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Sosiaali- ja terveysministeriflle

Sosiaali~ Jja terveysministerid asetti 27.4.1987 tydryhmdn
selvittdmisin, miten yleisiid sosiaali- Ja terveydenhucllon
palveluita voitaisiin nykyistd enemmén kdyttdd kehitysvam-



maigten huollon jarjestimiseksi. Tehtidviansi tdyttidmiseksi
tydryhman tuli mm.:

- arvioida, mitd ovat yleisten palvelujen kéytdn es-
teet kehitysvammaisten tarvitsemien palvelujen
osalta;

- selvitt#s, mita laitostoiminnan hajauttaminen ja
korvaavien asumispalvelujen jarjestaminen peruskun-
nassa edellytt## sosiaali- ja terveydenhuollon pal-

veluilta;
- gelvitt#i, miten palveluita tulisi kehittadsd, etta

vleisten palveluiden ensisijaisuus kaytdnnossd to-
teutuisi: '

- gelvittdid, miten erityishuoltopiirin kuntainliitto-
jen toimintaa tulisi kehittdd sosiaalihuollon eri-
tyispalveluita jarjestettdessd ja mika olisi kun-
tien ja kuntainliittojen tarkoituksenmukainen teh-
tdvajako. '

Selvitysten pohjalta tySryhmdn tuli tehdd ehdotuksensa lain-
gaadints- ja mahdollisiksi muiksi toimenpiteiksi.

Sosiaali- Jja terveysministerid nimesi tydryhm#n puheenjohta-
jaksi vs. vanhempi hallitussihteeri - Mervi virtasen
sosiaali- ja terveysministeridsta, varapuheenjchtajaksi apu-
laisosastopdidllikkd Helena Hiilan sosiaalihallituk-
sesta ja j4seniksi ylildakari Lars Mellinin l3skin-
tshallituksesta, vs. ylitarkastaja Kristiina He hkun
Uudenmaan l3ininhallituksesta, apulaisosastopasllikks Tors-
ten Widendin Suomen Kaupunkiliitosta, sosiaalijohtaja
Jaakko L uomahaar an Kannuksesta, ylil&skdri Juha-
ni Wikstroémdin Helsingin Yiiopistollisesta Keskus-
sairaalasta, puheenjohtaja Tapio S un i n Kehitysvammais-
ten Tukiliitosta, paikallisjohtaja Liisa Kokkosen
Ransanelikelaitoksen Alavuden paikallistoimistosta, piirin-
johtaja Lasse Wec k1 O + h + n Karkullan kuntainliitos-
ta ja piirinjohtaja Matti Hu oV i s en Kainuun erityis-
huoltopiirin kuntainliitosta. Ministerid tdydensi mydhemmin
tyéryhm#sd kutsumalla sen jéseneksi sosiaaliheuvos Heikki



Helmisen Kehitysvammaliitosta. TySryhm#én sihteeriksi
ministeri® kutsui ylitarkastaja Leena Matikan 50=
siaalihallituksesta. Tyéryhm& kutsui asumisjaoston sihtee-~
riksi yleissihteeri Ritva Pe l tosaran Kehiltysvam-
maisten Tukiliitosta.

Tyéryhm#n tuli saada ty®nsa valmiiksi 30.4.1988 mennessd,
mutta se sai pyynndsti jatkoaikaa 31.10.1988 saakka. Tydryh-
m3 otti nimekseen Kehitysvammainen kuntalaisena -tyCryhma.

Tyédryhmd kuuli seuraavia asiantuntijoita: ylitarkastaja
Jaakko Ellisaari sosiaalihallituksesta, tutkija
Pentti K o l a r i Kehitysvammaliitosta, ylitarkastaja An-
ne Metsola sosiaalihallituksesta, arkkitehti Oiva-
Antti M 4 k i, jaostopddllikk® Marjatta Poh janpalo
Kansaneldkelaitoksesta, apulaisosastopddllikkd Kari
Pylkkadnen laskintShallituksesta, ylitarkastaja Kyl-
1ikki R u s a m a sosiaalihallituksesta, ylilaskari Heikki
T a 1 a lasdkintshallituksesta ja ylitarkastaja Sirpa T a s-
¥ inen sosiaalihallituksesta.

Tehtavinsid tayttédmiseksi tydryhmd selvittd kehitysvammaisten
palveluia ja palvelutarvetta tarkemmin neljissd ns. koekun-
nassa. N#issi kunnissa on suoritettu asiakashaastattelut ja
tutustuttu kunnan palvelutilanteeseen tydryhmdn tekemilld
kuntakdynneilld. Lis#ksi tyéryhm& on tutustunut Uudenmaan
erityishuoltopiirin j&rjestamiin asumispalveluihin Hyvin-
k381l4.

Ty&ryhmd on tydskennellyt kahdessa jaostossa. Asumispalvelu-
ja selvittényt jacsto on pitanyt g kokousta ja yleisii pal-
veluja selvittinyt jaosto 18. TySryhmdn vhteisid kokouksia
on pidetty 6 kertaa. )

TySryhmin saaman kdsityksen mukaan kuntien vleiset palvelut
ovat my®s kehitysvammaisten saatavilla. Kaikkia tarvittavia
palvelumuotoja ei kuitenkaan ole saatavilla riittdvésti, ei-
k4 kehitysvammaisten tarpeita tunneta kunnissa niin hyvin



kuin olisi tarpeen. Eriytetty organisaatio ja lainsadddnto
vaikuttavat siihen, ett# kehitysvammaisten tarpeet tunnetaan
kunnissa huonosti. TySryhmd ehdottaakin kehitysvammalaista
luocpumista ja muun lainsd&dinndn voimakasta kehittdmista.
TySryhmd ei ole tehnyt kKultuurin ja vapaa-ajan jarjestimi-
gsestd ehdotuksia, koska se ei ole kuulunut tyOryhmdn toimek-
gsiantoon. Tydryhmd pit#a kuitenkin térkednd, ettd kehitys-
vammaisten palvelutarpeita kunnassa tarkastellaan kokonai-
suutena ottaen sosiaali- ja terveyspalvelujen lis&ksi huo-
micon koulutoimen, kulttuurin ja vapaa-ajan palvelujen jdr-
jestaminen, jotta kehitysvammainen voigi eldd kuntalaisena

taysipainoista eldmad,

Saatuaan tyénsd paidtdkseen tydryhmd jattaa kunniocittavasti
muistionsa sosiaali- ja terveysministeridlle.

Helsingiss& 31.10.1588

Mervi Virtanen

Kristiina Hehku Jaakko Luomahaara
Heikki Helminen Lars Mellin
Helena Hiila Tapioc Suni

Matti Huovinen Torsten Widen

L.iisa Kokkonen Lassa Weckroth

Ritva Peltosara

Leena Matikka
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1. JOHDANTO

Kehitysvammaisuutta on médiritelty eri tietoperustalta pai-~
nottaen miirittelyssid niitd tekijoita, jotka kunakin ajan-
kohtana ovat vaikuttaneet voimakkaimmin yhteisdn yleiseen
ihmiskisitykseen ja kisitykseen vammalsuudesta. Kehitysvam-
maisuus on nahty synnin palkkana, parantumattomana sairaute-
na, vhteiskuntaa uhkaavana rappeutumisen 6ireena, eldmdn mo-
nimuotoisuuden ilmentym#nd jne. Kehitysvammaiset ihmiset
ovat saaneet erilaisen leiman eri aikakausina. Té&m& leima on
vaihdellut vhteisén vammaisuuskdsityksen mukaan. Myos Reinot
kehitysvammaisten auttamiseksi ovat saaneet eri sisdltsja
sen mukaan, minkdlaiseen tietdmykseen ne on ankkuroitu.

viime vuosina k4sitys kehitysvammaisesta kehittyvdnd ihmise-
na - oman eli#mdnsi subjektina - on saanut yh#& enemmdn jalan-
sijaa. Samalla poikkeavuuden korostus on vaistynyt ja ollaan
siirtymidssd vammakeskeisestd suunnittelusta tarvekeskeiseen
suunnitteluun. Yksiléiden ominaisuuksista ldhtevd vammaisuu-
den m#drittely on vdistymdssd myds lainsdddinndssa. Palvelu-
ja suunnitellaan sellaisiksi, ettd ne tukevat vammaista ha-
nen toimintajirjestelmdssd#n, lisddvat hidnen toimintamahdol-
lisuuksiaan yhteiskunnassa ja ennenkaikkea h&nen cmassa eli-
nympiristdssisn ja sosiaalisissa suhteissaan. Huomio on t3l-
18in siirretty vksilépainotteisesta (vammaisen vksilédllisten
cminaisuuksien muuttamisesta) tydskentelystd toimintaorien-
toituneeksi tydskentelyksi. Tydn kohde ei ole enaid asiakas,
vaan asiakas osana omaa toimintajarjestelmddnsd, jonka kaut-
ta hdn liittyy yhteiskuntaan ja ldhiyhteisodn.

