toteutti ko. paattdjan vierailun ldhes kokonaan itse.
Vierailun aikana ryhmalaiset esittivit paattajalle kysymyksié ja keskustelivat hdnen kans-
saan kaupungin palveluista.

4.4 HAVAINTOJA RYHMIEN TOIMINNASTA JA
RYHMALAISISSA TAPAHTUNEISTA MUUTOKSISTA

4.4.1 RYHMIEN TOIMINTA
Kokemusasiantuntijat olivat sitoutuneita tyoskentelyyn ja heilld oli tarve jasentdd, pohtia
ja suunnitella oman elamédnsé kysymyksid. Ryhmaldisten auttaminen ymmartdmaén yksi-
lokeskeisen elimdnsuunnittelun ydintd auttoi ryhmia saavuttamaan tavoitteensa.
Paikallisissa ryhmissé tutkittiin ldhiyhteis6ja kokemusasiantuntijandkékulmista paikka-
kuntakohtaisin painotuksin. Esim. Turussa kokemusasiantuntijaryhma kiinnostui tutkimaan
kaupunkinsa palveluja. He myds harjoittelivat saamiensa palvelujen arviointia. Palvelujen arvi-
oinnissa auttoi, ettd paikallinen tyontekija tyoskenteli sédannollisesti ryhménohjaajan tyoparina.
Ryhmien tydskentely eteni suunnitelmallisesti kokemusasiantuntijoiden ehdoilla ja riit-
tavan hitaasti. Tapaamisten riittdvd toiminnallisuus ja tauot mahdollistivat tyoskentelyn
sujuvuuden ja kaikkien ryhmaéléisten jaksamisen. Havaittiin, ettd ryhmaldiset tyoskentele-
vit eri tahtiin ja tarvitsevat erilaista ohjausta. Tydskentely ohjasi myds pohtimaan, voisiko
erilaisia asioita tehdd jonkun kanssa kaksistaan eikd aina ryhmédmuotoisesti niin kuin kehi-
tysvammaisten kanssa on usein tapana tehda.
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Ryhmaikertojen aikana kaytiin hyvia keskusteluja esim. vammaisten kiusaamisesta. Ryhma-
ldisten luottamus ryhmaién ilmeni avoimuutena yhteisissd keskusteluissa. Oli tarkedd huomata,
ettd ihmissuhteet, asuminen, tyo, vapaa-ajan vietto ovat niitd asioita, mitka olivat kaikille ryh-
maldisille tarkeitd — yhta hyvin kuusikymppiselle kuin ryhméan nuorille aikuisille.

Yksilokeskeisen elimdnsuunnittelun tiarkednd kulmakivend oleva unelmointi ja polun
rakentaminen unelman saavuttamiseksi voimaannutti ryhmaldisid. Ryhmaldiset voimaan-
tuivat myds sellaisten harjoitusten avulla, joissa muut antoivat heille palautetta heidan
myonteisistd ominaisuuksistaan.

Politiikon vierailukdynti oli Kannustusryhmaille merkittdvd ryhmakerta. Ryhmalai-
sille oli tdrkedd, ettd joku oli kiinnostunut heistd ja heiddn mielipiteistian kaupungin
palveluista. Unelmia-elokuvan teko oli puolestaan Salppareille voimaannuttava kokemus.
Videon teossa ryhmaldiset kokivat, ettd heitd kuultiin ja ettd heiddn mielipiteistdédn oltiin
kiinnostuneita. Videon teko mahdollisti myds molemminpuolisen arvokkaan kohtaami-
sen samanikaisten paikallisten nuorten kanssa. DVD:n onnistuneessa toteutuksessa auttoi
hanketiimin hyvé yhteisty6 paikallisen oppilaitoksen tyontekijoiden kanssa.

Tyoskentelyssa ilmeni ajoittain epdselvyyttd ohjaajien vilisessd tyonjaossa. Erityisesti
tdma korostui silloin, kun paikalla oli useita ohjaajia. Tilloin tyonjako olisi ollut hyva sopia
tarkasti etukdteen. Myds yhteydenpidossa ohjaajien ja ryhmaldisten vililld oli muutamia
ongelmakohtia. Esim. ohjaajat joutuivat miettimaan tarkkaan selkokielen kayttod eri vies-
tintavilineissd (esim. tekstiviestien kirjoittaminen). Lisdksi ryhmaéldisid olisi voinut alun
perin ohjeistaa tarkemmin, ettd yhteydenpito ryhménohjaajiin tapahtuu virka-aikana.

Varhaisessa vaiheessa ryhmian tyoskentelyd kdynnistyi mietintd, miten ryhmaldisten
lahityontekijat voisi linkittdd mukaan ryhmian toimintaan. Lahityontekijat eldvit toisinaan
jopa kiinteimmin kehitysvammaisten aikuisten arjessa mukana kuin omaiset, vaikka toki
myo6s omaisten rooli on tdrked. Pohdinta johti suunnitelmaan, ettd asumispuolen tyonteki-
jat ja tydhonvalmentajat osallistuisivat kehitysvammaisten kanssa hankkeen jarjestamalle
YKS-kurssille. Lahityontekijéiden koulutuksessa saama tieto yksilokeskeisestd elaménsuun-
nittelusta voisi auttaa heitd tukemaan ja ohjaamaan ryhmaldisid arjessa. Téllainen kurssi
paitettiin toteuttaa Turussa ennen kokemusasiantuntijaryhmén alkua.

Ryhmaitoiminnan tavoitteissa erityisesti Turussa ei valitettavasti aina pystytty resurssipu-
lan vuoksi ottamaan huomioon ryhmaldisten yksilollisid tarpeita ja toiveita. Turussa puut-
teena oli myds se, ettd ryhmaén jdsenten valinta toteutettiin liian nopealla aikataululla.

Ryhmaildiset olivat keskimddrin hyvin motivoituneita tydskentelyyn. Poissaoloja oli
vihan. Ryhméan keskeyttdminen oli harvinaista. Kun joku keskeytti ryhmaésséd tyosken-
telyn, se johtui muutoksesta ryhmaildisen elimiéntilanteessa, esim. muutosta toiselle
paikkakunnalle.

4.4.2 RYHMALAISTEN ANTAMA PALAUTE

Lahden kokemusasiantuntijaryhméén osallistuneiden mielestd yhteinen tekeminen oli mie-
lekéstd ja tyoskentelyssd mietittiin tarkeitd asioita. Tyoskentely johti myos konkreettisiin
muutoksiin heiddn elaméssddn, esim. muuttoon vihemman tuettuun asumismuotoon. He
arvostivat myos sitd, ettd heiddn ldheisensd otettiin mukaan tydskentelyyn. He saivat uusia
kavereita, vanhat kaverit tulivat tutummiksi ja he néakivit uusia paikkoja. Kaikki olisivat
olleet halukkaita jatkamaan tyoskentelyd yhdesséd, mika kertonee siitd ettd yhteinen tekemi-
nen on ollut mielekdstd. My6s Kannustusryhmaéldisten mielestd ryhméédn osallistuminen oli
myonteinen kokemus. He olivat tyytyviisid ryhméan toimintaan: keskustelua syntyi, keskus-
telunaiheet olivat tarkeitd ja oman mielipiteen sai hyvin kuuluviin.
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4.4.3 RYHMALAISISSA TAPAHTUNEITA MUUTOKSIA
Molempien ryhmien jasenet voimaantuivat tydskentelyn ja vertaistuen avulla, heididn elamassdan
tapahtui muutosta yksilokeskeisempadn suuntaan ja he kiinnostuivat vaikuttamaan kaupun-
kinsa palveluihin. Lahiyhteiso6n liittymisen suhteen molempien ryhmien jdsenet ovat selke-
asti laajentaneet omaa eldmanpiiriddn, minka osin voi laskea hankkeen tydskentelyn tulokseksi.
Lahdessa kokemusasiantuntijoiden kanssa tehty pitkdjanteinen tyoskentely tuotti tulosta.
He kokivat henkilokohtaisia onnistumisia: esim. yksi ryhmalaisisté alkoi hyodyntaa harrastuk-
sensa oppeja tydssdan. Han alkoi jarjestdd laavuretkid muille vammaisille ja sai lisda itsevar-
muutta. Laavuoppaan roolista tuli myo6s yksi hdnen tyotehtavistdan. Toisen ryhmén jésenen
yhdessi ditinsd kdyma YKS-kurssi voimaannutti hdnté niin ettd hin lahti opiskelemaan uutta
alaa. Tutuista ymparistoistd pois muuttaminen oli tiukka paikka. Hén oli kuitenkin haaveillut
opinnoista yhdessa ditinsd kanssa ja tyoskentely rohkaisi hantéd toteuttamaan haaveensa.
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Lahden kokemusasiantuntijaryhman suhteen tydntekijdpalautetta on saatu kaupungin
tyontekijoiltd, jotka ovat olleet koko ajan tiiviisti mukana ryhmén ohjaamisessa. Hei-
dan mukaansa ryhméytyminen on vaatinut yllattdvan paljon aikaa. Vasta kahden vuo-
den tyoskentelyn jalkeen alkoi tuntua silté, ettd porukka on ryhma johon kaikki kuuluvat.
Yksittaiset ryhméldiset ovat ottaneet huikeita askelia. He ovat muuttaneet uusiin koteihin
pienemmalld tuella, hankkineet uuden, enemmain omia kiinnostuksenkohteita ja kykyja
vastaavan tyon ja loytdneet uusia, itselle mieluisia harrastuksia. Tyoskentelyn tuloksena
ndyttdisi syntyneen myos epavirallinen tukiverkosto, silld ryhmaldiset pitavit yhteytta
keskenddn. Tyontekijat ovat huomanneet, ettd pitdisi olla enemmién mahdollisuuksia
tutustuttaa kehitysvammaisia henkil6itd erilaisiin asioihin, koska pikkuhiljaa se poikii
uusia asioita myos kehitysvammaisten elamaan.
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Turun kokemusasiantuntijaryhmén suhteen palautetta on saatu kaupungin tyontekijélta, joka
on toiminut toisena ryhman ohjaajana. Hinen mukaansa esim. yksi ryhmaldisistd, joka ei aiem-
min ollut ollut tekemisissa toisten kehitysvammaisten kanssa, on voimaantunut ryhmitydskentelyn
kautta kohtaamaan muita vammaisia, saamaan vertaistukea ja késittelemdan vammaansa. Palautetta
on myds saatu Arjen keskiossd - hankkeen kautta, johon yksi ryhmaléisistd osallistui. Hankkeen
tyontekijoiden mukaan ko. henkil6 on voimaantunut kokemusasiantuntijatyoskentelyn kautta ja tuo
nyt oman mielipiteensd paremmin kuuluviin yhteisten asioiden kasittelyssa. Lisdksi yksi ryhman
jasenistd on alkanut tehdé palkkatyotd. Kehitysvammaisen tydllistyminen avoimien tyémarkkinoi-
den kautta voidaan tdllaisessa ty6llisyystilanteessa laskea huikeaksi saavutukseksi. Hinen voimaan-
tumisensa palkkatyon hakemiseen on ainakin osittain kokemusasiantuntijatyoskentelyn ansiota.

Turussa kokemusasiantuntijaty6skentelyn fokuksena oli erityisesti vaikuttaminen, ja ryhma-
laiset voimaantuivat erityisesti vaikuttamiseen liittyvissd kysymyksissd. Kokemusasiantuntijoissa
voi sanoa tapahtuneen “herdamisen’, kun heidan kanssaan alettiin puhua heidan oikeuksistaan.
Kokemusasiantuntijat saivat monia oivalluksia ja voimaantuivat yhteisen tyskentelyn aikana.
He kokivat my®s, ettd heiddn oma roolinsa aktiivisina toimijoina ja kansalaisina vahvistui.

Tyoskentelyn tuloksena ryhmaéldiset ovat ndiden muutamien vuosien aikana muuttuneet ja
muuttaneet elimédansa. He ovat toimineet my6s sananmukaisesti kokemusasiantuntijoina sen suh-
teen, ettd palveluita on ollut helpompi kehittad. Heiddn kokemuksensa ja heiddn kanssaan saatu
kokemus palvelujen arvioinnista ja niiden kehittamisesta ovat viitoittaneet tieta kokemusasian-
tuntijuuden aseman vahvistamiseksi myds kunnan palvelujen jarjestamisen ja tuottamisen tasolla.

4.5 JOHTOPAATOKSIA

Ryhmien jasenet ovat olleet kovin eri vaiheessa siind, mité he olivat saaneet elamassain kokeilla.
Monen on ollut vaikea tietaa, mita he haluavat tehdi, koska monet asiat ovat heille vieraita. Unel-
mointi on haastavaa. Onko unelmoinnin vaikeudessa kehitysvammaisten kohdalla kyse abstraktin
ajattelun vaikeudesta, rajallisesta kokemusmaailmasta vai yleensa vaikeudesta katsoa “oman laati-
kon” ulkopuolelle? Miten unelmoinnin tukemiseen saataisiin ldhityontekijat mukaan?

Mietimme kovasti hankkeen aikana, miten esittelisimme kehitysvammaisille maailmaa
niin, ettd se toisi heille uusia asioita, joita unelmoida. Miten heiddn unelmointiaan voisi
tukea? Usein nayttdd siltd, ettd kehitysvammaisten elaméssa uhat ja riskit nousevat paallim-
maisiksi. Toisaalta unelmat saatetaan ohittaa vahattelylld ja mitdtoinnilla. Kuitenkin pienel-
lakin tuella voitaisiin lahted miettimdan, miten ainakin osan kehitysvammaisten unelmista
voisi ottaa arkipdivdssd toteutettavaksi. Mietimme myos, mikéd saa ihmiset voimaantumaan
ja miten muualla tuetaan kehitysvammaisten ihmisten voimaantumista.

Aikajdnne joissain asioissa oli liian lyhyt, koska tulokset nakyvit selkedsti vasta nyt, kun
hanke ei enéé ole niitd seuraamassa. Kokemusasiantuntijatyon kohdalla tdma kuvaa hyvin sit4,
kuinka pitkiin prosesseihin pitaé olla valmis, jotta “néakyvié tuloksia” saadaan.

Lahden osalta hankkeen tulosten juurruttaminen oli helpompaa kuin Turussa. Lahden kau-
punki resursoi vuonna 2012 kehittimistydhon puolikkaan tyontekijan, minka lisaksi kaksi hank-
keessa tyoskennellyttd henkiloa siirtyi myohemmin Lahden kaupungin palvelukseen.

4.6 HUOMIOITA TUTUSTUMISKAYNNEISTA

RYHMALAISTEN LAHIYHTEISOIHIN

Ryhmien kdynnistysvaiheessa ryhmien ohjaajat kdvivdt tutustumassa ryhmaldisten lahi-
ympéristoon kdyden jokaisen kotona ja myds joidenkin tydpaikoilla. Ryhmaélaisten sosi-
aalista verkostoa kartoitettiin verkostokarttojen avulla. Niihin merkittiin esim. itselle
laheisimmat ihmiset ja tyontekijat.
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Koti- ja tyopaikkakédynnit avasivat ndkemédan uusia asioita ryhmélédisten elamasta.
Asuntoloissa ja asumisyksikoissd kdytettiin runsaasti resursseja esim. ryhméldisten
avustamiseen kodin siivouksessa ja muistuteltiin viikoittaisesta lakanoiden vaihtami-
sesta. Ryhmaldiset olivat kuitenkin pddosin nuorehkoja miehid. Minka ndkoisia saman-
ikdisten miesten asunnot yleisimmin ovat? Vaihtaako esim. sinkkumies keskimédarin
lakanoita viikoittain? Onko kotitdissd avustaminen ylipddnsa tirkeimpid asioita, joihin
henkilokunnan rajallisia resursseja kannattaa kdyttaa?

Asuntoloissa ja asumisyksikoissd asuvat ryhmaldiset eivdt kdyneet ruokaostoksilla
eivdatkd tehneet lainkaan ruokaa, eivdt edes vilipaloja. Toisaalta ndiden ryhmaldisten mie-
lestd aika tuntui kdyvén pitkédksi. Ruokalistan suunnittelu, ruokien ostaminen ja ruoan,
vaikkapa voileipien, valmistus toisi ryhmaléisille mielekdsta toimintaa, vdhentiisi laitos-
maisuutta ja lisdisi heidin omatoimisuuttaan ja omanarvontunnettaan. Tdma koskee myds
muiden kotitdiden tekoa. Ryhmaldiset tuntuivat tarvitsevan tukea myds esim. vaatteiden-
vaihtoon, pyykkihuoltoon ja huonekalujen hankintaan liittyvissé asioissa.

Keskimairin ryhmékodissa asuvien ihmisten eldma vaikutti yksin asuvien eliméa sosiaalisem-
malta, vaikka ryhmédmuotoisessa asumisessa tehtiinkin asioita padosin toisten kehitysvammais-
ten kanssa ryhmisséd. Sukulaiset ndyttivat padsdantoisesti tayttavan ldhes koko verkostoympyrén.
Jos sukulaisia ei ollut, verkostoympyra tayttyi tyontekijoistd. Itsendisesti asuvilla vaikutti olevan
vahemman ihmissuhteita kuin muilla. He saattoivat viettdaa esim. juhlapyhit yksin. Ystavid ja tut-
tavia ei juuri tuntunut olevan. Namé ryhmaldiset kokivat tyontekijat sukulaisten ohella ldheisim-
miksi ihmissuhteikseen - jopa ystivikseen. Tdman vuoksi ko. ryhmaéldiset miettivét kovasti esim.
pérjadmistadn siind vaiheessa, kun heille ldheinen tyontekija tulisi jadmaén eldkkeelle. He saattoi-
vat peldtd konkreettisesti vaikkapa asunnon menettamistd koska eivit pysty hoitamaan itsendisesti
paperiasioitaan. Itsendisemmin asuvien yksindisyyden kokemista ei selvitetty tarkemmin. Silti ver-
kostoympyri -tehtédvan avulla saadut vastaukset jaivat mietityttimadn. Yksin asuvien kotona kay-
vista tuttavista oli vaikea paitelld, kuinka “aidoista” ystavyyssuhteista lopulta oli kyse.

Miten kehitysvammaisia voitaisiin tukea saamaan uusia ystavia? Asia ei ratkea silld, ettd
ammattilainen tapaa kehitysvammaista useammin, vaan kehitysvammaisia pitéisi ohjata ja kan-
nustaa osallisuuteen. Tdssd tarvitaan usein alussa ammattilaisen mukana oloa esim. harrastuk-
sen alkuvaiheessa — erddnlaista polun siloittamista. Ryhmaldiset kertoivat, ettd he haluaisivat
harrastaa enemman. Esim. jos saisi oman pihan, sielld voisi hoitaa kasveja tai jos saisi avustajan,
hénen kanssaan voisi mennd uimaan. Parisuhteet tuntuivat olevan ryhmalaisille hankalia. Esim.
ryhmaldisten vanhemmat saattoivat vastustaa parisuhteiden solmimista. Uusiin ihmisiin tutus-
tuminen ylipdatdaan vaikutti olevan asia, johon ryhmaliset tarvitsevat tukea.

Osa asuntoloissa, tukiasunnoissa tai asumisyksikdissd asuvista koki, ettd heitd autetaan tai
“kytdtadn” lilkaa. He haluaisivat saada apua tarpeen mukaan. Yovalvonnan tarve on yksi asia, joka
olisi syyta paivittad aika ajoin, koska asukkaan tilanne voi muuttua elimantilanteen mukaan. Arjen
keskiossa -hankkeessa kysymys siitd, mihin asumisen resursseja kiytetddn, on noussut myos tar-
kedksi. Kun yovalvonta on poistettu joistain yksikoistd, siitd on saatu hyvida kokemuksia. Télloin
yovalvonnasta sadstyva resurssi on voitu suunnata esim. asukkaiden vapaa-ajan tukemiseen.

Ajatusjumppaa on tehtévi siitd, mihin resurssit kdytetddn. Lahiyhteisoihin liittyminen ei rat-
kea sill, ettd perustetaan kehitysvammaisille uusia kerhoja. Miten henkilokunnan tydaikaa resur-
soidaan esim. vapaa-ajan suunnittelun ja harrastuksiin osallistumisen tukemiseen (elokuviin,
jadkiekko-otteluihin, konsertteihin jne.)? Miten osallisuuden tukemista arvotetaan suhteessa koti-
toihin? Entd miten ammattilaisten toimintatapoja voitaisiin kehittdd niin, ettd he osallistuisivat
kehitysvammaisten ihmisten kanssa paikallisiin tapahtumiin ja harrastuspiireihin? Sielld kehitys-
vammaiset voisivat tutustua ihmisiin, jotka ovat kiinnostuneita samoista asioista.
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Lahiyhteisoon liittymisessa tirkedd olisi myos saada nuoret tekemisiin toistensa kanssa; nuoret
nuorten pariin; ei kehitysvammaisia nuoria keski-ikdisten ja vanhojen kanssa asumaan. Tat4 liit-
tymistéd esim. yhteisten kiinnostuksenkohteiden pohjalta tulisi tukea ja mahdollistaa kaikin tavoin.
Usein kehitysvammainen ihminen tarvitsee alussa "tuuppausta” ja yhdessa opettelua, mutta sen
jalkeen esim. harrastaminen yhdessd muiden nuorten kanssa voi alkaa sujua. Taté “osallistamista”
olisi tarkeda arvostaa ja tdhdn resursoida, jotta kehitysvammainen ei eristaytyisi yksin kotiinsa.

Kaiken kaikkiaan ihmisten tilanteet vaihtelevat, eldama muuttuu ja avun ja tuen tarpeet
muuttuvat. Palveluissa timd ndyttdd olevan joskus vaikeaa ottaa huomioon. Toisaalta sdds-
tojd vaaditaan joka suunnalla. Samanaikaisesti ihmiset saavat jotain mitd eivat valttamatta
tarvitse eivitkd saa sitd, mitd tarvitsisivat. Palveluja pitdisi muokata muuttuneen avuntar-
peen mukaan. Esim. henkilon elimdntavat voivat parantua, minka johdosta hén voi tarvita
vihemman tukea. Asumiseen saadun tuen tarpeet voivat muuttua myos siksi, ettd henkilo
haluaisi alkaa harrastaa jotain ja tarvitsee apua harrastukseen osallistumisessa. Sdannolli-
sesti ja my0s tilanteen muuttuessa pitdisi miettid, onko henkilon saama tuki kohdennettu
oikein. Voisiko jossain muussa asiassa tarvita vahemman tukea ajan saatossa (esim. koti-
toiden teossa, kun niitd on oppinut tekeméin), jolloin tukea voitaisiin kohdentaa muuhun.
Vastaavasti jos henkilo tarvitsee enemmain tukea muuttuneessa elaméntilanteessa esim. sai-
rastuttuaan, pitdisi sitd saada mahdollisimman joustavasti.

Kaiken kaikkiaan koko jarjestelman muuttaminen on vaikeaa - rinnalla kulkijaa tarvi-
taan ensin. Palveluvalikoima on mikd on. Ihmisilla on paljon huonoja kokemuksia. Tar-
vitaan ihmisten voimaannuttamista ja valinnanmahdollisuuksien lisddmistd ihmisille
itselleen. Pitdisi myos olla enemmén mahdollisuuksia tutustuttaa kehitysvammaisia henki-
16itd erilaisiin asioihin. Pikkuhiljaa se poikii uusia asioita myds heiddn elaméénsa.

4.7 MITEN KOKEMUSASIANTUNTIJUUTTA VOISI

HYODYNTAA AIEMPAA PAREMMIN?

Haasteena on se, miten kokemusasiantuntijatoiminta jaa hankkeen paityttya perusty6hon. Mita
pitdisi tapahtua ja kenen kanssa, kun hanke péattyy? Kuka jatkaa ko. asian hoitoa hankkeen
pédttyessa? Jonkun paikallisen tahon pitdd ottaa toiminnasta koppi. Esim. olemme ehdotta-
neet hankekumppaneille, ettd he voisivat jatkossa hyodyntda kokemusasiantuntijoita palvelujen
suunnittelun ja kehittimisen tyoryhmissé tai rekrytointiprosesseissa kun halutaan kayttdjana-
kokulmaa. Ammattioppilaitosten opiskelijat voisivat ohjata ryhmid, joissa kokemusasiantuntija-
tyoskentely jatkuisi ja ryhmaldiset voisivat voimaantua edelleen ja kehittad taitojaan.

Ammattilaiset tarvitsevat tietoa siitd, miten he voivat tehda yhteistyota tai olla kump-
paneita kokemusasiantuntijoiden kanssa. Heitd pitdisi neuvoa konkreettisesti siind, missi
kokemusasiantuntijaa voi hydodyntdd. Vammaispalveluiden kédyttdjien kokemusasiantunti-
juutta pitdisi hyodyntdaa laajemmin. Esim. kuntapalveluiden rekrytointitilanteissa ja palve-
lujen arvioinnissa olisi erittdin tdrkedd saada kayttoon heiddn ndkokulmansa.

Ammattilaisten, opiskelijoiden ja kokemusasiantuntijoiden yhteiskouluttaminen on tarkeaa.
Téssa suhteessa mielestimme onnistuimme erityisen hyvin Unelmia-elokuvan teossa yhdistaes-
samme kokemusasiantuntijoita ja opiskelijoita, tulevia ammattilaisia.

Hankkeen juurruttamista kunnan rakenteisiin kannattaa miettia tarkkaan jo hankkeen suun-
nitteluvaiheessa. Organisaation vastuuihminen kannattaa nimetéd valmiiksi. Ammattilaisten
asenteet vaikuttavat juurtumisen onnistumiseen. Asenne ja oikea tieto ratkaisevat. On tarkeda
havaita, ettd kokemusasiantuntijuuden juurtuminen voi tapahtua vasta sen jalkeen, kun koke-
musasiantuntijoiden kanssa on tehty yhteistyoté ja huomattu heiddn osaamisensa ja merkityk-
sensd. Kunnan tyontekijoilld on oltava ymmarrys ja sitoutuminen - ei pelkdstdan hankkeen
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hyodyntdmiseen vaan myos sen jatkokehittdmiseen. Kehittamistyota pitdé johtaa loppuun asti.
Varsinainen tyo alkaa oikeastaan vasta silloin, kun hanke on valmis.

Kontaktien luominen, tilanteiden esitteleminen, joissa kokemusasiantuntija voi olla mukana,
ihmisten henkilokohtainen altistuminen yhteiselle kokemukselle ja oivallukset ovat tarkeita.
Ymmirrys ongelman luonteesta ei tapahdu ammatin kautta vaan tunnekokemusta tarvitaan
my0s. Kokemusasiantuntijoiden kohtaamiset kunnan paattdjatahojen kanssa ovat tarkeitd, jotta
saadaan aikaiseksi muutosta. Téllaista tyoskentelya olisimme voineet tehdd enemman. Huoma-
simme ryhmity6skentelyn loppuvaiheessa, kuinka esim. paattdjan vierailu voimaannutti Kan-
nustusryhmin jasenid. Tapaaminen voimaannutti myos kunnan paattajaa.

Kehitysvammapuolella kokemusasiantuntijoiden mukana olo kehittdmisessa on vield
uutta. Lisdksi kehitysvammaisten kokemusasiantuntijoiden voimaantumiseen menee eri-
tyisen paljon aikaa. Voimaantuminen on kuitenkin valttdmatontd ennen kuin kehittdminen
ja vaikuttaminen ovat mahdollisia. Kokemusasiantuntijoiden osaamisen hyodyntdmisesta
on kayty keskusteluja yhteistyopaikkakuntien tyontekijéiden kanssa.

Kannustusryhmain jdsenistd huomasi, miten paljon he voimaantuivat jo sen johdosta,
ettd heiddn mielipidettddn heiddn saamistaan palveluista kuultiin. Mitdhdn heihin vaikut-
taisi, jos he huomaisivat ettd heiddn mielipiteellddn todella olisi vaikutusta heididn saa-
miinsa palveluihin ja niiden kehittdmiseen?

Kaiken kaikkiaan varmaa on se, ettd kehitysvammapalveluissa on todellinen tilaus
kokemusasiantuntijuudelle! =




PALVELUJEN TAVOITTEENA
ON HYVA ELAMA, EI PELKKA
PALVELUJEN JARJESTAMINEN.
HYVA ELAMA ON OMANNA-
KOISTA ELAMAA, JOSSA KEHI-
TYSVAMMAISELLA THMISELLA
JA HANEN PERHEELLAAN ON
SAMAT MAHDOLLISUUDET
KUIN MUILLAKIN. RATKAISUT
OVAT YKSILOLLISIA, PERHEEN
JA YKSILON EDUN MUKAISIA.
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5. PERHEKESKEINEN
PALVELUSUUNNITTELU

MINNA HARJAJARVI

5.1 VAMMAISTEN LASTEN JA HEIDAN PERHEIDENSA PALVELUT
Kun perheessd on vammainen lapsi, edellyttda arjen sujuminen usein muutakin kuin lap-
seen kohdistuvia tukitoimia. Keskeisimpid perheille suunnattuja palveluja ja tukitoimia ovat
mm. erilaiset raskausajan palvelut sekd lapsen jo synnyttya erilaiset arkea tukevat palve-
lut kuten palveluasuminen kotona tai kodin ulkopuolella, asunnon muutostyot ja kotona
tarvittavat laitteet, henkilokohtainen apu, omaishoidon tuki, tilapdishoito seka kotipalve-
lut. Lisdksi tarjolla on kuljetuspalveluja, kommunikointia tukevia palveluja ja apuvilineita,
tulkkauspalvelua, terveydenhuollon ja kuntoutuksen palveluja sekd pdivihoitoa, koulua ja
jatko-opintoja tukevia palveluja. (Pikaopas palveluihin... 2014.)

Lainsddddnto turvaa asiakkaalle ja hdnen ldheisilleen oikeuden paitsi saada yksilollista tar-
vetta vastaavat palvelut ja tukitoimet, myds kuulluksi tulemisen palvelujen suunnittelupro-
sessissa. Samoin lainsddddntd antaa raamin, jossa palvelujen suunnittelu ja jarjestiminen
yksil6llisine ratkaisuineen toteutetaan, yhteistyosséd asiakkaiden ja heiddn perheidensd seka
ammatti-ihmisten kesken. Uudistunut sosiaalihuoltolaki parantaa perheiden asemaa, turvaten
lapsiperheille arjen tueksi saatavat kotipalvelut. Lakiuudistuksella halutaan madaltaa lapsiper-
heiden tuen hakemisen kynnysti, eikd avun saamiseen endi tarvita lastensuojelun asiakkuutta.
Avun saaminen on helpompaa myos tilanteissa, joissa vanhemmat ovat yksinkertaisesti uupu-
neita. Lisdksi lakiuudistus painottaa perheiden oikeutta saada kotipalvelua ja perhety6téd arkensa
tueksi. Perheet saavat myos nimetyn omatyontekijan. (Hallituksen esitys... 2014.)

Keskeisintd palvelujen ja tukitoimien jarjestdmisessd on, ettd niiden maard ja jarjesta-
mistavat suunnitellaan yksilollisesti ja suunnittelussa ja jarjestimisessd otetaan huomioon
asiakkaan toiveet ja nikemykset. Palvelujen ja tukitoimien tulee olla joustavia, riittavid ja
tarvetta vastaavia sekd saavutettavissa olevia. Padsadntoisesti tuki jarjestetddn lapsen ja per-
heen arkiymparistoon kuten kotiin, kouluun tai harrastukseen. Palvelujen ja tukitoimien
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tulee mahdollistaa lapsen ja hdnen perheensé tavanomainen arkielam4, osallistuminen yhtei-
sOelamadn ja vapaa-ajan toimintaan seka tukea ihmissuhteiden luomista ja yllapitoa. Tuki on
jarjestettdva siten, ettd huoltajilla, ja myohemmin lapsella tai nuorella itsellddn, on tilaisuus
mahdollisimman suureen itsemédrdamiseen ja itsendisyyteen. (Pietildinen 2014.)

5.2 YKSILO- JA PERHEKESKEINEN SUUNNITTELU
Hankkeessa kokeiltiin sekd perhekeskeistd ettd yksilokeskeistd suunnittelua. Molempia ldhes-
tymistapoja yhdistad asiakkaan/perheen oman asiantuntijuuden korostaminen seka yksilon/
perheen nostaminen kaiken palvelujen suunnittelun ja jarjestimisen keskioon. Se, jonka eld-
mastd ja asioista on kyse, johtaa ja hallitsee oman asiansa kasittelya niin pitkélle kuin mah-
dollista. Keskeisimmassd roolissa ovat yksilon tai perheen omat ndkemykset ja tavoitteet,
eivit asiantuntija-arvioinnit. Yksilokeskeisen eldimansuunnittelun juuret ovat Yhdysvalloissa
ja Iso-Britanniassa, joissa kehittdmistyo kdynnistyi jo 1970-luvulla. Suomeen ns. YKS-mene-
telmd rantautui 1990-luvun lopulla, nimenomaan palveluohjauksen vilineeksi. Alun perin
yksilokeskeinen elaimansuunnittelu kehitettiin laitoksista pois muuttavien ja itsendistymassa
olevien kehitysvammaisten henkildiden tueksi, mutta sittemmin sen kdytté on laajentunut
mm. mielenterveyskuntoutujien ja ikdantyvien ihmisten kanssa tyoskentelyyn. (Ks. esim.
Smull & Sanderson 2005; O’Brien & O’Brien 2000; Hintsala & Rajaniemi 2011.)
Yksilokeskeinen suunnittelu (person centered planning) perustuu aina henkilén voima-
varoille ja vahvuuksille, ja sitd voivat tehdé kaikenikdiset ihmiset vammasta tai sairaudesta
riippumatta. Suunnittelutyossa voivat auttaa esim. ystavat, laheiset tai arjessa tukea antavat
ammattilaiset. Suunnitteluty6 toteutetaan ja dokumentoidaan paahenkilon ehdoilla, hinen
nikokulmastaan toimivimmalla mahdollisella tavalla. On tarkedd, ettd henkilo itse pystyy
ymmaértiméaan ja kidyttamadn tyoskentelystd syntyvid tuotoksia, esim. kertomaan niiden
avulla suunnitelmastaan muille. Suunnitteluty6 tuottaa tietoa mm. henkilon omista néke-
myksistd ja toiveista sekd tekee ndkyviksi asioita, jotka ovat henkildlle tarkeitd. Lisdksi se
tuottaa tietoa siitd, millaista eldmaa henkil6 haluaa eldd nyt ja tulevaisuudessa sekd millaista
apua ja tukea hédn eliméssdan tarvitsee voidakseen eldd omannékoistdan elimad. YKS-tyos-
kentelylld on vahva side kdytantoon: toimiakseen tarkoituksenmukaisesti se edellyttdaa kehi-
tysvammaisen henkilon elamdssé olevilta ihmisilta yksilokeskeistd toimintaa, jonka kautta
yksilokeskeisessd suunnittelussa esiin tulleet asiat muuttuvat konkretiaksi ja osaksi arkea.
Yksilokeskeinen suunnitelma ei saa jaada pelkdksi suunnitelmaksi. Palvelujen suunnitte-
lun ndakokulmasta yksilokeskeinen suunnittelu on tirkedd, silld se paitsi kokoaa taustatie-
toa palvelujen suunnittelua varten, tuo se ennen kaikkea esiin asiakkaan oman dénen. (Ks.
esim. Smull & Sanderson 2005; O’Brien & O’Brien 2000; Mansell & Beadle-Brown 2005.)
Perhekeskeinen suunnittelu perustuu yksilokeskeisen suunnittelun ajatuksille. Kes-
keinen ero on siind, ettd perhekeskeisessd suunnittelussa suunnittelutyon keskiossa on
yksilon sijaan koko perhe. Suunnittelutyon tavoitteena on tehda nakyvaksi perheen
omia ajatuksia ja ndkemyksid omasta elaméstddn sekd tuottaa taustatietoja palvelujen
suunnittelua varten. Edelleen tavoitteena on, samoin kuin yksilokeskeisessd suunnit-
telussakin, tukitoimien ja palvelujen rdatalointi vastaamaan perheenjiasenten yksilol-
lisid tarpeita, huomioiden kaikkien perheenjasenten voimavarat. Perhe on keskeisessa
roolissa tavoitteiden sekd tukitoimien ja palvelujen maarittelyssa. Keskeistd perhekes-
keisessd suunnittelussa on tukea perheiden ja ammattilaisten yhteisen ymmarryksen
l6ytymistd. ('; ks. esim. Pietildinen 2014.)

1 Lisdtietoa perhekeskeisestd suunnittelusta esim.
http://www.familyfootings.org/, https://www.childwelfare.gov/famcentered/caseworkpractice/caseplanningmgmt.cfm.
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Perhekeskeisessd suunnittelussa tarkedd on tehdéd suunnittelutyotd perheen ehdoilla,
heille parhaiten soveltuvia tyoskentelytapoja hyddyntden. Perheen tulee voida keskittya
pohtimaan rauhassa omaa tilannettaan ja sitd, mihin perhe kokee tarvitsevansa apua ja
tukea ja miten heidan tarvitsemansa tuki kannattaisi jarjestaa, jotta se auttaisi juuri hei-
dan perhettddn. Tarvittaessa perheelld tulee olla mahdollisuus saada ulkopuolista apua
pohdintojensa tueksi. Kun perhe on arvioinut omaa tilannettaan, jatketaan keskustelua
esim. sosiaalityontekijan tai palveluohjaajan kanssa siitd, millaisin tukimuodoin ja palve-
luin perheen tarpeisiin vastataan. (Ks. esim. Pietildinen 2014)

YKSILOKESKEINEN VAI PERHEKESKEINEN SUUNNITTELU?

YKS soveltuu hyvin, kun PERHE-YKS kannattaa, kun

= arjessa askarruttavat = perheen tilanteessa on
kysymykset ovat ennen ratkaistavana monenlaisia
kaikkea kehitysvammaisen kysymyksia, jotka
henkilon eldmaan ja kietoutuvat yhteen.
tilanteeseen liittyvia. = ratkaisua kaipaavat asiat

= ongelmallisiksi koetut asiat liittyvat eri perheenjasenten
ratkeavat pitkalti silla, etta tilanteisiin, yhdessa ja erikseen.
kehitysvammaisen henkilon = asiat eivat ratkea ns.
asiat selviavat ja hanen padhenkilon asioiden
arkensa saadaan sujumaan. kuntoon saattamisella.

= koko perhe tarvitsee tukea.

Perhekeskeisessd suunnittelussa perhe muodostaa sen “yksikon”, jolle suunnitelmaa tehdéién ja
kasittelyssd ovat koko perheen asiat. Sen sijaan yksilokeskeistd suunnitelmaa tehtdessd perheen
ja ldheisten roolina on seka tukea laheistaan hidnen suunnitelmansa laatimisessa ettd auttaa kay-
tdnnossd toteuttamaan niitd asioita, joita suunnitelman kiytantoon vieminen vaatii.

5.3 HYVAN ELAMAN PALAPELI

Hankkeessa sosiaalityon ja palveluohjauksen kehittamisen keskeiseksi ndkokulmaksi valikoi-
tui perheiden kanssa tehtdva tyo ja palvelujen suunnittelu. Perheiden kanssa toteutetun kehitté-
mistyon tavoitteena oli kerdtd vammaisten lasten ja nuorten perheiden kokemuksia palveluista
ja niiden suunnittelusta, kehittdd ja kokeilla perhekeskeisen suunnittelun mallia sekd vahvistaa
perheiden roolia palvelujen suunnittelussa. Lisdksi tavoitteena oli kokeilla yksilokeskeisen suun-
nittelun mallia yhdessd nuorten kehitysvammaisten, heidan ldheistensé seké ldhityontekijoiden
kanssa sekd tarkastella mallin hyotyjé osallistujille.

5.3.1 PALAPELI-TYOVALINEEN ESITTELY

Hankkeessa kehitettiin yhteistyossa Vammaisperheiden monitoimikeskus Jaatisen kanssa
Hyvian elamdn palapeli, jonka tavoitteena on vahvistaa perheen osallisuutta palvelujen
suunnittelussa. Se noudattelee perhekeskeisen suunnittelun periaatteita ja antaa konkreet-
tisen tyovilineen perhekeskeiseen suunnittelutyohon. Tyoviline kokoaa perheen ajatuksia
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omasta elamaistddn sekd avun ja tuen tarpeistaan, ja auttaa valmistautumaan palvelusuun-
nitelman laadintaan. Palapelin tydstiminen toimii palvelujen suunnittelun “esity6na”, koo-
ten perheen omia ajatuksia ja toiveita. Keskeistd on myds kuvata, miten perhe maérittelee
hyvén elaimdn omalla kohdallaan. Tama antaa tavoitteet palvelujen suunnittelulle ja tukitoi-
mien jarjestamiselle niin, ettd ne tukevat perheen kokonaisvaltaista hyvinvointia ja hyvaa
elamaéa. Lisaksi tyovidline tuo uudenlaista ndkokulmaa perheiden ja ammattilaisten keski-
ndiseen keskusteluun. Tavoitteena on tilanne, jossa perhe voi rauhassa keskittya ensin poh-
timaan omaa arkeaan ja sitd, mikd on heiddn perheensd kohdalla hyvdi eliméd. Tdman
jalkeen perhe miettii yhteistydssd palveluohjaajan tai sosiaalityontekijan kanssa, millaisilla
tukitoimilla ja palveluilla perheen konkreettisiin tuen tarpeisiin voitaisiin vastata.
Palapeli-tyovilineessd on yhdeksdn palaa ja kokonaisuus on jaettu neljadn osa-aluee-
seen: 1) meidédn perhe, 2) hyvd elama nyt ja tulevaisuudessa, 3) elamé nyt sekéd 4) palape-

lin kokoaminen ja toimintasuunnitelma. Osa-alueet kytkeytyvit toisiinsa, mutta niiden
teemoja voi kisitelld omina kokonaisuuksinaan, missd tahansa jarjestyksessa.
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PIIRROSKUVAT: KAROLIINA PERTAMO.

Perhe aloittaa tyoskentelyn kertomalla itsestddn. Ensimmadisessd osassa kuvataan, ketéd per-
heeseen kuuluu, ketkd ovat perheelle tarkeitd ihmisid ja mitka asiat ovat tdrkeitd perheen
elimdssd. Toisen osan aiheena on hyvé eldma nyt ja tulevaisuudessa. Tédssd vaiheessa perhe
itse jasentdd ajatuksiaan siitd, mitd olisi hyvéd elama heiddn kohdallaan juuri nyt, tassa het-
kessa. Edelleen pohdintaan, mité olisi hyva eldmai tulevaisuudessa. Kolmannessa osassa perhe
pohtii, miltd elamé nykyiselladn nayttda suhteessa perheen mairitteleméddn hyvdan elamaan.
Miten nykytilanne eroaa tavoitetilasta? Mihin asioihin perhe on tyytyvdinen, mitké asiat
arjessa toimivat ja ovat hyvin? Mitki asiat puolestaan eivit toimi, vaan tarvitsevat muutosta
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ja ratkaisuja? Neljannessd osassa perhe kokoaa tydskentelysta syntyneet havaintonsa yhteen
ja laatii niiden pohjalta toimintasuunnitelman. Toimintasuunnitelma viitoittaa askeleita sille,
miten nykytilanteesta paastaan kohti perheen miiérittelemaa hyvaa elamaa.

Lopuksi perhe kokoaa vield tyoskentelystd yhteenvedon. Siihen kootaan ne asiat, jotka
ovat merkityksellisid tukitoimien ja palvelujen jirjestamisen kannalta ja joista on tarpeen
keskustella esim. palveluohjaajan tai sosiaalityontekijan kanssa.

Hyvin elamén palapeli on ladattavissa Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Vernerissa *

5.3.2 VINKKEJA HYVAN ELAMAN PALAPELIN TYOSTAMISEEN

Palapelid ei voi tyostdd “vddrin”. Muutamia perusperiaatteita kannattaa kuitenkin huomi-
oida, jotta tyoskentelystd tulee jouhevaa ja se tuottaa dokumentoitua tietoa, joka hyodyt-
tdd myos palveluja suunniteltaessa. Palapeli-mallinnos on kehittamistyohon osallistuneiden
perheiden ndkemys siitd, milld tavoin tyoskentelyssd kannattaa edeta.

Vahvuuksista ja hyvin olevista asioista aloittaminen ei valttimatta tunnu luontevimmalta rat-
kaisulta, mutta niistd aloittaminen on ddrimmadisen tdrkedd. Arjen haasteet, huonot kokemukset
ja pettymykset tuottavat usein tilanteen, jossa keskitytaan tarkastelemaan ainoastaan vaikeita ja
arjessa toimimattomia asioita ja jossa hyvien asioiden havaitseminen muuttuu vaikeaksi, jopa
mahdottomaksi. Tédstd mielentilasta on tdrkedd kyetd padstamadn irti.

Tyoskentelyn tulokset ovat tarkeitd, ei tapa, jolla tyoskentely toteutetaan. Tarkeinté on, ettd perhe
etsii itselleen parhaiten soveltuvan tavan tydskennelld. Perhe voi tyoskennelld itsendisesti tai pyytaa
jonkun tydskentelemddn kanssaan, esim. kdyttad apunaan ns. fasilitaattoria. Fasilitaattorin tehtdvana
on mahdollistaa ja edesauttaa tyoskentelyé, huolehtia tyoskentelyn etenemisesté seki ohjata tarvitta-
essa keskustelua kasiteltdvéan asian kannalta keskeisten kysymysten dérelle. Kehittdmistyohon osallis-
tuneiden perheiden mukaan on hyodyllistd, mikali fasilitaattorina toimii ulkopuolinen, palveluista ja
padtoksentekoprosesseista riippumaton henkilo. Eduksi on, jos fasilitaattori tuntee vammaisalaa, pal-
velujarjestelmad ja perhekeskeisen suunnittelun menetelmi. Fasilitaattorina voi toimia esim. joku per-
heen tuttava, vertainen, mutta myos joku ammattilainen, jonka tyonkuvaan téllainen tyoskentely sopii.
Valitettavan usein ammattilaisilla ei kuitenkaan ole riittévésti aikaa perhekohtaiseen tydskentelyyn.

On térkedd, ettd tyoskentely ja kdydyt keskustelut dokumentoidaan, tavalla tai toisella.
Apuna voi kiyttdd esim. palapeli-tyovilineen valmiita tyoskentelypohjia. Dokumentointi
auttaa paitsi jasentaimédn kokonaisuutta myos tarvittaessa palaamaan asioihin jéalkikédteen.
Lisdksi se auttaa yhteenvedon laatimisessa. Kirjata kannattaa sekd perheen yhteiset nakemyk-
set ettd ne asiat, joista perheenjdsenilld on keskendin erilaisia ndakemyksia.

Kisiteltavit aiheet ovat tarkeitd, ei se, miten tai missé jirjestyksessd aiheita tydstetddn.
Térkeintd on varata riittdvésti aikaa kunkin palapelin "palan” pohdintaan. Asioita tarkas-
tellaan sekd koko perheen tasolla sekd kunkin perheenjdasenen kohdalla erikseen. Kutakin
aihetta tyostdessddn perheen kannattaa ideoida tdysin vapaasti, silld palapeli sellaisenaan on
vain perheen omaan kdytt6on tai kdytettdvaksi perheen oman harkinnan mukaan. Kun pala-
peli on valmis, sen sisdllostd laaditaan tiivis yhteenveto, johon kootaan palvelujen suunnit-
telun ja niistd neuvottelemisen kannalta merkitykselliset asiat.

Hyvén elamdn palapelin tavoitteena on koota perheen omia nakemyksid, ei asiantun-
tijoiden tai ammattilaisten. Perheen oman tyoskentelyn ja palapelin kokoamisen jdlkeen
jatketaan keskusteluja asiantuntijoiden kanssa. Tédssa vaiheessa neuvotellaan jirjestetta-
vistd palveluista ja tukitoimista seka siitd, milld tavoin ne voivat tukea perheen hyvaa ela-
méi ja omien tavoitteiden saavuttamista.

2 Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri, Hyvan eliméan palapeli -ty6viline
http://verneri.net/yleis/sites/default/files/dokumentit/pdf/hyvan_elaman_palapeli_verkko_2.pdf
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5.4 YKSILO- JA PERHEKESKEISEN SUUNNITTELUN PILOTOINTI
Hankkeessa pilotoitiin seké yksilokeskeisen ettd perhekeskeisen suunnittelun menetelmid, mm.
Hyvin eldmin palapelid, yhdessa perheiden kanssa. Pilotointiin osallistuneet perheet tavoitettiin
Lahden vammaispalvelujen kautta ja tyoskentely ajoittui vuosille 2013-2014. Lahden vammais-
palvelujen sosiaalityontekijét ja palveluohjaajat vilittivat asiakkailleen (perheet, joissa oli vam-
mainen lapsi tai nuori) hanketiimin laatiman kutsun. Kiinnostuneille vanhemmille jérjestettiin
kevailla 2013 kaksi infotilaisuutta, joissa perheille kerrottiin hankkeesta, perhekeskeisen suun-
nittelun ideasta sekd perheiden kanssa kdynnistettavan yhteistyon tavoitteista. Ryhmdmuotoiseen
tyoskentelyyn ilmoittautui 13 perhettd. Lisaksi Lahden kaupungin vammaispalvelujen tyonte-
kija tyoskenteli niiden 11 perheen kanssa, jotka halusivat kokeilla tyovilinetta perhekohtaisesti.
Koska tyoskentelylld haluttiin vastata myos perheiden vertaistuen tarpeisiin, jaettiin
ilmoittautuneet perheet pienryhmiin perheiden elaméantilanteiden mukaan. Eldmén siir-
tymavaiheissa tuen tarve erilaisten asioiden pohtimiseen korostuu, ja mukaan ilmoittautui
eniten perheitd, joissa nuori oli vastikddan muuttanut pois lapsuudenkodistaan. Jako pien-
ryhmiin osoittautui toimivaksi ratkaisuksi ja sai myos perheiltd kiitosta. Perheet kokivat
keskustelut antoisiksi, silld perheiden pohtimat kysymykset olivat varsin yhtenevéisia.
Perheiden kanssa tydskenneltiin seuraavissa pienryhmissa:

1. Itsendistyvit nuoret ja heiddn vanhempansa, 5 vanhempaa (kevit — syksy 2013)
2. Alakouluikdisten lasten perheet, 3 vanhempaa (syksy 2013 — kevit 2014)
3. Itsendistyvit nuoret ja heiddn vanhempansa, 6 vanhempaa (syksy 2013 - kevit 2014)

5.4.1 ALAKOULUIKAISTEN LASTEN VANHEMPIEN RYHMA

Kaikkein konkreettisimmin perhekeskeisen suunnittelun kehittiminen toteutui alakouluikais-
ten lasten perheiden kanssa. Ryhmain tyoskentelyn tavoitteena oli vertaistuen mahdollistami-
sen liséksi pilotoida perheiden palvelusuunnitteluun valmistautumista tukevaa Hyvan eldmén
palapelid, auttaa perheitd jisentdimédn elaméntilannettaan ja tunnistaa sekd perheiden vah-
vuuksia ja voimavaroja ettd arjessa toimivia ja ei toimivia asioita. Lisdksi pyrittiin etsimdin
ratkaisuja perheen arjessaan tunnistamiin, ei toimiviin ja huolta aiheuttaviin asioihin.

Pieni ryhmakoko osoittautui toimivaksi kdytdnnoksi. Se mahdollisti seka vertaistuen
ettd asioiden kiésittelyn perhekohtaisesti. Alakouluikéisten lasten perheiden pienryhma
tapasi 11 kertaa, ja tapaamisiin osallistui sddnnollisesti kolme alakouluikdisen lapsen
aitid. Tyoskentelyn alkuvaiheessa keskityttiin vertaistukeen ja kokemusten jakamiseen.
Seuraavassa vaiheessa siirryttiin tyostamaan Palapeli-tyovilineen “paloja”.

Hanketyontekijoita oli tapaamisissa mukana kaksi, joista toinen ohjasi tydskentelyd ja toinen
keskittyi tyoskentelyn dokumentointiin seinélld oleville flappipapereille. Kukin vanhempi tyosti
vuorollaan omaa tilannettaan. Muut paikalla olevat vanhemmat kuuntelivat, esittivit tarvitta-
essa apukysymyksid sekd omia havaintojaan kyseisen perheen lapsesta, mm. hinen taidoistaan
ja vahvuuksistaan. Tdma mahdollistui, silld perheet tunsivat toisiaan hieman jo entuudestaan.

5.4.2 ITSENAISTYVAT NUORET JA HEIDAN PERHEENSA

Itsendistyvien nuorten ja heidan vanhempiensa tyoskentelyn tavoitteeksi asetettiin vanhempien
keskindisen vertaistuen mahdollistaminen ja kokemusten jakaminen, yksilokeskeisten suunnitel-
mien tekeminen nuorille sekd vanhempien ja asumispalveluyksikon tyontekijéiden vélisen vuo-
ropuhelun tukeminen. Tédssd ryhmaissé tyoskentelyn keskioon nousivat jo kotoaan muuttaneet
nuoret. Téstéd syysta lahestymistavaksi valittiin perhekeskeisen suunnittelun sijaan yksilokeskei-
nen suunnittelu, johon olennaisena osana kuuluu ldheisten ja lahityontekijoiden yhteistyo.
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Itsendistyvien nuorten ja heiddn vanhempiensa kanssa tyoskentely jakautui kolmeen vaiheeseen.
Ensimmainen vaihe keskittyi vanhempien keskindiseen vertaistukeen ja kokemusten jakamiseen.
Toisessa vaiheessa vanhemmat harjoittelivat ryhmissa YKS-tyovilineiden kayttod. Kolmannessa
vaiheessa siirryttiin perhekohtaiseen tyoskentelyyn, ja mukaan tulivat vanhempien lisaksi nuo-
ret itse sekd asumisyksikon ohjaajat. Perhekohtaisten tapaamisten lukumaara vaihteli perhekoh-
taisesti, tyypillisesti 5-7 tapaamista per perhe. Perhekohtaisissa tapaamisissa tydstettiin nuorten
suunnitelmia. Neljannessa vaiheessa toteutettiin ns. saattaen vaihto Lahden vammaispalveluille.

Vanhempien ryhméamuotoinen tydskentely toteutettiin kahdessa ryhmissd. Ensimmadiseen,
viisi kertaa tavanneeseen ryhmaéin, osallistui kuusi lievemmin kehitysvammaisen nuoren van-
hempaa. Toiseen, vaikeammin kehitysvammaisten nuorten vanhempien ryhméan, osallistui 6
vanhempaa. Koska kyseessi olivat vaikeavammaiset nuoret, aloitettiin heiddn suunnitelmiensa
tyostiminen vanhempien toimesta samalla kun vanhemmat harjoittelivat YKS-ty6vélineiden
kayttod. Ndin toimittiin, silld vaikeavammaisten nuorten ollessa kyseessé heidat hyvin tuntevilla
perheenjdsenilld on arvokasta tietoa lastensa asioista. T4td tietoa haluttiin kirjata yl0s.

Sekd ryhmad- ettd perhekohtaisiin tapaamisiin osallistui kaksi hanketyontekijaa, joista
toinen vastasi tyoskentelyn etenemisestd ja toinen dokumentoinnista seinilld oleville flap-
pipapereille. Perhekohtaisessa tyoskentelyssd edettiin nuoren ehdoilla, tapaamisten keston
vaihdellessa 30 minuutin ja 2 tunnin valilla.

5.4.3 PERHEIDEN KANSSA KOKEILTU

YKSILOKESKEISEN SUUNNITTELUN MALLI

Keskusteluissa keskeisinté oli tukea nuorta hdnen omissa pohdinnoissaan ja saada esiin hanen ajatuk-
sia omasta elaméstadn. Hankkeessa kaytettiin seuraavaa yksilokeskeisen suunnittelun mallinnosta:

HYVIA ASIOITA MINUSTA

TAITONI JA VAHVUUTENI

MINULLE TARKEITA IHMISIA

MINULLE TARKEITA ASIOITA JA TEKEMISIA
APU JA TUKI JOTA HALUAN JA TARVITSEN
ARJESSANI TOIMIVIA JA EI-TOIMIVIA ASIOITA

RATKAISUJEN POHTIMINEN EI-TOIMIVIIN ASIOIHIN

YKSILOKESKEISEN SUUNNITTELUN MALLINNOS.

Tyoskentely kdynnistyi positiivisista asioista. Kehitysvammaisilla henkil6illéd ja heidan ldhei-
silladn voi olla paljonkin kokemusta keskusteluista, joissa keskitytddn taitopuutteisiin ja asi-
oihin jotka eivit arjessa suju. Usein keskustellaan myds siitd, mitd henkilon pitdisi oppia ja
mistd asioista hdn ei selviydy ilman apua ja tukea. Usein vihemmalle huomiolle jaavit henki-
16n vahvuudet ja taidot. Ensimmaiinen kasitelty aihe oli “hyvié asioita nuoresta”: Millaisia hie-
noja luonteenpiirteitd hanelld on, mitkéd ovat hanen vahvuuksiaan ja mitd hyvaa muut ihmiset
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ovat hdnesta sanoneet. Toisessa tapaamisessa listattiin nuoren taitoja: missa hian on todella
hyvi, mitka asiat arjessa sujuvat hienosti ja ovat hallussa. Lisaksi etsittiin myos sellaista osaa-
mista, jota nuorella on mutta jota hdnelld ei ole mahdollisuuksia hyodyntéaa ja pohdittiin,
milld tavoin havaittuja vahvuuksia saataisiin arjessa entistd paremmin kayttoon.

Kolmannessa tapaamisessa pohdittiin, ketka ovat nuorelle tirkeitd ihmisid. Tyoskentelyssa hah-
motettiin muun muassa sitd, ketkd arjessa mukana olevista ihmisistd nuori kokee itselleen tar-
keiksi. Edelleen tarkasteltiin sitd, nouseeko tarkeisiin ihmisiin sellaisia henkil6ité, joiden kanssa
nuori ei talla hetkelld pida syysta tai toisesta yhteyttd. Pohdittiin, milld tavoin voitaisiin lisdta
yhteistd aikaa ja tekemistd nuorelle tarkeiden ihmisten kanssa. Neljannen tapaamisen aiheena oli-
vat nuorelle elamassa tirkedt asiat. Tapaamisessa pohdittiin mm. tarkeitd harrastuksia ja muuta
tekemistd sekd kotiin ja omannakoiseen eliméntapaan liittyvid asioita. Tavoitteena oli sekd tehda
nédkyviksi nuorelle tirkeitd asioita ettd tarkastella, miten nama tarkeét asiat ndkyvét arkielamassa.
Pohdittiin, milld tavoin nuorelle tirkeit asiat voisivat nidkyé arjessa enemmaén. Liséksi pohdittiin,
mitd uutta nuori voisi olla kiinnostunut kokeilemaan ja miten kokeiluja voitaisiin mahdollistaa.

Viidennen tapaamisen aiheena oli nuoren toivoma ja tarvitsema apu ja tuki. Tdtd teemaa
kasiteltiin vaihtelevasti my6s muiden tapaamisten aikana, kunkin teeman kohdalla. Tavoitteena
oli saada esiin nuoren omia ajatuksia siitd, mihin asioihin hian kokee tarvitsemansa apua ja tukea
seka siitd, milld tavoin tdma apu ja tuki kannattaisi hinen mielestddn jarjestda. Nuoren omiin
ajatuksiin yhdistettiin edelleen hanen laheistensa sekd tyontekijoiden ajatuksia néistd teemoista.

Kuudennen tapaamisen tavoitteena oli tehdd nakyviaksi nuoren, hanen vanhempiensa seké asumi-
sen ohjaajien ajatuksia siitd, mikd nuoren arjessa toimii ja mika ei. Nékokulmia kokoamalla haluttiin
saada nakyviin myos mahdollisia eridvid nakemyksid. Ei-toimiviksi havaittuja asioita konkretisoitiin,
jotta saatiin tdsmallinen kuva siitd, mistd toimimattomaksi koetussa asiassa viime kidessé on kyse.
Kun ei-toimivia asioita oli koottu, ne asetettiin tirkeysjarjestykseen sen perusteella, mihin asioihin
on kaikkein kiireellisintd 10ytaa ratkaisuja. Tyoskentelyé jatkettiin pohtimalla ratkaisuja ei-toimiviksi
arvioituihin asioihin. Kunkin asian kohdalta pohdittiin, mité asiassa tulisi tehdé ja miten. Sovittiin,
kuka tekee mitdkin ja mihin mennessd, jotta asiaa saadaan eteenpdin seka koostettiin yhteenvetoa
niistd asioista, joita arjessa ldhdetdan varsinaisen hanketyoskentelyn paatyttya edistimaén. Lisaksi
koottiin ylos ajatuksia siitd, millaista nuoren hyvé eldma voisi tulevaisuudessa olla seka listattiin kysy-
myksid, joihin tulevaisuutta ajatellen tulee ldhted etsimdén ratkaisuja.

5.5 PERHEIDEN KOKEMUKSIA PALVELUISTA

5.5.1 TARVITAAN TIETOA, MUKANA KULKIJAA JA

KOKONAISVALTAISTA LAHESTYMISTAPAA

Kehittdmisty6hon osallistuneiden vanhempien mielestd he olivat saaneet hyvin tietoa asi-
oista lapsen syntymaén jalkeen. Erityisesti kiitosta saivat erikoissairaanhoidon palvelut. Van-
hempien mukaan tietoa tarvitaan kuitenkin myos ensivaiheen jilkeen, silld osa tiedosta
menee alkuvaiheessa "ohi korvien”. Perheiden mukaan tietoa ei kuitenkaan ole alkuvaiheen
jalkeen saatavilla riittdvésti tai se ei tavoita vanhempia.

“Tietoa ei ole saatavilla. Se pitdd itse kaivaa, kuulla vertaisilta tai jostain muualta. Sitd pohtii,
ettd joku muu vanhempi on varmasti miettinyt samaa asiaa ja ratkaissutkin sen. Ja joku on kai-
keti hdintd ohjeistanutkin. Missd se tieto on?”

Perheet toivovat paitsi konkreettisia tukitoimia arkeen, myo6s apua asioiden pohtimiseen
ja konkreettisten ratkaisujen etsimiseen. Perheet eivit tiedd riittavasti siitd, mita palveluja
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on tarjolla ja mihin niistd he ovat oikeutettuja. Palvelujdrjestelméé pidetaian monimutkai-
sena myds sen suhteen, keneen milloinkin ja missakin asiassa tulee ottaa yhteyttd. Toivo-
taan yhté paikkaa, jonne voisi ilman kohtuutonta odotteluaikaa hakeutua oman asiansa
kanssa ja saada apua asiassa eteenpdin padsemiseksi.

Vanhemmat toivovat palvelujdrjestelmédn puolelta saannollista yhteydenpitoa niin, ettd
perheen kuulumisista ja arjen sujumisesta oltaisiin tietoisia. Erityisesti aktiivisuutta kaivataan
elimantilanteiden muuttuessa tai muutosten lahestyessa. Merkittaviksi muutoksiksi perheet
mainitsevat esim. paivikodin ja koulun aloittamisen, nuoren jatko-opintoihin hakeutumisen
sekd lapsuudenkodista muuton. Kun nuori muuttaa pois kotoa, ei tilanne ole vanhemmille
helppo, vaan kyse on koko perheen kannalta merkittdvista asiasta. Perheet haluavat ajoissa
tietoa mahdollisuuksista liittyen mm. asumisratkaisuihin, opintoihin, harrastustoimintaan ja
koulunkayntiin. Toiveena on, ettd muutostilanteita ryhdyttéisiin ennakoimaan ja valmistele-
maan hyvissé ajoin niin, ettd perheille jad aikaa asioiden pohtimiseen ja paitosten tekemiseen.
My6s muiden perheiden kokemuksista kuullaan mielellddn ja vertaistukea arvostetaan. Ver-
taistuen muotojen toivotaan kehittyvdn siten, ettd myds isdt saataisiin mukaan.

Perheet toivoivat jarjestelmailtd kokonaisvaltaisempaa otetta asioidensa hoitamiseen. Vaikka
perheessd on vammainen perheenjisen erityistarpeineen, on perheessa ratkaistavana myos muita
kysymyksid, liittyen esim. vanhempien jaksamiseen, parisuhteeseen ja sisarusten asioihin. Van-
hemmat pohtivat myds sitd, mistd sisarusten olisi mahdollista saada tukea tilanteissa, joissa he
saattavat kokea jadvinsd syrjaan vammaisen perheenjasenen asioiden hoidon viedessd vanhempien
voimavaroja. Sisarukset joutuvat usein jo nuorina ottamaan vastuuta perheen arjen sujumisesta.

“Kiinnostaako se ketddn, miten vanhemmat voivat? Jos perheessdi on erityislapsi, ei sielld voi pal-
joa muuta sitten ollakaan. Mutta kun on kaikki normaalinkin’ perheen asiat, sen vammaisen lap-
sen lisiksi. Uupumukset, ongelmat parisuhteessa ja teinien kanssa.”

5.5.2 PALVELUT JA TARPEET EIVAT KOHTAA
Alle kouluikédisten lasten vanhemmat kokivat keskeisimmaiksi ongelmakohdaksi tilapiis-
hoidon jédrjestaimisen. Vaihtoehtoja ei ole tarjolla riittavasti eivatkd palvelut jousta tarpeen
mukaan. Esim. lapsen tulo- ja hakuaikoja ei ole mahdollista sopia joustavasti ja tilapdishoi-
don tarpeet on kyettdvd ennakoimaan ja ilmoittamaan jopa puoli vuotta etukiteen. Lasten
tilapédishoito suurissa yksikoissd koetaan laitosmaisena ratkaisuna. Palvelu nayttaytyy kasvot-
tomana, mikéd heikentdd myos luottamusta. Jotkut vanhemmat kertoivat luopuneensa tila-
paishoidon kaytosta kokonaan, vaikka tarvetta olisi. Joustamaton palvelu ei vastaa perheen
tarpeita ja palvelun kdytostd on pahimmillaan perheelle enemmain vaivaa kuin hyotya.
Toinen merkittdvd ongelmakohta ovat kuljetuspalvelut. Niiden keskittdminen ja kilpailutta-
minen olivat hankaloittaneet erityisesti kouluikdisten lasten perheiden elamaa. Lapset istuvat
takseissa jopa kaksi tuntia pdivdssd, kun sama taksi vie lapsia eri puolille kaupunkia. Vanhem-
mat eivit tiedd taksin tarkkaa saapumisaikaa, mutta koska taksit eivit my6skéddn tuo lapsia koti-
ovelle, on vanhempien odotettava lasta kerrostalon alaovella jopa tunnin ajan.

"Jos palvelu ei ole linjassa vanhemman tydaikojen kanssa, on ongelma. Silloin pitdd itse jéirjestdid
vield vastaanottopalvelu kotiin siksi aikaa, ettd itse ehtii sinne saakka.”

Vanhemmat kokivat ongelmalliseksi sen, ettei heilld ole yhteystietoja takseihin, vaan kaikki
yhteydenpito hoidetaan Matkapalvelukeskuksen kautta. Keskus sulkeutuu klo 16 riippu-
matta siitd, ovatko kaikki lapset jo kotona.




ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
5. PERHEKESKEINEN PALVELUSUUNNITTELU

“Koulukuljetukset toimivat, kun on samat ihmiset ja niihin voi itse olla tarvittaessa yhteydessd.
Sen sijaan sosiaalipuolen kuljetuspalveluissa tulee kuka tulee. Vanhemmilla ei ole kuljettajien tai
taksien yhteystietoja, ei voi sopia eikd joustaa, ei puolin eikd toisin.”

Vanhemmat olivat huolissaan nuorten elaiman kapeutumisesta pelkkiin palveluihin niin,
ettd nuoret “sailotdan”: heidan turvallisuudestaan huolehditaan, mutta elimassi ei ole
oikein mitddn muuta. Erityisesti tima huoletti eniten tukea tarvitsevien, vaikeammin vam-
maisten nuorten vanhempia. Katsottiin, ettd elamastd puuttuu paljon sellaisia asioita, jotka
ovat itsestddnselvyyksid vammattomien, apua tarvitsemattomien nuorten kohdalla. Palve-
lujen ei katsottu tukevan vammaisten nuorten yhdenvertaisuutta.

Asumisyksikoissd asuvien nuorten vanhemmat olivat huolissaan nuorten mahdollisuuk-
sista saada yksilollistd apua ja tukea suurissa asumisyksikoissd. Tukea toivottiin koko-
naisvaltaisesti elamdan, myos muuhun kuin kodinhoidollisiin ja asumisyksikon sisdlla
tapahtuviin asioihin. Tdrkeind pidettiin mahdollisuutta osallistua asumisyksikon ulko-
puolisiin tapahtumiin sekd "henkistd” tukea mm. ihmissuhteisiin ja seksuaalisuuteen liit-
tyvien kysymysten kisittelyyn.

“Mietityttdid, kun oma lapsi on ihmisten kanssa viihtyvd tyyppi, ettid miten siihen tarpeeseen voi-
daan vastata. Eivit ne asukastoverit vilttamdttd ole edes ystivid keskenddn, ei sen varaan voi las-
kea. Etenkddn, kun asutaan ja kdydddn toissi niiden samojen ihmisten kanssa.”

Henkil6kunnan vaihtuminen on vanhempien ndkékulmasta aina haaste. Vanhemmat koke-
vat jddneensd epatietoisiksi siitd, saavuttaako tieto lapsen hoidosta ja tukemisesta myds
kaikki uudet tyontekijét ja sijaiset.

Nuorten vanhemmat olivat huolissaan laitosmaisten piirteiden siirtymisestd laitoksista
asumisyksikoihin. Esimerkkeind mainittiin ruoka- ja nukkumaanmenoajat sekd havainnot
siitd, ettd tyontekijoiden tyon tekemisen rytmi ja tydovuorot médrittiavit keskeisesti asuk-
kaiden elamda. Vanhemmat ymmartavat henkilostoresurssien rajallisuuden. He kuitenkin
pohtivat, mihin kéaytettdvissd olevat resurssit kdytetdan: Missd madrin tyo on asukkaiden
kanssa tehtdvdd tyotd, missda madrin jotakin muuta, ja olisiko tyoaikaa mahdollista irrot-
taa enemman asukkaiden yksil6lliseen tukemiseen.

5.5.3 YHTEISTYOTA VAI VASTAKKAINASETTELUA

Vanhempien ja ammattilaisten keskindinen vuorovaikutus ja kumppanuus on darim-
madisen tdrkedd, puhuttiinpa sitten palvelujen suunnittelusta tai niiden toteutuksesta
(Vammaispalvelujen kidsikirja). Parhaimmillaan vanhemmat kuvasivat yhteistyota vir-
kamiesten ja tyontekijoiden kanssa joustavaksi yhteen hiileen puhaltamiseksi. Talloin
perheilléd oli tunne siitd, ettd tilanteessa tehdddn yhdessd tyotéd yhteisen paamadrdn, lap-
sen tai nuoren hyvinvoinnin, saavuttamiseksi. Perheet arvostivat tuttuja tyontekijoita,
joustavuutta, keskusteluyhteyttd ja tunnetta siitd, ettd tyontekijat ovat aidosti kiinnos-
tuneita juuri kyseisen lapsen ja perheen asioista. Kuitenkin perheet kokivat, ettei heitd
kuulla eiki heiltd tulevaa tietoa oteta vastaan.

“Edellisessd (tilapdishoito)paikassa oli kokemus, ettd homma toimii ja joustaa. Kun paikka
vaihtui, se oli tyrmddvdi kokemus. Kerran paperissa ndin sanotaan niin ndin me toimitaan, oli
vanhempien tarve mikd tahansa.”




ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
5. PERHEKESKEINEN PALVELUSUUNNITTELU

"Kun perhe antaa ohjeita lapsen hoidosta, sitd tietoa ei joko sisdistetd tai sitten se ei kulje
muille tyontekijoille.”

“Totta kai se ndkyy, jos lapsen tarve on tyontekijdlle tirkedd. Tyontekiji on avulias, voit esit-
tdd kysymyksid ja saat vastauksia, asiat eivdt jid roikkumaan. Syntyy kokemus, ettd hinestd
on iso apu, hin on kokonaisvaltaisesti ottaantunut lapsen asioihin ja sitoutunut edistdmddn
niitd sen minkd vaan pystyy.”

Asumispalveluyksikoissd asuvien nuorten perheiden merkittévin yhteistyokumppani ovat asumis-
yksikoissa tyoskentelevit tyontekijat. Tama yhteistyo koettiin kuitenkin vaikeaksi. Vaikka oma
lapsi muuttaa asumisyksikkoon, ovat vanhemmat edelleen tirked osa lapsensa elamad. Vanhem-
mille oli kuitenkin syntynyt tunne, ettd heiddn toivottaisiin jopa “jattdytyvén taka-alalle”. Van-
hemmat kokivat, ettd heidan ehdotuksiinsa, sanomisiinsa ja tekemisiinsa suhtaudutaan usein joko
ylimadréistd vaivaa aiheuttavina tai henkilokuntaan kohdistuvana kritiikkini. Toimivia palautejar-
jestelmid ei ole ja palautteen antaminen on vaikeaa. Havaituista toimimattomista asioista puhumi-
nen koettiin vaikeaksi. Asiat henkil6ityvit, seuraa syyttelyd ja puolustelua ja vastakkainasettelua.
Kun vastakkainasettelu oli padssyt syntyméan, siitd eroon paaseminen koettiin vaikeaksi.
Toisinaan palveluissa tyoskentelevien tyontekijoiden ja niitd kayttdvien asiakkaiden int-
ressit voivat olla ristiriidassa keskenddn. Vanhempien arvioiden mukaan ristiriitatilanteessa
tyontekijoiden edut voittavat lahes poikkeuksetta. Toisinaan vanhemmat olivat kokeneet
loukkaavina tyontekijéiden asenteet asumispalveluyksikdssd asuvia nuoria kohtaan.

“Henkilokunta kieltdytyy kdyttimdstd samaa vessaa asukkaiden kanssa, koska ‘ei tiedd, mil-
laisessa kunnossa vessat ovat kun asiakkaat niitd kdyttivit’. On kai niiden oltava kunnossa
muitakin asiakkaita varten? Ja onhan niitd suojiakin saatavilla, jos ajattelee, ettd ndmd ihmi-
set on jotenkin myrkytettyjd tai jotakin.”

Vanhempien keskeisin toive oli hyvi ja toimiva yhteistyo tyontekijéiden kanssa. Vanhem-
mat toivoivat, ettd ei-toimiviin asioihin voitaisiin yhdessé etsid ratkaisuja, yhteistyo olisi
sujuvaa ja palautteen antaminen mahdollista puolin ja toisin. Perheet itse olivat myos val-
miita ottamaan vastuuta. Vanhemmat eivit odottaneet, ettd kaikki jirjestetddn automaatti-
sesti asumisyksikostd kasin.

"Me halutaan olla osaltamme luomassa sitd hyvdd ilmapiirid. Ei missddn nimessd haluta rakentaa
ja ylldpitid mitddn vastakkainasetteluja - silld ei kukaan saavuta mitddn.”