Kun vksild nahd##n osana toimintajdrjestelmddnsd, on vha il-
meisempdsd, ettd hidnen oikeutensa yhteiskunnan Jjédsenyyteen
tunnustetaan eri tasoilla. Miten kehitysvammaisten oikeudet
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kuntalaisena ja ihmisend yleensdkin toteutuvat, on valittu
tySryhmdn tarkastelun erddksi lahtdkohdaksi.

Sosiaalipalvelujen jarjestimisen erdind perusperiaatteina on
hyvaksytty asiakkaiden omien vaikutusmahdollisuuksien lisda-
minen ja osallistuminen itseddn koskevaan paddtdksentekoon.
Myds kehitysvammainen on siirtymdssa kehitysvammatydn ocbjek-
tista subjektiksi. Sama Kehitys on n&htdvissa kehitysvam-
maigten suhteessa lihiomaisiin. Kun kehitysvammaisten omai-
set ovat tihin asti edustaneet asiakkaan ndkdkulmaa ja toi-
mineet siten myds kehitysvammaisten puolestapuhujina, ovat
kehitysvammaiset ottamassa paikkaansa myods t#11l4 alueella.
Kehitysvammainen ja h#nen toimintansa aletaan mieltdd yhtei-
sén voimavaraksi. Kehitysvammaisille tarkoitettuja palveluja
ei endd pidetd yksinomaan yhteiskunnan yhteisten voimavaro-
jén uhrauksena apua tarvitseville.

Toisena tarkastelulshtskohtana voidaan pitdd sitd, miten
kunta on palvelukokonaisuudessaan ottanut huomicon kaikkien
kuntalaisten tarpeet, myds kehitysvammaisten erityistarpeet.
Tedryhmid on pyrkinyt selvittémddn, kuinka kunta on tiedosta-
nut kehitysvammaisten kuntalaisten avuntarpeen tavallisissa
elim#n perusasioissa.

Kehitysvammahuollon historiallinen kehitys, joka on johtanut
kohderyhmén erityistarpeista- ldhtevdn palveluorganisaation
luomiseen erityishucltopiirikohtaisesti, on tyéryhmén Kési-
tyksen mukaan saattanut osaltaan vaikuttaa kehitysvammaisten
"unchtamiseen" kunnan yleisii palveluja suunniteltaessa. Jos
ndin on, niin t#114 asialla on merkitysta sekd arvioitaessa
kehitysvammaisen tasa-arvon toteutumista kunnallisten palve-
lujen k#yttajind, ettd arvioitaessa palvelujdrjestelmdn tar-
koituksenmukaisuutta ja auttamistoimenpiteiden vaikuttavuut-
ta.

T4ssd muistiossa kuvataan lyhyesti kuntien ja kuntainliitto-
jen jarjestdmia sosiaali- jJa terveydenhuollon palveluja,
joiden tarjoamisella on ajateltu autettavan kehitysvammaista
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ja h#nen perhettddn toimimaan vhteisdssd vyhdenvertaisena
kansalaisena, elamd#n tavallista eldmdd. Palvelukokonaisuut-
ta lahestyt##n kdyttajdn nsdkokulmasta tarkastellen erikseen
lapsiperheiden k#yttamid palveluja sekd ailkuisten k8yttémid
palveluja. Aikuisten tarvitsemissa palveluissa on p&adhuomio
kiinnitetty asﬁmisen jérjestdmiseen.
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2. SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON PALVELUT KUNTIEN JA
KUNTAINLIITTOJEN TOTEUTTAMINA

Kuntalaiset voivat kidyttdid yleisis kaikille tarkoitettuja jJa
kaikille avoimia palveluja, kuten terveyskeskuspalvelut tai
lasten paivdhoito. Osa palveluista, Kuten kehitysvammaisten
erityishuollon palvelut, lastensuojelu, paihdehuclto jne.,
on kohdennettu tietylle rajatulle palvelujen kayttiajsdkunnal-
le.

Kunnan yleisten palveluiden tulee olla myds kehitysvammais-~
ten kdytettidvissi. Yleiset palvelut on kuitenkin usein suun-
niteltu ajatellen ns. keskivertokansalaisia ja tidstd syysta
kehitysvammaiset eivat aina ole voineet hyotyd jarjestetystad
palvelusta, vaikka palvelujen jérjestdjéd el olisikaan aset-
tanut estetti kehitysvammaisten osallistumiselle. Egimerkik-
si kirjastopalveluista hy&tyivat aikaisemmin pidasiassa lu-
kutaitoiset henkildt. Toisaalta yleisten palveluiden ja eri-
tyispalveluiden rinnakkainen tarjoaminen on antanut mahdol-
lisuuden palvelujen Kkehittidmiseen rajatulle joukolle. Kun
kehitysvammaisia varten olli suunniteltu pdivdhuoltolatoimin-
ta, saatettiin lasten pdivdhoitoa aluksi kehittdd vain ta-
vallisten lasten paivahcidcﬁ tarpeita vastaavaksi. T&m& joh-
ti siihen, etti lasten pdivahoidon henkildkunnan koulutustsa,
henkildkunnan m#srss, tiloja ja toimintaideaa suunniteltaes-
sa ei riittividsss mdsrin ~ joskus ocllenkaan - ajateltu, mi-
ten vammaiset lapset tulevat hoidetuksi.

2.1. Sosiaali- ja terveydenhucollon palvelujen
lainssiadidntdpohja ja jarjestédmisperiaatteet

Sosiaalihuoltolaki (710/1982), kansanterveyslaki (66/1972)
ja laki kunnallisista yleissairaaloista (561/1965) antavat
pohjan yleisille sosiaali- ja terveyspalveluille.

Sosiaalihuoltolain perusteella kunnan on huolehdittava so-
siaality®n, Kkasvatus-~ ja perheneuvonnan, kotipalvelujen,
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asumispalvelujen, laitoshuollon ja perhehoidon Jjé&rjestami-
sestsd. Lisdksi kunnan tehtidvénid on lasten ja nuorten huol-
lon, lasten paivdhoidon ja erdiden muiden sosiaalipalvelulen
jarjestéminen. Sosiaalityd muodostaa perustan myds erityis-
palvelujen antamiselle.

Kunnallisen terveydenhuollon palvelut on porrastettu sen mu-
kaan, mik4 kulloinkin on potilaan tarvitsemien palvelujen
antamiseen vaadittava lidketieteellisen osaamisen taso. Pe-
rustason palveluista (perusterveydenhuolto, kansanterveys-
tyd) huolehtivat terveyskeskukset. Toiminta on 4yleensa
vleislaskarijohtoista. Suurissa terveyskeskuksissa on lisdk-
si erikoislaskirijohtoista toimintaa, Jjosta kuitenkin osa
voidaan lukea my®s perusterveydenhuoltoon kuuluvaksi. Ter-
veyskeskuksessa voidaan lisdksi tarjota erikoistason palve-
luja konsultoinnin kautta tai sopimuksin (esimerkiksi ront-
genla#kirin palveluja). Erikoistason palvelut (erikoissai-
raanhoito) on vuorostaan sairaanhoitolaitosten asiana Ja
roiminta on sainndnmukaisesti erikoislédkidrijohtoista. Eri-
koishoidon jdrjestémisestda vastaavat siten, paitsi erdit
suuret terveyskeskukset, aluesairaalat, mielisairaalat, kes-
kussairaalat ja yliopistolliset keskussairaalat. Sen lis&ksi
erityistason sairaanhoito on keskitetty nimenomaan yliopis-
tollisiin keskussairaaloihin, ja erityisti asiantuntemusta
vaativa erityistason hoito (esimerkiksi elinsiirrot) rajoi-
tetaan yhteen tai muutamaan yliopistolliseen keskussairaa-
laan. Yksityissektorilla potilaalla on mahdollisuus sivuut-
taa perustason palveluja hakeutumalla suoraan erikoistason
palvelujen piliriin. Potilas siirtyy muutoin vyleensd lahet-
teelld perusterveydenhuollosta erikoissairaanhcitoon. Ter-
veydenhuollon yleisia porrastusperiaatteita noudatetaan
lucnnollisesti my®s kehitysvammaisten terveydenhuollon pal-
veluja jé&rjestettdessa.

Kehitysvammaiset ovat voineet yleisten palveluiden lisdksi
kdyttad kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain (Ke-
hitysvammalaki 519/1977) nojalla jarjestettdvia palveluita,
joita ovat mm. tutkimus, terveydenhuolto, opetus, chjaus ja
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toiminnallinen valmennus, tydtoiminnan ja asunisen jarjesta-
minen, vyksildllinen hoito ja huolenpito, perheenjdsenten
neuvonta ja ohjaus sekd kehityshdirididen ehk&8isy. Ennen ke-
hitysvammalain voimaantuloa jédrjestettiin kehitysvammaisten
tarvitsemaa laitoshoitoa usein mielisairaanhoidon yhteydes-
sd. T4st4d syystid mielisairaaloissa on hoidettavana edelleen
noin 900 kehitysvammaista, jotka eivdt ole psykiatrisen hoi-
don tarpeessa; Tata hoitoa sddtelee mielisairaslaki
(187/1952}.

vuoden 1988 alusta voimaan tullut laki vammaisuuden perus-
teella jirjestettidvista palveluista ja tukitoimista
(380/1987) on tuonut myds kehitysvammaisille uusia mahdolli-
suuksia ja tdllid tavalla sosiaalihuoltocn uuden tilanteen.
Erityisesti kuljetuspalvelut, tulkkipalvelut, henkilékohtai-
sen avustajan ja palveluasumisen Jérjestéminen tulevat tdy-
dentimasn kehitysvammaisten k#ytéss& olleita palveluja ja
siten parantamaan heidén elinolojaan.