5.5.4 PALVELUJEN SUUNNITTELUUN JA

PALVELUVALIKOIMAAN TOIVOTAAN PARANNUKSIA

Perheet eivit kokeneet tulevansa kohdatuiksi ja kuulluksi omissa asioissaan, vaan heiddn oma asian-
tuntemuksensa hédvida ammattilaisten asiantuntemukselle. Vanhemmat kokivat jadvénsa yksin, jopa
alakynteen, tilanteissa, joissa he osallistuvat keskusteluihin yhdessd lukemattomien asiantuntijoiden
kanssa. Perheet kokivat, ettd tyontekijat “menevit lakipykald edelld” ja raha ratkaisee. Toisinaan pet-
kaikkea jarjestelman ongelmina. Palveluvalikoima ja sen mahdollisuudet ovat asioita, joiden suhteen
perheet eivit syyllistineet tyontekijoitd. Perheet tiedostivat, ettd joissain asioissa virkamiehet yksin-
kertaisesti joutuvat toteuttamaan kuntapéattdjien linjauksia. Sen sijaan huono kohtelu, kohtaamatto-
muus ja tyontekijoiden “olen vain toissd taalla” -asenne eivét saaneet perheiltd ymmarrysta.
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Perheet kokivat, ettei kenellakdan ole perheelle aikaa silloin kun asioita olisi tarpeen pohtia.
Taméan nédhtiin johtavan jatkuvaan tulipalojen sammutteluun”

“Mitd tulee siihen, ettei ole aikaa: Jos perhe saa sen ajan ja heihin panostetaan kerralla, se
sddstdd sen ajan jostain myohemmdstd. Putoavat pois ne miljoonat puolen tunnin puhelut,
jotka seuraavat siitd, ettd asiat ovat vihdn sinne pdin. Jonkun tyéaikaa sekin vie.”

Perheet kokivat olevansa virkamiesten kanssa “taistelun vastapuolia” Kokemus on kau-
kana tavoitetilasta, jossa tehddan yhteistyotd yhteisten pddmaddrien eteen. Yleinen kokemus
oli, ettd kaikista niistd palveluista ja etuuksista, joihin on oikeutettu, joutuu taistelemaan.
Pahimmillaan perheille oli syntynyt tunne, ettd he yrittavat hakea perusteettomasti etuuk-
sia, jotka eivit heille kuulu. Pidemman ajan kuluessa mielikuvat ja kokemus péaatoksia teke-
vistd tyontekijoistéd olivat varittyneet negatiivisiksi. Osa perheistd oli jopa jattdnyt hakematta
jotakin palvelua, koska “heiddn (viranhaltijoiden) kanssa ei kuitenkaan mikddn onnistu”.

Kokemusten pohjalta perheet pohtivat myds sosiaalityon ja palveluohjauksen perus-
tehtavaa: “Kai sen tehtdvdin pitdisi olla huolehtia lapsen hyvinvoinnista eikd siitd, ettd kau-
pungilta ei kulu rahaa?” Perheille oli syntynyt myos vaikutelma siitd, ettd ennaltaehkaisy
loistaa poissaolollaan ja apua saa vasta viimeisessd hadédssd. Apu riittdvan aikaisessa vai-
heessa sddstdisi perheiden nakemysten mukaan selvdd rahaa.

Perheet arvioivat, ettd palvelujdrjestelmdn tavoitteena on yksinkertaisesti jarjestdd pal-
velut riippumatta siité, vastaavatko ne ihmisten tarpeisiin.

“Papereissa varmasti ndyttdd siltd, ettd kaikki on jirjestetty ja vastataan tarpeeseen. Mutta
kun se kokonaisuus on sielld arjessa enemmdn kuin 1 + 1.7

”Vika on systeemissd, jossa ihmistd pydritellddn kuin tavaraa, ja perhe joutuu taipumaan tiettyyn
muottiin ja aikatauluun. Omiin suunnitelmiin tulee aina muutoksia ja sitten syyllistyt siitd. Kun
se muutos tulee, niin pitdd olla todella hyvi selitys, esimerkiksi sinne tilapdishoitoon.”

"Kun tarjotaan se palvelu, etkd kdytd sitd, niin tulee se epdily, ettd tarvitsetko koko palve-
lua. Mutta kun sitd miettii, ettd jos se palvelu ei jousta eikd toimi, niin miksi kdyttdda? Syn-
tyy ristiriitainen olo: Palvelua pitdisi kdyttdd jotta tulisin autetuksi. Missd on se perheen
mahdollisuus vaikuttaa? Tai se yksilolliseen tarpeeseen vastaaminen?”

5.5.5 TULEVAISUUS MIETITYTTAA PERHEITA

JO HYVIN VARHAISESSA VAIHEESSA

Hammennysta perheissd herittivit ajankohtaisen keskustelun ristiriitaisuudet: samaan aikaan
keskustellaan yksilollisyydestd ja valinnanmahdollisuuksista ja siitd, ettd rahaa ei ole. Perheet
pohtivat, mitkd ovat lapsen ja perheen mahdollisuudet aidosti paattad omasta elamastdadn ja
siitd, millaiseksi se muotoutuu? Vai onko vammaisten lasten ja nuorten tyydyttava sithen mita
on tarjolla? Vanhemmat pohtivat, millaiseksi heiddn lastensa elamad muotoutuu, millaisia mah-
dollisuuksia heilld on, millaista tukea he voivat saada ja ennen kaikkea kuinka yhdenvertaisesti
he voivat eldd. Huomionarvoista on, ettd nima pohdinnat ovat vanhempien mielessé jo huomat-
tavan aikaisessa vaiheessa, kun lapset ovat vield alakoulussa. Vanhemmat olivat epatietoisia siité,
missd madrin he voivat tukea lastensa unelmia, tietden - tai ainakin olettaen - ettd yhdenvertai-
suus ei valttamatta toteudu toivotulla tavalla eikd vammaisilla nuorilla ehké kuitenkaan ylevista
tavoitteista huolimatta ole samanlaisia valinnanmahdollisuuksia kuin muilla.
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Vanhemmat pohtivat myds sitd, kuka heiddn lapsensa asioista huolehtii sitten, kun
he eivit itse endd ole sitd tekeméssd. Kuka tuntee heiddn ldheisensd persoonana ja tie-
tad, mistd hdn pitdd ja mistd ei ja millaisia eldmankokemuksia hénelld on? Vanhemmat
perddankuuluttivat vuorovaikutusta ja tyotapoja, joissa kootaan tietoa, joka kertoo heiddn
lapsestaan my0s persoonana, ei pelkdstddan vammansa edustajana.

Tulevaisuuteen valmistautumisessa vanhemmat toivoivat toimijoiden yhteisty6td niin,
ettd kaikki tyoskentelisivit yhdessa yksilollisten ratkaisujen loytamiseksi. Pohdituttavia kysy-
myksid olivat mm. se, mitd tulevaisuudessa oman lapsen kohdalla voisi olla mielekds tyd,
vapaa-aika, harrastukset, ihmissuhteet tai asumisratkaisu. Vanhemmat toivoivat tiiviimpaa
yhteistyotd myos koulun kanssa siltd osin, milld tavoin koulu voi osaltaan antaa lapsille niité
evditd, joita he tulevat aikuisena tarvitsemaan. Toiveissa oli, ettd myds koulussa ja opinnoissa
pohdittaisiin tulevaisuuden osalta sitd, mita taitoja lapset ja nuoret todella tarvitsevat selviy-
tydkseen elaméssddn. Tarvittaisiinko opetukseen enemmaén arjen ja elamén taitojen opettelua?
Millé tavoin koulu voisi tukea lasta omien vahvuuksien ja kiinnostuksenkohteiden pohdin-
nassa liittyen esim. erilaisiin ty6llistymisen vaihtoehtoihin ja asumisen muotoihin?

Loppujen lopuksi vanhemmat toivoivat lapsilleen tavallista, omanndkoistd elamai ja
mahdollisuutta saada tarvittavaa tukea asioiden mahdollistamiseksi. Nuorten toivottiin 16y-
tdvdan elamdssd oma polkunsa ja saavan tukea sen pohtimiseen ja toteuttamiseen. Vanhem-
mat toivoivat lapsilleen paljon, mutta uskalsivat unelmoida yllattavan vahasta.

5.6 PERHETYON TULOKSIA JA VAIKUTUKSIA

Sekd alakouluikiisten lasten vanhemmilta ettd asumispalvelujen piirin jo muuttaneiden nuor-
ten vanhemmilta kerattiin palautetta tyoskentelystd puhelinhaastatteluin aktiivisen tyosken-
telyvaiheen padtyttyd alkukesdstd 2014. Asumispalveluihin muuttaneiden nuorten osalta
palautetta kerittiin suullisesti viimeisella tapaamiskerralla.

5.6.1 PALAUTE ALAKOULUIKAISTEN LASTEN VANHEMMILTA

Perheiden kokemukset kehittdmistyohon osallistumisesta olivat erittdin positiivisia. Erityiskii-
tosta sai positiivinen ja ratkaisukeskeinen ldhestymistapa asioihin. Tydskentelyn kdynnistiminen
positiivisista asioista tuntui alkuun hieman hankalalta, mutta jélkikdteen arvioituna sen arvioitiin
luoneen hyvin pohjan tyoskentelylle. Vanhemmat olivat tyytyvaisia myos siihen, ettd ratkaisukes-
keisestd ja positiivisesta lahestymistavasta huolimatta tyoskentelyssa ei jatetty huomiotta haastei-
takaan, vaan niille annettiin tilaa ja niihin suhtauduttiin ratkaistavissa olevina asioina.

“Auttoi pysdhtymddn ja nikemddn asioita, myds konkretisoimaan niitd. Jotkut asiat saivat-
kin vihdn erilaisia painoarvoja, asettuivat suhteessa toisiinsa. Tuli tunne, ettd pddsi valit-
tamisesta toimintaan ja ratkaisujen pohtimiseen. Ja niki myds, mikd on hyvin, ettei IHAN
kaikki kuitenkaan ole huonosti! Vililli eldmd tuntuu yhdelti ongelmien ratkomiselta, nyt sai-
vat hyvitkin asiat ansaitsemansa huomion.”

Tyoskentely tuki vanhempien kokemusten mukaan heiddn omien ajatustensa jasentdmista.
Apua saatiin mm. sen erottamiseen, mikd on totta ja mikd puolestaan kumpuaa omista
tunteista. Myos omia tunteita saatiin kuvattua jasentyneemmin. Lisdksi vanhemmat saivat
toisiltaan tukea oman vanhemmuutensa pohtimiseen. Tydskentelyn koettiin vihentineen
huolta niidenkin asioiden osalta, joihin ei vield tyoskentelyn aikana varsinaista ratkaisua
onnistuttukaan loytdmaéian. Tyoskentely auttoi vanhempia jasentdmaén seka perheen nyky-
tilannetta ettd tulevaa. Lisdksi syntyi ajatuksia siitd, mitd perhe voisi tarvita juuri nyt ja
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mité tarpeita tulevaisuus mahdollisesti voisi tuoda tullessaan. Tydskentely auttoi nikemaan
kokonaiskuvaa ja selkeytti, mikd on tdrkedd ja mika ehka ei niinkdén.

Tyoskentely avasi ndakokulmia my6s siihen, mikd perheen eldmissd on my6s todella hyvin.
Perheet kertoivat huomion usein kiinnittyvan huonosti oleviin, toimimattomiin asioihin, minka
vuoksi myds toimivien ja hyvin olevien asioiden kisittelya pidettiin ensiarvoisen tarkedna. Posi-
tiivisten aiheiden kasittelyn kerrottiin antaneen lisdd voimia. Vanhemmat kuvasivat kokeneensa
helpotuksen tunteita kun tehtiin se havainto, ettd jonkun asian pieleen meneminen ei olekaan
ollut vanhemmista itsestddn kiinni tai siitd, etteivat vanhemmat itse olisi yrittdneet tarpeeksi.

Perhekohtaisen tyoskentelyn ohella palveluista ja niiden tilanteesta kdytyé yleisempaa kes-
kustelua arvostettiin, silld sen koettiin antaneen paitsi lisda tietoa, myds kanavan purkaa tunteita
javuosien varrella patoutunutta turhautumistakin. Nama keskustelut auttoivat myos asettamaan
oman perheen tilanteen osaksi ns. laajempaa kuvaa. Vanhemmat kokivat myds helpottavaksi sen
havaitsemisen, etta muutkin olivat kokeneet saman asian toimimattomaksi tai vaikeaksi. Kun
muut kertoivat omia kokemuksiaan, oli itsekin helpompaa rohkaistua kertomaan siitd, mika
oman perheen kohdalla toimii tai ei toimi. Yleisempaa palveluista keskustelemista pidettiin tér-
kednd tyoskentelyn “esivaiheena” Suoraan perheen asioihin meneminen, perhekohtainen tyos-
kentely, ei perheiden arvioiden mukaan olisi vélttimittd onnistunut. Vanhemmat arvelivat, ettd
he olisivat saattaneet tunnekuohuissaan juuttua tdysin epdolennaisiin asioihin.

Tyoskentelyn kuvattiin antaneen eviitd tulevaisuuteen. Keskustelujen myota paasi
aloittamaan tulevaisuuden pohdintaa ajoissa, ilman valmiiksi esitettyjd ratkaisumalleja.
Keskustelut avasivat silmii sille, mitd mahdollisuuksia oman lapsen tai nuoren kohdalla
voisi tulevaisuudessa olla ja mitd yksilolliset ratkaisut voisivat hdnen kohdallaan tarkoit-
taa. Kisitellyt aiheet olivat riittdvdn konkreettisia ja arjessa kiinni.

Valittujen tyoskentelytapojen osalta perheet olivat erityisen tyytyviisid siihen, ettd mukana
oli kaksi ulkopuolista henkil6d (hanketiimi), joilla oli osaamista menetelmist, tietoa kehitys-
vammaisille ihmisille suunnatuista palveluista ja valtakunnallisesta tilanteesta, mutta myds
kansainvilisista ratkaisumalleista. Asioiden kirjaaminen flappipapereille tuki perheité ajatus-
ten jasentdmisessd, konkretisoi kisiteltyjé asioita, auttoi palaamaan asioihin jélkikéiteen ja toimi
asioiden kokoajana. Vanhemmat saivat mahdollisuuden puhua ajatuksiaan auki, kun joku toi-
nen auttoi kirkastamaan kaikkein keskeisimmat ajatukset ja kirjasi ne ylos.

My®és asioiden pilkkominen pienempiin osiin valitun menetelmédn avulla sai kiitosta.
Se auttoi vanhempia ndkemddn asioiden keskindisid suhteita sekd auttoi tekemddn asioista
helpommin ldhestyttavid. Kun asiat kuvattiin riittdvin konkreettisesti ja yksityiskohtai-
sesti, oli ratkaisuehdotuksiakin helpompi loytaa.

”Sitd kun haluaa jirjestid aina ne asiat HETI niin eihdn se onnistu. On otettava asia kerrallaan
ja katsottava, mikd polku vetdd. Tydskentelystd tuli evditd ja malttia tillaiseen tapaan tehdd. Aut-
toi suhteuttamaan, ettei kaikkea tarvitse saada kerralla valmiiksi.”

Pienessd ryhmassa tyoskentely sai kiitosta siihen osallistuneilta vanhemmilta. Ryhmé mah-
dollisti luottamuksellisetkin keskustelut, huumori oli ldsni, vaikka tyoskentelyssé kasiteltiin
vaikeitakin asioita. Keskustelu koettiin tasavertaiseksi ja siihen osallistuivat kaikki, myos
hanketyontekijdt. Tatd arvostettiin sen sijaan, ettd hanketiimi olisi vetdytynyt taka-alalle
ja keskittynyt vain tarkkailemaan tilannetta. Pienryhmién erityisen tyytyvéinen oli hen-
kilo, joka ei aiemmin ollut kokenut itseddn ns. vertaistuki-ihmiseksi ja joka ei ollut aiem-
min hakeutunut mukaan vastaavaan toimintaan. Kiitosta osallistujilta sai myos tyoskentelyn
eteneminen osallistujien ehdoilla.
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"Antoi potkua tulla toistd visyneend kun tiesi, ettd sieltd lihtee virkistyneend ja syddn keventy-
neend. Ryhmdn vetovoima oli todella hyvd, ottaen huomioon, kuinka suuri kynnys oli aina lihted
tapaamiseen illalla toiden jilkeen.”

Téarkedna pidettiin sitd, ettei tyoskentelyn vetdjilld ollut suoraa kytkostd varsinaisiin palve-
luihin. Néin ollen kenelldkddn ei ollut ennakkokisityksid perheisté ja siitd, mika heille olisi
parasta, eikd myoskadn valtaa suhteessa keneenkéddn. Taméd mahdollisti osallistujien mukaan
ns. huolettoman keskustelun - ei tarvinnut miettid, vaikuttaako joku vanhemman keskus-
telussa esiin tuoma asia tulevaisuudessa johonkin, esim. jonkun palvelun my6ntdmiseen.
Palautteen mukaan tydskentelystd puuttui myos tunne arvioitavana olemisesta.

Perheet antoivat tydskentelyyn myos kehittimisehdotuksia. Erityisesti tyoskentelyn perhe-
kohtaiseen vaiheeseen olisi toivottu mukaan myos isdt. Pohdittiin, olisiko tyoskentelyn muoto
voinut olla enemman myds isien kiinnostusta herattava, vai onko vertaistukitoiminta lahtokoh-
taisesti enemman ditejd kiinnostava asia. Kun useamman perheen aikatauluja soviteltiin yhteen,
saattoivat tapaamisten vilit venyd useampaan viikkoon ja vanhemmat ehtivat silld vdlin unoh-
taa, mistd edelliselld kerralla oli puhuttu. Téssd kohdin kirjaamisesta oli apua.

5.6.2 PALAUTE ASUMISPALVELUIHIN MUUTTANEILTA
NUORILTA JA HEIDAN VANHEMMILTAAN
Nuorten vanhemmat antoivat erityiskiitosta siitd, ettd tyoskentelyssd paneuduttiin kunkin nuo-
ren asioihin ilman kiirettd. Vanhemmat olivat tyytyvdisia myds siihen, ettd tyoskentelyssa nuorten
taidot ja vahvuudet huomioitiin perusteellisesti, minka lisdksi keskityttiin pohtimaan sitd, miten
niitd voitaisiin arjessa entistd enemmén hyodyntéa. Erityisesti vanhemmat arvostivat myos asioi-
den ylés kirjaamista, vieldpé positiivisella tavalla, ei puutteisiin ja negatiivisiin asioihin keskittyen.
Vanhemmat kokivat, ettd vaikeavammaisten nuorten ollessa kyseessd on darimmaisen tarkead kir-
jata ylos niitd isompia ja pienempid asioita, jotka ovat merkityksellisid nuorten elamassa. Téllai-
sella tyoskentelylld saatiin ndkyviin nuoren persoonaa ja koottua ylos vanhempien arvokasta tietoa
liittyen mm. nuorelle merkityksellisiin asioihin, elimanvaiheisiin seké tarvittavaan tukeen. Ylei-
sesti ottaen nuoret itse kokivat omista asioistaan puhumisen mukavana ja hyodyllisena. Erityisesti
omaa mieltd askarruttaneiden kysymysten pohtiminen yhdessa sai nuorilta kiitosta. Nuoret arvos-
tivat lisdksi erilaisia asioita, mm. kiireettomyytta, tulevaisuuden asioiden pohtimista seka sitd, ettd
tyoskentelyssa keskityttiin vain omiin asioihin ja ettd sai kertoa itselleen tarkeistd asioista.

Vanhempien tiedon ja vertaistuen tarpeet olivat yhtéldisia alakouluikdisten lasten vanhem-
pien kanssa. Erityisesti kiitosta sai tiedon lisddntyminen valtakunnallisista linjauksista seka
mahdollisuus kuulla kansainvilisistd esimerkeistd ja ratkaisumalleista. Ndiden ndhtiin anta-
van uskoa palvelujérjestelman kehittymiseen myds Suomessa. Tiedon saaminen siitd, mitd nuo-
rille voisi olla tarjolla, sai myos kiitosta. Vanhemmat kokivat saaneensa eviita ja tyovilineita
sen pohtimiseen, mitd kodin ulkopuolinen toiminta voisi oman nuoren kohdalla olla ja miten
eldmaa voisi rikastaa asumisyksikon ulkopuolella. Asumispalveluihin muuttaneiden nuorten
vanhemmilla oli takanaan enemmain kokemusta vertaistuesta, samoin oma-aloitteisesta tiedon-
hankinnasta. Vertaistukea pidettiinkin hyvin merkittdvina tiedonsaannin kanavana.

Hyotyna koettiin se, ettd tyoskentely antoi tukea palvelujen suunnittelulle seké ratkaisujen
etsimiselle tulevaisuudessa.

“Aitind sitd miettii tunteella paljon juttuja. Nyt ne ajatukset on jdsennettynd selkedmmin, ja on
varmasti helpompi viedd asioita eteenpdin: tdmdn myétd saa varmasti helpommin annettua sen
kuvan myos muille, joiden kanssa asioista keskustellaan.”
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Samoin kuin kouluikdisten lasten vanhempien kohdalla, tyoskentely toi esille hyvin olevia
asioita ja vahvisti joissain kohdin vanhempien tunnetta siitd, ettd asiat ovat monilta osin
ihan hyvin. Ty6skentelyn kerrottiin antaneen myds uskoa siihen, ettd kaikkea ei valttamatta
tarvitsekaan murehtia niin paljon. Tyoskentely antoi myds luottamusta siihen, ettd asiat jér-
jestyvit ja ettd itselld on sittenkin mahdollisuuksia vaikuttaa asioihin.

Vanhemmat kokivat, ettd tyoskentely auttoi heitd ymmartdmaan, mistd yksilokeskeisessa ja
perhekeskeisessa suunnittelutyossd on kyse. Vanhemmat kokivat oppineensa uutta ajatteluta-
paa ja sitd, mité yksilokeskeisyys arjessa voi tarkoittaa, konkreettisina asioina. Kasiteltyja aiheita
pidettiin tiarkeind, niiden synnyttimaa kokonaisuutta loogisena ja mika tarkeintd, asioiden nah-
tiin liittyvan arkielaméadn. My0s positiivista ja ratkaisukeskeisté otetta arvostettiin:

“On saanut positiivisia ndkokulmia. On mukava kuulla, kun omasta lapsesta puhutaan hyvid.
Ettei aina ajatella, ettd ndmd ihmiset ovat yhteiskunnalle vain rasite, vaan ettd joku vaivautuu
heistd etsimddn niitd hyvid ja hienoja puolia. Se on hirvittdvin hienoa.”

Vaikeavammaisten nuorten nakokulmasta vanhemmat nakivat tyoskentelystd syntyneend
merkittdvana hyotyna sen, ettd tyoskentelyssd saatiin koottua kaikkea sitd tietoa, mitd van-
hemmilla on omasta nuorestaan, hidnen persoonastaan, hanen kannaltaan tarkeistéd asioista
ja elamanvaiheista. Kiitosta sai se, ettd ylos kirjattiin konkreettisia, arjen kannalta tirkeitéd
asioita, mutta samaan aikaan lopputulos ei paisunut valtavaksi tietomaaraksi. Tarkeimmaét
asiat koottiin tiiviiseen muotoon niin, ettd aineistoa vilkaisemalla esim. ty6vuoroon tulevan
sijaisen arveltiin olevan helppo “pikatutustua” nuoreen ja siihen, millaista apua ja tukea hin
arjessaan tarvitsee. Tiedon kokoaminen nihtiin hyodyllisend myds tulevaisuutta ajatellen, ettd
tieto on olemassa myds silloin, kun vanhemmat itse eivit enédd ole asioista kertomassa.

Tyoskentelymuotoja pidettiin hyviné ja kommentit liittyivit samoihin asioihin kuin toisessa
ryhmassakin: Flappipapereille asioiden kirjaaminen hanketyontekijan toimesta vapautti ajat-
telemaan, valitut tyoskentelymenetelmait auttoivat harjoittelemaan menetelmien kayttod seka
jasentamadn nuoren, mutta myoskin hanen perheensa tilannetta. Vilineiden kaytto avasi myos
vanhempien silmid sen pohtimiseen, mitd oma nuori talld hetkelld asioista ajattelee ja onko van-
hemmilla ajantasaisin tieto nuoren ajatuksista ja mieltymyksistd. Hanketyontekijoiden apu asi-
oiden sanoittamisessa seké valaisevien lisakysymysten tekeminen avasivat uusia ndkokulmia
kasiteltdviin asioihin. Tyoskentelyvilineet auttoivat ajattelua, veivit sitd eteenpdin ja asettivat
hyvid kysymyksid, joiden kautta asiat jasentyivét ja syntyi myos uusia ideoita.

Alkuvaiheessa ryhmaitilanteissa syntyi tilanteita, joissa jonkun nuoren tilanne olikin huo-
nompi, ja télloin keskustelua leimasi hyvin pitkalti kyseisen vanhemman tarve puhua ja purkaa
mieltddn. Tdma saattoi tuntua muista vanhemmista turhauttavalta. Tédstd huolimatta vanhem-
mat kertoivat ymmartidneensa hyvin kyseisen vanhemman tilannetta ja tarvetta puhua.

Vaikka ryhmidmuotoista toimintaa arvostettiinkin, vanhemmat pitivit hyvin tarkedna, ettd
tyoskentelyssd mentiin eteenpdin, konkreettisesti yksilotasolle ja arjen asioihin nuori ja perhe
kerrallaan. Tama poikkesi totutusta tavasta, jossa koko asumisyksikon nuorista puhutaan ja hei-
dén asioitaan kasitellddn usein yhtend ryhmana. Ryhmatyoskentelyn koettiin kuitenkin olleen
tdrked osa alkuvaiheen pohjaty6ta ja se tarjosi hyvit lahtokohdat yksilotydskentelylle.

5.7 PERHEIDEN EVASTYKSIA JATKOTYOSKENTELYYN

Asumispalveluissa asuvien nuorten vanhempia huoletti kaikkein eniten tydskentelyn lak-
kaaminen hankkeen péittyessd. Tahédn tilanteeseen pyrittiin yhdessd etsiméédn ratkai-
sua vaihtamalla toiminta “saattaen” Lahden kaupungin omaksi toiminnaksi. Hankkeen
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tyoskentelyn péittyesséd perheilld oli olemassa kontaktit vammaispalvelujen tyontekijaan
ja tyoskentelyssa oli siirrytty vaiheeseen, jossa tydskentelyyn olivat tulleet mukaan my6s
asumisyksikon tyontekijat. Vanhemmat olivat kuitenkin huolissaan siitd, milld tavoin
tyoskentelyssd syntyneet hyvit havainnot saadaan siirrettyd osaksi nuorten arkea niin,
ettd ne parantaisivat nuorten viihtyvyytté ja elamédnlaatua. Vanhempien toiveena oli, ettd
nuorille voitaisiin asumisyksikon arjessa tarjota enemmaian mahdollisuuksia hyodyntda
omia vahvuuksiaan, ja ettd he padsisivat tekemddn itselleen tdrkeitd ja mieluisia asioita
omilla ehdoillaan. Ndiden pddmaarien saavuttamiseksi tyontekijoiltd toivottiin joustoa ja
osallistumista ratkaisujen pohtimiseen yhdessd vanhempien kanssa.

Vanhemmat toivoivat, ettd nyt syntynyt tieto ja kokemukset paatyisivit ennen kaikkea niiden
ihmisten tietoon, jotka asioista viime kddessd vastaavat ja paattavat. Hyvand asiana pidettiin sité,
ettd kaupungin edustaja oli mukana tyoskentelyssd “saattaen vaihtamisen” vaiheessa, ja ruoho-
juuritason tietoa ja kokemuksia siirtyy hdnen mukanaan esim. vammaispalveluihin.

Kokemuksia kerittdessa perheiltd tiedusteltiin myos, olisivatko he valmiita suosittelemaan vas-
taavantyyppistd tyoskentelyd muille ja jos, niin kenelle erityisesti. Tydskentelymallia suositeltiin
otettavan laajasti kdyttoon kaikkialla vammaispalveluissa. Vanhemmat arvelivat, ettd vastaavan-
laisella tyoskentelylld perhe tulisi prosessin myotd ammattilaisille eri tavalla tutuksi kuin nykyaén.
Tamain seurauksena ammattilaisilla arveltiin olevan enemmain annettavaa yksil6llisten ratkaisujen
pohtimisessa. Perheiden mukaan vastaava tyoskentely kannattaisi kdynnistad jo melko pian lapsen
syntymin jilkeen, toki perhekohtaisesti aloitusajankohtaa harkiten. Perheet pitivit tirkednd, ettd
tyoskentely aloitettaisiin ennen kuin perheille ehtii kertyd mahdollisia pettymyksid ja epdonnis-
tuneita kohtaamisia ammattilaisten kanssa. Tyoskentelymallin néhtiin toteuttavan ty6tapaa, jossa
tyontekija kulkee perheen rinnalla ja ndkee itsensd perheen kumppanina.

Tyoskentelyd ja menetelmid oltiin valmiita suosittelemaan kaikille vammaisten lasten per-
heille tai ylipaatdan kaikille perheille, joilla on elaméssdan jotakin erityistd pohdittavaa tai
tarvetta jasentdd omaa eldmintilannettaan. Erityisesti perheet arvelivat tydskentelystd hyo-
tyvdn sellaisten perheiden, joissa ollaan valmistautumassa suurempiin elimanmuutoksiin,
kuten nuoren kotoa poismuuttoon. Yhtend merkittavand siirtymavaiheena mainittiin myos
peruskoulun paittyminen, jolloin pohdittavana on kysymyksié liittyen mm. jatko-opintoihin
ja asumiseen. Nyt kokeiltu tyoskentelymalli auttaisi pohdinnoissa, tukisi niiden aloittamista
riittavéin aikaisessa vaiheessa ja auttaisi jasentimadn askeleita kohti tulevaa. Tyoskentelymalli
tukisi myds toimijoiden keskindista vuoropuhelua, nuorta itsed unohtamatta.

Perheet arvostivat vertaistukea, mutta parhaan hyodyn saamiseksi suositeltiin perhekoh-
taista tyoskentelya. Perhekohtaiseen tyoskentelyyn tarvitaan mukaan koko perhe, myos isa
ja mahdolliset muut lapset. Ideaalitapauksessa tyoskentelyé luotsaa eteenpéin joku ulkopuo-
linen, ns. puolueeton fasilitaattori. Hin poimii perheenjasenten erilaiset nakemykset esiin,
auttaa hahmottamaan kokonaisuutta, tuntee arjen, osaa kertoa esimerkkeji ja esittda parhaim-
millaan jopa erilaisia ratkaisumalleja seka tarvittaessa johdatella tyoskentelyé keskeisten kysy-
mysten ddrelle. Fasilitaattoriksi voisi soveltua esim. toinen vanhempi tai kolmannen sektorin
toimija. Perheiden arvioiden mukaan ulkopuolisen, palveluista riippumattoman fasilitaatto-
rin kanssa tyoskenneltdessd padstddn helpommin kiinni myds eliméntilanteen kipukohtiin.
Erityisesti ulkopuolisesta koetaan hyotya tilanteissa, joissa toimijoiden viliset suhteet saatta-
vat olla jo valmiiksi tulehtuneet. Kuitenkin prosessiin tarvitaan ehdottomasti myos niitd ihmi-
sid, jotka tekevit paatoksid ja joilla on konkreettisia vaikutuksia ihmisten elimaan. Perheiden
nakokulmasta tyoskentelytapoja toivotaan sovellettavaksi kauttaaltaan sosiaalitydssa ja pal-
veluohjauksessa. Perhekohtaisesti tulisi harkita, millaisesta tyoskentelysta kukin perhe voisi
hyotyé ja kuka olisi paras henkil6 tyoskentelemddn heiddn kanssaan.
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5.8 KUN ROHKEUS RIITTAA, KANTAVAT SIIVET
VAIKKA MIHIN — LAURAN TARINA

”Ei kai minun tarvitse muuttaa?”, kysyy lah-
telainen Laura Komu. Se on hdnen ensim-
madinen ajatuksensa, kun han kuulee kevaalla
2013 mahdollisuudesta muuttaa Salinméen
palvelukodilta omaan tukiasuntoon Ritator-
neille. Mielessa risteilee monenlaisia huolia.
Laura ei ole huolineen yksin, vaan muutto
huolettaa my6s hdnen vanhempiaan.

Lokakuussa 2014 Ritatorneilla asunnon
oven avaa hymyilevd nuori nainen. Laura on
muuttanut edellisend kevddnd omaan asun-
toon, jonne hdn saa apua tarpeen mukaan.
Laura on mukana asukasyhdistyksessd, jossa
asukkaat ideoivat yhteistd tekemistd. Hdn
lenkkeilee, kéy t6issé ja harrastaa. Mité tdssa
vilisséd tapahtui?

KESKUSTELUT MUUTOSTA
KAYNNISTY VAT

Kun mahdollisuus muuttoon ja itsendisempain
asumiseen tuli puheeksi, Lauraa huoletti, mahta-
vatko hénen taitonsa riittda. Han pohti, parjaako
hén omassa asunnossaan, kun ohjaajat eivat ole
Salinméen palvelukodin tapaan jatkuvasti saa-
tavilla eika paikalla ole yaikaan ketdan. Lauran
vanhemmat ja asumisen ohjaajat sen sijaan eivit
olleet lainkaan huolissaan Lauran pérjaamisesta,
vaan henkisestd puolesta:

Pelattiin kaikkea mahdollista ja mahdo-
tonta”, naurahtaa Lauran aiti Aila Komu. ”Tie-
dettiin, ettd Laura pérjaa kylla eli kdaytannon
asioista ei ollut huolta. Henkinen puoli oli se
joka huoletti, se itseluottamuksen puute.”

Laura oli muuttanut Salinméen palveluko-
tiin vanhempiensa luota syksylla 2012. Alusta
saakka oli olemassa ajatus, ettd kyseessd olisi
vain véliaikainen etappi matkalla kohti itse-
ndisempdd asumismuotoa. Nurinkurisesti
Salinméen palvelukoti tarjosi Lauralle lii-
kaa tukea ja hdnen osaamisensa ja taitonsa
valuivat osittain hukkaan. Laura tukeutui
mielellddn ohjaajiin, ja haki heiltd tukea ja
varmistusta my0s niihin asioihin, joista han
suoriutui hienosti itsekin.

YKSILOKESKEISESTA
SUUNNITTELUSTA TUKEA
MUUTON POHDINTAAN

Onnistuneita valintoja -hankkeen tydsken-
tely ajoittui Lauran eldmdssd ajankohtaan,
jossa muuton mahdollisuudesta oli puhuttu
mutta paitoksia suuntaan tai toiseen ei ollut
vield tehty. Tyoskentely aloitettiin puhtaalta
poydalta ja siihen osallistuivat Lauran itsensd
lisaksi hdnen vanhempansa sekd Lauran
kanssa tyoskentelevit asumisen ohjaajat Salin-
mien palvelukodilta. Lisdksi mukana oli han-
ketiimista kaksi henkil64, joista toinen vastasi
tyoskentelyn vetamisestd ja toinen kirjasi kay-
tavdd keskustelua flappipapereille. Hank-
keen ndkokulmasta tavoitteena oli kokeilla
yksilokeskeisen suunnittelun menetelmia ja
tarkastella, miten ne soveltuvat tukemaan
kehitysvammaisten ihmisten voimaantu-
mista sekd yhteisty6ta perheiden ja ammatti-
laisten vililld. Téarkeintd oli kuitenkin 1oytaa
tyoskentelylle myos Lauran henkilokohtaisia
tavoitteita. Tyoskentelyn punaiseksi langaksi
muotoutuivat mahdolliseen tulevaan muut-
toon varautuminen sekd Lauran itsetunnon
tukeminen ja vahvistaminen.

Tyoskentely aloitettiin tekemalld naky-
viksi Lauran vahvuuksia, taitoja sekd mui-
den hénessé arvostamia asioita. Kavi ilmi, etta
Laura on todella taitava mm. kaikenlaisissa
kotitoissa sekd aikatauluissa, minka lisaksi
hdn on myds loistava keskustelija, luotettava
ja hdnelld on erinomainen tilannetaju. Todet-
tiin, etta Lauralla on kaikki tarvittavat taidot
ja edellytykset asumiseen ihan missé tahansa.

Seuraavaksi keskusteltiin Lauralle tér-
keista ihmisistd, asioista ja harrastuksista.
Téarkeimpid ihmisid olivat perheenjisenet,
vanhemmat ja isoveli. Téarkeiksi asioiksi nou-
sivat mm. erilaiset harrastukset, tyo seka ter-
veydestd huolehtiminen. Lisaksi Lauralle oli
tarkedd, ettd hanelld olisi seuraa — ystdvid ja
ihmisia joiden kanssa tehda asioita. Sovittiin,
ettd Lauralle tarkeistd asioista pidetdédn kiinni
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asumispaikasta riippumatta. Keskeisimmaksi
nousi havainto siité, ettd aikataulut ovat Lau-
ralle tarkeitd, samoin tunne eliménhallin-
nasta ja elimén ennustettavuudesta. Laura
suunnittelee asioita etukéteen ja haluaa var-
mistua siitd, ettei arjessa tule vastaan suuria
ylldtyksid. Todettiin, ettd tdimé asia on huo-
mioitava avun ja tuen jarjestamisessd, myos
muutossa ja sen suunnittelussa. Haluttiin
varmistaa, ettd Lauralla on riittavasti aikaa
valmistautua mahdolliseen muuttoon ja etta
hén saa riittavésti tukea asioiden pohdiske-
luun itselleen sopivassa muodossa.
Seuraavaksi tarkasteluun otettiin Lauran
elamadssa jo toimivat asiat. Keskusteluissa lis-
tattiinkin huomattava maaré asioita, jotka
arjessa toimivat hyvin ja joihin voidaan olla
tyytyvaisid. Toimivien asioiden ohella pohdit-
tiin myds ei-toimivia asioita, joihin edelleen
etsittiin yhdessd ratkaisuja. Keskeisimmiksi
ratkaistaviksi kysymyksiksi nousivat ilta-
aikaan Lauran mieltd askarruttavat asiat ja
huolet, niiden kisittelytavat sekd hdnen poh-
dinnoissaan tarvitseman avun ja tuen jarjes-
tdminen. Tarkedksi kysymykseksi nostettiin
my6s ihmissuhteiden vahvistaminen ja tuke-
minen. Lauralla oli tapana soittaa didilleen
ennen nukkumaanmenoa ja kdydd hénen
kanssaan ldpi pdivan tapahtumia ja mieltd
vaivaamaan jadneitd asioita. Tydskentelyssa
ideoitiin ilta-aikaiseen tuen tarpeeseen kokeil-
tavaksi ratkaisu, jossa asumisen ohjaajat jar-
jestivdt Lauralle henkilokohtaista aikaa ennen
nukkumaanmenoa niin, etta Lauralla oli
mahdollisuus kidyda paivan tapahtumia lapi
yhdessd ohjaajan kanssa. Kokeilu oli onnistu-
nut ja ilta-aikaiset "huolipuhelut” didille vihe-
nivat. Ihmissuhteiden osalta asumisen ohjaajat
ryhtyivat yhdessa Lauran kanssa selvittdmaén,
loytyisiko Lauralle ensi vaiheessa vaikkapa
hianen toivomaansa lenkkeilyseuraa muista
Salinméen palvelukodin asukkaista. Satun-
naisesti lenkkeilyseura jarjestyikin. Todettiin
kuitenkin, ettd ihmissuhteisiin liittyvien kysy-
mysten ratkaiseminen vaatii aikaa ja muita-
kin kokeiluja. Néitd pohdintoja Laura jatkoi
myo6s yhdessé tukihenkilonsa kanssa. Muuton
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osalta sovittiin, etta ihmissuhteiden tukemi-
sen nakokulma pidetdan mielessd myo6s mah-
dollisessa muuttotilanteessa niin, ettd vanhat
ihmissuhteet eivit muuton myota katkea, vaan
yhteydenpito vanhoihin asukaskumppaneihin
mahdollistuu my6s muuton jalkeen.

Kun Onnistuneita valintoja -hankkeeseen
liittyva tyoskentely oli Lauran kohdalla paat-
tymaéssa loppuvuodesta 2013, listattiin vield
niitd asioita, joita Lauran kanssa jatkossa
tyostettdisiin edelleen eteenpdin. Téllaisiksi
asioiksi nousivat mm. tasapainon l6ytdminen
suunnitelmallisuuden ja hetkessd elamisen
valilld, mahdollisen muuton hyva valmistelu
ja toteutus sekd ystavyyssuhteiden ylldpito ja
uusien suhteiden solmiminen.

MITEN ONNISTUTTIIN?

Tyoskentely Lauran kanssa osui muuttoon
valmistautumisen kannalta hyvéddn ajankoh-
taan, silld muutto tulikin yllattden ajankoh-
taiseksi jo kevaalla 2014. Kun Laura itse oli
lopulta paatoksensa tehnyt, han halusi pis-
tdd toimeksi. Laura arvelee hyotyneensa siitd,
ettd hianelle annettiin aikaa ja tukea oman
pdatoksen tekemiseen. Lisdksi han arvosti
mahdollisuutta kdydé tutustumassa uuteen
asuntoon ja ohjaajiin useamman kerran.

”Tarkeinta (muuttoon valmistautumi-
sessa) oli mahdollisuus puhua niistéd asioista
jotka huolettivat. Naistd puhuttiin palave-
reissa (ns. YKS-tyoskentely) ja muutenkin®,
summaa Laura.

YKS-tyoskentelysta Laura arvelee olleen
apua, silld asioita on hyvd miettid etukdteen.
Samoin ajatusten yloskirjaamista hdn pitda
tarkedna. Erityisesti Laura kannustaa YKS-
tyoskentelyssd pohtimaan sitd, mitd apua ja
tukea itse toivoo muilta. Jatkona YKS-tyos-
kentelylle Laura teki vield itsearviointia omista
avun ja tuen tarpeistaan, ja vei kokoamansa
tiedot uuden asuinpaikkansa ohjaajille.

Laura itse arvioi muuton menneen lopulta
todella hyvin, paremmin kuin hédn oli etuka-
teen uskaltanut ajatellakaan. Samaa mieltd on
Lauran entinen vastuuohjaaja Maaret Voloti-
nen, joka arvioi onnistuneen muuton olleen
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monen tekijan summa. Taustalla oli jo Lau-
ran kanssa tehtyd systemaattista ty6td, paljon
keskustelua ja asioiden kasittelyd. Oli kes-
kusteltu mm. siitd, mita tarkoittaa se, ettei
uudessa paikassa ole endd yovalvontaa ja
milla tavalla arki on erilaista, kun kaikilla on
omat asuntonsa. Keskustelujen pohjalta Maa-
ret osasi jo ennakoida, millaista apua Laura
saattaisi asioiden kisittelyyn haluta.

”Uusi pelotti Lauraa eika tietenkdan voitu
kaikkea ennakoida eikd kaikkeen valmistau-
tua. Sellainen on kenelle tahansa suunnit-
telijaluonteelle kova paikka. Laura tarvitsi
vakuuttelua siitd ettd kaikki jarjestyy, seka
‘takaporttien” pohtimista tilanteisiin, joissa
kaikki ei menekddn suunnitelmien mukaan.
Lauraa ei pakotettu eikd painostettu, vaan
hénelle annettiin aikaa. Lopulta itse muu-
tossa huolet olivat hyvin tavallisia, kuten
saako asuntoon vara-avaimen ja kuinka
hyvin talon pyykkitupaan pddsee peseméin
pyykkia vai kannattaisiko ostaa oma pyykki-
kone”, muistelee Maaret.

Lauran ympadrilld olevat ihmiset, lahei-
set ja ammattilaiset, olivat hyvin sitoutu-
neita tukemaan Lauraa muutossa ja uskoivat
hdanen mahdollisuuksiinsa. Maaret ja Laura
kévivit yhdessd tapaamassa uuden asuinpai-
kan ohjaajaa. He keskustelivat kolmisin siitd,
millaista tukea Laura toivoo, mikd on hanelle
tarkedd ja mitkd asiat muutossa mietitytta-
vit. Lauralle tarjottiin mahdollisuus olla tar-
vittaessa jatkossakin yhteydesséd Salinmékeen
ja tuttuihin ihmisiin. Lisdksi Laura osallistui
ennen muuttoa erilaisiin seminaareihin ja
tapahtumiin, joissa aiheena olivat uudenlai-
set asumisratkaisut ja muuttaminen, ja joissa
oli mahdollisuus kuulla muiden jo muutta-
neiden nuorten kokemuksia.

YKS-tyovilineiden kokeilusta oli Lau-
ralle hyotya. Tyoskentely kokosi Lauran kan-
nalta merkitykselliset ihmiset saman pdydan
ddreen, yhdessd Lauran kanssa. Vahvuuk-
sien, taitojen ja Lauran hienojen luonteen-
piirteiden pohtiminen vahvistivat Lauran
itsetuntoa ja rakensivat osaltaan kuvaa Lau-
rasta ddrimmdisen taitavana ja pidettynd
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nuorena naisena. Arjessa hyvin toimivien
asioiden tarkastelu vahvisti Lauran mieli-
kuvaa siitd, kuinka monet asiat sujuvat jo
erittdin hyvin, miké edelleen vahvisti hanen
uskoaan omiin kykyihinsd. Yhteinen kes-
kustelu huolista ja ei-toimivista asioista aut-
toi hahmottamaan kuvan asioista, joihin piti
16ytaa ratkaisuja. Erilaiset ndkokulmat saa-
tiin esiin eikd vastakkainasetteluja syntynyt.
Tyoskentelystd muodostui myos kokonais-
kuva siitd, mihin asioihin Lauran arjessa
tulee erityisesti kiinnittdd huomiota, jotta
arki sujuu ja hédn saa tarvitsemansa tuen.
Tyoskentelytapa antoi keskustelulle sovellet-
tavissa olevan struktuurin, joka vei keskus-
telua ratkaisukeskeisesti eteenpdin.

Lauran diti Aila arvioi, ettd yksittdisen
ihmisen asioihin paneutumisesta ja keskuste-
lemisesta niin ettd ihminen on itse mukana,
on aina hyo6tyd verrattuna siihen, ettd asi-
oita hoidetaan paperilla. Keskusteluissa oli-
vat hyvin esilld erilaiset ndkokulmat: Lauran
itsensd, vanhempien ja ohjaajien, minka
lisdksi hanketiimi toi keskusteluun ulkopuo-
lista nakokulmaa. Ailan mukaan hyvaa oli
myo0s se, ettd tyoskentelyssd tartuttiin ennak-
koluulottomasti my®os ei-toimiviin asioihin ja
kéytiin niistd avointa keskustelua. Myos Aila
arvioi tyoskentelyn vahvistaneen Lauran itse-
tuntoa ja itsetuntemusta:

”Tuli varmuutta siithen, mitd osaa ja missa
on hyvi. Tyoskentely teki néitd asioita todeksi.
Itseluottamusta tuli lisdd ja uskoa siihen, ettd
asiat jarjestyvat. Varmasti talla kaikella oli
osansa siind, ettd muutto meni kokonaisuu-
dessaan niin hyvin kuin meni’, arvioi Aila.

Liséksi vanhemmat tarkastelivat myos omaa
rooliaan tyttarensé eldmdssd ja muutoksessa:

“Hirvedsti sitd neuvoo, ettd tee ndin tai ala
tee noin, tai miksi tuolla tavalla. Nyt on pita-
nyt harjoitella, ettei esitikddn omia mielipitei-
tadn siitd, miten asiat pitéisi tehd4, vaan antaa
hénen tehda itse omalla tavallaan”, pohtii Aila
ja jatkaa: "Hyva oli olla mukana, silld se on
muutos myos vanhemmille. Ei se ole koskaan
vain sen yhden ihmisen asia, kun nuori itse-
ndistyy, vaan kylla se koskettaa koko perhettd.”
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AJATUKSIA TASTA HETKESTA

JA TULEVASTA

Juuri nyt Lauran asiat ovat hyvin. Han viihtyy
kodissaan ja on jo tottunut hiljaisuuteen, mika
aluksi tuntui ryhmakodin jalkeen vahin oudol-
takin. Lauran kohdalla keskeistd on hénen ilta-
aikaan saamansa tuki. Ohjaaja kdy Lauran
luona iltaisin ennen nukkumaanmenoa ja he
kayvit yhdessd lapi pdivan tapahtumia.

”Se (ilta-aikainen tuki) on kaikkein tdr-
keintd. Ohjaaja kéy juttelemassa kanssani ehka
15-30 minuuttia. Ja tietysti muulloinkin voin
mennd alempaan kerrokseen ohjaajia tapaa-
maan jos haluan. Ja kdytévalla on puhelin, jos
yolla tulee joku hétd”, kertoo Laura.

Tulevaisuuskin vdhdn mietityttdd, suun-
nittelijaluonne kun on: "Kun on mennyt niin
hyvin ja tarvitsen vaan niin vihén apua, niin
olen kysynyt, joudunko taas muuttamaan. Ei
kuulemma tarvitse, vaan saan olla ja muut-
taa sitten joskus jos tuntuu siltd. Mutta tdma
ei vélttamattd ole lopullinen asunto, voin itse
padttdd ja sen on tirkead”, tiivistad Laura.
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Laura arvioi, etta tulevaisuudessa muutto
vieldkin itsendisempéddn asumismuotoon
voisi olla mahdollinen, kunhan elamaan
saisi ensin enemmaén ihmissuhteita. Samaa
ajattelevat Lauran vanhemmat:

”Kavereita pitdisi olla, niitd tarvitsee itse
kukin. Tarvitaan seuraa lenkille ja tekemédn
yhdessé asioita. Olisi ihmisid, joiden kanssa
puhua asioista ja joilta saisi peilid omille ajatuk-
silleen. Thmiset saattaisivat olla terveempiékin,
kun sosiaalista kanssakdymista olisi enemman!
Sosiaalisten taitojen vahvistaminen olisi myos
aarimmaisen tdrkedd etenkin niiden ihmis-
ten kohdalla, jotka ovat herkkid ymparistolle ja
siitd tuleville viesteille”, pohtii Aila.

Ajatukseen on helppo yhtya. IThmissuhtei-
den syntymisen mahdollistaminen ja niiden
yllapitdmisen tukeminen ovat yksi keskei-
simpid ratkaistavia asioita, kun pohditaan
kehitysvammaisten ihmisten tulevaisuuden
palveluja ja osallisuutta yhteiskunnassa. =




OIKEANLAISELLA TUELLA MYOS
AKATEEMISET TAIDOT OVAT
KEHITYSVAMMAISTEN IHMIS-
TEN ULOTTUVILLA. KEHITYS-
VAMMAISILLA ITHMISILLA ON
KAIKKI EDELLYTYKSET TOIMIA
TUTKIMUSKUMPPANEINA.
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6. KANSALAISKOKEMUKSIA-
TUTKIMUS

KATARIINA HAKALA & TUTKIMUSRYHMA'

Hankkeessa toteutettiin itsendinen tutkimusosio, jossa etsittiin ja kehitettiin tyoskentely-
tapoja kollektiiviseen yhdessa tutkimiseen ja palveluiden kehittimiseen kehitysvammais-
ten palveluiden kayttdjien kanssa. Tyoskentelytapojen kehittdminen nousi tirkedksi, koska
kehitysvammaisten kokemusasiantuntijuus ja tutkimuskumppanuus ovat suomalaisessa tut-
kimuksessa ja kehittimistoiminnassa varsin uusia asioita. Tydskentelytapojen etsiminen ja
kehittiminen tédllaiseen toimintaan on ollut keskeisesti hankkeen tavoitteiden mukaista
palveluiden kéyttdjien omien vaikuttamismahdollisuuksien vahvistamista, missd on myds
kokeiltu ja tutkittu monipuolisesti yhteistoiminnallisen tyoskentelyn toimintatapoja.
Tutkimus toteutettiin tutkimusryhmaéssa, johon kutsuttiin jaseniksi kehitysvammapalveluiden
kayttdjia ja kehitysvammaisten oikeuksia valvovan Me Itse ry:n jdsenid, jotka valitsivat itselleen tut-
kijaparin toimimaan ryhmadssé ja toteuttamaan vastaavan tutkijan kanssa yhdessa suunnitteleman
tutkimusharjoituksen. Ryhma nimettiin Kansalaiskokemuksia-tutkimusryhmaksi ja se kokoontui
vuoden 2013 ajkana yhdeksdan tyopajaan, joissa opiskeltiin YK:n vammaissopimuksen siséltoja
keskustellen niistd omiin kokemuksiin kiinnittyen ja tutkittiin Me Itse ry:n merkityksia osallistu-
jille sarjakuvatyopajoissa. Lisaksi tydpajoissa suunniteltiin ja toteutettiin nelja tutkimusharjoitusta:
Irmeli Vuotila: "Tarinalaulu. Lastenkodista Me Itse -aktivistiksi’; Petri Salonen: "Pois laitoksesta!
Muuttotarina laitoksesta uuteen ryhmakotiin’; Sami Korhonen ja Anne Parkko: "Miké on palvelu-
suunnitelma ja miten se tehdadn? Palvelusuunnitelman paivitysprosessin kuvaus” sekd Arja Hyyti-
dinen ja Riitta-Elisa Juntunen: "Mité on tukiasuminen? Ryhmahaastattelu asumisyksikossa”
Tutkimusryhmain tyoskentelyssd lahtokohtana oli suunnata katse ryhmin jasenten arkieliméan
kaytintoihin ja “tavalliseen elamaén’, osallisuuden mahdollisuuksiin ja reunaehtoihin, joita heidét

1 Tutkimusryhmin jasenet olivat: Arja Hyytidinen ja Riitta-Elisa Juntunen; Sami Korhonen ja Anne Parkko; Petri Salonen ja Antti
Rissanen; Irmeli Vuotila ja Birgitta Lange; sosionomiopiskelija Marita Kiviranta; sarjakuvaopettaja Jenny Erésaari. Heiltd kaikilta on
saatu luvat nimetd heidét omilla nimilldan tutkimusryhmén jaseniksi. Alun perin, kun hanke oli maaritelty kestdméan vield vuoteen
2015, suunnitteilla oli, ettd tutkimusryhma olisi ollut aktiivisemmin mukana my®6s raportin kirjoitusprosessissa, mutta koska rahoitus
loppui, raportin kirjoittaminen on jdanyt vastaavan tutkijan tehtavaksi.
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kutsuttiin tutkimaan omista kokemusasiantuntijan nikokulmistaan yhdessa vastaavan tutkijan kanssa.
Nikokulmaa vaihdettiin kehittamistyon yksilokeskeisen elamansuunnittelun nakokulmasta kollektii-
viseen tutkimukseen, joka kohdistui yksiloistd ja henkiloistd ulospdin osallisuuteen ja osallistumiseen
lahiyhteisossa ja kansalaisena. Tassa on tukeuduttu erityisesti yhteiskuntatieteellisen vammaistut-
kimuksen ja vammaisuuden sosiaalisen mallin (ks. esim. Oliver 1996; Morris 2001) tuottamaan
ndkokulmaan tutkia “vammauttavia’, vammaiset henkil6t ulossulkevia ympériston ja yhteiskunnan
rakenteita. Tutkimusryhman tyoskentelyssa keskeiseksi nousi tyoskentelytavan ja tutkimusharjoitus-
ten prosessin yhteinen kehittely sekd prosessin dokumentointi ja kuvaaminen. Tamé nakokulma on
varsin uusi vammaispalvelujen ja palveluohjauksen arkisissa kdytdnnoissd. Vammaispalveluiden tra-
ditiot ja toimintakulttuuri ovat rakentuneet erityisten, hyvaa tarkoittavien auttamisen ja tukemisen
institutionaalisten muotojen perustalle, missa voidaan jdljittdd myds vammaiset eristévid ja ulossul-
kevia piirteitd ja missd diagnostiset ja palvelujen tarvetta maarittavit yksiloon kohdistuvat ja jérjestel-
man resursseja mitoittavat ndkokulmat ovat edelleen vallitsevia. Tahan nédhden tutkimuskumppanuus
on varsin radikaali toisin toimimisen kéytanto. Tutkimusryhméssd onnistuttiin 16ytdmaén hyvia tyos-
kentelytapoja, joissa ndkokulman toimivuus tulee todennettua. Hankkeen rahoitusta leikattiin vuoden
2013 lopussa, joten aineiston analyysi on vasta alustavaa. Ehképa ryhméssé toteutettujen tutkimusteh-
tdvien tuottamaa aineiston analyysia ja tulkintoja voidaan joskus mychemmin myos jatkaa kollektiivi-
sesti, ja saattaa tutkimusprosessi loppuun. Nyt se jii harmittavasti kesken.

6.1 TUTKIMUKSEN TAUSTA
Tutkimusryhmassa laadittiin tutkimuskysymyksid ja tydskentelytapoja, joissa toteutetaan yhteiskun-
tatieteellinen vammaistutkimuksen nidkékulmaa. Vammaisuutta on perinteisesti tutkittu laaketieteen
ja psykologian nidkokulmista, missd vammaiset ovat tutkimuksen kohteina. Ndiden ndkokulmien
kautta vammaisuus ja vammainen henkil6 on nédhty aina enemmin tai vihemmén ongelmana.
Yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus on kdantanyt nakékulmaa niin, ettd vammaiset henkilot
voivat olla itse myos tutkimuksen tekijoitd ja tutkimuskumppaneita, joiden kokemuksia ja néke-
myksid nostetaan esiin tdrkeind ja merkittavind. Tdssd on lahdetty ihmisoikeuksia puolustavan
vammaisliikkeen jalanjéljissa jasentdméan ja etsiméan hyvia kysymyksid, joilla voidaan tutkia yhteis-
kunnallisesti sosiaalisissa rakenteissa tuotettuja esteitd ja rajoituksia osallisuudelle, osallistumiselle,
tasa-arvoisen ja oikeudenmukaisen kansalaisuuden toteutumiselle. Ndmé on néhty myos vammais-
politiikan toimeenpanon perustana ja suuntaajana. (Teittinen 2000; Vehmas 2005.)
Kansalaiskokemuksia-tutkimuksessa kehitysvammapalveluiden kéyttdjat on kutsuttu osallis-
tumaan tutkimukseen kokemusasiantuntijoina ja tutkimuskumppaneina. Suomessa kokemus-
asiantuntijatutkimus on késitteena viime aikoina otettu kayttoon erityisesti Mielenterveyden
keskusliitossa toteutetuissa mielenterveyskuntoutujien palvelujen arviointihankkeissa (ks. esim.
Salo 2010), joissa toimintaa on kehitetty elimankertatutkimuksen pohjalta (Hyvari & Salo 2009).
Téssd toiminnassa mielenterveyskuntoutujien elaméntarinoiden kertominen ja lukeminen virit-
tavat tutkimuskysymyksid ihmisoikeuksien toteutumisesta hoiva- ja kuntoutuspalveluissa. Kansa-
laiskokemuksia-tutkimuksessa tdmé mielenterveyskuntoutujien kanssa kehitetty tyoskentelytapa
toimii hyvédné pohjana ja yhtend perusteluna ihmisoikeusnakokulman lahtokohdaksi asettamiselle.
Kokemusasiantuntijatoiminta on myds ajankohtaisesti paljon esilld eri foorumeilla. Sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa laajemminkin etsitdan toimintatapoja, joilla palveluiden kayttéjat saadaan mukaan pal-
veluiden kehittdmiseen ja arviointiin (ks. esim. Kostiainen ym. 2014). Kehitysvammaliitossa on tehty
kehitysvammaisten elimédnlaadun ja palvelujirjestelman tutkimusta jo pitkdan ja monipuolisesti (ks.
esim. Saloviita 1989; Ohman 1991; Nouko-Juvonen 2000; Vesala 2003; Eriksson 2008; Nummelin 2009;
Teittinen 2010; Ruoppila & Iivanainen 2011; Miettinen 2012; Hakala 2014). Aiemmin on ollut aluillaan
myo6s kehitysvammaisten tutkimuskumppanuuden kehittdminen (Helle 1999; Nummelin ym. 2000).
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Kansalaiskokemuksia-tutkimuksessa on kehitetty edelleen kehitysvammaisten henkildiden
kutsumista mukaan Kehitysvammaliiton tutkimustoimintaan tunnustettuina ja tunnistettuina
subjekteina ja tutkimuskumppaneina. Tutkimusprosessissa on lahdetty kehittelemdidn myos
menetelmakoulutusta, jossa tutkimuksen tekemisen kaikissa vaiheissa erityistd huomiota
kiinnitetddn esteettomadn ja saavutettavaan vuorovaikutukseen ja kaikkien osapuolten kom-
munikaation mahdollistumiseen (Martikainen 2009; Kartio 2009). Tutkimusryhmén tyosken-
telyssa pyrittiin myos pedagogiseen suhteeseen, jossa vastaavan tutkijan “paremmin tietdjan
paikalta” ja Onnistuneita valintoja -hankkeen ldhtokohdista rakennetaan tilaa tuoda mukaan
erilaisia ryhmaéldisten omista kokemuksista lahtevid ndkokulmia, ja etsid tilaa my0s toisin ajat-
telulle ja toimimiselle - jokaisen ryhmiéan osallistujan asiantuntijuudelle (Hakala 2007).

Kokemusasiantuntija-termi on otettu suomalaisessa keskustelussa kayttoon, kun puhutaan
palveluiden kayttdjien ndkokulmien esiin tuomisesta paihdekuntoutuksessa ja mielenterveys-
palveluissa (ks. esim. Kostiainen ym. 2014; Falk ym. 2013). Kehitysvammaisten kanssa toimi-
misessa enemman kaytdssd on paamies -kasite (ks. esim. Eriksson 2013; Ahlstén ym. 2014),
joka viittaa itsendisen toimijan yksilollisiin ratkaisuihin ja myds valtapositioon itsemédraami-
sen toteutumisessa. Ann-Marie Lindqvistin tutkimuksissa (2014, 2008) kdytdssa on palveluiden
kayttdjan kasite, jossa korostuvat palvelut ja palvelukdytannot tutkimuksen kohteena.

Hugh McLaughlin kirjoittaa sosiaalityon ammattilaisten ja tyon "kohteen” tai palveluiden
kayttdjan suhteesta, jonka erilaisia nimedmisen tapoja Englannissa ja nédihin kiinnittyvia eri-
laisia merkityksid tdstd suhteesta hdn erittelee tarkastellen historiaa 1970-luvulta nykypaivadn.
Hian kuvaa muutosta “potilaan” asemasta uusliberalistisen, julkisia massapalveluita kritisoivan
politiikan tuottamaan, valinnan vapautta korostavaan sosiaalipalveluiden "asiakkaan”, “kulut-
tajan” tai “kayttdjan” asemaan. Ndiden nimitysten kdyttoon ottaminen on asettanut palvelui-
den tuottajat ja tarjoajat markkinoimaan palveluja. Palveluiden asiakkaat, kuluttajat ja kayttajat
arvioivat ja valitsevat, vaihtavat ja kiinnittyvit sellaisiin palveluihin, jotka miellyttadvit ja joihin
heilld on varaa. Han tarkastelee palveluiden “asiakkaan” ja "kuluttajan” ja "kayttdjan” kasiteitd
kriittisesti tuoden esiin, ettd ndimé nimitykset asettavat palvelut tavallaan kyseenalaistamat-
tomiksi, miké tulee nédkyviin, kun tarkastellaan niitd henkiloita, jotka kieltdytyvat tai jadvat
muuten palveluiden ulkopuolelle, vaikka sellaisia tarvitsisivatkin. He eivat kayta, eivat kuluta
eivitka ole asiakkaita. McLaughlin nostaa nimityksen "kokemusasiantuntija” (expert by expe-
rience) uudenlaisena paikantumisena sosiaalipalveluiden kdytannoissé, joissa kokemustieto
otetaan myos vakavasti ja sitd pyritddn kuulemaan palveluiden sisdllon kdytdnndissé ja nii-
den kehittimisessd tasaveroisena asiantuntijuutena ammattilaisen, koulutuksen ja ammatilli-
sen kokemuksen kautta saavutetun asiantuntijuuden rinnalla. (McLaughlin 2009.)

Kokemusasiantuntijan kisite on tassd tutkimuksessa otettu kdyttoon, koska siind tulee enemmén
painotetuksi tieto, asiantuntijuus, joka tutkimuksen tekijdlld on ja joka antaa tutkimuksen tekemi-
seen tahdn asiantuntijuuteen perustuvan nakokulman. Tutkimusryhmassé korostettiin myos kaik-
kien tyoskentelyyn osallistuvien omaa, monenlaista kokemusasiantuntijuutta. Kaikilla osallistujilla
oli monia asiantuntijandkokulmia, jotka kaikki mahdollisesti merkitsivat yhteisessé tyoskentelyssa,
mutta joita kaikkia ei ole mahdollista saada esiin ja kirjatuksi. Esim. Katariina vastaavana tutkijana toi
ryhmén keskusteluihin sekd Kehitysvammaliiton hankesuunnitteluun osallistuneen ja suunnitelmaa
noudattamaan sitoutuneen, akateemisen, oman teoreettisen ja tutkijan kaytdnnollisen kokemustie-
don, sekd myos kehitysvammaisen aikuisen tyttiren didin kokemustiedon. Tutkijaparien osapuolilla
oli omista kokemuksista ldhteva asiantuntijuus, mutta myos heiddn keskindisesté historiastaan raken-
tunut yhteisten kokemusten tuottama tieto. Kokemuksen kasitettd ei tyoskentelyssé teoretisoitu tai
opiskeltu lahemmin. Kunkin henkilokohtaiset kokemukset otettiin kdyttoon osallistujien kokemus-
kertomuksina ja kokemusten jakamisena tutkimusryhman keskusteluissa.
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Englanninkielinen termi self-advocacy (ks. esim. Goodley 2005; Slater 2012), on ollut
kdytossd varsin pitkddn juontuen vammaisliikkeen kdynnistamastd vammaisten omien
oikeuksien puolustamisesta ja tdmdn toiminnan ympdérille perustetuista ryhmistd, yhdis-
tyksistd ja jarjestoistd. Britanniassa tdtd toimintaa voimistettiin valtion tukemana vuoden
2001 Valuing people -poliittisessa ohjelmassa, jossa kirjattiin periaatteita "uudelle strate-
gialle” kehitysvammaisten ihmisten palveluihin, heiddn osallisuuteensa ja mahdollisuuk-
siensa lisddmiseen “eldd tayttd, itsendistd elamdd osana paikallisia yhteisojdan” (Valuing
People 2001, 2). Tdssd ohjelmassa myonnettiin erityisrahoitus omien oikeuksien ja itse-
maédrdamisen puolustamista varten perustettavien ryhmien kdynnistimiselle, ja néitd ryh-
mid kdynnistettiinkin Britanniaan paljon. Samanlaista vammaisliikkeen myo6téd syntynytta
jarjestaytymistd "voimaantumista® (empowerment) ja oikeuksien puolustamista edistdviin
ryhmiin on tapahtunut myds muualla 1960- ja -70-luvuilta ldhtien (Goodley ym. 2003).

Suomessakin titd toimintaa kdynnisteltiin Kehitysvammaisten Tukiliitossa 1990-luvulla pro-
jekteissa, joissa kehitysvammaiset henkil6t saivat itse rakentaa vertaisryhmétoimintaa ja tuoda
omia ndkemyksiddn nédkyviin ja kuuluviin. Ndiden projektien tuloksena perustettiin Me Itse ry.
vuonna 1999 (Kaukola 2000; 2009; 2011). Kansalaiskokemuksia-tutkimusryhma koottiin timén
yhdistyksen jasenistd. Yhdistyksen merkityksia tutkimusryhmién osallistuneille tutkittiin sarja-
kuvatyopajoissa osana ryhman tyoskentelyd. Self-advocacy-termi ei kovin helposti kddnny suo-
meksi, mutta kehitysvammaisten omista ryhmistd usein kiytetdan nimitystd “vertaisryhmd’, tai
“vertaistukiryhmd”, kuten Onnistuneita valintoja -hankkeen paikallisryhmistdkin. Tama tavoit-
taa varsin hyvin toiminnan idean. Me itse yhdistys on suomalainen kehitysvammaisten vertais-
tukiyhdistys, jolla on poliittiset, kehitysvammaisten itsensd maarittelemét tavoitteet.

Kehitysvammaiset henkil6t ovat kuitenkin ryhména erityisesti yhteiskunnallisten ja kult-
tuuristen auttamisen ja tukemisen palveluiden kautta synnytetty ryhma4, jonka itseohjau-
tuvuus ja tavoitteiden madrittdminenkin tapahtuvat lahtokohtaisesti autettuna ja tuettuna,
kuten Me Itse ry:n perustaminen ja toiminta kokonaisuudessaan edelleen ovat. Téssd tulee-
kin erityisen kiinnostavasti esiin tuetun paatoksenteon ja itsemddrddmisen kaytdnnolliset
valtasuhteet, kun yksilollisten tavoitteiden asettelu on monella tavalla yhteiskunnallisen pal-
velujédrjestelmdn resurssien ja rakenteiden suunnittelun kanssa jatkuvasti neuvoteltavana.

6.2 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS
Tutkimusryhmén kokoamisen lahtokohtana oli pyrkimys koota ryhmd, jossa tehdaan tut-
kimusta kollektiivisesti. Tutkimukseen suuntauduttiin toimintana, joka on mahdollista
toteuttaa yhteistoiminnallisesti ja rakentaen tyoskentelyd suunnitelmallisesti hankkeen
tavoitteista lahtien kunnioittaen ja kuunnellen vammaispalveluiden kayttdjien kokemus-
asiantuntijuutta ja heiddn omia nikokulmiaan. Tédssd ndhtiin tdrkednd irrottautua myos
palvelujérjestelmén vaikutuksista ryhmén rakentamiseen, koska hankkeen paikallisissa ver-
taisryhmissa palveluorganisaatiot olivat keskeisesti mukana ryhmien rakentamisessa.
Ryhmd koottiin Me Itse ry:n kanssa yhteistydssa. Ryhméan haettiin kokemusasiantuntijoita yhdis-
tyksen jdsenistostd hankkeen kehittdmispaikkakunnilta. Tassa perusteluna oli se, ettd yhdistyksen
jdsenet ovat jo valttdmattd kisitelleet jaseneksi hakeutuessaan ja yhdistyksen kokouksissa ja tapahtu-
missa kehitysvammaisten ihmisoikeuksia ja niiden toteutumista suomalaisessa arkieldimassd. Nama
kokemukset ovat antaneet paljon pohjatietoja ja ndkemyksié tutkimuksen toteuttamiseen. Onnistu-
neita valintoja -hankkeessa on ollut myos tavoitteena juurruttaa hyvia kiaytantoja kehitysvammais-
ten osallisuuden vahvistamiseksi palvelujarjestelmin kehittamistydssd ja yhdistyksen jasenilld on jo
paljon valmiuksia tdhan tyohon. Toisaalta yhdistyksen kautta tutkimuksen tulokset saavat myds jar-
jestaytyneen ja kohtuullisen vakiintuneen julkaisukanavan ja esittelyfoorumin.
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Tutkimusryhmain tyoskentely suunniteltiin toteutettavaksi hankkeen reunaehdoissa
toteuttamaan hankesuunnitelmaa. Tama tarkoitti, ettd ryhma ei ollut tdysin “itseohjau-
tuva” ja osallistujien omista lahtokohdista alusta lahtien toimintaa yhdesséd rakentava
(vrt. Vertaistutkimusverkosto 2011), vaan hankkeen tavoitteet ja kysymykset suuntasi-
vat toimintaa. Hankkeen vastaavalla tutkijalla oli my6s tydskentelytapaan jo varsin var-
moja nakokulmia yliopisto-opettajan ja tutkimusharjoitusryhmien vetédjan kokemuksien
kautta kasvatustieteen perusopinnoissa, jolloin ryhma kaynnistyi néistd lahtokohdista sel-
keddn suuntaan eteneviksi ja projektin aikatauluun sovitetusti. Tdma tuotti lahtokohtiin
myos valtasuhteita toiminnan suuntaamisessa, ja vastaava tutkija ohjasi tyoskentelyd. Tut-
kimusryhmén muodostaminen aloitettiin niin, ettd vastaava tutkija kdvi sekd Lahden ettd
Turun seudun Me Itse ry:n alajaosten kokouksissa kertomassa tutkimuksesta. Vuoden
2012 lopulla ndiden alajaosten jasenille lahetettiin kotiin tutkimusta kuvaava kirje seka
hakulomake, jonka yhdistyksen jasen ja hdanen parinsa tayttivat ja allekirjoittivat yhdessa.
Tdamai lomake toimi myds sopimuksena ja sitoutumisena ryhman tydskentelyyn. Lomak-
keen yhteydessd lahetetyssa kirjeessd tutkimusta kuvattiin néin:

Tervehdys hyvid Me Itse ry:n jdsen!

Nimeni on Katariina Hakala.

Toimin tutkijana Kehitysvammaliitossa.

Teen tutkimuksen Onnistuneita valintoja -hankkeessa.

Kokoan nyt tutkimusryhmaa tekeméén tutkimusta kanssani.

Tutkimusryhméén kutsun Me Itse ry:n jasenid, jotka asuvat Lahdessa tai Turussa.

Tutkimusryhmissd pohditaan yhdessé esimerkiksi seuraavia asioita:

Millaisissa yhteisoissa kehitysvammaiset henkilot elavat?

Miten he osallistuvat yhteison ja yhteiskunnan toimintaan?

Tutkimusryhmissé tutustutaan myo6s YK:n vammaisten oikeuksien sopimukseen.

Voimme ty6skennelld monilla eri tavoilla.

Voimme kirjoittaa tarinoita, piirtai tai ottaa valokuvia.

Voimme myo6s haastatella muita ihmisia.

Etsimme, kokeilemme ja opettelemme yhdessé hyvid tutkimusmenetelmia.
Otamme huomioon osallistujien toiveet ja taidot.

Ryhmassi ei voi epdonnistua.

Tutkimuksesta jérjestetdan néayttely tai muu tapahtuma.

Siitd julkaistaan my6s tutkimusraportti.

Valitsen tutkimusryhmain yhteensa nelja Me Itse ry:n jasenta.
Kaksi henkil6é tulee Lahdesta ja kaksi Turusta.

He valitsevat itselleen parin, jonka kanssa tekevit yhteistyota.
Pari voi olla omainen, ystédva tai tyontekija, esimerkiksi ohjaaja.

Ryhmi kokoontuu vuoden 2013 aikana noin 12 kertaa.
Kokoontumiset ovat Helsingissa Kehitysvammaliitossa.
Kehitysvammaliiton osoite on Viljatie 4 A, 00700 Helsinki.
Kehitysvammaliitto maksaa kaikki kulut osallistujille.
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Hakemuslomake ldhetettiin yhteensd 51 osoitteeseen. Hakemuksia tuli Turun seudulta
viisi ja Lahden seudulta yksi. Koska ryhmaéan haluttiin molemmista alajaoksista kaksi edus-
tajaa, Lahden seudulta otettiin yhteyttd alajaoksen puheenjohtajaan, joka lupautui ldhte-
médn mukaan avovaimonsa kanssa. Turun seudun valinnassa tehtiin haastattelut kaikille
hakijoille ja ratkaisevaksi valinnassa nousi se, ettd ryhmaan haluttiin sekd nainen ettd mies.
Kolmen mieshakijan kesken valinta kohdistui henkil66n, joka oli juuri muuttanut laitok-
sesta uuteen ryhmakotiin ja hdnen tilanteensa oli ajankohtaiseen laitoshajautusprosessiin
nidhden erityisen kiinnostava. Muut kaksi hakijaa olivat myos “vanhoja aktivisteja” ja péas-
seet jo monella tavalla esiin ja vaikuttamaan yhdistyksessi, joten tutkimusryhmdan valittiin
henkild, jolla oli ollut vihemmain néitd mahdollisuuksia. Kahdesta naishakijasta valittiin
henkil6, joka haastattelussa kertoi kirjoittaneensa paljon tarinoita, joita Katariina piti mie-
lenkiintoisena, jo valmiina aineistona, jota voidaan ryhmassa hyodyntaa.