Edellsd mainittuun ns. vammaispalvelulakiin sisdltyv& kunnan
erityinen jarjestimisvelvollisuus erdiden palvelujen osalta
koskee myds monia kehitysvammaisten tarvitsemia valttamdttsd-
miid palveluja. Naitd ovat vaikeavammaisille jarjestettdvat
asunnon muutostydt sekid asuntoon kKuuluvat vdlineet ja lait-
teet tai naiden korvaaminen 1.1.88 lahtien, kuljetuspalvelut
ja palveluasuminen 1.1.92 ldhtien ja tulkkipalvelut 1.1.94
l4htien. Erityinen jdrjestidmisvelvollisuus merkitsee valtion-
osuuden kannalta sitd, ettd kunta saa ndihin palveluihin Ja
kustannuksiin valtionosuuden vaikka niita ei olisikaan si-
sallytetty l3ininhallituksen vahvistamaan toteuttamissuunni-
telmaan. Sosiaalihallitus on antanut ohjeet vammaisuuden pe-
rusteella jérjestettidvista palveluista ja tukitoimista (Vam-
maisuuden perusteella...) ja valmistelee asiaan liittyvadia
opasta, joka ilmestyy wvuoden 1989 alussa (Vammaispalvelua
kuntalaisille).

Vammaispalvelulain tal -asetuksen tavoitteet, sidnndkset tai
perustelut eividt sulje pois mitdan vammaisryhmdsa, edivat
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my®skadn kehitysvammaisia. N&in ollen niiden kehitysvammais-
ten henkildiden, jotka tdyttivat lain ja asetuksen edelly-
tykset, asuminen voidaan jérjest#d vammaispalvelulain nojal-
la. Vammaispalvelulain 8 §:n 2 momentissa tarkoitsttu eri-
tyinen jarjestiémisvelvollisuushan koskee vain vaikeastl vam-
maisia ja asumispalvelujen osalta vain niitd, jotka eivdt
- ole jatkuvan laitoshoidon tarpeessa. Kaksi vammaisia henki-
18its koskevaa lakia mahdollistaa kuitenkin, erityisesti kun
kehitysvammalakia toteuttavat pddosin erityishuoltopiirien
kuntainliitot ja vammaispalvelulakia kunnat, sen, ettd jat-
kossakin eri syistad kehitysvammaiset henkildt voivat jJoutua
eriarvoliseen asemaan eri lakeja tulkittaessa. (Ministeri Ha-
losen vastaus eduskunnalle 1974/01/88.)

Laiskintshallitus on antanut yleiskirjeellddn (Nro 1823) ter-
veydenhuollolle chjeet ladkinndllisen kuntoutuksen jarjesta~
misestsd. Sitd j&rjestetadn lsdketieteellisin perustein jJa
potilaskohtaisesti laaditun kuntoutussuunnitelman mukaisesti
osana potilaan muuta hoitoa. Terveyskeskusten, mielenter-
veystoimistojen ja sairaanhoitolaitosten on jokailsen osal-
taan toteutettava la&kinndllista kuntoutusta. Ladkinnallinen
kuntoutus koskee kaikkia ikdryhmii ja sitd toteutetaan kai-
killa lasketieteen erikoisaloilla. Terveydenhuolto vastaa
myds kKehitysvammaisten lddkinndllisesta kuntoutuksesta lai-
toshoidossa olevia lukuunottamatta.

2.2. Palvelujen suunnittelu- ja rahoitusjdrjestelmd

Sosiaali~ ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuu-
desta annettu laki (SVOL 677/1982) muodostaa perustan sille,
ettsd kuntien ja Kkuntainliittojen jérjestamiin palveluihin
saadaan sekd sosiaali- ettd terveydenhuollossa vhtd suuri
kunnan kantokykyluokan mukainen valtionosuus. Kun valtiono~
suuden saamiseksi edellytet#dn toteuttamissuunnitelmien vah-
vistamista lidninhallituksissa vuosittain, tulee palvelujen
suunnitelmallinen vhteensovittaminen mahdolliseksi l&&nita-
solla.



SVOL~lainsidadinnén voimaantulo vuonna 1984 ei merkinnyt ko=
vin suuria muutoksia kehitysvammahuollon toteuttamiseen,
koska kehitysvammalain mukaan toiminut suunnittelujidrjestel-
m& muistutti hyvin paljon tuolloin voimaantullutta jarjes-
telmdd. Kehitysvammahuollon toteuttamiseksi laadittiin vuo-
sittain oma valtakunnallinen suunnitelma ja erityishuolto-
piirit laativat omat suunnitelmansa. Valtionosuus toimintoi-
hin saatiin kuntien kantokykyluokituksen mukaan. Merkittavad
ero kuntien kannalta oli siind, ettid kunnat eivdt saaneet
kehitysvammahuoltoon wvaltionosuutta suoraan, vaan niiden
jarjestama toiminta oli sisdllytettava erityishucltopiirien
viisivuotissuunnitelmiin., Erityishuoltopiirien kuntainliitot
poikkesivat toisistaan siind, kuinka paljon ne kannustivat
tai hyviksyivdt kuntien jarjestimdd toimintaa oman toimin~
tansa chella. Nyt kun kunnat ja kuntainliiteot ovat yhdenver-
taisessa asemassa l##ninhallituksiin ndhden esittdessasn ke-
hitysvammahuollon valtionosuuteen oikeuttavan toiminnan 1li-
séresursseja; on koordinaatiotehtdvid siirtynyt l&&ninhalli-
tuksille.

Kunnan sisilli kehitysvammahuolto resurssitarpeineen on o0sa
sosiaalitointa ja yhdenvertaisessa asemassa valtionosuuden
osalta muiden sosiaalipalvelujen kanssa. Historiallinen ke~
hitys on johtanut vaiheeseen, jJjossa kehitysvammaisten tar-
vitsemia palveluja voidaan kunnassa tarkastella osana kunnan
palvelukokonaisuutta sen sijaan ettd ne ndhtiisiin osana ke-
hitysvammaisten erityishuollon kokonaisuutta. Tédma kehitys
on kuitenkin vasta alullaan. Mutta selvdd on, etta kehitys~-
vammaiset ovat tulossa entistid enemm&n huomioiduksi suunni-
teltaessa kunnan yleisii sosiaalipalveluja sek# eri vammais-
ryhmille tarkoitettuja palveluja. '

Jasenkunnilla on mahdollisuus vaikuttaa erityishuoltopiirin
kuntainliiton samoin kuin terveydenhuollon ja muiden sosiaa-
lihuollon kuntainliittojen jirjestémien palvelujen suunnit-
teluun ja sovittaa yhteen kunnan omat palvelut ja kuntain-
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liittojen palvelut kuntalaisten kannalta hyvéksi palveluko-
konaisuudeksi. Kuinka hyvin t#ssd on onnistuttu, voidaan
parhaiten arvioida palvelujen kdytt&jien ndkdkulmasta.

2.3. Sosiaali- ja terveyspalvelujen laajuus

Sosiaali- ja terveydenhucllon suunnittelua ja valtionosuutta
koskevan lain eli SVOL:n mukaisen toiminnan eri tehtdvaryh-
mista aiheutuneet kokonaiskustannukset olivat wvuonna 1985
29.5 miljardia markkaa.

Téstd summasta oli kansanterveystydn kiyttdkustannusten
osuus 7.5 miljardia, sairaanhoitolaitosten 10.3 miljardia ja
sosizalipalveluijen samoin 10.3 miljardia markkaa. Kansan-
terveysty®n nettokustannukset asukasta kohti vuonna 1983
olivat 1 341 mk ja sosiaalipalvelujen 1 741 mk.

Sosiaali-ja terveydenhuollon varsinaiseen henkilékuntaan
kuuluvia virkoja oli vucden 1986 lopussa yhteensd 193 570.