Valitut olivat tayttdneet hakemuksen yhdessa henkilon kanssa, jonka he olivat valinneet
tyoparikseen. Nédin ryhmdan muodostui nelja tutkijaparia, joiden kautta mukaan tuli monen-
laisia kokemusasiantuntijandkékulmia: Sami Korhonen kutsui mukaan avopuolisonsa Anne
Parkon, ja he ovat molemmat Me Itse ry:n jasenid, asuvat yhteisessd taloudessa, kayvat molem-
mat avotydssd ja kdyttdvdit monenlaisia vammaispalveluja. Arja Hyytidinen kutsui mukaan
ystdvansad Riitta-Elisa Juntusen, joka on myds kehitysvammaisen nuoren miehen iiti ja paikal-
Petri Salonen kutsui parikseen Antti Rissasen, joka toimi Petrin omaohjaajana uudessa ryh-
mikodissa, johon Petri oli juuri muuttanut asuttuaan pitkaan laitoksessa. Irmeli Vuotila, joka
on my0s Kehitysvammaisten Tukiliiton Leija-lehden toimitusneuvoston jasen, kutsui mukaan
tukihenkilonsd, jonka kirjoittajapiirissa Irmeli oli kirjoittanut suuren osan tarinoistaan. Koska
tdma lopulta joutui perumaan osallistumisensa, Irmelin pariksi tuli Birgitta, joka yllapitaa
kotonaan lyhytaikaiskotia kehitysvammaisille ja joka on my0s erityisopettaja. Kaikki ryhmén
jasenet olivat mukana kokemusasiantuntijoina edustaen omaa nakokulmaansa vammaispalve-
luihin, eli he eivit olleet mukana yksinomaan vammaisen henkilon avustajina, vaikka monen-
laista auttamista ja tukemista tyoskentelyssd myds annettiin ja saatiin.

Kehitysvammaliiton tutkija Katariina Hakala toimi ryhmén vastuullisena tutkijana ja
ohjaajana. Ryhmin tydskentelyssd mukana oli myos sosionomiopiskelija Marita Kiviranta,
joka huolehti tutkimusryhmén tyopajojen videoinneista ja osallistui tutkijan kanssa yhteis-
tyOssd tydpajojen valmisteluun ja my6s aineistojen alustaviin analyyseihin. Lisdksi tyds-
kentelyn suunnitteluun ja toteuttamiseen osallistui sarjakuvaopettaja Jenny Erdsaari, jonka
ohjauksessa ryhmissé toteutettiin sarjakuvatyopajoja ja ndiden lopputuloksena tuotettiin
monenlaisia sarjakuvia, joista tdhan raporttiin on valittu kuvituksia Me Itse ry:n merkityk-
sistd osallistujille. Jenny osallistui my6s ryhmén toiminnan suunnitteluun alusta lahtien
osana Taiteen keskustoimikunnan rahoittamaa hanketta. Sarjakuvatyopajoissa tydskennel-
tiin Jennyn ohjauksessa tyovaihe kerrallaan: lihdemateriaalin kerddminen ja tutkiminen,
ideointi, kasikirjoitus, luonnostelu ja piirtiminen. Sarjakuvatydskentelyssa tarkeinta oli 1dh-
demateriaalista ja keskusteluista nousevat omat tarinat, joko sanalliset tai kuvalliset, joita
on muokattu sarjakuviksi. Sarjakuva on usein osoittautunut hyviksi tavaksi kertoa ja tulla
kuulluksi: sen muodossa (sanan ja kuvan yhdistaminen, toisto) on jotain, joka tuntuu “kut-
suvan” oman tarinan kertomiseen. Térked vaihe tyoskentelyssda on myds tarinan vélittdmi-
nen muille, lukijoille. Jos sarjakuva on omaeldmakerrallista, voidaan kasikirjoitusvaiheessa
miettid, mitka asiat halutaan sarjakuvan muodossa saattaa kaiken kansan nahtdviksi. Sarja-
kuvatyoskentelyn avulla etsittiin kollektiivisesti myds tapoja tulkita ja raportoida tutkimus-
aineistoja ja esittdd tutkimuksen tuloksia kuvallisesti.
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Ryhmain tyopajat jarjestettiin vuoden 2013 aikana kahdeksana lauantaina Helsingissa
Kehitysvammaliiton tiloissa ja elokuussa syksyn tyoskentelyn kdynnistava seminaari pidet-
tiin Kiskon Kivimakasiinissa. Tammikuussa 2014 pidettiin viimeinen tydpaja, jossa valmis-
telimme ja harjoittelimme multimediaraportin kdsikirjoituksen esittelyn. Samana paivina
esitys pidettiin Kehitysvammaliiton tutkimusseminaarissa, johon tuli yleisoksi tutkijoita ja
kehittdjid niin Helsingistd kuin muualtakin Suomesta. Helsingin yliopistolta tuli erityispe-
dagogiikan opiskelijaryhma ohjaajansa kanssa. Tyopajat pidettiin lauantaisin, jolloin Turun
seudulta Irmeli ja Birgitta sekd Petri ja Antti matkustivat yleensd yhdessd junalla ja Lahden
seudulta matka taittui Riitta-Elisan autokyydilla. Alusta ldhtien tyoskentelytavaksi muotou-
tui, ettd sdimme ensin lounaan, jonka jalkeen kokoonnuimme seminaarihuoneeseen tyopa-
jaan. Seuraavassa kuvassa on tutkimusprosessi kuvattuna tutkimuskarttana:

Tutkimuskartta

Mista
aloitimme?

Tutkimus- Onnistuneita [ Kokemuksia ]
kumppaneina valintoja RAY
G [Kansalaisuutta}
[ TyOpajoissa ] E Me ltse ry

Lahiyhteisoja

[ Sarjakuvatyopajoissa ] [ }
VAMPO
v YK.ste [—] [ Osallisuutta ]
ammal n
Keskustellen olkeudat ‘ 5";":_9“ \ [Osailisuuden]
aki

esteitd
Tutkimustehtavat omissa lahiyhteisoissa

TUTKIMUSKARTTA.

Seuraavaksi tutkimusprosessia kuvataan luvuissa, joiden otsikot tulevat tutkimuskartan kol-
mesta kysymyksestd: mistd aloitimme, mitd tutkimme ja miten tutkimme. Lopuksi kuvataan
tutkijaparien tutkimustehtdvit, niiden tuottama aineisto sekd nostetaan esiin joitakin tutki-
mustuloksia. Koska hanke ei saanut jatkorahoitusta, tutkimusryhma ei ole voinut kokoontua
endd vuoden 2014 aikana ja aineiston analyysi on vasta alustavaa. Vuoden 2013 tyopajoissa
tyostettiin kuitenkin yhteisesti prosessista multimediaraporttia PowerPoint-ohjelman avulla
siten, ettd tyOpajat aloitettiin aina kerraten tyoskentelyn kulkua diaesityksend, jonka ddrelld
keskusteltiin tyoskentelyn etenemisestd ja myos siitd, miten siitd raportoidaan. Alusta lah-
tien diaesityksestd kdytettiin nimitystd "multimediaraportin késikirjoitus”, jolloin keskuste-
lusta sen dérelld tuli myds tietylld tavalla osa raportin yhdessé kirjoittamisen prosessia, kun
keskustelut ndista on videolle tallennettuina ja niité tallenteita myos kaytettiin seuraavan
kerran esitysdiojen muokkaamiseen.
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6.3 MISTA ALOITIMME?

Valituille tutkijapareille ldhetettiin tutkimusryhmién tyoskentelyn suunnitelma ja alus-
tavat tutkimuskysymykset postitse ennen ensimmaistd tapaamista. Heitd pyydettiin kes-
kustelemaan keskenddn etukéteen ja miettiméddn, millaisia asioita he haluaisivat tuoda
ryhmadssd esiin. Ensimmadisesséd tyopajassa osallistujille esiteltiin Onnistuneita valintoja
-hankkeen lihtokohdat seka jaettiin selkokieliset vihkoset YK:n vammaisten oikeuksien
sopimuksesta sekd Suomen vammaispoliittisesta ohjelmasta 2010-2015. Tutkimme vih-
kosten sisdltod, ja keskustelimme siitd, millaisia ajatuksia Vammaisten oikeuksien sopi-
mus herdttdd ja millaisia kokemuksia osallistujilla itsellddn oli oikeuksien toteutumisesta.
Tutkija oli rakentanut tyoskentelyyn tutkimusharjoituskurssin etenemistavan, jossa opis-
kellaan yhteisesti hankkeen ldhtokohtia ja YK:n vammaissopimusta. Suomen vammaispo-
liittisesta ohjelmasta todettiin, ettd se perustuu hyvin pitkdlle YK:n vammaissopimukseen,
joten tyoskentelyssd keskityttiin YK-sopimuksen opiskeluun. Tamian tutkimuksen “teo-
reettisen nakokulman” opiskelun jalkeen aloitettiin sarjakuvatydpaja Jenny Erdsaaren
ohjaamana. TyOpajassa tutustuttiin sarjakuvaan tarinan kerronnan ja ajatusten esittami-
sen tapana, ja tyoskentelyn teemaksi valikoitui Me Itse ry:n merkitykset ryhmén osal-
listujille. Sarjakuvatydpajan aikana vastaava tutkija neuvotteli vuorotellen tutkijaparien
kanssa heidédn ajatuksistaan siitd, millaista tutkimustehtdvad he lahtevit tekeméédn vuo-
den aikana. Jo ensimmaiselld kerralla kaikille alkoi hahmottua selkedt ja mielekkaat tut-
kimustehtavit, joita parit tutkijan kanssa lahtivdt yhdessd toteuttamaan.

Yhtend tyoskentelyn lahtokohtana oli Me Itse ry:n jasenyys ja yhdistyksen merkityk-
sid ryhmaén jasenille tutkittiin sarjakuvatyopajoissa vuoden aikana. Ndiden tydpajojen
tuotoksina on saatu hyvid ndikokulmia yhdistyksen perustoimintaan. Seuraavassa joita-
kin tuotoksia:
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ME ITSE RY:N HISTORIA.

Irmelin yksi tuotos sarjakuvatyopajoissa oli timé kirjoitus Me Itse ry:n historiasta,
johon hén haki tiedot omalla dlypuhelimellaan ja kirjoitti timéan kuvauksen. Kirjoituk-
sessa tulee kuvatuksi yhdistyksestd monia perusasioita, jotka saatiin ndin ryhmaén yhtei-
seen kayttoon ja keskusteltaviksi.

81




ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
6. KANSALAISKOKEMUKSIA-TUTKIMUS

Petri tyOsti Jennyn kanssa keskustellen kuvitusta omaan sarjakuvaansa ja tdstd tuotoksena
syntyi tarina yhdistyksen jasenkirjeen merkityksesta hanelle:
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ME ITSE RY:N JASENKIRJEEN MERKITYS PETRILLE.

Yhdistyksen kokoukset siis merkittiin ainakin Petrin kalenteriin. Kokouksissa kaydyista
keskusteluista sarjakuvatyopajassa tyostettiin useita kuvasarjoja, joiden késikirjoitusta
rakennettiin myds yhteisesti neuvotellen ja kuva-aiheita jaettiin. Tydskentely on videolla,
josta nakyy intensiivinen pohdinta ja valintojen tekeminen ndiden kuvitusten synnyssa.
Téssd yksi tuotos ajankohtaisesta aiheesta, vammaisten tyollistymisesta:

\

AJATUKSIA VAMMAISTEN TYOLLISTYMISESTA.
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Irmelin tekeméd kuva kiteyttda Me Itse ry:n yhdistyksen yhden keskeisen tapahtuman,
vuosikokouksen:
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ME ITSE RY:N VUOSIKOKOUS.

6.4 MITA TUTKIMME? — KOKEMUSASIANTUNTIJAT
TUTKIMASSA KOKEMUKSIA

Kokemusasiantuntijuus oli siis tyoskentelyssd yksi keskeinen lahtokohta, joka jo osal-
listumiskutsussa maaritti tutkimusryhméan yhteisen nakékulman suuntaa. Kokemuksen
kiasite otettiin tyoskentelyssd hyvin arkisen, jokaisen oman ymmarryksen ja kokemus-
kertomusten kautta kayttoon. Ryhmén keskusteluissa osallistujat kertoivat omakohtai-
sia kokemuksiaan, joista herdsi monenlaisia ajatuksia ja pohdintoja, mietimme yhteisid
ja toisten kokemuksia sekd ihmisten kokemusten eroja. Tyopajoissa kdydyista keskuste-
luista on videonauhoitukset ja niitd on mahdollista analysoida ja tutkia edelleen. Tdssa
yhteydessd siihen ei ole projektiaika riittanyt, vaan tdssé raportissa yhteisten keskustelu-
jen yleisistd teemoista ja niitd virittdvista aineistoista on vain yleinen kuvaus. Lisaksi tdssa
kuvaillaan tutkimustehtdvien tekemistd ja niiden tuottamia tuotoksia.
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Kansalaisuuden késitettd avattiin kahden kuvion kautta, jotka heijastettiin PowerPoint-
esityksend valkokankaalle ja niistd keskusteltiin. Kuviot ovat brittildisen kehitysvammai-
suutta paljon tutkineen ja vammaispalveluiden parissa pitkddn tyoskennelleen Simon
Duffyn kehittelemid. Ndissd kahdessa kuviossa on kaytetty varsin erilaista kuvitusta ja kuvi-
oiden sdvyeroista ja yksittdisten kuvien herattimistd ajatuksista syntyi ryhmaéssa vilkas kes-
kustelu. Simon Duffy on nimennyt kuvionsa "Kansalaisuuden avaimiksi” ja ndiden avulla
keskustelimme siita, mitd kansalaisuus meille merkitsee:

Rakkaus

Tarkoitus

Osana
1dhiyhteis63 Valinnanvapaus
Apu ja tuki Elaman suunta

© SIMON DUFFY.




ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
6. KANSALAISKOKEMUKSIA-TUTKIMUS

Lahiyhteis6ja, osallisuutta ja osallisuuden esteitd tarkasteltiin sosionomiopiskelija Marika
Kivirannan tekemdn kuvion ddrella.

Lahiyhteiséon avaimia

i_l_i ASUINALUE

Lait ja ohjeet
Oikeudet
Velvollisuudet

Lehdet
TV ja radio
Sosiaalinen media

i

Etujarjestét
Opetusta antavat yhteisot
Uskonnolliset yhteisot

Yritykset

opiskelu

vapaa-aika kotityot

@ Kiviranta 2013

LAHIYHTEISON AVAIMIA.

6.5 MITEN TUTKIMME?

Ryhmassd on tydskennelty tutkijapareina omien pienimuotoisten tutkimusharjoitusten toteut-
tamiseksi. Tutkimusharjoituksissa on tutkittu Me Itse -jdsenten omaa elamanhistoriaa ja /tai
omia lahiyhteisoja sekd palvelukdytdntoja. Nditd on dokumentoitu ja kerdtty tutkimusaineis-
toiksi, ja aineistoja on analysoitu ja tulkittu yhteisissd tyopajoissa keskustellen. Tyopajoissa
on myos tydstetty yhteisesti multimediaraporttia tutkimuksesta kdyttden PowerPoint-ohjel-
maa kisikirjoituksen esittdmisessd ja ryhman keskustelujen virittdjana. Tutkimusryhman
tyoskentelyssd piti ottaa huomioon hankkeen rahoituksen jatkumisen epdvarmuus vuoden
2013 jélkeen, joten intensiivinen tyopajatyoskentely tapahtui vuoden 2013 aikana ja tyosken-
telyprosessin kuvaus pidettiin ensisijaisena ja sitéd tehtiin ajantasaisesti multimediaraportin
kasikirjoituksen tyostamiselld tyopajoissa. Koko tutkimusryhmad toivoi, ettd olisimme saaneet
jatkorahoituksen haetulle koko ajalle 2014-2015, jolloin késikirjoitusta olisi voinut myds tyos-
tad edelleen yhteisesti ja olisimme pddsseet myds tyopajoissa ja tutkimustehtdvissa kerdtyn
aineiston analyysissa pidemmalle kuin mihin nyt padsimme. Témén loppuraportin ja multi-
mediakdsikirjoituksen julkaisumuotoon saattaminen on jadnyt yksin vastaavan tutkijan tehta-
viksi, jolloin aineiston analyysi ja tulkinnat jaavit sille tasolle, mihin paasimme kollektiivisen
tyoskentelyn aikana. Koska koko prosessi suunniteltiin kollektiiviseksi tutkimusprosessiksi,
on tutkimuseettisesti mahdotonta, ettd vastaava tutkija tekisi aineiston analyysin ja tulkinnat
yksin. Nyt julkaistavaksi toimitettu kéasikirjoitus perustuu siithen ty6hon, mita kollektiivisesti
teimme ja ryhmaldiset ovat pareina antaneet luvan sen julkaisemiselle.
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Kuten edelld on kerrottu, tutkimusryhmassa lahdettiin liikkeelle opiskelemalla YK:n vam-
maisten oikeuksien sopimuksen selkomukautettua versiota (Sosiaali- ja terveysministerié 2007),
keskustelemalla yhteisesti sopimuksen herattamisté ajatuksista ja kokemuksista sekd tutkimalla
sarjakuvatyopajoissa osallistujien kokemuksia Me Itse ry:n merkityksista heille. Ensimmaisessé
kevadn tyopajassa vastaava tutkija kavi jokaisen parin kanssa keskustelun siitd, millaista tutkimus-
tehtdvad he haluavat ldhted tekemddn. Ryhmain nelja tutkijaparia esittelivét alustavia ajatuksiaan
siitd, mité asioita heitd kiinnostaisi tutkia ja millaiset asiat ovat heidin arkielamassdan ajankohtai-
sia ja kysymyksid herdttaviad. Ndistd alustavista ajatuksista saatiinkin heti ensimmaisessa tyopajassa
muotoiltua kullekin parille omat tutkimustehtévit, joiden toteuttamiseen ldhdettiin kevaén aikana.
Seuraavaksi nima tutkimustehtavit ja niiden toteuttamisen prosessi kuvataan lyhyesti.

6.5.1 "TARINALAULU” — LASTENKODISTA ME ITSE -AKTIVISTIKSI

Irmeli Vuotilan tutkimustehtavd muotoutui jo ensimmadisesséd tutkimusryhmaén valintahaas-
tattelussa, jonka Katariina kdvi tekeméssa Irmelin kotona. Haastatteluun osallistui myos
Mirja Lahnaviiki, jonka Irmeli oli itse kutsunut osallistumaan kanssaan tydskentelyyn.
Irmeli oli kirjoittanut vuosien 2000-2005 aikana elaménkerrallisia tarinoita omasta elé-
maéstddn ja ajatuksistaan, joista osa oli kirjoitettu Mirjan ohjaamissa tyovdenopiston kir-
joittajapiireissd. Mirja oli ollut myds Irmelin tukihenkilona siitd asti. Valitettavasti Mirja
joutui peruuttamaan osallistumisensa ryhmdin, ja erindisten neuvottelujen jalkeen Irmeli
pyysi parikseen Birgitta Langen. Birgitta pitdd perheensd kanssa kehitysvammaisten perhe-
hoitoyksikkoéd kotonaan ja Irmeli on viettidnyt sielld joitakin lomia.

Irmelin tarinoista koostettiin yhtendinen kertomus, josta lopulta kehkeytyi "Tarina-
laulu”. Tédssd kdytettiin suoraan erddn hdnen tarinansa otsikkoa. Alaotsikoksi tuli: Lasten-
kodista Me Itse -aktivistiksi”. Katariina kavi uudelleen haastattelemassa Irmelid Turussa
hianen kotonaan toukokuussa 2013. Haastattelussa Irmelin tarinat sijoitettiin aikajanalle ja
hin kertoi enemmaén eldmdstddn tdssd yhteydessa. Kokonaisuudessaan haastattelu kesti 3,5
tuntia ja osan aikaa mukana oli myos Mirja. Néistd tarinoista ja haastattelusta Katariina ja
sosionomiopiskelija Marita Kiviranta toimittivat kirjan, josta tehtiin Ifolor-kuvakirja Irme-
lin 50-vuotislahjaksi kevdalld 2014. Kirjaan valittiin Irmelin kirjoitukset didistd ja didin
kuolemasta, lastenkodissa asumisesta ja hoitajista ja ystavistd, asumisesta erilaisissa asu-
misyksikoissd ja kodeissa, tyopaikoista tyokeskuksissa, miehistd, naiseudesta, rakkaudesta
ja ystavyydestd seki ajatuksia kuolemasta. Seuraavassa kaksi naytettd Irmelin tuotoksista:
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Irmelin tarinan kautta ja sen jakamisessa ryhmaissé saatiin nidkyviin ja keskusteltavaksi
“tavallinen elama” iloineen ja suruineen. Lapsuuden, itsendistymisen, koulutuksen, tyopaik-
kojen ja ihmissuhteiden muodostamista sdikeistd muodostuu rikas ja védrikés elaménvyyhti.
Irmelin elamaissd “tavallinen” on myos vertautunut ja myos sekoittunut vammaisuuteen ja
kehitysvammaisuuteen, kun lapsuuden "terveitten” lasten lastenkodin sisaruksista” ja tyon-
tekijoistakin on tullut elaimanmittaisia ystavid, ja muissakin elamédnvyyhdin sdikeissd, kuten
esim. koulukokemuksissa, tydpaikoissa, miessuhteissa, juhlimisessa, kodeissa ja asunnoissa
Irmeli on kohdannut ja miettinyt vammaisuuden merkityksia.
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6.5.2 POIS LAITOKSESTA! KOKEMUSKERTOMUS

MUUTOSTA UUTEEN RYHMAKOTIIN

Petri Salonen ilmoittautui tutkimusryhmddn ryhméikodin omaohjaajan Antti Rissasen
kanssa. My0s Petrin tutkimustehtédva alkoi rakentua jo ensimmaisessa tapaamisessa Turussa,
kun Katariina kdvi haastattelemassa Petrid ja Anttia tutkimusryhmén jasenten valinnan
yhteydessd. Tama tapahtui uudessa ryhméakodissa, johon Petri oli muuttanut vanhan lai-
toksen osastolta vain vajaa vuosi ennen tapaamistamme. Petrin kokemuskertomus suuresta
muutoksesta aiempaan laitosasumiseen ndhden tuli tdssd tapaamisessa esiin. Petrin innos-
tus siitd, ettd hdn sai kdyda yksin laheisen huoltoaseman kahvilassa, toi esiin ajankohtai-
sen vammaispalvelujen asumisen ohjelmaan kiinnittyvan kokemuksen, joka kiteytti jotakin
olennaista muutosta laitosymparistostd uuteen ryhmakotiin. Tété alettiin tutkimusryhmén
tyopajassa suunnitella tutkimustehtéavaksi, joka toteutettiin osana tydskentelya.

Petrin kanssa suunniteltiin tutkimusmatka toistamaan sitd matkaa, minka Petri oli teh-
nyt muuttaessaan “pois laitoksesta”. Tdmd matka on monella laitosasukilla meneillddn ja
edessd, kun KEHAS-ohjelmaa toteutetaan. Suunnittelimme vierailun entiseen kotiin kehi-
tysvammalaitoksen yksikossd, jossa oli tarkoitus tavata tyontekijoité ja entisid asuinkump-
paneita sekd vierailla laitoksen tyotoiminnan yksikdssd. Tédédltd suunnittelimme myos
matkan uuteen ryhmikotiin ja keskusteluja ja vierailuja Petrille tdrkeissd paikoissa uuden
ryhmikodin alueella. Koska tdssd oli kyseessa tutkimusaineiston kokoaminen palveluor-
ganisaatiossa, tdhén tarvittiin my6s tutkimuslupa, joka haettiin ja saatiin organisaatiolta.

Vierailu toteutettiin kesdkuussa 2013 yhtend aurinkoisena paivina. Petri toimi oppaana ja
esittelijand ja Katariina nauhoitti keskustelut matkan aikana dadninauhalle. Kun péivi ja vierai-
lun ohjelma oli sovittu, Katariina sopi tarkemmin tapaamiset Petrin entiselld osastolla ja tyo-
keskuksessa sdhkopostitse kertoen myos tutkimuksesta ja siitd, ettd keskustelut nauhoitetaan
tutkimusaineistoksi. Matkasimme Petrin kanssa rautatieasemalta laitokselle taksilla, jossa kul-
jettajana oli Petrin vakituinen taksikuski. Hinen kanssaan sovittiin my®s aika, jolloin han tuli
hakemaan meidat "pois laitoksesta”. Taksikuskin kanssakin kavimme mielenkiintoisia keskus-
teluja mennen tullen, ja hdanen luvallaan ndméakin keskustelut ovat nauhoitettuina.

Laitosalueella aloitimme vierailun Petrin osaston pihapdydén ddrelld, jossa tutkimme
hdnen psykologin kanssa tekeméénsa aikajanaa, johon oli kirjattu Petrin elamédn tarkeitd
tapahtumia. Petri oli tuonut tutkimusaineistoksi jo aiemmin tyopajatapaamiseen Mal-
milla myds muuttovalmennuskansionsa, josta Katariina oli saanut vierailuun paljon poh-
jatietoja. Seuraavaksi menimme sisddn osastolle ja tapasimme osaston vastaavan ohjaajan,
jonka kanssa keskustelimme ja Petri ja hdn muistelivat yhdessd asumista ja eloa osastolla,
ja keskustelimme myd6s laitosten purkamisesta. Tddltd lahdimme laitosalueen ruokalaan
syomddn lounasta, jonka jilkeen vierailimme tyokeskuksessa. Tapasimme matkan varrella
monia tuttuja ja Petri esitteli henkilot toisilleen ja kertoi tutkimuksesta. Katariina tédy-
densi ja kysyi tarkennuksia Petrin ja tavattujen henkiloiden suhteista ja yhteisistd muis-
toista. Petri sai monia ylldttyneitd ja ihailevia kommentteja tapaamisissa, joissa erityisesti
Petrin pukeutumiseen (tumma puku ja kravatti) kiinnitettiin huomiota ja hdnen sanottiin
nayttdvankin tutkijalta. Vierailun lopuksi mentiin vield laitoksen ruokalan yhteydessi ole-
vaan kanttiiniin, jossa Petri tarjosi Katariinalle pullakahvit.
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LAITOSALUEEN KARTTA JA TUTKIMUSMATKAN REITTI.

Taksi tuli hakemaan sovitusti Petrin ja Katariinan "pois laitoksesta” ja matkasimme kes-
kustellen taksimatkustamisesta ja tutun taksikuskin tarkedstd merkityksestd Petrille.
Taksikuski kertoi myos omia ndkemyksiddn siitd, miten hanelle on hyvi, ettd voi kokea
olevansa avuksi. Keskustelimme my®ds siitd, miten vammaispalveluna tarjottujen taksi-
matkojen kustannusten korvauksissa on hyvin paljon eroja kuntien vililld. Tulimme Pet-
rin uuteen kotiin ja Petrin omaan huoneeseen. Myds Antti tuli sinne ja keskustelimme
tutkimuksemme jatkon toteuttamisesta. Tdssd vaiheessa Petrilld oli suunnitelmana myos
haastatella kesdn aikana yhté ystdvddansd, joka asui myos ryhmékodissa. Keskustelimme
hanen kysymyksistddn, joita hdn oli miettinyt ja kirjoittanut tahdn haastatteluun.

Lahdimme siitd kierrokselle ryhmékodissa ja tapasimme ohjaajia ja asukkaita, ja
kdvimme my6s ryhmékodin pihapiirissa sijaitsevassa tyokeskuksessa, jossa Petri kévi pai-
visin tyotoiminnassa erilaisissa korjaus-, puuty6- ja alihankintana toteutetuissa kokoon-
pano- ym. tehtdvissd. Tapasimme myds Petrin ystdvin, jonka kanssa oli suunnitelmana
tehdé haastattelu kesdn 2013 aikana. Valitettavasti haastattelua ei lopulta monien esteiden
vuoksi saatu tehtyd. Paadtimme tutkimusmatkamme ryhmiakodin ldheiselle ABC-huolto-
asemalle, jonka Petri oli maininnut jo ensimmadisessd keskustelussa. Kdvimme sielld vield
kahvilla, jonka jidlkeen Petri saattoi Katariinan bussille.

Kesalld Petrille tarjoutui tilaisuus muuttaa ryhméikodista toiseen vdhén itsendisemmén
asumisen mahdollistavaan asumisyksikkéon. Petrin muutto uuteen kotiin toteutui jo vuoden
2013 syksylla. Katariina, Marita ja Antti kdvivit yhdessd tapaamassa Petrid marraskuussa 2013.
Vierailun aikana kdvimme yhdessé lapi multimediaraportin diat, joissa kerrottiin tutkimus-
tehtdvin toteuttamisesta. Katariina oli tehnyt alustavan kuvauksen PowerPoint-dioihin ja kes-
kustelimme néiden &dérelld siitd, miltd ne Petrin mielestd ndyttivat. Varsinaisesti uusi muutto
ei endd kuulunut tutkimustehtavain, mutta oli erittdin kiinnostavaa ja tirkedd, ettd pddsimme
kdymadn myos Petrin uudessa kodissa ja télldkin vierailulla keskustelut nauhoitettiin.
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Koska tutkimusryhmaén tydpajassa oli kayty keskustelu palvelusuunnitelmasta, palvelu-
suunnitelman tekeminen nousi myds Petrin ja Antin kanssa tdssd yhteydessé esiin. Muut-
tovalmennusmateriaalissa ei palvelusuunnitelmaa mainittu ja Petri ei muistanut, ettd tasta
olisi kdyty hanen kanssaan keskusteluja. Sovimme, ettd Petri soittaa kotikunnan sosiaali-
tyontekijalle ja pyytdd hdntd lahettiméédn viimeisimman palvelusuunnitelmansa postissa
Petrille. Niin Petri tekikin Antin avustuksella ja he toivat seuraavaan tyopajaan palvelu-
suunnitelman vuodelta 2010. Tédssd palvelusuunnitelmassa ei ollut mainintaa muutto-
suunnitelmasta, mistd keskustelimme vilkkaasti ryhméssa. Antti toi esiin, ettd kun uuteen
ryhmékotiin muutti 18 asukasta laitoksesta, esim. ladheinen terveyskeskus ei ollut lainkaan
tietoinen uusista asiakkaista terveyskeskuksessa. Tama oli herdttanyt paljon hammennysta
ja keskustelussa pohdimme, ettd ehkédpa palvelusuunnitelmien paivittiminen ryhmékotiin
muuttaville olisi hyvinkin tirkedi tehda. Petrin kohdalla tutkimuksemme yhtena tuloksena
voidaan mainita se, ettd hanen palvelusuunnitelmansa péivitettiin tammikuussa 2014.

Lopuksi Petrin kiteytys kokemuksistaan laitoksessa ja kahdesta asumisyksikosta:
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ONNISTUNEITA VALINTOJA YHDESSA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN KANSSA
6. KANSALAISKOKEMUKSIA-TUTKIMUS

6.5.3 MIKA ON PALVELUSUUNNITELMA JA MITEN SE TEHDAAN?
Palvelusuunnitelma tuli tutkimusryhmassamme mielenkiintoisesti yhteisesti keskusteltavaksi
Sami Korhosen ja Anne Parkon tutkimustehtdvin kautta. Anne ja Sami ovat tavanneet toisensa
Me Itse ry:n perustamiskokouksessa 1999 ja he ovat asuneet yhdessi jo vuodesta 2003 ldh-
tien. Ensimmadisessd tyopajassa alustettiin Onnistuneita valintoja -hankkeen tavoitteista, joissa
keskeisend oli palvelusuunnittelun kehittdminen vammaispalveluissa. Kun Anne ja Sami kes-
kustelivat Katariinan kanssa omasta tutkimustehtavistaan, he kertoivat, ettd heiddn palvelu-
suunnitelmaansa on tarkoitus paivittad lahiaikoina, koska vuoden 2010 palvelusuunnitelmassa
oli niin kirjattuna. He olivat tastd kdyneet keskusteluja sosiaaliohjaajan kanssa ja palaveria oli jo
suunniteltu. Katariina ehdotti, ettd tdstd péivitysprosessista tulisi oikein hyva tutkimustehtéava
ryhmissd ja Anne ja Sami pitivét sitd my0s kiinnostavana, joten tdtd lahdettiin toteuttamaan.
Anne ja Sami kysyivit sosiaaliohjaajalta, mitd mieltd tima olisi ajatuksesta, ja hén oli heti hyvin
kiinnostuneena mukana suunnittelussa. Katariina keskusteli myds Annen ja Samin luvalla kehi-
tysvammahuollon koordinaattorin kanssa ja tdssi todettiin, ettd Anne ja Sami voivat hyvin timén
prosessin ottaa tutkimustehtévakseen eikd tahdn tarvittu muuta tutkimuslupaa kuin heidén oma
suostumuksensa. Sovimme, ettd saamme sekd Annen ettd Samin aikaisemmat palvelusuunnitelmat
tutkimusaineistoksi. Sovimme my®ds, ettd Katariina voi osallistua tapaamiseen ja nauhoittaa kes-
kustelun, jossa sosiaaliohjaaja yhdessd Annen ja Samin kanssa kdy keskustelun suunnitelman pai-
vittdmiseksi, ja myos valmiit paivitetyt palvelusuunnitelmat saadaan osaksi tutkimuksen aineistoa.
Sovimme tapaamisajan kesdkuulle sosiaaliohjaajan kanssa. Katariina kévi 4.6. Annen ja
Samin luona ensimmadisen kerran tutustumaan heidédn kotiinsa ja arkiseen elamddnsi, ja
vierailimme myds Annen avotyopaikalla ldheisessd kehitysvammaisten ryhmékodissa. Téssé
mietittiin yhdessd my06s vahdn tarkemmin tutkimustehtdvin toteutusta ja Annen ja Samin
omia nikokulmia asiaan. Keskustelussa paitettiin, ettd Katariina osallistuu keskusteluun
sosiaaliohjaajan kanssa ldhinnd kuuntelijana, mutta voi esittdd myds joitakin kysymyksia.
Keskustelu kdytiin 10.6.2013 ja se nauhoitettiin. Sosiaaliohjaaja lahetti vuoden 2010 palve-
lusuunnitelmat sekd uudet 2013 palvelusuunnitelmat sovitusti Katariinalle postissa.
Katariina, Anne ja Sami tapasivat 8.10. Annen ja Samin luona, jolloin he kavivit yhdessa lapi
aiemmat ja uudet palvelusuunnitelmat ja tarkastelivat niiden eroja ja yhtdldisyyksia. Keskuste-
limme siitd, miten saisimme tdstd kerrottua tutkimusryhmalle ja tutkimusraportissa niin, ettd
Annen ja Samin henkilokohtainen ja yksityinen elama ei nouse tédssa tarkastelussa keskeiseksi.
Tarkastelimme aiempia ja uudempia lomakkeita, niissa esitettyja kysymyksia ja sitd, keitd suun-
nitelman paivityskeskusteluun oli osallistunut. Nditd kysymyksid tarkastelemalla Katariina ohjaili
tutkimaan palvelujarjestelmada ja rakennetta, kuten tutkimussuunnitelmassa ja tyopajoissa kay-
dyissd keskusteluissa oli ollut esilld tutkimusnakékulmana. Aineistosta on koostettu kertomus kes-
kittyen siihen, millainen dokumentti palvelusuunnitelma on, miten lomakkeet ovat muuttuneet
2010 ja 2013 valilla ja mité otsikoita palvelusuunnitelmassa on. Annen ja Samin henkilokohtaisia
tietoja ei raportoida. Kertomus esiteltiin tutkimusryhmén ty6pajassa 12.10.2013.
Palvelusuunnitelman merkityksistd kdytiin Annen ja Samin tutkimustehtdvan darella
tutkimusryhmassd hyvin kiinnostava keskustelu, jossa kaikki osallistujat toivat omia
nakokulmiaan ja kokemuksiaan palvelusuunnitelman tekemisestd. Marita ja Katariina
olivat valmistelleet tyopajan esitysdiat lahtokohtana vuoden 2009 alusta lakiin sdddetyt
velvoitteet palvelusuunnitelman tekemiseen vammaispalveluiden asiakkaille. Dioihin poi-
mittiin keskustelun virikkeitd Annen ja Samin kanssa kdydyn keskustelun ja heiddn tut-
kimusaineistonsa pohjalta. Marita kehitteli palvelusuunnitelman havainnollistamiseksi
seuraavan kuvion, joka avulla pyrittiin saamaan esiin, mitd kaikkia eliménalueita palve-
lusuunnitelmassa pyritddn saamaan selvennettya ja palvelujen tarve kartoitettua:
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KUNTOUTUS
OPISKELU
TYO

PALVELU
SUUNNITELMA

PALVELUSUUNNITELMIEN SISALTOJA.

Ryhmaissa kdydyssa keskustelussa yksimielisid oltiin siitd, ettd vammaispalvelujen koko-
naisuus tuntuu sekavalta ja monimutkaiselta. Palvelusuunnitelman merkitys osallistujille
oli hdmara. Arja ja Irmeli sanoivat, ettei heille ole tehty palvelusuunnitelmia. Riitta-Elisa
puhui poikansa palvelusuunnitelman prosessoimisesta ja koki asian kovin sekavana, ja
hdn oli hyvin kiitollinen kdydystd keskustelusta. Katsoimme yhteisesti Annen ja Samin
palvelusuunnitelman péivityskeskustelun eroja tdmén dian avulla:

LOMAKE 2010 LOMAKE 2013

KEHITYSVAMMAHUOLTO SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLTO

SUUNNITELMAN LAATIJA:
ASUMISYKSIKON SOSIAALIOHJAAJA

SUUNNITELMAN LAATIJA:

ORGANISAATIO: (AKTI?) a ORGANISAATIO: KUNTAYHTYMA,
a KUNTAYHTYMAN SOSIAALIOHJAAJA

YHTEYSHENKILO: YHTEYSHENKILO:
KEHITYSVAMMAHUOLLON - KEHITYSVAMMAHUOLLON
KOORDINAATTORI KOORDINAATTORI

LASNA: HENKILO ITSE, AVOPUOLISO, LASNA: HENKILO ITSE,
ASUMISYKSIKON SOSIAALIOHJAAJA, AVOPUOLISO, ASUMISYKSIKON
KEHITYSVAMMAHUOLLON SOSIAALIOHJAAJA, TUTKIJA

KOORDINAATTORI

PALVELUSUUNNITELMAN LAATIJAT.
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Vuosien 2010 ja 2013 valilla “kehitysvammahuoltoa” oli kunnassa organisoitu uudelleen ja lii-
tetty osaksi sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja vammaispalveluita. Palvelusuunnittelun merkitysta
oli kuntayhtymassa myos nostettu, mika nakyi siind, ettd aiemmin suunnitelman laatija oli ollut
Annen avotyopaikan sosiaaliohjaaja ja nyt kdydyssé paivityksessa suunnitelman laatijana oli
kuntayhtyman sosiaaliohjaaja, joka kertoi kesdkuun keskustelun alussa olevansa kehitysvamma-
huollon ja vammaispalveluiden sosiaaliohjaaja. Hdn kertoi myos, ettd hdn oli noin vuosi sitten
aloittanut vakinaisessa virassa, jossa on pyritty yhdistimaan kehitysvammahuolto vammaispal-
veluihin. Keskusteluun aiemmassa péivityksessa oli osallistunut enemman ihmisid, josta Anne
ja Sami kertoivat, ettd nyt asiat ovat pysyneet niin vakaina, ettd tahén ei nahty tarvetta. Tutkijan
osallistuminen keskusteluun varmasti osittain vaikutti monellakin tavalla tdhan. Olimme esitta-
neet sosiaaliohjaajalle, ettd Anne ja Sami tekevit tutkimusharjoitusta kysymykselld Mika on pal-
velusuunnitelma ja miten se tehddan? Tama suuntasi keskustelua joissakin kohdissa.

Koska Riitta-Elisa perheineen asuu saman kuntayhtymén alueella kuin Anne ja Sami,
hén kiitteli tydpajan keskustelussa erityisesti Samin asiantuntevaa selvitystd kuntayhtyman
toimijoista ja organisaatiotasoista, jotka Riitta-Elisa koki erityisen sekavaksi. Pitkddn kes-
kusteltiin siitd, miten tdrkeda olisi nimetd palveluiden jarjestamisessda mukana olevat tahot
erityisen selkedsti, jotta myds palveluiden kayttédja tietdisi, minkalaisessa jarjestelmassa he
eldvit ja miten vastuut jakautuvat. Antti toi esiin edelld Petrin tutkimustehtdvin kuvauksen
yhteydessd kuvatun uuden ryhmékodin ldheisen terveyskeskuksen hammennyksen uusista
asiakkaista. Kun laitoksessa asumiseen kuului kaikki palvelut samaan pakettiin, ryhméako-
din avopalveluiden kokonaisuus oli jadnyt selvittamattd etukdateen, mika olisi ollut mahdol-
lista, jos palvelusuunnitelmien paivittiminen kaikkien ryhmékotiin muuttavien kohdalla
olisi tehty. Tdstd keskustelusta virisi kysymys my6s Petrin palvelusuunnitelmasta, ja paa-
tettiin lahted selvittiméddn tatd Petrin kotikunnan sosiaalityontekijélta.

Palvelusuunnitelman sisallosta lahdettiin keskustelemaan Annen ja Samin palvelusuunnitel-
malomakkeiden kysymyksistad keskustelemalla. Nama kysymykset esitettiin diana:

LOMAKKEIDEN 2010 JA 2013 KYSYMYKSET

1. HENKILON TAMANHETKINEN ELAMANTILANNE
2. NYKYISET PALVELU- JA TUKIMUODOT
3. HENKILON PALVELUJEN JA TUEN TARPEET
3.1. SOSIAALITURVA, TOIMEENTULO
3.2. SOSIAALIPALVELUT, ASUMINEN, TYO
3.3. ERITYISPALVELUT
3.4. TERVEYSPALVELUT
3.5. KOULU, OPETUS, SUORITUSKYKY/TAIDOT
3.6. OSALLISTUMINEN YHTEISON TOIMINTOIHIN
4. PERHEEN, PALVELUJEN JA TUEN TARPEET
5. MUUT HENKILON / HANEN LAHEISTENSA ESITTAMAT PALVELUJEN JA TUEN TARPEET

PALVELUSUUNNITELMALOMAKKEIDEN KYSYMYKSET.

Téassd keskustelussa pysahdyimme miettimaan, mita palvelusuunnitelmalla oikein teh-
dddn ja miten sitd kdytetddn. Erityisesti "suorituskyky/taidot” kysymysté ja sitd, miten
sitd kuvataan, pohdittiin keskustelussa. Kun palvelusuunnitelma on virallinen asia-
kirja, jota palvelujarjestelmiassd kaytetadn my0s tietojen siirtdmiseen henkil6ilté toiselle
ilman ettd asianomaista henkild4, jolle suunnitelma on tehty, valttimattd edes tavataan
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henkilokohtaisesti, asiakirjan tietojen tarkeys nostettiin esiin. Tdssd palvelusuunni-
telmaa ldhdettiin vertaamaan ansioluetteloon (CV), jossa dokumentoidaan erityisesti
myo6s henkilon vahvuuksia ja ansioita. Asiakirjan kdyttotarkoitukset nahtiin tarkedna
seikkana, josta olisi hyvd my0os keskustella palvelusuunnitelman tekemisen yhteydessa
henkildiden itsensd kanssa. Keskustelun myotéd tutkimusryhmén multimediaraport-
tiin nostettiinkin ajatus palvelusuunnitelmasta erddnlaisena karttana, jolla monimut-
kaisessa palvelujirjestelmidssda on helpompi suunnistaa. Toisaalta palvelusuunnitelma
myo6s dokumentoi jarjestelmalle palvelujen tarpeen ja velvoittaa niiden resursointiin.
Kun Kehitysvammaliiton Selkokeskuksen hanke ”Selkoilmaisu arjen tukena” etsi ide-
oita, joiden pohjalta voitaisiin lahted tekemédédn kasikirjoitusta piirrosanimaatioihin, Kata-
riina tarttui tihédn ja tutkimusryhméssa kdaydyn keskustelun pohjalta teki kasikirjoituksen
animaatioon "Miké on palvelusuunnitelma?”?
sen ja piirrosanimaatioita tekevien Tussitaikureiden kanssa.

, jota tyOstettiin yhteistyossd Selkokeskuk-

6.5.4 MILLAISTA ON TUKIASUMINEN?

RYHMAKESKUSTELU ASUMISYKSIKOSSA

Arja Hyytidinen pyysi Riitta-Elisa Juntusen osallistumaan kanssaan tutkimusryhmaéén.
Arja on toiminut Me Itse yhdistyksessd sen perustamisesta lahtien 1999. Riitta-Elisa on
Arjan ystdvd ja 15-vuotiaan kehitysvammaisen pojan diti. Arja tuli ryhmééan jo varsin val-
miin oman tutkimuskysymyksen kanssa. Han oli kiinnostunut selvittimaan hanelle tutun
kehitysvammaisten asumisyksikon asukkaiden kokemuksia tukiasumisesta. Tdtd lahdet-
tiin suunnittelemaan ja toteuttamaan yhdessd Arjan, Riitta-Elisan ja Katariinan kanssa.
Arjalla oli tihdn kysymykseen paljon omia ajatuksia, joita han kirjasi huolellisesti omaan
vihkoonsa. Ndma ajatukset, joista Arja oli muotoillut jo myos valmiita tarkentavia kysy-
myksid, otettiin tutkimustehtdvan lahtokohdaksi. Katariina oli vaikuttunut Arjan keskit-
tyneestd tutkimustehtdvin pohdinnasta ja ldhtokohdista, missd toteutui hyvin rajattu ja
selked tutkimustehtdva. Tdsséd toteutui myos konkreettinen tutkimustehtava Arjan lahiyh-
teisossd, joka ei kuitenkaan ollut suoraan hdnen omaa kokemuspiiriddan, koska hén itse
asuu sisarensa kanssa. Arja kertoi, ettd heilld on ollut Me Itse -yhdistyksessa kiistaa siitd,
asuuko Arja itsendisesti vai tuetusti, kun hdn asuu sisarensa kanssa, ja tdstd hanelle oli
muotoutunut selked kysymys siitd, mitd tukiasuminen oikein on.

Tutkimustehtdva toteutettiin ryhméihaastatteluna Arjalle tutussa asumisyksikossé, jossa
asui joitakin hdnen ystavidan. Koska tdssa tutkimusaineistoa kerattiin myos tutkimusryhmaéian
kuulumattomilta, Katariina haki ja sai timén tutkimustehtdvan toteuttamiseen tutkimuslu-
van kunnalta. Arja kavi itse alustavia neuvotteluja ystdviensa kanssa haastatteluun osallis-
tumisesta. Koska tdssd kerittiin virallista tutkimusaineistoa, Katariina kirjoitti my6s kirjeen
tutkimuksesta, jonka Arja vei asumisyksikkoon ja kévi sen avulla neuvotteluja tutkimushaas-
tattelun jarjestymisestd. Asukkaille annettiin kirje ja he saivat neuvotella asiasta ldheistensa
kanssa ennen osallistumispaitoksen tekemistd. Heiddn nimidén tai asumisyksikon tai paikka-
kunnan nimié ei mainita raportoinnissa tutkimuseettisten periaatteiden mukaisesti.

Ryhmaéahaastattelu sovittiin pidettdvaksi syyskuussa 2013 asumisyksikon yhteisti-
lassa. Siihen osallistuivat asumisyksikon nelja asukasta, Arja sekd hdnen tutkijaparinsa
Riitta-Elisa ja tutkija. Asukkaat olivat kaikki nuorehkoja naisia, jotka olivat muuttaneet
kotoaan uuteen asumisyksikkoon asumisharjoitteluun. Heidét pyydettiin osallistumaan
keskusteluun kirjeelld, jossa kerrottiin tutkimuksesta ja siitd, ettd keskustelu ddnitetddn ja

2 Miki on palvelusuunnitelma? -animaatio on katsottavissa Kehitysvammaliiton YouTube-kanavalla osoitteessa
https://youtu.be/6UZ1AFQNS83A
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kdytetdan tutkimusaineistona ja ettd raportoinnissa keskusteluun osallistuneiden henki-
l6iden, paikkojen ja organisaation nimet anonymisoidaan. Keskustelu eteni Arjan kysy-
mysten avulla. Riitta-Elisa ja tutkija osallistuivat myds keskusteluun ajoittain tuottamalla
tarkentavia kysymyksid ja rohkaisemalla Arjaa ja muita ryhmaéldisia puhumaan. Keskus-
telu on dénitetty ja Katariina kirjoitti puhtaaksi eli litteroi keskustelun.

Arjan kirjaamat tutkimuskysymykset:

= Mitd on tukiasuminen? Ja miten se toimii? Miten asumista tuetaan?

= Pystyyko jokainen asumaan yksin ilman vanhempien ja ystivien tukea?

= Onko se itsendistymista? Onko se itsendistd asumista?

= Saavatko asukkaat ldhted yksin ulos esim. hoitamaan asioita kaupunkiin?

= Miksi pitdd olla aina tiettyyn aikaan takaisin? Miksi pitaa
noudattaa tiettyja kellonaikoja, kun tulee asuntoonsa?

= Voivatko ystdvit kdyda niin, ettd heiddn ei tarvitse ldhted pois, kun on ruoka-aika?

= Ovatko asukkaat tyytyvaisid asumiseen tukiasunnossa? Viihtyvatko
he siella? Kertomuksia asumisesta: asukkaiden mielipiteita.

= Haluaisiko joku asua omassa kodissa itsendisesti ilman tukihenkil64?

= Miten kaupunki on mukana asumisessa? Maksaako Lahden kaupunki kaikki
asumiskulut: sahkd, vesi, vuokra/yhtiovastike? Vai saako asukas asumistukea
ja minka verran = joutuuko asukas itse maksamaan asumisesta jotakin?

Kyseessa oli siis uusi kehitysvammaisten nuorten asumisharjoitteluyksikko, johon asukkaat
olivat muuttaneet samaan aikaan ja heille oli jarjestetty my6s muuttovalmennusta yhteisessa
ryhmiéssd. Asumisyksikon kanssa samassa rakennuksessa oli myds “autismisiipi”, jossa oli
asuntoja autistisille henkiloille. Rakennuksen toisella puolella oli ruokala seka tilat erityis-
lasten aamu- ja iltapdivatoiminnalle. Asumisyksikkoa kuvattiin nettisivuilla ndin: "Nuoria,
asunnon tarpeessa olevia kehitysvammaisia on paljon. Palvelukodissa he voivat harjoitella
taitoja, joita tarvitsevat voidakseen asua my6hemmin yksilollisemmin.”

Arjan kanssa valmisteltiin esitystd joulukuussa 2014 pidettyyn kehitysvamma-alan jar-
jestojen hankeallianssin yhteisseminaariin "Kokemuksen ja kumppanuuden voimalla” siten,
ettd Katariina matkusti tapaamaan Arjaa ja Riitta-Elisaa. Tapasimme Arjan kotona ja kat-
soimme esityksen tietokoneelta ja Katariina toi Arjalle ryhmékeskustelun kirjoitettuna
paperille. Sovimme, ettd Arja lukee keskustelun ldpi ja miettii, mitd han haluaa tutkimus-
tehtdvastdan erityisesti sanoa. Tampereen esityksessd keskustelimme niistd Arjan ajatuk-
sista. Arjan aikaisemmista kirjoituksista otimme lahtokohdaksi nima ajatukset:

Tukiasuminen ei ole itsendinen asumismuoto, koska asukkaita valvotaan.
Jos ldhdet jonnekin, aina pitdd sanoa henkilokunnalle.
Se ei ole itsendista asumista.

Itsendistd asumista on, kun asut omassa asunnossa eikid kukaan maaraa menemisidsi
eika tarvitse aina pyytdd lupaa henkilokunnalta.

Mielesténi ei ole oikein, ettd henkilokunta maaraa kellonajat.

Itsendisesti asuva voi tulla asuntoonsa oman kellon mukaan ja liikkua vapaasti.

Tukiasuminen on mielestani vaara ilmaisu, jos sanotaan, ettd se on itsendistymista.
Se on vihan niin kuin valvottua asumista eika itsendista asumista.
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6.6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Vaikka tutkimustehtdvien hienojen tutkimusaineistojen analyysi on jddnyt valitettavan
keskenerdiseksi, tutkimusryhméan tyoskentelystd on saatu kuitenkin my6s hyvia tulok-
sia. Tutkimusryhmén jasenet ovat olleet erittdin innostuneita tutkimuskumppaneita
ja saaneet valmiuksia kysyd ja rohkeutta toimia omien oikeuksiensa puolustamiseksi.
Tédstd konkreettisena osoituksena on esim. se, ettd Anne, Sami ja Arja hakivat ja sai-
vat Katariinan tukemana avustusta tietokoneen hankintaan Vammaisten koulutuksen ja
tyollistymisen tuki ry:n Tukilinjalta, josta kaikille kolmelle toimitettiin uudet kannet-
tavat tietokoneet, Annelle ja Samille lisdksi yhteinen tulostin. Petrilld ja Irmelilld olikin
jo omat tietokoneet kdytossdan. Tyopajoissa keskusteltiin paljon siitd, miten mahdol-
lisuus ja taito tietokoneen kdyttdmiseen on nykyisin todella tdrkea kansalaisen taito,
koska niin paljon palveluita ja tietoa on saatavilla internetin vélityksella.

Tutkimusraportin kirjoittaminen PowerPoint-ohjelman avulla tutkimusryhmén tyopaja-
tyoskentelyn rytmittdméana tuotti samalla my6s erittdin toimivan tavan esitelld tutkimusta
seminaareissa ja konferensseissa. Ensimmadinen “julkinen” esiintyminen pidettiin Kehi-
tysvammaliiton tutkimusseminaarissa tammikuussa 2014, jossa kuulijoina oli akateemisia
tutkijoita ja yliopisto-opiskelijoita ja tutkimuksemme sai hyvédn vastaanoton. Suomen vam-
maistutkimuksen seuran kesédpdivilld Turussa Petri ja Irmeli olivat Katariinan kanssa esit-
telemdsséd tutkimusta ja my0s sielld palaute oli hyva. Arjan ja Riitta-Elisan sekd Annen ja
Samin tutkimustehtédvit olivat erityisesti esittelyssda hankkeen paitésseminaarissa Tampe-
reella "’Kokemuksen ja kumppanuuden voimalla” -seminaarissa joulukuussa 2014.

Tutkimus on ollut mukana suomalaisessa akateemisen vammaistutkimuksen tiedeyh-
teison kehittdimisessd edelld mainituilla Vammaistutkimuksen kesdpdivilld ja tuonut
ndin jirjestotoimijoita ja kehitysvammaisten omaa kokemusasiantuntijuutta mukaan
tiedeyhteis6on, mika on pioneerityotd suomalaisessa tutkimuskentdssa. Kehitysvam-
maliitto on mukana myds pohjoismaisessa huippututkimusyksikossa Justice Through
Education in Nordic Countries, joka sai NordForskin rahoituksen 2013-2018 yhteistyon
organisointiin. Katariina on tdssd tutkijaverkostossa esitellyt tutkimusryhmaén tyota ja
on saanut tydstddn paljon kiitosta ja huomiota. Ndin voimme hyvalld syylld sanoa, ettd
Kansalaiskokemuksia-tutkimus on pohjoismaista huippututkimusta.

Onnistuneita valintoja hankkeen keskeinen tavoite oli tarkastella lahiyhteis6é kehitys-
vammapalveluissa. Kansalaiskokemuksia-tutkimusryhmaissa lahiyhteiséihin liittyminen
otettiin lahtokohdaksi tyoskentelytapojen rakentamisessa. Me Itse yhdistys on lahtokoh-
taisesti jasenilleen yksi "ldhiyhteis6”, omien asioiden ajamiseen ja yhteiskunnalliseen vai-
kuttamiseen perustettu vertaisryhmd, ja ryhmdan osallistuneilla yhdistyksen jasenilld oli
paljon yhteisidkin kokemuksia yhdistyksen toiminnasta niin paikallistasolla kuin kes-
kusjarjeston toiminnasta. Osallisuutta ja osallistumista sekd néaille yhteisoissa rakentu-
via esteitd ei voida tutkia yksilokeskeisesti, koska yleensa jokainen tarvitsee osallisuuden
kokemiseen ja aitoon osallistumiseen kutsun muilta osallistujilta ja tunteen siitd, ettd
on tervetullut. Vammaispalveluiden kdytdnnoissd rakentuu paljon sellaisia yhteis6jd,
joista palveluiden kayttdjat suljetaan ulos edelleen. Brittildisen vammaisliikkeen slogan
”Nothing about us without us” - Ei mitddn meistd ilman meitd - toimi myos tutkimus-
ryhmén toiminnan ldhtokohtana. Siksi ryhméédn kutsuttiin tyopari, jotka olivat lahei-
sid keskenddn ja heilld oli nédin tietty yhteinen kokemus ldhiyhteisostdan. Edellisessa
RATTI-hankkeen tutkimuksessaan Katariina (Hakala 2014) oli todennut, ettd vammais-
palveluiden kulttuurisista kdytdnnoista on vaikea saada keskustelua aikaan, jos kutsu kes-
kusteluun esitetddn vammaispalveluiden kayttdjan taholta ja kun keskusteluun nostetaan
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esiin heiddn kokemuksiaan epakohdista vammaispalveluissa. RATTI-hankkeen tutkimuk-
sessa syntyi asetelma, jossa palvelujarjestelmén edustajat ja ammattilaiset eivit vastanneet
kutsuun tulla mukaan keskusteluun. Kansalaiskokemuksia tutkimuksessa parityoskente-
lylla pyrittiin esittiméédn kutsu jo ldhtokohtaisesti myds muille toimijoille lahiyhteisossa,
jotta mahdollisimman paljon erilaisia, eri positioista ldhtevia ndkokulmia palvelujarjes-
telméddn saataisiin mukaan ja sitoutumaan tydskentelyyn jo heti alusta ldhtien. Tdstd saa-
tiin erittdin rohkaisevia kokemuksia ja tyoskentelytapaa on hyva kehitelld edelleen.

Vammaispalveluiden kehittdmiseen tarvitaan jarjestelmitason ja kulttuuristen kaytan-
tojen tutkimusta, jossa ihmisten kokemukset "vammauttavista” ja syrjivistd kdytannoista
saadaan esiin ja keskusteltaviksi. Brittildinen pitkdn linjan vammaistutkija Jenny Morris
on tuonut esiin, miten viimeisten 20 vuoden aikana on tapahtunut paljon parannuksia
vammaisten eldmaéssé ja sellaiset kdsitteet kuten “itsendinen elamad”, "kayttdjien mukaan
ottaminen” ja "yhteiskehittely” ovat tuottaneet todella uudenlaista ajattelutapaa vammais-
ten palveluihin. Yhdistyneend viime aikojen taloudellisiin ongelmiin ja julkisten palve-
luiden leikkauksiin, ndihinkin kasitteisiin on kuitenkin yhdistetty painotuksia, jotka ovat
itse asiassa heikentdneet monien vammaisten henkiléiden osallisuuden ja osallistumisen
mahdollisuuksia. Yksilokeskeinen nakokulma on usein kddntynyt myos vastuun ja avun
kdytintojen toteuttamisen siirtdmiseen yksilon ja “lahiyhteison” tai "vertaistuen” harteille
ja julkisia, universaaleja palveluja on rapautettu. Morris painottaa “kohtuullisten mukau-
tusten” rakentamista jarjestelmadn niin, ettd ne ndhddian myo6s kansantaloutta edistdavina
ja tyovoimaa edellyttdavina ja siis tyollistdvind kaytantoind. Hdn puolustaa myds univer-
saaleja, kaikille kansalaisille yhteisid ja yhtendisid palveluita sekd palveluiden kayttdjien
kanssa yhdessa tapahtuvaa palveluiden kehittdmistd niin, ettd voidaan vastustaa yksityis-
ten yritysten voitontavoittelun ensisijaisuutta. Tédssd keskeisend hdn nédkee edelleen sen
korostamisen, ettd syrjintdd ja epédtasa-arvoa on mahdollista purkaa nostamalla esiin epa-
kohtia ja siirtamaélld katse jarjestelmddn ja rakenteisiin sen sijaan, ettd yksiloita diagno-
soidaan ja vastuutetaan omista valinnoistaan. (Morris 2011.)

Yhdessa vammaispalveluiden rakenteiden ja kulttuuristen kdytantojen tutkiminen niin,
ettd kokemustutkijoiksi kutsutaan toimijoita monista positioista mahdollistaa my6s epdkoh-
tien esiin nostamisen syyllistimattd yksittdisid toimijoita ja ottamatta henkilokohtaisia omi-
naisuuksia tai valintoja kritiikin kohteeksi. Sen korostaminen, ettd toimimme kaikki osana
oman lahiyhteisomme historiaa ja monenlaisten kulttuuristen perinteiden ohjaamina vapaut-
taa meidat tarkastelemaan myos omaa toimintaamme kriittisesti ilman syytosta vadrasta tai
huonosta toiminnasta. Kritiikki ei ole negatiivisuutta vaan kehittdmisen ennakkoehto. =
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JOKAINEN KYKENEE TEKE-
MAAN OMAA ELAMAANSA
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KATJA BURAKOFF

7.1 TUETTU PAATOKSENTEKO MEILLA JA MUUALLA
Kehitysvammaisilla ihmisilld on kansainvilisten ihmisoikeussopimusten, YK:n vammais-
ten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen sekd sosiaalihuollon asiakkuutta
ja vammaispalveluja koskevan lainsddddnnon mukaan oikeus osallistua ja paattaa itse-
adan koskevista asioista sekd saada laheisiltddn ja ammattilaisilta paatoksentekoon tarvit-
semaansa tukea. Suomalaisessa oikeusajattelussa ja vammaisten ihmisten arjessa tuettu
pddatoksenteko on kuitenkin vield varsin uusi termi. Kaytdnnossé tuettua paatoksente-
koa toteutetaan jo nyt kaikissa niissd tilanteissa, joissa vammaiset ihmiset otetaan jol-
lain tapaa mukaan paatoksentekoon ja heitd autetaan tekemdan omaa elamaansa koskevia
valintoja ja paattamaan mahdollisimman itsendisesti omista asioistaan.

Hankkeessa perehdyttiin ja analysoitiin sekd Suomessa ettd muualla maailmassa kaytossa
olevia asiakkaan paitoksentekoa tukevia toimintamalleja ja materiaaleja. Jarjestelmatasolla
tuettua paatoksentekoa on kehitetty erityisesti Iso-Britanniassa, Kanadassa, Australiassa seka
Ruotsissa. Néissd maissa on tuotettu mm. erilaisia tuetun paatoksenteon sopimuspohjia seka
eri kohderyhmille tarkoitettuja oppaita. Esim. Kanadassa tukihenkilon vastuut on maaritelty
tarkasti ja heiddt on rekisteréity erityiseen rekisteriin (esim. Nidus). Suomessa Savon Vam-
maisasuntosddtio on toteuttanut vuosina 2011-2014 RAY:n rahoittaman paikallisen hank-
keen, jonka tavoitteena on ollut edistdd tuetun paatoksenteon toteutumista kehitysvammaisten
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henkil6iden arki-elamén tilanteissa seka levittda ja juurruttaa tietoa erilaisista kommunikoin-
timenetelmistd sekd tuetun paitoksenteon keinoista.'

7.2 HANKKEESSA TOTEUTETTU TUETUN

PAATOKSENTEON KOKEILU

Vammaispalveluissa ja palvelusuunnittelussa ollaan menossa kohti yha yksilokeskeisempaa
ajattelua ja toimintaa, mutta kehittdmisen varaa on vield paljon. Osana hankkeen kehittdmis-
tyota Turussa toteutettiin toimintaymparistoanalyysi, jonka tulosten mukaan kehitysvammai-
set asiakkaat voivat halutessaan osallistua omien palvelujensa suunnitteluun. Kéytannossa
sosiaalityontekij6illd on kuitenkin hyvin vdhan aikaa asiakastapaamisiin. Useimmiten palve-
lusuunnitelma laaditaan asiakasta edustavan henkilon vélittiman informaation seka sosiaali-
tyontekijoille toimitettujen asiakassuunnitelmien ja muiden kirjallisten dokumenttien pohjalta.
Toimintaympadriston kartoitukseen liittyvissd haastatteluissa sosiaalityontekijat toivat ilmi kehi-
tysvammahuollossa yleisesti tehdyn huomion siitd, ettd omaiset voivat vaikuttaa hyvinkin paljon
asiakasta koskeviin paitoksiin. Adritapauksessa omaisen mielipide nousee keskusteluissa mai-
radvimmadksi, ohi asiakkaan oman seké henkilokunnan nakemyksen. Valttamattéd asiakas ei itse
uskalla omaisensa lasné ollessa ilmaista omaa mielipidettdan késiteltavésté asiasta.

Kun sosiaalipalveluista vastaavia tyontekijoitd haastateltiin, nostivat he keskeisena kehittamis-
tarpeena esiin tarpeen saada lisdd taitoja kohdata asiakkaat ja kuulla heiddn mielipiteitidn”. Tar-
vittaessa asiakkaiden kuulemisessa kiytetddn erilaisia apuvilineitd, mutta tyontekijét arvelivat
tassdkin olevan vield paljon kehitettdvad. Toimintaympariston analyysin perusteella vaikutti silta,
ettd vaikeimmin kehitysvammaisten, puhumattomien ihmisten paatostenteon tukeminen koetaan
erityisen vaikeaksi. Nama asiakkaat tarvitsevat eniten harjoittelua ja rohkaisua paatosten teke-
miseen ja tyontekijit harjoitusta sithen, miten paatoksentekoa tuetaan. Vaikeimmin kehitysvam-
maiset ihmiset ovat kaikilla elaménalueillaan riippuvaisia 1dhi-ihmisistddn ja siitd, miten toiset
ymmadrtavat, tukevat ja osaavat tulkita heidan viestejaan (Watson 2011). Myds lahi-ihmiset tarvit-
sevat lisdd keinoja, joiden avulla he voivat ymmértda paremmin, mika heiddn kehitysvammaiselle
ldheiselleen on tarkeda ja mité asioita hén itse toivoo eldmaltddn ja tulevaisuudeltaan.

Kun tuetun pédiatoksenteon pilottia ryhdyttiin suunnittelemaan, perehdyttiin ensimmai-
seksi maailmalla kédytdssd oleviin tapoihin tukea kaikkein vaikeimmin vammaisten ihmisten
paitoksentekoa niin arjessa kuin palvelujen suunnittelussakin. Hankkeen punaisena lankana
oli alusta saakka ollut ns. yksilokeskeinen eliménsuunnittelu (YKS, engl. person centered plan-
ning). Tamian perusteella erityisen kiinnostavaksi osoittautui Englannissa, Itd-Lontoon yliopis-
tossa sijaitseva The Rix Centre, joka kouluttaa ldhiyhteis6ja ja tukihenkil6itd hyodyntdmaan
yksilokeskeisen elimédnsuunnittelun periaatteita sekd kdyttiméan kehitysvammaisen henkilon
arjessa taltioitua videokuvaa, valokuvaa, puhetta ja tekstid paatoksenteon tukemisen vélineina. *

The Rix Centerin kehittiméan Multimedia Advocacy -toimintamallin tavoitteena on ottaa
vaikeavammaiset ihmiset aktiivisesti mukaan oman eldménsa suunnitteluun ja antaa heille itsel-
leen uusia vilineitd kertoa elamastédn, toiveistaan ja tarpeistaan sekd itselleen tarkeisté asioista.
Tyoskentelysta syntyvastd materiaalista on mahdollista koota verkkopohjainen portfolio. Tata
tarkoitusta varten on kehitetty helppokayttoinen, salasanalla suojattu sivustopohja. Yksilokes-
keisen eldméansuunnittelun keskidssd olevan vammaisen henkilon tydskentelyn tukiverkostoon
voi kuulua esim. omaisia ja ammattilaisia. Verkkoon kootun materiaalin ja sivuston kautta tyos-
kentelyyn osallistuvien ihmisten on helppo jakaa tietoa keskenddn sekd tdydentda ja paivittad

1 Savaksen Tuetusti padtoksentekoon -hankkeen verkkosivut
http://www.savas.fi/fi/kehittamistoiminta/tuetusti-paatoksentekoon/tuetusti-paatoksentekoon.

2 The Rix Centren verkkosivut www.therixcentre.org
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tietoa tarpeen mukaan. Tydskentelystd syntyvian materiaalin avulla puhumaton henkil6 voi esi-
telld itsenséd uusille ihmiselle ja valittda heille tietoa, jota he tarvitsevat hdnen tukemisekseen.

7.3 KOKEILUJAKSON TOTEUTUS TURUSSA

Tuetun paatoksenteon kokeilujakso kdynnistettiin syyskuussa 2013 yhteistydssa Turun kehi-
tysvammaisten palveluista vastaavan Paletin kanssa. Paletin sosiaalitydntekijoiden toiveena oli,
ettd pilotti kohdistettaisiin vaikeimmin kehitysvammaisiin, puhumattomiin asiakkaisiin, koska
tamén kohderyhman mielipidettd on usein kaikkein vaikeinta saada selville palveluita suunni-
teltaessa. Yhteisessda suunnittelukokouksessa sosiaalityon tiimi arvioi seuraavasti:

“Palvelusuunnitelmakokouksen puitteissa aika rajoittaa mahdollisuutta kdydd lipi asiakkaan
koko elimdd, joten on tirkedd, etti asiakkaan hyvin tuntevat ihmiset (vanhemmat ja yksikoi-
den tyontekijit) selvittivit rauhassa etukdteen, millaisia toiveita ja tarpeita henkilolld itsellddn
on oman eldmdnsd suhteen. Meilld on tunne, ettd lievdsti kehitysvammaiset, puheella kommuni-
koivat ihmiset saavat nykyisellddn mielipiteensd ja toiveensa melko hyvin kuuluviin. Asiakkaan
arkeen ja palvelusuunnitteluun olisi tirked saada lisid keinoja, jotka auttavat kuulemaan vai-
keavammaisten, puhumattomien ihmisten omaa eldmdidnsd koskevia toiveita.”

Yhteistyokumppaniksi valikoitui yksi Turussa toimiva kehitysvammaisten asumispalveluyksikko.
Yksikon henkilokunta valitsi asiakkaistaan yhden kehitysvammaisen henkilon, jonka he kokivat
tarvitsevan eniten tukea omien toiveidensa ja tarpeidensa ilmaisuun. Tydskentelyn padhenkiloksi
henkilokunta valitsi puhumattoman, vaikeasti liikunta- ja kehitysvammaisen aikuisen miehen.
tdmistyostd ja uuden, asukkaan osallisuutta vahvistavan toimintamallin kokeilusta. Tiimiin
ilmoittautui kaksi yksikossd ohjaajana tyoskentelevada miestd. Tyoskentelyssé tarvittavien
resurssien jarjestimisestd vastasi asumispalveluyksikon esimies. Hdn osallistui suunnitte-
lupalaveriin ja mahdollisti sen, ettd kokeilussa mukana olleilla asumispalveluyksikon ohjaa-
jilla oli mahdollisuus tehdé kehittamistyota tyoaikansa puitteissa.

7.4 KOKEILUJAKSON TAVOITTEET JA MENETELMA

Kokeilujakson tavoitteena oli selvittdd, miten Multimedia Advocacy -toimintamalli ja siind
kaytettavit tyovalineet soveltuvat suomalaiseen arkeen. Lisdksi tavoitteeksi asetettiin kerété
kokemuksia siitd, milld tavoin mallin ja sen tyovélineiden avulla voidaan tukea puhevam-
maisen ihmisen itseméédrdamisoikeutta sekd saada esiin hidnen vahvuutensa, toiveensa ja tar-
peensa, my0s palveluja suunniteltaessa.

Hankkeen suunnittelija osallistui The Rix Centren ja Itd-Lontoon yliopiston jarjestimddn 12
viikkoa kestavddn, Multimedia Advocacy -toimintamallia laajasti késittelevdan verkko-opetuk-
seen. Multimedia Advocacy -toimintamallissa hyddynnetdan yksilokeskeisen elimansuunnitte-
lun periaatteita. Materiaalia kerdtadn kehitysvammaisen ihmisen arjessa ja se voi olla muodoltaan
esim. taltioitua videokuvaa, valokuvaa, puhetta tai tekstid. Materiaali suunnitellaan, kuvataan ja
kootaan yhdessé kehitysvammaisen henkilon kanssa. Padhenkil6 itse paattad, mitd asioita kuva-
taan ja miten sekd mitd materiaalia valitaan lopulliseen tuotokseen. Tyoskentelystd syntyva tuotos
voi olla esim. kuvitettu tarina henkilon elamasta tai hénelle térkeista tapahtumista, hdnen taito-
jaan ja vahvuuksiaan kuvaava CV, yksilollinen kuvallinen portfolio tai henkilokohtainen tuki- ja
palvelusuunnitelma. Yhdessi kootun materiaalin avulla henkild voi kertoa itselleen térkeista asi-
oista ja toiveistaan. Han voi my0s kertoa, millaista tukea hén toivoo arjessaan seka itselleen tér-
keiden asioiden saavuttamisessa. Koottua tietoa tdydennetdin ja pdivitetdan tarpeen mukaan,
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esim. kun ihminen muuttaa ja tarvitsee tuekseen uusia ihmisid. Tyoskentelylld tuetaan myos
ihmisen omaa osallisuutta esim. erilaisissa kokouksissa. Osallistuminen on helpompaa, kun asiat
on esitetty vaikkapa kuvallisesti ja itselle ymmarrettdvassda muodossa.

Tyoskentelyn myotéd henkilon laheiset ja ammattilaiset oppivat uuden tavan tyoskennelld yhteis-
tyOssd tukea tarvitsevan kumppaninsa kanssa sekd harjaantuvat kiyttdmaan vammaisen ihmisen
kanssa samaa teknologiaa mitd suurin osa ihmisistd nykyédan kayttda sosiaalisten suhteidensa ylla-
pitdmiseen (vrt. sosiaalinen media, kuvien ja videoiden jakaminen ja niiden avulla kertominen). *

Englannissa yksilokeskeisen, kuvallisesti toteutetun eldmansuunnittelun tyokaluna on kéytetty
mm. helppokayttoistd Klikin-verkkopalvelua, jonka kehittdmiseen on osallistunut my6s Kehitys-
vammaliiton Oppimateriaalikeskuksen Tikas-tyoryhma. Suomessa Klikin-palvelua on kaytetty
pédasiassa erilaisten oppijoiden kanssa. Verkkopalvelun avulla oppilaat ovat tuottaneet itse uutta
tietoa ja jakaneet omaa osaamistaan toisille erilaisille oppijoille. Verkkoon rakennetut tuotokset,
ns. Wikit, rakentuvat tekstin lisdksi vahvasti kuvalliselle ilmaisulle, jolloin toteutus on mahdol-
lista kirjoitustaidosta riippumatta. Kaiken tiedon voi my6s puhua ja jakaa verkkopalvelussa dani-
tiedostona (musiikki, puhe tai ddni). Tyoskentelyssa syntyviin Wikeihin voi liittdd myds kuvia,
piirustuksia, videoita, liitetiedostoja ja linkkeja. Klikin-palvelun lisaksi Englannissa on kehitetty
my6s muita kaupallisia ja ei-kaupallisia verkossa olevia vastaavia palveluita (mm. MultiMe, In-
Folio, iPlanIT, Acting Up Multimedia). Koska kéytettavissa oli suomenkielinen Klikin, valittiin se
kokeilujaksolla kokeiltavaksi verkkopalveluksi ja testattavaksi YKS-tyovilineena. *

Anna wikille nimi MAA aA - Kiraudu ulos!