TAULUKKO 1. Sosiaali- ja terveydenhuollon virkojen madréan
kehitys vuosina 1986 =~ 1993

Tehtiviaryhma Virkoja
1986 1988 1993

Sosiaalipalvelut 88 768 05 516 111 646
Raittiustyd ja alkoh. - 582 592
Ymparistdterveydenh. 1 946 1 763 1 863
Kansanterveystyd 48 475 50 196 54 680
Sairaanhoitoclait. 54 381 535 926 59 200
Yht. 193 570 203 983 227 981

Voimassa olevan valtakunnallisen suunnitelman mukaan jakau-
tuvat esitetyt uudet virat viisivuotiskaudella 1989 - 1593
taulukon 2. osoittamalla tavalla.
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TAULUKKO 2. Virkojen lis#ys tehtdvdryhmittiin vuosien
1889 - 1993 aikana

Tehtédvdryhmi Uugia virkoja %
Sogsiaalipalvelut 16 130 67
Raittiustyd ja alkoh. 10 -
Ympiristiterveydenh. 100 -
Kansanterveystyd 4 484 19
Sairaanhoitolait. 3 274 14
¥ht. 23 998 160

Kehitysvammahuollon neuvottelukunnan kerdémien tletojen mu-
kaan erityishuoltopiirit (Helsinki mukaanluettuna) kayttivat
vuonna 1987 kehitysvammahuoltoon noin 1,1 miljardia markkaa.
Samana ajankochtana erityishuoltopiireissé oli henkildkuntaa
yhteensa 7 100, josta 876 oli yksityisissd toimintayksikdis-
sa. (Tietoja erityishucltopiirien taloudesta ja palveluva-
rustuksesta vuosilta 1987 -~ 1988, Kehitysvammahuollon neu-
vottelukunta)

Verrattaessa kehitysvammahuollon kustannuksia sosiaalipalve-
lujen kokonaiskustannuksiin havaitaan niiden mucdostavan
noin 10 %:n osuuden. Kuntien ja kuntainliittojen kehitysvam-
mahuoltoon kiytetyt virat puolestaan ovat noin 7 % sosiaali-
palveluvirkojen kokonaism&drdsta.

Kehitysvammahucllon toiminnan laajuutta voidaan kuvata myds
hoitopaikkojen m##r#llsa. Taulukossa 3 on esitetty hoitopaik-
katilanne vuonna 1987 (Kehitysvammahuollon toimintayksikot
1688, Sosiaalihallituksen julkaisu}.

Kun kehitysvammaisia arvioidaan olevan koko maassa noin
32 000, havaitaan taulukosta 3, ettd vain noin viidesosalle
heistd on tarjolla Kkehitysvammahuollon laitos- tai asumis-
paikka. '
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TAULUKKO 3. Kehitysvammahuollon hoitopaikat l&#neittain
vuonna 1987

Ympédrivuorckautinen toiminta

Li&ni Keskuslaitokset Muut Asumis- Yht.
laitokset yksikdt
Uudenmaan l&&ni 854 157 284 1 285
Turun ja Porin
ladni 715 80 242 1 047
Hameen l&dni 757 169 173 1 099
Kymen ld&ni 385 6 108 499
Mikkelin la&ni 419 127 80 626
Kuopion l&ani - 79 75 154
Pohjois-Karjalan
li8ndi 194 55 g2 331
Vaasan l&ani 300 30 113 443
Keski-Suomen
l144ndi 268 52 113 433
Oulun l&a3ni 419 141 102 662
Lapin laani 284 25 102 411
Ahvenanmaa - - 25 25
Yhtzensa 4 385 g31 1 499 7 025
Pdividhuollon toimintayksiksot
Lddni Toiminnan padsisdltd Yht.
Opetus Tyd Pdivdhoito Eritte-
lematta
Uudenmaan laiani 127 1 022 32 - 1 181
Turun ja Porin
14&8ni 148 772 30 - as50
Himeen l&3ni 103 755 26 - 884
Kymen ldini 20 276 - 121 417
Mikkelin l&38ni - 175 13 a5 283
Kuopion la&ni 22 276 - 55 353
Pohjois-Karjalan -
ld&ni - 175 16 - 191
Vaasan l1laani 36 573 - 65 674
Keski-Suomen
laani 46 368 - 20 434
Quliun l1&&ni 50 635 72 - 757
Lapin l&8ani 17 314 119 10 460
Ahvenanmaa 10 25 - 20 55
Yhteensa 579 5 366 308 386 6 639




12

2.4. Lainsiaiddidntétilanteen arviointia

Kehitysvammalaki on toissijainen yleisiin lakeihin n&hden,
samoin er#isiin srityislakeihin kuten vammaispalvelulakl ja
ladkinndllistd kuntoutusta ohjaavat s#dddkset.

Yleisten sosiaalilakien uudistaminen 3ja uuden vammaispalve-
lulain sdstiminen ovat johtaneet tilanteeseen, jossa vanhem-~
pl vuonna 1978 voimaan tullut kehitysvammalaki on monelta
osin jadnyt p3sllekkdiseksi ndiden lakien kanssa. Toisaalta
kehitysvammahuoltoon on jdanyt toimintamuotoja, jcifa lain-
muutosten jidlkeen ei ensd kehitysvammalaissa mainita.

Kehitysvammalain 2 §:ssa sdidetdsn erityishuolteoon kuuluvis-

ta palveluista, joita ovat:

1) tutkimus, joka k#sittdi erityishuollon yksiléllisen suun-
nittelun ja toteuttamisen edellyttdmdt ladketieteelliset,
psykologiset ja sosiaaliset selvitykset sekd soveltuvuus-
kRokeet:;

2) terveydenhuolto;

3) tarpeellinen opetus, ohjaus sekd toiminnallinen valmen-
nus;

4) ty&toiminnan ja asumisen jérjestéminen sekd muu vastaava
vhteiskunnallista sopeutumista edistava toiminta;

5) henkildkohtaisten apuneuvojen ja apuvdlineiden.jarjestd-
minen;

6) yksildllinen hoito ja muu huolenpito;

" 7) henkildn aviopuclison, vanhempien ja muiden perheenjdsen-
ten, muun huoltajan tai hinelle muuten l&heisen henkildn
ohjaus ja neuvonta:;

8) tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluk-
sista;

9) kehityshdirididen ehkidisy; sekd

10) muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen

toiminta.

Ndiden palvelujen suhdetta yleisiin palveluihin tullaan tar-
kastelemaan yksityiskohtaisemmin.
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XUVIO 1. Erityishuoltopiirit
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Helsingin erityishuoltopiiri
Uudenmaan erityishuoltopiiri
Satakunnan erityishuoltopiiri
Varsinais-Suomen erityis-
huoltopiiri :
Eteld-H&meen erityishuclto-
piiri

Pirkanmaan erityishuoltepiiri
Kymen erityishuoltopiiri
Savon erityishuocltopiiri

08
0s
i0
11

12
13

Pohjois-~Karjalan erityis-
huoltopiiri

EtelZ-~ ja Keski-Pchjan-
maan erityishuoltopiiri
Keski-Suomen erityis-
huolteopiiri
Pohjois-Pohjanmaan erityis-
huoltopiiri

Rainuun erityishuoltopiiri
Lapin erityishuoltopiiri

Huom. Karkullan kuntainliitto jérjestdd erityishuoltoa ruotsin-

kielisille
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Kehitysvammalain 6 §:n mukaan maa on jaettu pddasiassa lad-
ninrajojen mukaan erityishuoltopiireihin, jotka on hallin-
nollisesti muodostettu ns. pakkokuntainliitoiksi. Ks. kuvio
1. Kaksikieliset ja ruotsinkieliset Kkunnat ovat lis&ksi ja&-
senind erityishuollon kuntainliitossa, Jjonka tehtdvdnd on
piirijacsta riippumatta jisenkuntiensa ruotsinkielisen vdes-
t#n erityishuollon jarjestéminen. Kehitysvammaisten erityis-
huollon toteuttamiseksi perustetut kuntainliitot ovat my&-
hemmin ottaneet holtaakseen my®s muita sosiaalihuollon teh-
tdvid sen mukaan, kun kunnat ovat padttineet ndihin toimin-
toihin osallistumisesta. N&it# tehtavii ovat mm. invaliidi-
huoltolain mukainen suojaty®, erityislastenkotitoiminta ja
padihdehuoclto.

Sosiaalihuollossa ollaan sils fultu vdhitellen vaiheeseen,
jossa kuntien Ja kuntainliittojen tehtdvdjakcoa joudutaan
tarkastelemaan tulevaa kehitysta vasten eri ndkSkulmista.
Erityisesti on viimeaikoina herattanyt keskustelua sosiaali-
huollon mahdollinen porrastaminen yleiSiin ja erityispalve-
iuihin samaan tapaan kuin terveydenhuollossa. Kunnan jdrjes-
tamien peruspalvelujen lisdksi luotaisiin eritylstd asian-
tuntemusta edustava sosiaalihuollon palvelujdrjestelmd, joka
vaatisi hallintomallikseen kuntainliittoa. Jos kehitysvamma-
huellon kuntainliitot muodostaisivat t#llaisen kuntainliit-
toverkoston, tulisi niiden siirt#3 peruspalvelunsa kuntien
jirjestettaviksi ja kehittsa tilalle sosiaalihuocllon eri-
tyispalveluja, jotka olisivat tarjolla periaatteessa kaikil-
le erityispalveluja tarvitseville - el pelkdstdan tietyille
erityisryhmille. Scosiaalihallituksen tySryhmd, Joka selvit-
teli kehitysvammahuollon kehitté&mistavoitteita, esitti tdmdn
asian selvittamistid (Kehitysvammahuollon kehitt8mistavoit-
teet, Sosiaalihallituksen julkaisu 11/86). Sosiaalibhallitus
on t#ltd pohjalta pyytényt erityishuoltopiirien kuntainliit-
toja yhdessd jisenkuntiensa kanssa selvittdmadn vuoden 1988
loppuun mennessd kuntainliittojen toimialan kehittdmistar-
peita ja keskindistd tehtdvdjakoa.
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Samanaikaisesti on vireilld erikoissairaanhoidon kuntain-
1iittojen tehtava- ja aluejaon uudistus, jonka yhteydessd
muodostetaan sairaanhoitopiirien kuntainliittoja. Ndaiden uu-
sien kuntainliittojen teht#vii mietittdessd on jélleen heré-
tetty kysymys sosiaalihuollon kuntainliittojen tehtdvien yh-
distédmisestd nyt muodostettaviin kokonaisuuksiin.

2.4.1. Kehitysvammalain mukaiset palvelut

T4dssd kappaleessa tarkastellaan kehitysvammalain 2 §:n mu-
kaisia palveluja siltd kannalta, voidaanko niitd jJarjestasd
muun lains#iddinnén perusteella.

1) tutkimus, joka kasittaa erityishucllon yksildllisen
suunnittelun ja toteuttamisen edellyttamat lasdke=
tieteelliset, psykologiset ja sosizaliset selvityk-
set sek# soveltuvuuskokeet;

Erityishuollon yksildlliseksdi toteuttamiseksi on luctu la-
kiin perustuva erityishuolto-ohjelmamenettely. Jokaiselle
erityishucllon tarpeessa olevalle henkildlle on erityishuol-~
lon johtoryhmén tal sen mddradamissa rajoissa toimintayksikdn
vastaavan johtajan hyvdksyttava erityishuolto-chjelma (34
§). Ohjelma, joka on tarpeen mukaan tarkistettava, on mah-
dollisuuksien mukaan laadittava vyhteistydssd asianomailsen
henkil®dn itsens& ja hdnen holhoocjansa tai muun hucltajansa
sekd sosiaalilautakunnan kanssa. Erityishuolto-ohjelma on
tae siini mainittujen palvelujen saamiseksi ja siihen tyyty-
mitsn asianomainen voi pyyt#d ldaninhallitukselta oikaisua
erityishuolto-ohjelmaan.

Erityishuolto~ohjelman laatimista edeltii yksiléllinen kun-
toutussuunnittelu, jchon sis#ltyvdt lidketieteelliset, psy-
kologiset, sosiaaliset ja muut tarpeelliset tutkimukset ja
selvitykset. N&m# kuntoutussunnitelmat laaditaan tavallises-
ti kehitysvammaneuvoloiden alueellisissa tyédryhmigsda. Tdmd
tydskentelytapa on koettu hyvaksi. vammaispalvelulain palve-
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lusuunnitelman tekemiselld haetaan  juuri té&mé&nkaltaisen
tytskentelyn hydtyd. Kasvatus- ja perheneuvoloiden tydsken-
telytapa muistuttaa niinik&dn erityishucllon kehitysvamma-

neuvolan ty®tapaa. Yhtym#kohtia 1l8ytyy myos erityispéivéhci-'
don tySryhmitydhdn Jja peruskoulussa koulutussuunnitelman
laatimiseen sekd tydvoimahallinnon kokoamaan asiakasyhteis-
tydhdn.

Eri suunnitelmien ja tydryhmien tydskentely on osittain
pddllekkidistd ja vaatli erdi hallintokuntien ja sektoreiden
valistd tiivista vhteistydti. Kovin monenlaisten eri suunni-
telmien laatiminen aiheuttaa sekaannusta. Rinnakkaista tydta
tapahtuu mm. l##kinndllisend kuntoutuksena toteutettavassa
kuntoutustutkimustydssi.

Erityisasiantuntemuksen kehittyminen edellyttidd ryhmatydtad,
johon voivat osallistua eri alojen asiantuntijat. Kuntain-
1iiton eriizksi tehtdvaksi voisikin tulla resurssikeskuksen
aikaansaaminen, Jjossa yhdistettdisiin eri tieteenalojen
asiantuntemus ja kehitelt#isiin ja kokeiltaisiin uusia kun=-
toutusmenetelmid. Tah#n menness4 kehitystd on estianyt re-
surssien yleinenr niukkuus. Kehitysvammahuollon yksildllinen
kuntoutussuunnittelu on tucnut esiin monia palvelujen kehit-
tamistarpeita, joihin ei ole kyetty vastaamaan, koska jo
pelkistddn peruspalvelulsta on ollut puute.

2) terveydenhuolto

Kehitysvammaisten terveydenhuoltc toteutuu piddasiassa nor-
maalin terveydenhuollon puitteissa. Poikkeuksen tekee lai-
toshuolto, jonka piirissd oleville kustannetaan terveyspal-
velut erityishuoltona. Kehitysvammaisia on kaikkiaan 32 000,
ja heist# 5 600 on laitoshoidossa. Vain osa t3ll3 hetkelld
laitoshoidossa olevista tarvitsee runsaasti la&karin tai
sairaanhoitajan tydpanosta. Olisikin selvitettavd terveys-
palvelujen hankkimista myts laitoksissa asuville terveyden-
huollosta. Vastuu suun terveydenhuollosta jakautuu samalla
tavalla. Laskintshallitus 3ja sosiaalihallitus selvittavat
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parhaillaan t#&mén toiminnan kehittdmist#. Nayttdd siltd ettd
korkeatasoisten palvelujen tuottaminen edellyttdd tydnteki-
j4n kuulumista toiminnan kehittdmisvastuussa olevaan hallin-
to-organisaatiocon.

Ongelmaksi on muodostunut yleisten terveyspalvelujen saami-
nen asuinpaikkakunnalta silloin, kun kehitysvammainen on si-
joitettu pitk#aikaisesti asumaan muualle kuin kotikuntaansa.
Kuntien ja kuntainliittojen v&lisid sopimuksia ei aina ole
maksujen osalta saatu aikaan. Pelkdstddn tédstd syystd ed
kuitenkaan ole aiheellista jatkaa terveyspalvelujen antamis-
ta erityishuoltona. Vrt. vanhainkodit.

3) tarpeellinen opetus, ohjaus sekd& toiminnallinen
valmennus

Cpetusta jarjestet#in erityishuoltona alle oppivelwvollisuu-
sikdisille sekd niille vaikeavammaisille, jotka eivdt vield
saa opetusta peruskoulussa. Oppivelvollisuusikaisten opetus
siirrettineen l&hiaikoina kokonaan peruskoulun hoidettavak-
si.

On - kuitenkin valttimdtdntd selvittidd, tarvitaanko muuhun
lainsisdantddn erityismainintoja kehitysvammaisten opetuk-
sesta, ennenkuin opetuksen jarjestémisvelvoite voidaan kehi-
tysvammalaista j&ttdd pois.

Kotihoidonchjaus on koettu erittdin tarpeelliseksi. Vastaa-
vaa toimintaa voidaan nyt jirjesti#d kuntoutusohjauksena wvam-
maispalvelulain ja terveydenhuollossa lddkinnallisend kun-
toutuksena.

4) tydtoiminnan ja asumisen jdrjesté@minen sekd muu
vastaava yhteiskunnallista sopeutumista edistivd
toiminta;

Tytdtoimintaa ja vajaakuntoisten tydllistamista selvittényt
Suojatydtoimikunta 1985 esittdd mietinntssdan (Komiteanmie-
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tint® 1987:59), ettd sosiaalihuocltolakiin otettaisiin sd&n-
nékset tydtoiminnan jarjestémisestd yksilén sosiaalisen toi-
mintakyvyn s#ilyttédmiseksi ja edistiZmiseksi. Ehdotuksen to-
teutuessa voitaisiin kehitysvammaisille nyt Jarjestettdva
tydtoiminta toteuttaa sosiaalihuoltolakiin perustuen. Samal-
la toimikunta on esittinyt nykyisin invaliidihuoltolain no-
jalla jiarjestetyn sucjatyén siirtdmistd tydvoimahallintoon.
Kehitysvammaisten tarvitsemaf asumispalvelut voidaan jérjes-
t433 sosiaalihuoltolain ja vammaispalvelulain perusteella.

5) henkilékohtaisten apuneuvojen ja apuvdlineiden jar-
Jjestéminen

Kehitysvammahuoltona on henkilékohtaisia apuvdlineitd kus-
tannettu vain laitoshoidossa oleville. Avohuollossa olevien
apuvidlineet hoidetaan terveydenhuollon kKautta. Toiminnassa
on ilmennyt puutteita. Tarkoituksenmukaista olisikin hoitaa
myds laitoksessa asuvien apuvédlineasiat lddkinndllisend kun-
toutuksena, jolloin asiakkaat tulisivat tasaveroiseen ase-
maan kotihoidossa tai asumishuollossa olevien kanssa.