Kirjoita wikille oma otsikko

0) )
Minulle tarkeat TASTA MINA
ihmiset EN PIDA

D)
HARRASTUKS
ENI

0)
KOMMUNIKOI
NTI

o 4)
TASTA MINA
PIDAN

)
APUVALINEET

kI i k i n g%‘ &\ Liheta virheraportti tai tietoa vaarinkaytosta. ﬂ "’J EAC-.’_'A

The W2ID Project is funded with the support of the European Commizsion. This publication reflects the views only of the author, and the Commission
cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained therein.

HENKILOKOHTAINEN PORTFOLIO KLIKIN-VERKKOPALVELUSSA.

3 Multimedia Advocacy -menetelmén verkkosivut www.multimediaadvocacy.com.

4 Suomenkielinen Klikin-verkkosivusto http://fin.klikin.fi/.
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7.5 KOKEILUN ALKU: ESIMIEHEN JA

TYONTEKIJOIDEN AJATUKSIA

Kokeilua aloitettaessa asumispalveluyksikon esimies kuvaili ajatuksiaan tuetusta paatoksente-
osta ja sen toteutumisesta asumisyksikon arjessa seuraavasti:

“Tuettu pddtoksenteko ndikyy meilld niin, ettd asukkaiden kanssa yhdessd mietitddn mahdolli-
suuksia. Joidenkin kohdalla se on sitd, ettd valitaan, kumpi paita laitetaan tinddn pddlle. Jonkun
kohdalla se on esimerkiksi pdivd- tai tyotoimintapaikan kartoitusta. Jirjestamme mahdollisuuden
tutustua erilaisiin paikkoihin. Asiat voivat olla pienid tai isoja, mutta asukkaille merkityksellisid.”

Padtosten tekemisen tukemisen haasteita arjessa hdn valotti seuraavasti:

“Haasteenamme on se, ettdi tyoskentelemme vaikeasti vammaisten parissa. Asukkaamme ei vilt-
tamdttd osaa ilmaista mielipidettddn asiasta, jota hin ei ymmdrrd. Haasteenamme ovat usein
myds omaiset, jotka kuvittelevat tietdvinsd asian parhaiten. Joskus asukkaan oma mielipide on
eri kuin omaisen ja silloin hoitaja on erittdin tdrkedssd diplomaatin virassa.”

Kokeiluun osallistuneet tyontekijit perustelivat tyoskentelyyn valitsemaansa asukasta seuraavasti:

”E on aktiivinen ja avoin persoona. Hinen kanssaan on suhteellisen helppo kommunikoida, koska
hdn ymmdrtid asioita hyvin. E:n oma ilmaisu on kuitenkin hyvin rajoittunutta”.

“Toivon ettd tamd tyoviline vahvistaisi E:n kdsitystd itsestddn ja siitd, mitd kaikkea hénen eld-
mdssddn on. Samoin ulkopuolisenkin silmin.”

“E:lle projektin hyoty on ainakin se, kun hin menee johonkin uuteen paikkaan, esim. pdivitoi-
mintaan. Tilloin ohjaajat/hoitajat saavat hinestd selkedn ja ytimekkddn kuvauksen heti alussa.”

Omaa osallistumistaan ja mahdollisia hyotyji itselleen tyontekijét arvioivat seuraavasti:

"Multimediatyoskentelyn hyotyjd meille ovat ainakin E:n ja hdnen eldmddnsd tarkempi tutus-
tuminen ja oppiminen. Jatkossa voimme myo0s miettid, olisiko muille asukkaillemme kdyttod
vastaavasta menetelmdstd.”

“Uskoisin, ettd materiaalin vilitykselld E:n eldmd konkretisoituu vield enemmdn meiddin
tyoyhteisolle. Tieddmme hyvin minne E menee ja mitd hdn tekee. Asiat jdadvdit meille kui-
tenkin aika pintapuolisiksi, koska emme ole itse monessakaan mukana. Materiaalin avulla
ndemme, ilman mielikuvituksemme tuotetta, minkdlaisia esim. nimd tilanteet missd emme
ole ldsnd, ovat.”

7.6 TYOSKENTELYN ETENEMINEN

Pilottijaksoon sisdltyi kolme tapaamista, joissa hankkeen suunnittelija oli mukana. Muutoin
kokeiluun osallistuneet tyontekijat toimivat ns. etdohjauksen (suunnittelija tavoitettavissa
puhelimitse ja sahkopostilla) turvin ja tyoskentelivit arjessa itsendisesti. Asumisyksikon esi-
mies vastasi siitd, ettd osallistuvat tyontekijat saivat valokuvata ja videokuvata sekd tyostda
materiaalia tydajan puitteissa. Heti kokeilun aluksi keskusteltiin hankkeen mahdollisuudesta
ja kiinnostuksesta kéyttdd syntyvad materiaalia osana hankkeen loppuraportointia.
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Ensimmadisessd suunnittelukokouksessa esimies ja kaksi hankkeeseen valittua tyonteki-
jaa tutustuivat multimediatyoskentelyn periaatteisiin ja suunnittelivat sitd, minka asioiden
kuvaamisesta olisi hyotya seka E:lle ettd heille itselleen. Tyontekijét tutustuivat Minun suun-
nitelmani -kansion * materiaaleihin ja kavivat niistd keskustelua. Tdmén jalkeen tyontekijat
tekivdt suunnitelman siitd, mistd asioista ja tilanteista heilld on jo olemassa kuvallista mate-
riaalia, mistd sitd tarvitaan ja mitd heiddn kannattaa kokeilujaksolla valokuvata ja videoida
yhdessa E:n kanssa. Alkuperdiseen suunnitelmaan sisaltyi myos ajatus, ettd E haastattelisi
kuvataulun avulla itselleen tarkeitd ihmisid ja kysyd, mistd asioista muut ihmiset hdnessa
erityisesti pitdvat ja missd asioissa hin muiden mielestéd on erityisen hyva.

Toisessa tyOpajatapaamisessa tyoryhma tutustui yhdessd E:n kanssa tyontekijoiden
hinestd ottamiin videoihin ja valokuviin. Itsestd otetut kuvat herattivit selkeédsti E:n kiin-
nostuksen ja aktivoivat hantd mukaan keskusteluun ja omien ajatusten ilmaisemiseen.
Keskustelussa tyontekijoille selvisi mm. se, ettd E:n lempivéri on punainen. Tydpajatapaa-
misessa tyoryhmé myds tutustui yhdessa suomalaiseen Klikin-tyokaluun ja sen kayttoon.
Osallistujat suunnittelivat kuvallisen portfolion otsikkorakenteen ja sopivat seuraavan tyo-
vaiheen tyonjaosta. Tapaamisten valilla myos E:n isd osallistui materiaalin jatkotydstoon.

Kolmannessa, kokeilujakson péattivissd tapaamisessa paahenkilo E, hdnen isdnsé ja oma-
hoitajansa, asumisyksikon esimies sekd toinen jaksoon osallistuneista tyontekijoista kokoontui-
vat tutustumaan tyostettyyn materiaaliin. Tyoryhma tutustui yhdessa osallistujien tuottamaan
kuvalliseen profiiliin, johon oli koottu valokuvia E:lle tirkeista ihmisista ja tekemisistd, asi-
oista, joista hdn pitda ja ei pidd sekd apuvilineistd, joita hdn arjessaan tarvitsee. Kuvien avulla
keskusteltiin pddhenkilon eldmassa tilld hetkelld tarkeistd asioista sekd siitd, mitké asiat E:n
elamadssé ovat talla hetkelld hyvin ja mihin asioihin hdn mahdollisesti haluaisi muutosta. Kuval-
linen profiili kdytiin lapi kuva kuvalta. Osa valokuvista sekéd kaikki videot oli kuvattu kokei-
lujakson aikana, mutta lisdksi mukana oli runsaasti E:n isdn toimittamaa kuvamateriaalia. E
osallistui keskusteluun aktiivisesti, vastasi muiden osallistujien kuvista esittaimiin kysymyksiin
(kylla tai ei) ja totesi ’huomenna’ asioihin, joita han haluaisi tehda isdn kanssa tulevana viikon-
loppuna (esim. mennéd mokille, kidydd Hesburgerissa syomassa tai katsoa yhdessé televisiosta)
tai myohemmin asumisyksikossddn tai paivdtoiminnassa (esim. kdyda uimassa, piirtdi jne.).
Profiilista puuttui vield joitakin E:lle tarkeiden ihmisten tai asioiden kuvia, kuten kuvat kah-
desta tutuksi tulleesta taksikuskista sekd ostosreissuilla tiarkeédsta harrastuksesta, hedelma- ja
pokeripelien pelaamisesta. Asumisyksikon tyontekijoille seké taksikuski tarkednd ihmisend ettd
hedelmai- ja pokeripelien pelaaminen tarkednd tekemisena olivat uutta tietoa. Tapaamisessa kes-
kusteltiin my®0s siitd, ettd E:lle tirkeitd piirustusharrastusta ja musiikin kuuntelua voisi mahdol-
listaa enemmaén my6s asumisyksikon arjessa. Nédiden asioiden mahdollistamiseen E:n isélld oli
valmiita vinkkeja tyontekijoille. Tapaamisen pédtteeksi isd pyysi salasanat ja tunnukset, joiden
avulla he voivat esitelld kerattyd materiaalia mm. E:n siskolle. Isd pohti materiaalin hyodynta-
mistd myos muissa yhteyksissd, mutta arveli, ettd esim. palvelusuunnitelmapalaverissa ei var-
mastikaan olisi aikaa perehtya téilld tarkkuudella E:n elamaan.

7.7 KOKEILUN JALKEEN: TYONTEKIJOIDEN KOKEMUKSIA
KOKEILUJAKSOSTA JA TYOVALINEISTA

Kokeiluun osallistuneet tyontekijat kuvasivat kokeilua onnistuneeksi ja mielenkiintoiseksi.
Heiddn nakemyksensd mukaan kokeilujaksosta oli hyotya seké E:lle etté heille itselleen. Jakson
tarkeimmaksi asiaksi tyontekijdt nostivat sen, ettd E sai kokea olevansa tarked henkilé omassa

5 Minun suunnitelmani -materiaalikokonaisuus kehitysvamma-alan verkkopalvelu Vernerissé
http://verneri.net/yleis/sites/default/files/dokumentit/pdf/kvps_minun_suunnitelmani_web.pdf
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yhteisossddn ja hidnen arkeensa tuli vaihtelua ja uusia asioita. Tyontekijoiden arvioiden mukaan
E myos nautti tyoskentelystd. Lisaksi tyontekijét arvioivat suhteensa E:hen syventyneen yhtei-
sen tyoskentelyn aikana, tyontekijoiden oppiessa tuntemaan hédntd aiempaa paremmin. Tyds-
kentelyd suunniteltiin jatkettavan edelleen siten, ettd E:n profiiliin lisdtddn uusia asioita sitd
mukaa, kun niitd tulee hinen elamassadn vastaan. Yhteistyo tyontekijoiden ja E:n isdn valilla
toimi hyvin, joten kuvapankkia voidaan jatkossakin tyostdd ja tdydentdd yhteistyona.

TYOSKENTELYA YHDESSA.

Tyoskentelytapoja arvioitaessa todettiin, ettd hankkeen suunnittelijalla oli kokeilujakson
kdynnistdjana tarked rooli etenkin kokeilun alkuvaiheessa, mutta muuten tyoskentely (kuvaa-
minen, Klikin-tyokalun kaytt6) onnistui itsendisesti. Tyokalu koettiin helppokayttoisend, nédp-
pérédni ja konkreettisena. Sen myds todettiin tarjoavan monia muitakin mahdollisuuksia, joita
ei timdn jakson aikana ehditty kokeilla (mm. musiikin lisdidminen). Parannusehdotuksina
tyokaluun toivottiin mahdollisuutta lisdtd myos pelkkéa tekstia ilman kuvaa.

Kokeilujaksoon osallistuneiden tyontekijoiden mukaan tyokalu oli helppokéyttoinen ja
toimiva, ja se soveltuisi oikein hyvin kaytettdviksi myos muiden asumisyksikon asukkai-
den kanssa. Pilottijakson jdlkeen ja omaa kokemusta tyovidlineistd kerryttdneend kokei-
luun osallistuneet tyontekijdt arvelivat voivansa itse kouluttaa muita yksikon tyontekijoita
tyokalun kayttoon. Tyovilineen kautta voidaan tyontekijoiden arvioiden mukaan myos
perehdyttdd uusia tyontekijoitd siihen, millainen persoona E on ja mitd asioita on hyva
tietdd ja ottaa huomioon hinen kanssaan toimiessa. Edelleen vastaavanlaisen esittelyn
voisi jatkossa tyontekijoiden mukaan tehdd muistakin asukkaista.

7.8 KOKEILUN JALKEEN: ESIMIEHEN
AJATUKSIA KOKEILUJAKSOSTA
Asumisyksikon esimiehen mukaan pilottijakso oli erittdin mielenkiintoinen. Hankkeen suun-
nittelijan antama ohjaus oli toimivaa ja tarpeellista, silla uuden tyokalun opettelu vaatii aina
jonkinlaista ohjausta. Suunnittelijan kdynnistdjan roolia esimies piti todella tirkedna, jopa
vélttamattoméana. Tyoskentelyd rytmittivit etukateen jaksolle sovitut "vilietapit” eli yhteiset
tapaamiset. Tatd myota tyoskentely eteni sovitusti ja aikataulussaan. Tyéryhmin pientd kokoa
esimies piti hyvand ratkaisuna, silld aikataulujen yhteensovittaminen oli aika ajoin haasteel-
lista jo pienelldkin porukalla. Varsinaisesti tyokalun konkreettista kdyttod esimies ei koke-
nut voivansa arvioida, koska oli itse osallistunut tydskentelyyn ainoastaan katseluoppilaana.
Tyoskentelyn antia itse pddhenkilo E:lle esimies arvioi todella suureksi. E sai oman
ddnensd kuuluviin ja saattoi ylpedna esitelld tyoskentelystd syntyneitd tuotoksia ja tulok-
sia niin isélleen kuin muillekin sukulaisilleen. Tydskentelyn myota E sai myos tuntumaa
kokonaan uudenlaiseen tyoskentelyyn tietokoneella ja verkossa, silld tdmi ei ole osa E:n
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jokapdiviisia toimia kotona tai tydpaikalla. Esimiehen arvioiden mukaan tydskentelyd tul-
laan jatkossa hyodyntimadn mm. pdivittamalld nyt toteutettuun kokonaisuuteen lisdd asioita
sitd mukaa kun elamaéssé tulee vastaan joko uusia asioita tai asiat muuttuvat. Nyt toteutettu ja
edelleen jatkossa laajentuva E:n oma “portfolio” voi tulla hyddynnettaviksi esim. tilanteessa,
jossa E aloittaa uuden harrastuksen ja haluaa sielld kertoa itsestddn muille osallistujille seka
ohjaajille. Koostettu tieto mahdollistaa E:n itsensd esittelyn. Lisdksi esimies arvioi, ettd tyds-
kentelyn tuotoksista voi olla hyotyd myos tilanteessa, jossa asumisyksikkoon tulee toihin uusi
opiskelija, joka voi tutustua E:hen ensisijaisesti ndiden materiaalien vilityksella.

E JA OHJAAJAT TYOSTAMASSA E:N HENKILOKOHTAISTA PORTFOLIOTA.

Tyoskentelyn hyotyja asumisyksikon nakokulmasta esimies tiivisti seuraavasti:

“Hoitajat ovat perehtyneet tamdn tyokalun kdyttoon ja tyoskentely on varmasti avartanut heiddn-
kin ndkemystddn siitd, miten asioita voi esittdd uudella tavalla. Myds uutta tietoa E:n eldmdstd on
tullut meiddn tietoon isin haastattelujen ja yhteistyon merkeissd. Tamdn tyokalun kdyton opettelu
antaa varmasti lisdarvoa hoitajien tyélle jatkossa. Se voi toimia myos hyvind tyokaluna uuteen asuk-
kaaseen tutustuessa jatkossa. Sitd voi kdyttdd tulohaastattelun tavoin uuden asukkaan muuttaessa.”

Asumisyksikdssa suunniteltiin jatkossa tydskentelymenetelman hydodyntamistd myos muiden
asukkaiden kanssa. Tdssd kohtaa esimies puntaroi kaytettdvissd olevia resursseja, erityisesti
tarvittavaa tydaikaa.

“Haaveena olisi tehdd muillekin asukkaille vastaava itsestd kertova esitys. Valitettavan usein aika-
pula vain on esteend. Kaiken arjen tuoksinassa on vaikea l0ytid aikaa tdlle tyélle. Mutta sekin on
asennekysymys! Aikaa kylld l6ytyy jos sitd vain jérjestdd sitd varten. Kun kdytto sujuu hoitajiltamme
hyvin, voi tdmdn tyyppisen tyoskentelyn nihdd myos uudenlaisena yhteistyon vilineend esim. tyo-
keskusten kanssa. Yhdessd tekeminen heidin kanssaan antaa varmasti uusia néikokulmia asioihin.”

7.9 PALETIN TYONTEKIJOIDEN AJATUKSIA

TYOSKENTELYN TULOKSISTA

Kehitysvammaisten palveluista vastaavan Paletin tydoryhmaén (sosiaalityontekijat, palveluoh-
jaajat) mielestd kokeilujakso vaikutti onnistuneelta. Klikin-tyokalun avulla puhevammainen
ihminen pystyi kertoman omasta eldimastddn ja osallistumaan aiempaa aktiivisemmin hénen
asioitaan kisittelevddan kokoukseen omassa yhteisossddn. Paletin tyontekijat arvioivat, ettd mate-
riaali voisi tuoda my6s palvelusuunnitelmapalavereihin uuden vilineen keskustella asiakkaalle
tarkeista asioista seka selvittad, millaisia toiveita hianelld on tulevaisuutensa suhteen. Paletin
tyoryhmin arvioiden mukaan tima edellyttaisi asiakkaan ymparistoltd, hdanet hyvin tuntevilta
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ihmisiltd, huolellista ennakkovalmistautumista. Vammaisen ihmisen ldheiset ja hanen kanssaan
tyoskentelevit henkil6t voisivat kartoittaa etukiteen yhdessd padhenkilon kanssa asumiseen liit-
tyvid toiveita ja erilaisia vaihtoehtoja voisi vaikkapa kdyda yhdessd kuvaamassa. Lisaksi henki-
16n kommunikointia ja hdnen ilmaisussaan ja ymmartamisessa tarvitsemaa tukea voisi aiempaa
paremmin havainnollistaa videoiden avulla.

Tyoryhma toivoi, ettd mikali materiaalia ja sen sisdltojd ollaan kehittdméssa eteenpdin, vam-
maisten ihmisten palveluista vastaavia tahoja kuultaisiin jatkokehittelyssd. Kehittdmisessa ja
sisdlloissd voisi ottaa huomioon esim. palvelujen suunnittelussa lapi kiytavit osa-alueet. =
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8. ONNISTUMISIA
JA HAASTEITA

MINNA HARJAJARVI

8.1 ONNISTUMISET YKSILOTASOLLA
Hankkeen keskeisimmat vaikutukset olivat yksilotason vaikutuksia, toiset pienempid, toiset
suurempia. Yleisesti ottaen mukana olleet kehitysvammaiset ihmiset voimaantuivat, saivat
lisdd itseluottamusta ja heiddn itsetuntemuksensa lisddntyi. Ihmiset tulivat aiempaa tie-
toisemmiksi omista vahvuuksistaan, taidoistaan ja osaamisalueistaan sekd niistd asioista,
mitd muut ihmiset heiddn persoonassaan ja toiminnassaan arvostavat. He rohkaistuivat
kertomaan omia mielipiteitddn ja ottamaan kantaa siihen, millaisiin asioihin he itse halua-
vat eldiméssaan muutoksia ja miksi. Tyoskentelylld onnistuttiin vahvistamaan uskoa omiin
kykyihin ja mahdollisuuksiin seki siihen, ettd asiat voivat muuttua toivottuun suuntaan.
Hankkeessa onnistuttiin menestyksekkaasti kokeilemaan ja edelleen kehittdméédn kehitys-
vammaisten ihmisten kanssa tyovilineitd, jotka vahvistivat palvelujen kayttdjien omaa ddnta ja
tarjosivat heille apuvilineitd oman eldiménsa pohtimiseen. Tyovilineiden avulla saatiin menestyk-
sekkadsti tuettua myos vaikeasti puhevammaisen henkilén ddnen kuulumista, omia pohdintoja
ja paatoksentekoa. Hankkeessa mukana olleiden kehitysvammaisten ihmisten tietoisuus omista
oikeuksista ja mahdollisuuksista lisdantyi. Tdssa auttoivat mm. vertaisryhmatoiminta, yhteistoi-
minnallinen tutkimus sekd hankkeen jérjestamat tilaisuudet ja koulutukset. Tutkimusryhman
yhteisessd tyoskentelyssa onnistuttiin yhdistimaan monenlaisia kokemusasiantuntijoiden nidko-
kulmia, ja 16ydettiin iloa ja innostusta yhteiskehittelyyn. Lisaksi ryhmassé saatiin onnistumisen
kokemuksia yhdessd opiskelusta seké tutkimusmenetelmien ja tutkimisen harjoittelusta.
Konkreettiset muutokset olivat pddosin vastaamista ihmisten itsensé esittimiin muu-
tostoiveisiin, joita edistettiin hankkeen aikana askel kerrallaan. Lahiyhteisoihin liittymi-
sen ndkokulma oli vahvasti lasnd. Tydskentelyssd panostettiin mm. siihen, ettd ihmisilla
olisi aiempaa paremmat mahdollisuudet tehda arjessa merkityksellisiksi koettuja asi-
oita, kuten pddstd aiempaa useammin harrastamaan tai tapaamaan ystdvid. Hankkeen
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tyoskentelylld tuettiin mm. muuttoa itsendisempéddn asumismuotoon, oman opiskelualan
ja -paikan loytdmistd sekd uusien mielekkdiden roolien 16ytimistd yhteisossa. Tadllaisia
rooleja olivat mm. laavuopas, tyd- ja pdivatoimintakeskuksen vierasisdntdnd toimiminen
antuntijoille 16ytyneet roolit muiden apua tarvitsevien henkiléiden tukena: He tukevat
muita kehitysvammaisia ihmisia liittymaén ja osallistumaan erilaisiin tapahtumiin ja toi-
mintaan, ovat apuna esim. kauppaostosten tekemisessa tai tietokoneen kaytossa.

Kun kehitysvammaisten ihmisten kanssa tehtiin yksilokeskeistd suunnittelua, havait-
tiin, ettd heiddn oli ddarimmdiisen vaikea toivoa itselleen mitdédn sellaista mistd heilld itsellddn
ei ollut konkreettista kokemusta. Thmiset siis toivoivat itselleen useimmiten sitd mita heilld jo
oli. Taman vuoksi kehitysvammaisille ihmisille tarjottiin aktiivisesti uusia kokemuksia oman
mielipiteen muodostamisen tueksi. Ryhmaldisille tarjottiin tilaisuuksia tutustua erilaisiin koti-
kaupungin tarjoamiin mahdollisuuksiin. Kokeilut olivat onnistuneita. Tyoskentelyn aikana
tutustuttiin jaakiekosta innostuneen nuoren miehen johdolla jadkiekkoseuran toimintaan, jar-
jestettiin laavuista ja retkeilysta kiinnostuneen miehen johdolla ulkoiluretkid, tehtiin useamman
ihmisen intresseissé ollutta musiikkia seka tydstettiin mm. draaman keinoin ihmisten ajatuksia
elamastddn nyt ja tulevaisuudessa, yhdessd vammattomien nuorten kanssa.

Ryhmaissd mukana olleiden ihmisten elinpiireissd tapahtui monipuolistumista. He seka 16y-
sivit itselleen uusia kiinnostuksenkohteita ettd vahvistivat osallistumistaan jo olemassa oleviin
merKkityksellisiin asioihin. Kerdtyn palautteen ja lahityontekijoiden havaintojen perusteella voi-
maantuminen ja itsetuntemuksen paraneminen nédkyvit ihmisissd eri tavoin, mutta muutok-
set ovat nahtavissd kaikkien kohdalla. Yksilotasolla 16ydettiin ja tehtiin ndkyvaksi niita asioita,
joista ihmiset olivat erityisen innostuneita ja joiden kautta heille voitaisiin 16ytaa yhteyksid myos
vammattomiin ihmisiin, esim. muut luontoharrastajat, jadkiekkoseuran fanit. Mukana olleet
kokemusasiantuntijat mm. solmivat uusia ihmissuhteita, 19ysivit parisuhteen ja kehittivit sosi-
aalisia taitojaan. Ryhmaldisissd herdsi myds kiinnostusta osallistua toimintaan, josta heilld ei
ollut aiempaa kokemusta (esim. kaupungin jarjestima kurssitoiminta).

Kehitysvammaisten ihmisten valmiudet olla osallisina oman arkensa ja palvelujensa suunnit-
telussa paranivat. He harjaantuivat itse arvioimaan omaa avun ja tuen tarvettaan, ja esittivit omia
ratkaisuehdotuksiaan sithen, milld tavoin heidén tarvitsemansa apu ja tuki olisi parasta jarjestaa.
Néama ajatukset kuultiin ja tarvittavaa apua ja tukea raataloitiin ihmisten toiveiden mukaisesti.
IThmisten omaa osallisuutta ja maérittelyvaltaa heiddn palvelujensa suunnittelussa ja toteutus-
tavoissa onnistuttiin vahvistamaan. Koska ihmisten elamissd tapahtui muutoksia heidan toivo-
maansa suuntaan, voidaan arvioida, ettd heidén elamanlaatunsa parani tyoskentelyn vaikutuksesta.

Lahiyhteisoihin liittymisen ndkokulmasta hanke onnistui tuomaan yhteen kehitys-
vammaiset ja vammattomat nuoret. Yhteinen tydskentely avasi nikoaloja siihen, kuinka
yhdenmukaisia nuorten ajatukset elamastd, huolista, peloista, toiveista ja tulevaisuudesta
lopulta ovat - olipa sitten vammaa tai ei. Nuoriso- ja vapaa-ajanohjaajaopiskelijat kokivat,
ettd tyoskentelyssd he tutustuivat kehitysvammaisiin nuoriin yhdenvertaisina ikdtovereina
ja ennen kaikkea yksiloind, ei ensisijaisesti kehitysvammaisina asiakkaina. Tyoskentelylla
onnistuttiin murtamaan vammattomien nuorten ennakkoluuloja kehitysvammaisia ihmi-
sid kohtaan. Lisdksi tyoskentely osoitti turhiksi opiskelijoiden pelot siitd, etteivdt he osaa
toimia kehitysvammaisten ihmisten kanssa tai puhua heille.

Tutkimusharjoitukset ldhiyhteisoissd auttoivat tutkimusryhmaldisida ndkemaéén palvelujar-
jestelmén kokonaisuutta sekd esittdimdan kysymyksié ja pyytaimadn selvityksia heitd pohditut-
taneista asioista. Osa tutkimusryhmaldisistd sai tukea omien tietokoneiden hankintaan, mika
mahdollistaa heille lahiyhteis6ihin liittymisen my6s verkkoymparistdissd. Erds ryhmaldisista
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alkoi kyseenalaistaa vuosia jatkuneen avotyon tekemista, ja ryhtyi yhdessa tydtoiminnan ohjaa-
jan kanssa selvittimaan mahdollisuuksiaan tyollistya palkkaty6hon. Varsinaisen tutkimusryhma-
tyoskentelyn jdlkeen osa jatkoi edelleen omien kokemustensa kirjaamista sekd omien oikeuksien
ja omaan elaméén vaikuttavien asioiden selvittamista. Tutkimusryhmaissé tapahtui lisdksi akti-
voitumista omasta terveydestd huolehtimisessa sekd vaikuttamisessa yhteisiin asioihin, mista
esimerkkina oli yhden ryhmaéldisen asettuminen ehdolle Me Itse ry:n puheenjohtajavaalissa.

8.2 ONNISTUMISET PERHEIDEN KANSSA

Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla perhe ja liheiset néyttelevit elimassd usein hyvin
merKkittavaa roolia, minka vuoksi perheet otettiin mukaan tyoskentelyyn jo varhaisessa vai-
heessa. Perheiden tietimys erilaisista vaihtoehdoista, palveluista ja niiden jarjestimismah-
dollisuuksista lisddntyi tyoskentelyn myotd. Perheet harjaantuivat kdyttamaan yksilo- ja
perhekeskeisid tyovilineitd oman elaménsa jasentdmisen tukena ja soveltamaan niitd omaan
arkeensa. Tyovilineiden kokeilu oli palautteen perusteella onnistunut: Tyoskentelymenetel-
mit ja -vdlineet toivat perheiden omat ajatukset esiin, perheet kokivat tulevansa kuulluksi ja
johtavansa itse oman asiansa kasittelyd ja pohtimista. Perheiltd saadun palautteen perusteella
valitut menetelmat ja vélineet tukivat perheitd oman elimin jasentamisessd. Lisdksi perheet
kokivat saaneensa tyoskentelystd erddnlaisen pysdhtymisen mahdollisuuden: he keskittyivit
pohtimaan, miltd perheen elimé kokonaisuutena silld hetkelld nayttaa.

Vaikka monen perheen kohdalla tyoskentelyn alkuvaiheessa syntyi mielikuva siité, ettd asiat
olivat todella huonosti, kykenivit perheet tydskentelyn edetessa tarkastelemaan tilannettaan myos
siitd nakokulmasta, mitka asiat ovatkin hyvin ja missd asioissa perheen arki toimii. Kuulluksi
tulemisen kokemus auttoi perheitd kddntaimaan katsetta myos positiivisiin asioihin ja olemassa
oleviin voimavaroihin. Kun perheiden kanssa pohdittiin ratkaisuja heiddn havaitsemiinsa muutos-
tarpeisiin, paastiin keskustelemaan konkreettisista, joskus pienistékin ratkaisuehdotuksista, jotka
voisivat tuoda helpotusta perheen arkeen. Ongelmakeskeisestd puheesta ratkaisukeskeiseen kes-
kusteluun ja tyoskentelyyn paaseminen oli perheiden kanssa merkittavd onnistuminen.

Perheiden yhteen tuominen ja vertaistuen mahdollistaminen oli yksi hankkeen onnis-
tumisista. Perheet kokivat saaneensa vertaistuesta paljon. Omien ratkaisujen pohtimisessa
perheitd auttoi tieto siitd, mitd joku muu perhe oli vastaavassa tilanteessa tehnyt ja miten
asia oli heiddn kohdallaan saatu ratkeamaan. Hankkeen roolina oli tdssa kohtaa paitsi tuoda
perheet yhteen, myds tarjoilla ndikokulmia muualla Suomessa ja maailmalla tehdyista rat-
kaisuista. Onnistumisena voi pitdd myds sitd, ettd kiireistd huolimatta perheet sitoutuivat
tyoskentelyyn erittdin hyvin eikéd poissaoloja tapaamisista juurikaan ollut. Erdédn vanhem-
man sanoin: “Paikalle jaksoi ja halusi aina tulla, vaikka tyépdivin jilkeen olisi visyttinyt-
kin. Tiesi, ettd tapaamisesta lihtee kuitenkin pdd ja sydin keventyneend”.

Keskeinen onnistuminen jo asumispalvelujen piirissd asuvien nuorten ja heidan per-
heidensé kanssa tehdyssé tyossd oli nuorten, heiddn vanhempiensa ja asumisen ohjaajien
tuominen samaan keskusteluun. Ilman tyoskentelyd vanhemmat olisivat todennékoisesti kes-
kustelleet sekd nuoren ettd asumisen ohjaajien kanssa, mutta erikseen. Kaytetyssé tyoskente-
lymallissa nuori itse oli aina paikalla ja pddosassa hdnen asioistaan kiytavissd keskusteluissa.
Vaikeasti puhevammaisen henkilon kohdalla multimedian hyodyntdminen auttoi hénté tuo-
maan omat nikemyksensa yhteiseen keskusteluun. Valittu tyoskentelymenetelma mahdollisti
kehitysvammaisen ihmisen, hdnen perheensd ja asumisen ohjaajien yhteisen keskustelun,
jossa kaikkien nakemykset kirjattiin tasavertaisesti ylos. Ratkaisuja pohdittaessa pyrittiin huo-
mioimaan kaikkien nakemykset, padpainon ollessa kuitenkin siind, mitd nuori itse ajatteli ela-
mastddn ja miten hdn néki parhaaksi ratkaista jonkun itsedan pohdituttavan asian.
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Perheiden ymmarrys ja osaaminen liittyen yksilokeskeiseen suunnitteluun ja toiminta-
kulttuuriin lisdantyi.

Tyoskentelyssd onnistuttiin muodostamaan kuvaa siitd, millaisia voisivat olla nuoren
kohdalla parhaat ratkaisut nyt ja tulevaisuudessa. Perheiden kanssa paastiin hyvdan vuo-
ropuheluun, joka teki nakyviaksi toisaalta vanhempien lapselleen toivomia asioita, toisaalta
nuoren omia ajatuksia elaméstddn sekd nédissd nakemyksissd mahdollisesti olevia eroavai-
suuksia. Osa vanhemmista ryhtyi myos aktiivisesti pohtimaan omaa rooliaan itsendisty-
véan lapsensa elamidssd. Vanhemmat pohtivat mm. sitd, milld tavoin heiddn lapsensa kisitys
kodin jédrjestyksen yllapitimisestd saattaakin erota heiddn omastaan.

8.3 ONNISTUMISET TYOYHTEISO- JA JARJESTELMATASOLLA
Lahityontekijatasolla keskeisimmat onnistumiset saatiin tyoskentelystd asumispalveluyksi-
koiden tyontekijoiden kanssa. Asumispalvelujen ohjaajat osallistuivat aktiivisesti keskuste-
luihin yhdessd nuoren ja hdnen vanhempiensa kanssa. Ohjaajat saivat tietoa ja kdytdnnon
kokemusta siitd, mistd yksilokeskeisessd ajattelussa, suunnittelussa ja toiminnassa on kyse.
Ohjaajien tietotaito yksilo- ja perhekeskeisen suunnittelun menetelmisté lisdédntyi, ja heilld
on hyvit edellytykset hyodyntéa titd osaamista jatkossa myds muiden asiakkaiden kanssa.
Tyoskentely lisdsi ohjaajien tietoa ja ymmarrystd niin nuorten kuin heiddn vanhempien-
sakin ajatuksista, huolista ja ratkaisuja kaipaavista ongelmakohdista arjessa. Lisaksi tyon-
tekijat raportoivat oppineensa tuntemaan asiakkaitaan paremmin samoihin koulutuksiin
osallistumisen ja yhteisen tydskentelyn myotd. Tiedon lisidntymisen my6td yksilollinen rda-
tdlointi avun ja tuen jarjestamisessd, sen sisdlloissd ja toteutusmuodoissa parani. Vaikeasti
puhevammaisen henkilon kanssa toteutetussa tuetun péditoksenteon kokeilussa asumisen
ohjaajat saivat lisdksi kokemusta multimedian hyddyntdmisestd ja sen tarjoamista mahdol-
lisuuksista henkilon péaatoksenteon ja oman ddnen vahvistamisen tukena.
Asumispalveluyksikdiden ohjaajien tapaan myos sosiaalityontekijéat ja palveluohjaa-
jat saivat tietoa ja koulutusta yksilokeskeisestd toimintakulttuurista ja sen menetelmista.
Lisdksi he saivat tietoa kansainvilisistd malleista, joilla on saatu hyvid tuloksia sosiaali-
tyon ja palveluohjauksen asiakaslahtoisyyden kehittdmisessa. Sosiaalityontekijoiden ja pal-
veluohjaajien kanssa tyoskentelylld onnistuttiin tukemaan heiddn oman tyonsé tarkastelua
ja jasentdmistd. Yhteisen tyoskentelyn kautta syntyi kokonaiskuva sosiaalityon ja palve-
luohjauksen keskeisistd vahvuuksista ja kehittdmiskohteista tyontekijoiden nakokulmasta.
Vaikka kuvaus tuotettiin vain yhden tyoyhteison kanssa, kertoivat havainnot yleisemmin-
kin sosiaalityon ja palveluohjauksen tilanteesta suomalaisessa palvelujarjestelméssa. Tyon-
tekijat kokivat yhteisen tyoskentelyn tarjonneen mahdollisuuden tarkastella omaa ty6td ajan
kanssa, mihin ei arkityossa koettu olevan riittdvasti mahdollisuuksia. Tyoskentelyn myota
syntyneestd jasennyksestd koostettiin kehittimissuunnitelman runko, mutta tyoskentelyssa
ei padsty sen pidemmalle organisaatiomuutosten tuomien haasteiden vuoksi.
Jarjestelmatasolla keskeisin onnistuminen oli hankkeen myétavaikutuksesta syntynyt
Lahden vammaispalvelujen kokeilu, jossa perustettiin oma tiimi vastaamaan kehitysvam-
maisten lasten ja nuorten sosiaalitydstd ja palveluohjauksesta. Tiimin toiminnan kdyn-
nistiminen perustui havaintoon siité, ettd tulevaisuudessa asiakkaiksi on tulossa melko
paljon nuoria ja heiddn asioidensa kasittely, palvelujen jarjestiminen ja jatkopolkujen
pohtiminen esim. peruskoulun jdlkeen tarvitsee merkittdvid panostuksia myds jéarjestel-
main puolelta. Alustavat kokemukset uuden tiimin toiminnasta ovat lupaavia.
Kokemusasiantuntijatoiminnalla luotiin kahteen pilottikuntaan toimintamalli, joka on kun-
tien hyodynnettavissa jatkossakin. Lahden kaupunki ilmaisi jo alkuvaiheessa kiinnostuksensa
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hyodyntad hankkeessa toiminutta kokemusasiantuntijaryhméé kaupungin palvelujen suunnit-
telussa, kehittamisessd ja toteutuksessa myos hankkeen jalkeen. Hankkeen jalkeen ryhmaldiset
ovat osallistuneet erityisesti itsendisen asumisen tuen, pdivdaikaisen toiminnan ja vapaa-ajan
toiminnan kehittdmiseen, ja toimineet kehitysvammaisten ihmisten ddnené palvelujen suunnit-
telussa ja niiden kehittdmisessa. Kokemusasiantuntijaryhmaldiset toimivat my6s vammaispalve-
lujen esittelijéind, kun Lahden kaupunki ottaa vastaan palveluihin tutustuvia vieraita.
Tutkimusryhmain jasenet ovat olleet innokkaita esitteleméén tutkimuksiaan sekd ryhmén
toimintaa. Heilld on apunaan ryhmén tuottama PowerPoint-esitys, joka taipuu monenlaisten
esitelmien kasikirjoitukseksi. Ryhmaa on kutsuttu kertomaan toiminnastaan mm. Kehitysvam-
maliiton koulutustapahtumiin. Lisdksi tutkimuskumppanuuden metodologia on herdttinyt
kiinnostusta my0s kasvatustieteen, vammaistutkimuksen ja sosiaalitieteiden tutkijayhteisoissa.