Kehitysvammaisten tarvitsemien apuvidlineiden kehittamiseen
ei ole osoitettu riittivii voimavaroja. Apuvdlineiden kaytin
cpettamiseen ja erityisesti ymmi#rrysvammaa helpottavien apu-
valineiden suunnittelun tehostamiseksli tarvitaan eri alojen
asiantuntemusta, jota voisi kertyd esim. edell# kuvattudihin
resurssikeskuksiin.

Vastuu apuvdlineasioista jakautuu tdll& hetkelld hallinnona-
loittain siten, ettd lddkinndllisen kuntoutuksen apuvdli-
neistid vastaa terveystoimi ja muista pddasiassa sosiaali-
huolto. Apuvdlineryhmittdistd rajanvetoa koskevat suosituk-
set kdyviat 1ilmi Apuvidlineluettelosta (LaskintOhallituksen
anuvilinejulkaisut 5/1987).
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6) yksilsllinen hoito ja muu huolenpito

Tamdn otsakkeen alle kuulunevat laitoshoito ja perhehoito,
koska niitd ei ole t&ssia pyk#dldssid erikseen mainittu. Kehi-
tysvammahuollon kehitté&mistydryhma (Sosiaalihallituksen jul-
kaisu 11/1986) on esittinyt perhehoidon jarjestdmistd lahin-
nd lapsille ja nuorille ja aikuisten perhehoidon muuttamista
sosiaalihuoltolain tarkoittamaksi asumispalveluksi. Perhe-
hoitoa voidaan jarjestdd sosiaalihuoltolain ja lastensuoje-
lulain nojalla. My#s laitoshoitoa voidaan jirjestdd sosiaza-
lihuoltolain nojalla.

7) henkildn aviopuolison, vanhempien ja muiden per-
heenjidsenten, muun huoltajan tai h#nelle muuten 14~
heisen henkildén ohjaus ja neuvonta

Tassi madiritelty toiminta on vakiintumassa sopeutumisvalmen-
nus kidsitteen piiriin. Sopeutumisvalmennusta voidaan jédrjes-
t44 terveydenhuclleon piirissd mutta myds vammaispalvelulain
nojalla. Rajank#yntl kuntoutusohjaukseen on hiuksenhieno ja
kaytinndssid useln tarpeetonkin. Myés kasvatus~ ja perheneu-
volatoiminta kuuluu tdhdn kokonaisuuteen.

8) tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopal-
veluksista

Tiedotustoiminta rajataan t#ssid kehitysvammalain mukaisiin
palveluihin.

9) kehityshiirididen ehkdisy

Kehityshairididen ehkdisyyn liittyvd tyd on kehitysvammalain
nojalla jiadnyt vahiiseksi ja onkin huomattava, ettd se kuu-
luu luonnollisesti terveydenhuollon tehtédviin. Sosiaalihal-
lituksen yleiskirjeessd (A6/1984/va, s.10) todetaan, attad
kehitysvammahuollon tavoitteena on toimia yhteistydssd ter-
veydenhuollon kanssa sekd osaltaan auttaa perhettd saamaan
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tarvitsemaansa apua perhesuunnitteluun liittyvissad kysymyk-
sissa.

Ennen syntymdid sikiskaudella ja synnytystapahtuman yhteydes-
s aiheutuvien vaurioiden ehk#isy sikidssd Jja lapsessa on
maassamme kansainvilisestikin korkealla tasolla. Tulokselli-
sista toimenpiteistd mainittakoon keskosuuden ehk#éisypyrki-
mykset, vastasyntyneen hemolyyttisen taudin {thesus-tauti)
ehkdisy, kilpirauhasen vajaatoiminnan { hypothyreosis) var-
hainen toteaminen ja hoito, kehityshdirididen sikidkauden
alkuvaiheessa tapahtuva toteaminen esimerkiksi ultradsni-
tai lapsivesitutkimuksin, istukan toimintavajavuuden totea-
minen, tyttdihin suunnatut vihurirokkorokotukset (ehkdisevat
esimerkiksi vihurirokkoviruksen siki&kauden alkuvaiheessa
aiheuttamasta infektiosta mahdollisesti johtuvia sydénvau-
rioita tali kuulohdiriditi) sekid neljdssid lainissd kokeilu-
vaiheessa ocleva sikisiden erditid wvaikeita kehitysh&iridita
(vaikedita munuaisten, keskushermoston tai vatsaelinten kehi-
tyshdirisitd) paljastava raskaana olevaan naiseen kohdistuva
alfafetoproteiniseulonta.

Sucmessa perinteellisesti varsin Kattava 4ditiysneuvolajdr-
jestelmd tarjoaa edelleen hyvat mahdollisuudet kehityshdi-
rididen ehk#isyn toteuttamiselle. L&akintthallituksen &sket-
tdin antama ohjekirje terveyskeskusten ditiyshuollosta (oh-
jekirje nro 2/1988, 27.4.1988) varmistaa edelleen ditiys-
huoltomme hyvid tasoa ja antaa edellytykset toiminnan jat-
kuvaan kehittimiseen liasdketieteellisen kehityksen my&td. Oh-
jekirjeelld varmistetaan tutkimusrutiineja Jja yhteistyota
muun muassa erikoissairaanhoidon kanssa. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon jirjestimisestd wvuosina 1989 - 1993 koskevan
valtakunnallisen suunnitelman mukaan osoitetaan erikoissai-
raanhoidon piirissi lisdvoimavaroja léaketieteellisen gene-
tiikan palvelujen kehittdmiseen ja lapsivesi-/istukkatutki-
muksiin. Todettakoon vield, ettd Suomen terveyspolitiikan
pitksan aikavalin tavoite- Jja toimintachjelman mukaisesti
(Terveyttsd kaikille vuoteen 2 000) on tarkoitus edelleen vi-
hentd4 synnynn#isten kehityshairisiden ilmaantuvuutta muun
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muassa tehostamalla perinndllisyysneuvontaa ja vihentdmalla
altistusta haitta-aineille (esimerkiksi tupakka, alkoholl,
l3ikkeet, huumeet ja tydperdiset altistukset).

10) muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tar-
peellinen toiminta

Taman kohdan tulkinta edellytt#s erityishuollon konkretisoi-
mista, jotta voitaisiin m#dritelld sen toteuttamisen kannal-
ta tarpeellinen toiminta. Kdytdnndssa erityishuclto sisdltad
" hyvin paljon sellaista peruspalvelua tail -hoitoa, jota kehi-
tysvammaiset henkildt eivdt tarvitse Juurli vammansa takia
vaan siitd syystd, ettd ovat erityishuollon piiriss&d, kuten
ravintopalveluja, kuljetuksia erityishuoltoon jne. Kun esim.
pdivittdinen toiminta on erityishuoltona jarjestetty paiva-
keskuksissa, on selviid, ettd osallistuakseen toimintaan on
voitava kulkea pdivikeskukseen. Jotkut kehitysvammalset el -
vat kykene yksin liikkumaan joko liikuntavammansa takia tai
siitsd syystd, ettd eivat osaa vksin kulkea. Useimmiten pal-
velujen tarvitsijalta puuttuvat myds taloudelliset edelly~
tykset kuljetusten maksamiseen. Kehitysvammalailla onkin
turvattu palvelujen saantimahdollisuus s@dtamalla erityis-
hucllon saamiseksi tarvittavat kuljetukset maksuttomiksi.

2.4.2. Lains#idsnnén kehittdmistarpeet

Jos arviocidaan kehitysvammalain tarpeellisuutta puhtaasti
lains#addnndstsd kidsin, voidaan helposti todeta, ettd lidhes
kaikki nyt kehitysvammalain nojalla jérjestettavat palvelut
voidaan samansis#ltdisind jarjest#d muiden lakien perusteel-
ia. Poikkeuksen tekevidt aincastaan tydtoiminta ja kaikkein
vaikeimmin kehitysvammaisten oppivelvollisten opetus. Mutta
ndiden tehtidvien siirtamistd muuhun lainsdiddidntdén ollaan
valmistelemassa. Lis#dksi on selvitettivd vastentahtoisen
erityishuollon jarjestémistd, koska té&mén tehtivén tarpeel-
lisuus pohjautuu rikoslainsd&da&nndn kehitykseen ja erdisiin
terveydenhuollon lakeihin.
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TAULUKKO 4. Kehitysvammalain mukaisten palvelujen yhteydet

muihin lakeihin

Kehitysvammahuollon palvelu
RKVL, 2 §

Muun lain nojalla j&rj.
vastaava palvelu

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

tutkimus, joka k#sittdad
erityishuollon yksiléllisen
suunnittelun ja toteuttami-
gsen edellyttimiit liddketie-
teelliset, psykologiset ja
sosiaaliset selvitykset sekd
soveltuvuuskokeet

terveydenhuolto

tarpeellinen opetus, chjaus
sekd toiminnallinen valmen-
nus

tydtoiminnan ja asumisen
jadrjestéiminen sekd muu
vastaava yhteiskunnallista
sopeutumista edistdvad
toiminta

henkildkchtaisten apuneu-
vojen ja apuvdlineiden
jarjestéaminen

yksiléllinen hoito ja muu
huolenpito (laitoshuolto

- ja perhehoito)

henkilén aviopuclison, van-
henpien ja muiden perheen-
jdsenten, muun huoltajan
tai hidnelle muuten ldheisen
henkilén ohjaus ja neuvonta

tiedotustoiminnan harjoitta-
minen erityishucltopalveluk-
sista

kehityshidirisiden ehkdisy

10) muu vastaava erityishuollon

toteuttamiseksi tarpeelli-
nen toiminta

Vammaispalvelulaki 11 §

Kansantexrveyslaki

Laki kunnallisista
yleissairaaloista

Mielisairaslaki

(Peruskoululain muutos)
vVammaispalvelulaki 8 §

Sogiaalihuolteolaki 17 §
Vammaispalvelulakil 8 §
(Sosiaalihuoltolain
muutos tydtoiminnan
osalta)

Kansanterveyslaki 14 §
Laki kunnallisista
vleigsairaaloista 1 §
Sosiaalihuoltolaki
Vammaispalvelulaki 8 §

Sosiaalihuoltolaki 17 §

Sosiaalihuoltolaki 17 &
vammaispalvelulaki 8 §

Kansanterveyslaki 14 §

(kuntoutuschjaus ja

sopeutumisvalmennus)

(tulee tarpeettomaksi)

Kansanterveyslaki 14 §
Laki kunnall.yleissair.
Ty&terveyshuoltolaki

(tulee tarpeettomaksi)
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Taulukosta 4 havaitaan, ett# Kehitysvammahucltoon, joka on
osa sosiaalihucltoa, sisdltyy monia palveluja, Joiden jar-
jestimisvastuu olisikin terveydenhucllolla. Kun kunnan saama
valtionosuus sek# sosiaali-~ ettd terveydenhucltoon on yhta-
lainen, on kunnan n&kdkulmasta merkitysta 1dhinnd silli, mi-
ten palvelut cd organisoitu. Koska kehitysvammalain mukaiset
palvelut voidaan jo l&hes kokonaan jarjestda muun lainsad-
dinnén perusteella, tydryhmd ehdottaa, ettd

(1) kehitysvammalaki kKumotaan ja kehitysvammaisten tar-
vitsemat palvelut turvataan samanaikaisesti muiden
lakien kautta tehden niihin tarpeelliset muutckset
palvelutason sdilyttémiseksi ja edelleen kehittémi-
seksi.

Palvelujen tarvitsijalle ei mydskddn ole merkitystd silla,
onko palvelun jarjest#jénd kunta val kuntainliitto. Térkedm-
p44 on, ettd palveluja on saatavissa tarvetta vastaavasti ja
attid palvelut ovat laadukkaita. Palvelujen saatavuus ja laa-
tu puolestaan voivat olla hyvinkin tiukasti sidoksissa pal-
velujen tuottajaan. Palvelujen kdyttdjdn kannalta on ensiar-
voista, ettd hidn voli saada paivittdin tarvitsemansa perus-
palvelut liheltd kotiaan ja ettad hdn yleensaékin voi asua ko-
tiseudullaan. Tydryhmin mielesta

(2) sellaiset peruspalvelut, joita nykyisin jarjeste-
t43n kehitysvammalain nojalla kuntainliittojen toi-
mesta, tulisi siirt3a kunnan (tai kansanterveystydn
kuntainliiton) jarjestettdvdksi ja kuntainliittojen
+tulisi huolehtia sellaisten palvelujen jarjestami-
sestd, jotka edellyttavat suurta erikoistumisen as-
tetta ja monitieteistd tydskentelyd ja joiden jér-
jestéminen kunnassa ei ole mielekidstd esim. pienen
videstdpohjan takia.

Nykytilanteessa jokaisen kunnan on kuuluttava erityishuolto-
piirin kuntainliittoon (KviL 6 §). Kun kuntien maksuosuudet
on maaritelty palvelujen kaytdn mukaan, el kunta, joka ei
halua kuntainliiton palveluja k#yttaa, mydskddn Joudu kun-
tainliiton palveluista maksamaan. Kehitysvammalain valmiste-
luajankohtana oli tarpeellista velvoittaa Kunnat mukaan kun-
tainliittoihin, jotta kehitysvammahuollon palveluvarustus
_saatiin kehitettysd.
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TySryhmd esittds, etta

(3) sen jdlkeen kun tydryhmidn ehdotukset on toteutettu,
+41llainen kuntien "holhcaminen™ ei en&d ole perus-
teltua ja sosiaalihuoltoa koskevassa lainsddddnnds-
sd voidaan lucpua menettelystd, jolla kunta velvoi-
tetaan kuulumaan sosiaalipalvelua jarjestdviddn kun-
tainiiittoon.



25

3. KUNNAT KEHITYSVAMMAISTEN TARVITSEMIEN PALVELUJEN JARJES-
TAJINA

Tytryhmd perehtyi tarkemmin neljén kunnan tilanteeseen ta-
voitteena saada tietoja siitd, miten kehitysvammaisten pal-
velut on kunnassa jarjestetty yleisind palveluina, minkalai-
siin ongelmiin on térmétty ja kuinka niitd on pyritty rat-
kaisémaan. Kuntien valinnassa kiinnitettiin huomiota siihen,
ettd ne edustaisivat eri tyyppisi# kuntia elinkeinoraken-
teeltaan ja asukasmdiriltddn. Kunkin kunnan tilanteeseen pe-
rehtyminen tapahtui yhden pdivdn aikana. Tuolloin tydryhmad
sai kuulla Kunnan johtavien lucttamushenkil®iden ja viran-
haltijoiden selvitykset etuk&teen esitattyjen KkKysymysten
pohjalta. Tilaisuudessa oli mahdollisuus keskustella myds
kunnassa toimivien Kkehitysvammahuollon tydntekijdiden sekd
paikkakunnalla toimivan tukiyhdistyksen edustajien ja kehi-
tysvammaisten itsensd kanssa.

Keskustelu pohjautuli seuraaviin kysymyksiin:

1. Kehitysvemmaisten mahdollisuudet saada asunto omas-
ta kunnasta (my®s t#112 hetkelld laitoshoidossa
olevien osalta).

2. Kehitysvammaisten mahdollisuudet kdyttdd kunnan
jarjestidmid terveyspalveluita mielenterveyspalvelut
seki hammashuolto mukaanlukien.

3. Kunnan jérjestimdt tukipalvelut kehityvsvammaista
lasta kotona hoitaville perheille.

4. Kehitysvammaisten mahdollisuudet kayttaa kunnalli-
sia lasten pdivihoidon palveluita.

5. Kehitysvammaisten mahdollisuudet saada opetusta pe-
ruskoulussa ja peruskoulun jdlkeisessd& Keskiasteen
opetuksessa sekd aikuiskoulutuksessa.
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6. Kehitysvammaisten mahdollisuudet osallistua Kult-
tuuri- ja vapaa-ajantoimintoihin omassa kunnassa.

7. Kehitysvammaisten ja heidén perheidensa mahdolli-
suudet saada tarvittzessa taloudellista tukea.

8. Mink#laiset mahdollisuudet kehitysvammaisilla on
kunnassanne sijoittua tybdeldmaan?

g. Onko kunnassanne ennakoitu tulevan vammaispalvelu-
lain vaikutuksia kehitysvammaisille tarjottaviin
palveluihin?

Palvelujen kayttijien haastattelut tehtiin samoissa kunnis-
sa, jotta palvelujen k&yttdjien kokemuksia wvoitiin rinnastaa
kunnan palvelukokonaisuuteen. Haastateltavien intimiteetti—
suojan takaamisen vuoksi kuntia el tdssd mainita nimeltd.
Kahden kehitysaluekunnan tiedoista on samasta syysta mucdos-
tettu fiktiivinen kokonaisuus.

Kuntien kuvaukset perustuvat niiden kunnalliskertomuksiin,
kuntasuunnitelmiin, asunto-ohjelmiin sekad kuntakiaynnin yh-
taydessd saatuihin tietoihin.

3.1. Kuvaus Ruuhka-Suomen kaupungista

Kaupungin kokonaispinta-ala on 300 km2 ja asukasmdidrd vuonna
1986 yvhteensi& 39 000. Vdestdn lisdys on ollut noin 300 wvuo-
degssa. Kaupunki kuuluu I kalleusryhmidn ja sen kantokyky-
luokka on 7. Viestdsta yli 65 wvuotiaita on 11 % ja alle
16-vuotiaita 21 %. Viestdstid 89 % asuu keskustaajamassa.