8.4 HANKKEEN HAASTEET

Merkittavimmaksi haasteeksi muotoutui hankekokonaisuuden laajuus. Asetettuja tavoitteita
ei kyetty riittdvasti rajaamaan ja konkretisoimaan, minké seurauksena tavoitteiden mittaa-
minen ja seuranta eivdt onnistuneet toivotulla tavalla. Toinen keskeinen haaste muotoutui
hankkeen rahoitusmallista, joka oli tdysin uudenlainen, 3+2 vuotta. Hanke oli suunniteltu
5-vuotiseksi, jollaisena sitd lahdettiin my6s toteuttamaan. Toimintoja ei kyetty rakentamaan
niin, ettd ne olisivat olleet mielekkailla tavalla toteutettavissa sekd 3- ettd 5-vuotisina pro-
sesseina. Hankkeen rahoituksen madérityttya lopulta 4-vuotiseksi, jouduttiin vield kertaalleen
tekemddn uudet suunnitelmat hankkeen viimeiselle toimintavuodelle.

Hanke ajoittui erittdin turbulenttiseen aikaan. Kehitysvammapalvelut ovat olleet viime
vuodet muutoksessa, samoin kuin koko sosiaali- ja terveyssektori. Taémé nakyi myos kun-
takumppaneiden kanssa tehtdvéssd yhteistyossd, odotuksissa ja mahdollisuuksissa vieda
kehittamistyotd osaksi arkityotd. Mm. sote-uudistus, vammaislainsdddannon uudistus-
tyo, itsemddradmisoikeuslainsddddnnon valmistelu, kehitysvammaisten asumisohjelma
(KEHAS) seké sosiaalihuoltolainsddadannon uudistustyo vaikuttivat konkreettisesti kun-
tiin. Uudistuksissa nahtiin kehittimisen nakokulmasta mahdollisuuksia ja tarttumapintoja,
mutta ne vaikeuttivat systemaattista, pitkdjanteistd kehittdmistyotd. Suurten muutosten
tekeminen tilanteessa, jossa kukaan ei tiedd, milld tavoin alan keskeiset kysymykset tullaan
lahitulevaisuudessa ratkaisemaan, ei ole mielekéstd eikd turhaa tyota haluta tehda. Hank-
keen aikana tunnelma oli odottava ja epdvarma: mitd kannattaa kehittda nyt, mité vasta sit-
ten, kun kokonaiskuva uudistuksista ja niiden vaatimuksista on selvilla.

Kuntakumppaneiden ja hankkeen kehittimistoiminnan tarpeet ja tavoitteet eivat kaikilta
osin kohdanneet. Kumppanuussopimusten tekovaiheessa ei ollut riittavasti tietoa organisaa-
tioiden tilanteista ja valmiuksista osallistua kehittdmistyohon. Kun yhteistyosta keskustel-
laan aiheiden tasolla, on vaikea rakentaa riittavan konkreettista yhteistd ymmarrysté siit4,
mitd hankkeen kehittdmistyo tulee olemaan ja miten se "istuu” osaksi kumppanuusorga-
nisaation kokonaisuutta sekd palvelee heiddn kehittimistavoitteitaan. Esim. samanaikai-
sesti kdynnissd oleva organisaatiouudistus voi olla mahdollisuus, mutta se voi myos tuottaa
akuutteja kehittdmistarpeita, joihin ei hankkeen keinoin kyetd vastaamaan.

Sosiaalityon ja palveluohjauksen tilanne vaikuttaa kriittiseltd. Systemaattisen kehitta-
mistyon mahdollisuudet tilanteessa, jossa resurssipula ja epavarmuus tulevasta haittaavat
konkreettisesti arkista tyotd, tyoajan ei koeta riittdvan edes perustehtdvien hoitamiseen
ja kdynnissd on samanaikaisesti organisaatiouudistus, ovat vahéiset. Tyontekijat koke-
vat kuormitusta, kiirettd ja riittdmédttomyyden tunnetta. Ajanpuutteen ja taloudellis-
ten sddstopaineiden vuoksi yksilolliseen tydskentelyyn ei koeta jadvan riittavésti aikaa.
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Hankkeessa paadyttiin lopulta kokeilemaan yhteistoiminnallista kehittdmistd yhdessa
vammaisten lasten ja nuorten perheiden sekd asumisyksikéiden ohjaajien kanssa, ilman
sosiaalityontekijoitd ja palveluohjaajia.

Hankkeen alkuvaiheessa kehitetyn interaktiivisen palvelusuunnitelmatyokalun tavoit-
teena oli lisdtd asiakaslahtoisyyttd konkreettisen palvelusuunnitelman tekemisessa. Tyokalu
kehitettiin verkkopohjaiseksi niin, ettd asiakas pddsee itse ndkeméddn oman palvelusuun-
nitelmansa sekd kirjaamaan sithen omat nikemyksensd. Kun tyovilineen kehittimistyo
aloitettiin, ei riittdvdn perusteellisesti selvitetty kuntien tarpeita ja mahdollisuuksia sen
kiyttoonotolle. Ensisijainen vaatimus kunnissa kayttoon otettaville jarjestelmille on, ettd
ne ovat keskenddn yhteensopivia. Sosiaalipalvelujen nakokulmasta keskeisin yhtymaépinta
on suhteessa terveydenhuoltoon, missa kadytetdan laajalti Effica-tietojarjestelmad. Viime
vuosina on ollut kehitteilla Effica-tietojdrjestelman kanssa yhteensopiva ns. Sosiaali-Effica,
jonka on tarkoitus vastata palveluohjauksen tarpeisiin. Interaktiivista palvelusuunnitelma-
tyokalua pidettiin ajatuksen tasolla hyvind, mutta sen pilotointi ja laajempi kokeilu kariu-
tui sen yhteensopimattomuuteen muiden asiakastietojarjestelmien kanssa.

Myos hankkeen toteuttajaorganisaatiossa elettiin muutosten aikaa. Hanketiimin
kokoonpano muuttui kahteen kertaan, ensimmaiisen kerran hankkeen ensimmadisen vuo-
den jalkeen, jolloin tiimiin tuli kaksi uutta jasentd ja yksi henkild siirtyi toisiin tehtéviin.
Toinen muutos tiimin kokoonpanossa tuli ns. optiovuosia koskevan rahoituspaatoksen
varmistuttua vuoden 2013 lopussa, jolloin hankkeen projektipaallikko ja toinen suun-
nittelija siirtyivit toisiin tehtaviin hankkeen rahoituksen vihentyessid. Hankkeen aikana
organisaatiossa valmisteltiin organisaatiouudistusta, joka vaikutti kaikkien tyontekijéiden
tekemdin tyohon, jaksamiseen sekd tyoskentelyilmapiiriin.

Hanketyon aikajanne on toiminnan vaikutusten osoittamisen kannalta haastava. Jo aikai-
semmat hankkeet ovat osoittaneet, ettd hankkeiden suurimmat vaikutukset saattavat olla
nihtdvissd vasta muutaman vuoden pddstd hankkeen padttymisestd. Téalloin hanke ei kui-
tenkaan endd ole niitd seuraamassa eikéd raportoimassa. Hankkeen péittyessa on usein liian
aikaista yrittda arvioida vaikutuksia, saati toiminnan vaikuttavuutta. Toiminta muuttuu
hitaasti, erityisesti jarjestelmatasolla. Myos yksilotasolla prosessit saattavat olla todella pit-
kid, alkaen itsetuntemuksen lisddntymisestd ja itsetunnon vahvistumisesta konkreettisiin
muutoksiin toiminnassa ja arkieldmassa. =
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MINNA HARJAJARVI

9.1 KOKEMUSASIANTUNTIJATYO

Hankkeessa kokeillun vertaisryhmatoiminnan perusteella voidaan todeta, ettd vaikka ryh-
mit koostuivat kehitysvammaisista henkildistd, kehitysvammaisuutta merkittivimmat
ryhmaléisid yhdistdvat tekijat 1oytyivat lopulta muista asioista, mm. yhteisestd kiinnos-
tuksesta musiikin tekemiseen tai vaikuttamistoimintaan, samankaltaisista elaméanvaiheista
tai jaetuista ihmissuhdekokemuksista. Ryhmissd keskusteltiin paljon myés vammaisten
ihmisten asemasta yhteiskunnassa, heidin mahdollisuuksistaan ja arjessa kohtaamistaan
haasteista, mutta varsinaiset ryhmaa yhdistdvat tekijat [oytyivat padosin muista, vam-
maisuuteen liittymattomistd asioista. Edelleen kun vertaisryhmitoimintaa laajennettiin
vammaisten ja vammattomien nuorten yhteiseksi toiminnaksi, havaittiin, ettd myos téasta
ryhmadstd syntyi vertaisryhmi, jota ei mydskddn maédritellyt vammaisuus tai sen puuttu-
minen. Sen sijaan osallistujia yhdistivdt nuoruuteen ja varhaiseen aikuisuuteen liittyvit
pohdinnat, samankaltaiset elaméantilanteet ja -vaiheet. Kehitysvammaiset ja vammattomat
nuoret puntaroivat mielessdan hyvin samanlaisia kysymyksid, tulevaisuutta, unelmia, pel-
koja, parisuhteita ja oman paikan loytymistd ympéroivassd yhteiskunnassa.

Hankkeessa havaittiin, ettd kehitysvammaisten ihmisten voi olla vaikea unelmoida ja
asettaa tavoitteita eldmadlleen. Syynd ei ole se, ettd ihmisten taidot eivét tahén riittdisi, vaan
kyse on rakenteiden ja jirjestelmén kyvyttomyydestd tukea ihmisid ndissd prosesseissa.
Konkreettisen kokemuksen puute eri vaihtoehdoista vaikeuttaa unelmointia ja sen hahmot-
tamista, millaista elaméai itse haluaa eldd ja millaisia asioita saavuttaa. Paitsi ettd kehitys-
vammaiset eivat tiedd riittavasti erilaisista vaihtoehdoista, eivat he valttimatta ole myoskaan
riittdvén tietoisia omista oikeuksistaan kansalaisina. Hankkeen kokemusten perusteella
YKS-menetelmdd hyodyntamalla seka aktiivisella vaihtoehtojen ja mahdollisuuksien tar-
joamisella voidaan erittdin menestyksekkaasti tukea ihmisten voimaantumista, oman polun
ja elaméntavan loytdmistd. Konkreettisten asioiden ja muutostoiveiden esiintuonti mahdol-
listaa niihin tarttumisen ja vahvistaa kehitysvammaisen ihmisen asemaa oman eldménsa
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ohjaksissa. YKS-menetelma soveltuu erittdin hyvin myds asioiden pohtimisessa, ymmarta-
misesséd sekd padtosten ja valintojen tekemisessd tukemiseen. Tydskentelyn tuloksena syntyi
henkilokohtaisia onnistumisen ja elimdsséd eteenpdin padsemisen tarinoita sekd uusia roo-
leja osallistuvina ja yhteisiin asioihin vaikuttavina aktiivisina kansalaisina.

KUVA: TIMO PYLVANAINEN / EXCELLA PHOTO

Tutkimusryhmaén tyoskentelyssd lahtokohtana olivat ryhmdn jasenten arkielamédn kay-
tannot, ns. tavallinen elamd, osallisuuden mahdollisuudet ja reunaehdot, joita he tutki-
vat omista kokemusasiantuntijan nakokulmistaan kédsin yhdessa vastaavan tutkijan kanssa.
Kollektiivisen tutkimuksen kohteena olivat yksiloiden sijaan osallisuus seké osallistuminen
lahiyhteisdjen elamddn tdysivaltaisena kansalaisena. Hypoteesina oli, ettd yhteiskuntara-
kenteissa ja ymparistoissd on edelleen vammaisia ihmisid ulossulkevia kdytantéja. Tyos-
kentelyssa keskityttiin tyoskentelytavan ja tutkimusharjoitusprosessien yhteiskehittelyyn
sekd prosessin dokumentointiin ja kuvaamiseen. Hankkeessa kokeillut yhteistutkimisen ja
-kehittamisen prosessit ovat vield varsin uusia vammaispalveluissa ja niiden kaytdnnoissa.
Niiden tyoskentelytapojen toimivuudesta saatiin hankkeen aikana vahvaa nayttoa.

9.2 LAHIYHTEISOIHIN LIITTYMINEN

Tyoskentely kehitysvammaisten ihmisten ja heiddn ldheistensa kanssa avasi hankkeessa
monenlaisia nakokulmia kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisen liittymisen tukemiseen.
Koska lahiyhteis6 on aina subjektiivinen kokemus, tulee liittymistd tukevia ratkaisuja
pohtia yksilollisesti. Sosiaalisen liittymisen mahdollistamiseksi on tdrkedda pohtia, mitka
ovat kyseisen ihmisen vahvuudet ja mielenkiinnon kohteet seka sitd, millaista kidyttod vah-
vuuksille voisi lahiyhteisossa olla ja missd henkil6 voisi luoda suhteita muihin, samoista
asioista kiinnostuneisiin ihmisiin. Nditd mahdollisuuksia pohdittaessa tulee aktiivisesti
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tarkastella myo6s muita kuin erityisesti kehitysvammaisille ihmisille suunnattuja fooru-
meita ja harrastusryhmid. Sosiaalisen liittymisen nakokulmasta tirkedd on saattaa yhteen
ihmisid, jotka ovat kiinnostuneet samoista asioista tai samojen asioiden hyviksi toimimi-
sesta. Kohtaamiset mahdollistavat ihmissuhteiden solmimisen. Usein ihmissuhteet synty-
vit luontevimmin tilanteissa, joissa ihmisilld on yhteisid mielenkiinnon kohteita ja heitéd
yhdistavid tekijoitd. Kehitysvammaisuus sinédllddn ei valttamatta riitd yhdistaviksi teki-
jaksi, vaan moni kehitysvammainen ihminen kaipaa ystdvia muista kuin kehitysvammai-
sista ihmisistd. Toiset puolestaan arvostavat ennen kaikkea vertaistensa seuraa. Néin ollen
yhtd oikeaa tapaa ja mallia ratkaista sosiaalisen liittymisen kysymyksia ei ole.

Palveluja kehitettdessa tulisi aiempaa painokkaammin arvioida niiden tuloksellisuutta myos
sen pohjalta, kuinka hyvin ne tukevat ihmisten sosiaalista liittymistd. Tukevatko ne ihmisten
omaa parjaamistd, heiddn omia verkostojaan ja toimintaansa, ylipadtdan elaimaa myos palvelujen
ulkopuolella? Vai muotoutuuko palveluista ihmisten koko elama niin, ettd ne nayttelevit paa-
osaa ihmisten eldmissd, tehden ihmisistd jopa itsestddn riippuvaisia? Mitd enemmaén luontaisia
verkostoja ja ihmissuhteita kehitysvammaisilla ihmisilld on, sitd vihemman riippuvaisia he ovat
ns. virallisesta, maksetusta tuesta. Toimiva sosiaalinen verkosto eritasoisine ihmissuhteineen voi
jopa vihentdd ihmisten palvelujen tarvetta, silld apua ja tukea voi saada myos luontaisista ver-
kostoista, esim. ystaviltd, ldheisiltd tai muilta kehitysvammaisilta henkiloilta.

Koska sosiaalisen liittymisen yksi keskeisia kulmakivid ovat laheiset ja merkitykselli-
set ihmissuhteet, tulisi ndiden tukemiseen kiinnittad kehitysvammaisten ihmisten saamassa
tuessa aiempaa enemmaén huomiota. Apu ja tuki sosiaaliseen liittymiseen tulisi ndhda pal-
veluissa yhta merkittdvina tukimuotona kuin konkreettisempi apukin. Monet kehitysvam-
maiset ihmiset tarvitsevat tukea ihmissuhteiden solmimiseen, niiden yllapitdimiseen seka
ylipadtddn sosiaalisten tilanteiden "pelisddntdjen” ymmartamiseen. Sosiaalisen liittymisen
tukemisessa on tarkeda keskustella siitd, millaisia sosiaalisia normeja on olemassa ja miten
ihmiset yleensa kayttaytyvit. Jos ihminen ei ole koskaan aiemmin osallistunut vaikkapa
rock-konserttiin, ei han voi tietda, milld tavoin hanen odotetaan siella toimivan.

Sosiaalisen liittymisen ja ihmissuhteiden pohtimisen voi aloittaa yhdessd ihmis-
ten kanssa tarkastelemalla sosiaalista verkostoa ja keskustelemalla siitd, millaista tukea
ihminen kokee tarvitsevansa ihmissuhteiden ylldpitdmisessd ja solmimisessa. Hank-
keessa ldhiyhteisoihin liittymistd pohdittiin mukana olleiden kehitysvammaisten ihmis-
ten kanssa seuraavien apukysymysten kautta:

1. Miltd sosiaaliset suhteet nayttavat? Ketka ovat tarkeitd ihmisid ja miksi? Kenen
kanssa henkilo mielellddn viettdd aikaansa? Onko ihmisig, jotka ovat tarkeitd
mutta joihin henkil® ei tdlld hetkelld pida yhteyttda? Milld tavoin jo olemassa
olevia ihmissuhteita ja niiden yllapitoa voitaisiin tukea? Miten voitaisiin
mahdollistaa uusien ihmissuhteiden syntymisté ja uusien ihmisten tapaamista?

2. Mistd asioista ja tekemisestd henkil6 on kiinnostunut? Mitd han tekee mielelldan?
Mika asiassa tekee siitd mieluisaa, misté siind on kyse? Millaisia asioita voitaisiin
tarjota kokeiltavaksi, mistd hin voisi olla kiinnostunut tai kiinnostua?

3. Mitéd vahvuuksia kyseiselld henkil6lla on? Missa asioissa hdn on erityisen hyva? Millaisia
taitoja ja vahvuuksia hinelld on? Milld tavoin hén voisi nditi taitoja ja vahvuuksia
hyodyntdaa? Millaisten asioiden tekemisesséd ne padsisivit todella oikeuksiinsa? Voisiko
hén itse olla jollekulle muulle avuksi? Missd voitaisiin tarvita hanenkaltaistaan ihmista?
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4. Mitd mahdollisuuksia lahiyhteiso ja -ympéristo tarjoavat? Millaista eldmaa
lahiyhteisossd vietetdan? Millaisia tapahtumia ja toimijoita sielld on?
Millaisia mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja alue tarjoaa osallistumiseen ja
liittymiseen? Miten niitd voitaisiin kyseisen henkilon kohdalla hyodyntda? Keta
tunnetaan? Ketké ovat alueen aktiiviset toimijat? Ketka voisivat auttaa?

5. Millaista apua ja tukea kyseinen henkil6 tarvitsee ihmissuhteissa ja sosiaalisessa
liittymisessa? Millaisissa asioissa hdn on taitava? Onko hénelld erityisen
hyva kyky aistia muiden mielenliikkeiti ja tunnetiloja? Mitka ovat hdnen
vahvuutensa muiden ihmisten kanssa toimimisessa? Missa erityisesti han
tarvitsee apua? Millaiset tilanteet voivat olla hénelle vaikeita ja miksi?
6. Millaisia yksilollisid ratkaisuja tehddan? Mita tehdddn, mita kokeillaan,
miten edetddn? Pitdako vield selvittdd jotakin lisaa? Millaiset ratkaisut
voisivat parhaiten tukea henkil64d sosiaalisessa liittymisessa?

9.3 SOSIAALITYO JA PALVELUOHJAUS

— PERHEIDEN NAKOKULMA

Hankkeen havaintojen perusteella yhteistyo palveluista vastaavien viranhaltijoiden ja vammaisten
lasten ja nuorten perheiden vililld toimii melko huonosti. Palveluja suunniteltaessa ja niistd kes-
kusteltaessa perheet kokevat, etteivit he tule kuulluksi eivitka kohdatuiksi. Perheiden oma asian-
tuntemus heitd koskevissa asioissa alistetaan asiantuntijavallalle. Kokemus siité, ettd perheet ja
viranhaltijat tyoskentelisivit yhdessé yhteisten paamaérien eteen, jad perheiden mukaan sanahe-
lindksi. Hankkeen kokemusten mukaan se, miten hyvin tai huonosti yhteisty6 palveluohjaajan tai
sosiaalityontekijdn kanssa sujuu, vaikuttaa kuitenkin erittdin paljon perheen elimanlaatuun.

Kohdatuksi tulemisen tdrkeytta ei voi liiaksi korostaa. Vaikka hankkeessa ei padsty kiinni
perheiden palvelukokonaisuuksien muuttamiseen, kokivat perheet hyotyneensé tyoskente-
lystd. Perheiden palvelusuunnittelun tueksi kehitetty Hyvédn elamén palapeli tuki perheita
omien tilanteiden pohtimisessa, avasi nidkoaloja tarjolla oleviin mahdollisuuksiin ja tarjosi
perheille mahdollisuuden pohtia sitd, mika heitd arjessa parhaiten auttaisi. Tyoskentelyn
merkitystd tiivistden, “joku antaa aikaa, keskustelee, kuuntelee ja yrittdd apuna pohtia, miten
joissain asioissa voisi pddstd eteenpdin”. Tyoskentelylld padstiin myos irti "negatiivisuuden
kierteestd”, tilanteesta, jossa toimimattomiksi koetut asiat korostuvat ja arjessa hyvin ole-
via asioita on vaikea nahdd. Hyvén elamén palapelin tyostamisessd vaikeimmaksi koettiin
perheen vahvuuksien ja hyvin olevien asioiden pohtiminen. Kun niitéd lopulta tunnistettiin,
kokivat perheet ndima havainnot useimmiten hyvin voimaannuttaviksi.

Merkittava havainto oli, ettd perheet kaipaavat apua ja tukea my6s oman tilanteensa jasen-
tdmiseen ja asioiden pohtimiseen, eivit pelkdstddn palvelujen jérjestamiseen ja niistd kes-
kustelemiseen. Nykyisilla resursseilla ja toimintakaytdnnoilld tdma tuki jaa kuitenkin hyvin
vahdiseksi. Jos palvelujarjestelma ei kykene mahdollistamaan perheille titi tukea, tulee pohtia,
milld tavoin tdhédn perheiden tarpeeseen voidaan vastata. Perhekeskeisen suunnittelun vélineet
voivat olla avuksi, mutta useinkaan viline ei yksindin ole riittdvd, vaan tarvitaan ihmisté esit-
tamédn kysymyksid ja tukemaan keskustelua. Hankkeessa kokeiltu fasilitointimalli, jossa per-
heiden pohdintoja tuettiin hanketiimin toimesta, oli onnistunut. Fasilitaattorin, “helpottajan’,
roolissa parhaiten toimii henkild, joka on palveluista riippumaton ja jolla ei ole ns. valta-ase-
maa suhteessa perheeseen: Hén ei siis voi paattdd, myonnetdaanko perheelle jotakin palvelua
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vai ei. Fasilitaattorin roolissa keskeista on tukea perheiden omia pohdintoja, esittda kysymyksia
ja auttaa perheitd valmistautumaan varsinaiseen palvelujen suunnitteluun. Palvelujarjestelman
ja palveluvalikoiman tuntemus on kuitenkin eduksi. Mitd hankalampaan tilanteeseen perhe ja
viranomaiset ovat ajautuneet, sitd merkittavampi on ulkopuolisen fasilitaattorin rooli.

Tyoskentelyssd havaittiin myos, ettd perheet keskittyvit usein oman tilanteensa poh-
timisen sijaan suoraan palvelujen hakemiseen. Perheet eivit luota palvelujen suunnitte-
lusta vastaaviin viranomaisiin, vaan kokevat tarvetta harjaantua itse palvelujirjestelman
ammattilaisiksi. Perheet kokevat tarvetta tuntea itse jarjestelman lapikotaisin - tietdd palve-
lumuodot ja tuntea niihin oikeuttavat perusteet, hallita lainsddddnndn, osata kayttaa oikeita
termejd ja hakea suoraan tiettyjd palveluja ja tukitoimia. Tdssd kohdin perheiden omaa
adntd vahvistavat tyovilineet auttavat perheitd keskittymédan oman arkensa pohtimiseen.

Perheet kokevat, etteivit tarjolla olevat palvelut jousta tarpeiden mukaan eivatka per-
heet voi juurikaan vaikuttaa siithen, miten heidén tuen tarpeisiinsa vastataan. Perheille tulisi
antaa enemmdn mahdollisuuksia johtaa omaa prosessiaan ja mahdollisuuksia vaikuttaa sii-
hen, milld tavoin heiddn saamansa apu ja tuki jarjestetddn niin, ettd se auttaa parhaiten
kyseistd perhettd. Tadma edellyttda jarjestelman joustavoittamista, irrottautumista tiukoista
palvelumalleista ja enemmaéan mahdollisuuksia tarpeista ldhtevddn yksilolliseen raatdloin-
tiin. Palvelujen ja tukitoimien seurantaan tarvitaan tyokaluja, joiden avulla saadaan esiin se,
miten hyvin perheiden arki toimii ja missa méérin tukipalvelut vastaavat perheiden tarpei-
siin. Hyvédn eldmin palapeli on yksi tyoviline palvelujen laadun varmistamiseen.

9.4 TUETTUA PAATOKSENTEKOA JA ARKITIETOA

PALVELUJEN SUUNNITTELUN POHJAKSI

Jokaisella on oikeus osallistua itseddn koskevaan paitoksentekoon, myds omien palvelujensa
suunnitteluun ja niistd paattdmiseen. Vaikeasti puhevammaisen henkilon kohdalla hdnet pai-
vittdin kohtaavilla ihmisilld ja heiddn asennoitumisellaan vuorovaikutukseen, kommunikaa-
tioon ja ihmisen mielipiteen ilmaisun mahdollistamiseen on erittdin suuri merkitys kyseisen
henkilon eliménlaadulle. Kehitysvammaisten ihmisten kanssa tyoskentelevat tyontekijét
kokevat usein ihmisten omien ajatusten ja nikemysten esiin saamisen kaikkein haastavim-
maksi tehtdviksi juuri vaikeimmin kehitysvammaisten, puhumattomien ihmisten kohdalla.

Hankkeessa toteutettiin vaikeasti puhevammaisen henkilon kanssa tuetun péaitoksenteon
kokeilu, johon osallistuivat padhenkilon itsensa lisaksi hanen isdnsé ja asumisen ohjaajansa.
Kokeilussa koostettiin Klikin-tyovidlineen avulla yksilokeskeisen suunnittelun tuloksia sdh-
koiseen muotoon, erddnlaiseksi henkilokohtaiseksi portfolioksi. Tydskentely teki naky-
viksi henkilon omia ajatuksia ja ndkemyksid, jotka edelleen toimivat tuen jarjestamisen
ja palvelujen suunnittelun pohjana. Tydskentelylld onnistuttiin tukemaan henkilén omaa
mielipiteen ilmaisua seké osallistumista hdnta koskevien asioiden kasittelyyn. Kokeiluun
osallistuneet tyontekijat kokivat tyovilineen konkreettiseksi, monikayttoiseksi ja katevaksi,
ja sitd suunniteltiin jatkossa kaytettavaksi myos muiden asukkaiden kanssa. Tyovilineen
katsottiin vastaavan my0s uusien tyontekijoiden perehdytystarpeisiin, silld se koostaa tiivii-
seen muotoon keskeiset asiat kyseisestd henkil9stéd ja hdnen tuen tarpeistaan.

Kokeiluun osallistuneet asumisen ohjaajat nostivat merkittdvimmaksi asiaksi pddhen-
kilon kokemuksen siitd, ettd hdan koki itsensa tdrkedksi henkiloksi omassa yhteisdssdan.
Tyoskentelyn myotd padhenkilon arkeen tuli vaihtelua ja uusia asioita, minka lisdksi hin
voimaantui ja sai uuden vélineen mielipiteensé ilmaisuun. Tyontekijét arvioivat oppineensa
tuntemaan péddhenkil6d aiempaa paremmin, miké rakentaa pohjaa myds tukipalvelujen réaa-
taloinnille ja palvelujen suunnittelulle. Palvelujen suunnittelusta vastaavat sosiaalityontekijat
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ja palveluohjaajat kokivat arvokkaaksi sen, ettd arjessa oli kdynnistetty pohjatyon tekeminen
paahenkilén omien mielipiteiden esiin saamiseksi. Tyokalun avulla padhenkild pystyy heiddn
nikemyksensd mukaan osallistumaan aiempaa aktiivisemmin myds hdnen asioitaan kisit-
televiin kokouksiin. Tyovélineen katsottiin tukevan myds palvelusuunnitelmapalavereihin
osallistumista, koska se auttaa keskustelemaan asiakkaalle tirkeistd asioista sekd mahdolli-
sista tulevaisuuden toiveista. Tédtd keskustelua pohjustamaan tarvitaan yksilokeskeistd suun-
nittelutyoté arjessa, henkilon itsensad ja hanet hyvin tuntevien ihmisten kesken.

9.5 YHTEISTYO LAHEISTEN JA PALVELUISSA
TYOSKENTELEVIEN TYONTEKIJOIDEN VALILLA

Kehitysvammaisten ihmisten asioissa heidédn itsensa lisaksi keskeisid toimijoita ovat usein
ainakin perhe ja laheiset sekd ammattilaisista erityisesti asumisyksikoéiden tyontekijit. Kehi-
tysvammaisten ihmisten elimasséd palvelutuottajat saattavat vaihtua, tyontekijat menevit ja
tulevat, mutta omaiset ja ldheiset ovat useimmiten elamdéssd pysyvasti lasnd. Téastd syystd
omaisten ja ldheisten mukanaolo YKS-tydskentelyssd on ddrimmadisen tarkeda.

Hankkeessa kokeiltiin perhekeskeisen suunnittelun ohella myos yksilokeskeisen suun-
nittelun mallia, jossa YKS-tyoskentelyn periaatteiden mukaisesti koottiin padhenkilon
itsensd lisdksi saman poyddn ddreen sekid laheisid ettd asumisen ohjaajia. Keskeistd tyos-
kentelyn onnistumisessa oli kaikkien osapuolten ndkemysten yhdenvertainen huomiointi
ja yloskirjaaminen. Perheiden ja ammattilaisten voi toisinaan olla haastavaa 16ytaa yhteis-
ymmarrystd siitd, millaista apua ja tukea henkil6 lopulta tarvitsee ja millaiseksi hdnen
elamansa palvelujen piirissd muotoutuu. Perheet ovat tyytymattomid asumisyksikoiden
henkilostoresursseihin, jotka eivat mahdollista riittavaa yksilollistd apua ja tukea.

Usein omaisilla ja ldheisilld on paljon huolta erityisesti siind vaiheessa, kun heiddn
laheisend muuttaa asumispalvelujen piiriin: millaiseksi heiddn omaisensa elimd muotou-
tuu ja missd médrin hdnen on mahdollista saada yksilollistd apua ja tukea. Huolet voivat
liittyd myds turvallisuuden varmistamiseen ja siihen, ettei heiddn ldheisensa jaa vaille tar-
vitsemaansa tukea. Vanhemmilla on myds pitkdaikainen kokemus lapsensa puolien pita-
misestd, eikd tdstd roolista irtipadstaminen ole vélttamatta helppoa. Myos vanhemmat
voivat tarvita tukea lapsistaan irtipddstdmiseen heiddn aikuistuessaan ja muuttaessaan
pois lapsuudenkodistaan. YKS-tyoskentelylld onnistuttiin tukemaan my6s vanhempien
omia pohdintoja omasta roolistaan lapsensa eliméssd omilleen muuttamisen jilkeen.

Usein keskustelu vanhempien ja tyontekijoiden vilisestd yhteistyostd jaa hyvin yleiselle
tasolle. Keskustelua saatetaan kdyda esim. siitd, millaiset yleisesti ottaen ovat asukkaiden mah-
dollisuudet osallistua asumisyksikon ulkopuoliseen elimdén tai mika on vanhempien rooli asu-
misyksikon arjessa. Hankkeessa keskustelua ohjattiin aktiivisesti suuntaan, jossa yhteistyosta
keskusteltiin yksilotasolla. Keskeisend tavoitteena oli tehda nakyviaksi ensisijaisesti paahen-
kilon itsensé ajatuksia omasta elamdstdaan nyt ja tulevaisuudessa. Edelleen keskityttiin siihen,
milld tavoin kaikki osapuolet yhdessa voisivat tukea padhenkilon omannékoistd arkea, kuka
voisi tehdd mitakin ja millaisia konkreettisia ratkaisuja tarvittaisiin. Télla tavoin toteutettuna
keskustelut olivat hedelmallisia ja tuloksellisia, minka lisdksi ne tukivat menestyksekkaasti asu-
misyksikoiden ja omaisten vilistd yhteistyotd. Onnistumisen kannalta merkittavaa oli, ettd
keskusteluissa keskityttiin yksinomaan paahenkilon asioihin, ei yleiselld tasolla yksikon hen-
kilokunnan ja vanhempien yhteisty6hon. Yksiloon keskittyminen antoi tyoskentelylle selkeita
yhteisid tavoitteita, joiden punaisena lankana oli padhenkil6n itsensd maarittelema hyva elama.
Kokemusten mukaan YKS-tyoskentely tuki perheiden ja ammattilaisten keskindista keskustelua
ja yhteisymmarryksen syntymisté ja yhteisten tavoitteiden eteen tyoskentelya.
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Laheisten ja tyontekijoiden keskustelut voivat jaada “kierteeseen’, jossa laheiset ja tyontekijat
vastuuttavat vuoroin toisiaan siitd, minka asioiden tulisi hoitua asumisyksikosté kasin ja mista
mahdollisesti vanhempien tulisi vastata. Yksilotasolle vietynd, yhdessd nuoren kanssa keskus-
teltaessa kuullaan suoraan nuorelta, mitka asiat hianelle ovat tirkeitd ja voidaan yhdessé pohtia,
miten nditd asioita voidaan yhteisvoimin edistda ja mahdollistaa. Keskeistd on paasta irti vastuu-
ja tyonjakokeskusteluista yleiselld tasolla ja keskittyd tekemédn yhteistyotd ja etsimddn ratkai-
suja yksilo kerrallaan. Yksilokeskeisen suunnittelun tarkoituksena ei ole sysdta kaikkea vastuuta
sen enempad asumisyksikoille kuin ldheisillekddn, vaan haastaa paahenkilon arjessa keskeisesti
lasna olevat tahot yhdessa pohtimaan, millaisia ratkaisuja asioihin voidaan l6ytda ja mitd kukin
yhdessi ja erikseen voi tehdé yhteisen padmaérén, henkilon hyvin elamén, edistimiseksi.

Hankkeen tulokset toivat vahvasti esille sen, ettéd tarvitaan lisdd tutkimusta sosiaalipal-
velujen vaikuttavuudesta. Osa palveluja kdyttavistd kehitysvammaisista ihmisistd ja per-
heistd olisi oikeutettu apuun, jota he eivit koe tarvitsevansa. Vastaavasti he eivit saa sitd
apua ja tukea, joka auttaisi juuri heitd. Tarvitaan enemman panostusta yksilollisten avun ja
tuen tarpeiden selvittdmiseen ja niiden konkretisointiin niin, ettd keinot avun ja tuen tar-
peisiin vastaamiseksi valitaan oikein. Tarvitaan myds joustoa palvelujen ja tuen jarjestami-
sen tapoihin niin, ettd ihmiset voivat itse vaikuttaa siithen, milld tavoin heiddn elaméénsa
tukevat palvelut jarjestetddn. Palvelujen ja tukitoimien tuloksellisuutta ja vaikuttavuutta
tarkasteltaessa tulisi kiinnittdd aiempaa enemman huomiota kayttdjakokemuksiin ja siihen,
millaisia tavoitteita ihmiset omassa elaméssdén itselleen asettavat ja miten palvelut ja tuki-
toimet onnistuvat tukemaan ihmisid ndiden tavoitteiden saavuttamisessa. =
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