Ammatissa toimivasta viestdstd 36 ¥ tekee tydtd teollisuu-
dessa, 23 % palvelualalla, 14 % kaupan ja 10 % liikenteen
piirissi. Maa~ Jja metsdtaloudessa tyéskentelee vain 3 %.
Suurin tyénantaja on kunta itse, toiseksi suurin XKone Oy ja
kolmanneksi suurin Valtionrautatiet. Tydttdmia ty&dnhakijoi-
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taoli vuoden 1984 viimeisend paivana 557 ja avoimia tydpaik-
koja 70.

Kaupungin kokonaismenot olivat vuonna 1985 noin 540 milj.
markkaa, eli 14 000 mk/asukas. Sosiaalitoimen menot olivat
noin 85 milj. eli noin 15 % kokonaismenoista.
Vuosille 1987-1991 hyviksytyn kuntasuunnitelman mukaan so-
siaali- ja terveydenhucllon kehittdminen on valittu yhdeksi
painopistealueeksi. Kehittdémisen tavoitteena ovat:
~vanhusten laitoshoidon kehittaminen
-vanhusten avohuollon kehittdminen
~-paivahoitopaikkojen lisd&minen
-gosiaali-ja terveystoimen yhteistydn kehittiaminen

Lasten pé&ivadhoidon laajentamiseksi suunnittelukauden talon-
rakennuschjelmaan sis#ltyy neljén uuden pdivakodin valmistu-
minen.

Vanhusten avohuollon kehitt#miseksi kotisairaanhoidon henki-
18kuntaa lisat#in 17:114 ja kotipalvelun 27:11&. Vuonna 15983
tarveyskeskuksen vuodepaikkoja on 1,8 % ja vanhainkotipaik=-
koja 5,2 % yli 64-vuotiaista. Vastaavat luvut ovat suunni-
teltujen rakennushankkeiden toteuduttua vuonna 1995 2,8 % ja
3,4 . Tukea ja holtoa edellyttdvien henkildiden asumisolo-
jen jarjestimiseksi hankitaan asuntoja vanhasta asuntokan-
nasta, 13 yksistid ja 2 kiinteistdd nuorisckodiksi ja huolto-
kodiksi.

Kaupunki tukeutui kuntainliiton apuun asumisen, erityisesti
ympédrivuorokautisia palveluita tarvitsevien kehitysvammais-
ten asumisen jirjestémisessd. Kuntakdynnillsd myds kuntain-
liiton edustajat tukivat voimakkaasti t&td ratkaisua.

Kolme vuotta sitten yksi kehitysvammainen oli saanut kaupun-
gin vuokra-asunnon ja nyt on yksi jonossa. Kunnassa el sel-
vastikasn tiedostettu kehitysvammaisten asumistarpeita. Kii-
reellisesti asunnon tarpeessa todettiin olevan 85 asukas-
ta/perhettd, jotka ryhmiteltiin seuraavasti:
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haddettyis 3
asunnotonta

(sisdltds laitoksessa olevia) 47 i
irtisancttuja 15
heikko asunto ' 20

Terveyskeskustoiminnassa tavoitteena on pddstd guunnittelu-
kaudella omaliskirijarjestelm3sn. Kansanterveystydn koko-
naishenkiléstdlisdykseksli on suunniteltu 62 henked ja so-
siaalitoimen 165 henke#d vuoteen 1992 mennessa.

Terveyspalvelut on jédrjestetty kehitysvammaisille yhtd "hy-
vin tai huonosti kuin muillekin". Mielenterveyspalveluita
kaivataan lis#d, mutta hammashcito on Jérjestetty hyvin.
My&s kehitysvammaiset tulevat omaliidkirijidrjestelmésin. Oma-
148k4ri- +tai hoitovastuuliikarijdrjestelmén avulla voidaan
helpommin seurata véestdn terveydentilaa. Aluesairaalaan py~-
rit4#n saamaan lastenpsykiatrian tydryhmd. Nyt on vaikeuksia
mm. koulua varten tarvittavien tutkimusten hankkimisessa
g-vuotiaille. Toinen ongelma on tilapdishoidon jarjestdmi-
segsd erityisesti vanhuksille.

Kotipalvelujen kysyntd on tarjontaa suurempl. Nyt jédrjeste-
ta4n kotipalveluja kuudelle kehitysvammaisen perheelle. Li-
sdvirkoja on esitetty 10 - 15 vucsittain.

Kahdeksalla aikuisella kehitysvammaisella on kunnan palkkaa-
ma tukihenkild.

Kunnassa on noin 130 kehitysvammaista, Joista laitoksessa on
39. Vanhempiensa luona asuu 70, itsendisesti kolme ja muuta-
ma on perhehoilidossa.

Kunnan péivdhoitotilanne on vleisestl ottaen huono, mutta
kehitysvammaiset lapset on asetettu etusijalle paikkoja
jaettaessa. Kehitysvammaisten lasten pdivédhoidon sisdltédn
on kiinnitetty erityistd huomiota, kaikki ovat mukana Por-
taat~-varhaiskasvatusohjelmassa.
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Kunta j&rjestdd itse opetuksen vaikeimmin Xehitysvammaisil-
le. N3ille neljille oppilaalle on jJarjestetty myds iltapdi-
vidhoito. Harjaantumiskoulussa on 24 oppilasta ja koulu on
saanut juuri uudet ajanmukaiset tilat.

Koulun ylidasteen opetukseen sisaltyy tydharjoittelua ja kou-
lun p&iatyttyd siirrytésn pédasiassa tydkeskukseen tHihin.
My8s ammatillista opetusta on saatavissa parista l3helld si-
jaitsevasta oppilaitoksesta.

Kansalaisopistossa on pari kehitysvammaisille tarkoitettua
opintopiiriA.

Koululaisille jarjestetystd kesdsiirtolatoiminnasta on saatu
erinomaisia kokemuksia.

Kunnassa on yksi erityisryhmien liikunnanohjaaja. XKehitys-
vammaisille on jiarjestetty taukoliikuntaa tydkeskuksessa jJa
mm. ratsastusta. ’

Rulttuuriohjaaja pyrkii jdrjestimdsn myds kehitysvammaisille
soveltuvaa +toimintaa. Masrirahat (200 000 mk wvuodessa) ja
ohjaajapula asettavat rajoituksia. Vammaisjdrjestot pitavat
kokouksiaan taidekeskuksessa ja kehitysvammaisille jarjeste-
td4n kuljetuksia kulttuuritapahtumiin.

Kolme nuoriso-chjaajaa jidrjestdd kaikille nuorille avointa
toimintaa: retkid, teattaria, taidetapahtumia sekd erilaisia
kursseja. Kehitysvammaisten tarpeita ei ole erikseen huo-
mioitu, mutta kehitysvammaisia ei torjutakaan.

Kaupungissa toimiva tytkeskus tarjcaa kehitysvammaisille
suojatydté. Viimeisen kymmenen vuoden aikana kolme kehitys-
vammaista on sijoittunut sucjaty®dn kautta avoimille tySmark-
kinoille.
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Paikallisessa tySvoimatoimistossa on erikoistydvoimaneuvoja
ja erityinen tydryhm& vammaisten ja nuorten ammattitaidotto-
mien tydnhakijoiden apuna.

Erityishuoltopiirin kuntainliitto on perustanut kaupunkiin
neliid kehitysvammaisten asuntolaa. Kaikki asukkaat ovat kud-
tenkin tulleet muista kunnista. Kuntainliiton edustajan mie-
lestsd kaikki t#1148 hetkell# laitoshoidossa olevat (39) kehi-
tysvammaiset ovat niin vaikeaholtoisia, ettd eivat tulisi
toimeen oman kuntansa asumisyksikéissd, vaikka osassa niisti
on ymparivuorokautinen valvonta.

Ylieisvaikutelmaksi j&#i, etti monet yleiset palvelut toimivat
hyvin ja palvelivat myds kehitysvammaisia. Kunnassa ei tun-
nettu kuntainliiton palveluja kadyttivien kehitysvammaisten
tarpeita. Tukiyhdistyksen aktiivisella toiminnalla oli mer-
kitystd kunnallisten palvelujen kehittymiseksi.

3.2. Kuvaus etelid-suomalaisesta pikkukaupungista

Kaupungin kokonaispinta-ala on 150 kmz ja asukasmiddrid vuonna
1986 oli 20 00Q. Viestdn lisdys on viime vuosina ollut kes-
kimsdrin 300 vuodessa. Kaupungin kantokykyluokka on 7. Vaes-
t#std yli 65 vuotiaita on 15 % ja alle l6-vuctiaita 18 %.

Ammatissa toimivasta viestdstd 40 § tekee tydtd teollisuu-~
dessa, 27 % palvelualalla, 16 % kaupan piirissd ja vain 3%
maa~ja metsdtaloudessa. Tydttdmid tydnhakijoita cli wvucden
1986 aikana keskim#srin 283 ja avoimia ty@paikkoja 107.

Kaupungin kokonaismenot olivat vuonna 1986'yhteensé noin 335
miljoonaa markkaa, eli 16 300 mk/asukas. Sosiaalitoimen me-
not olivat noin 50 milj. eli 15 % kokonailsmenoista.

Vuosille 1987 - 1991 hyvdksytyn kuntasuunnitelman toteutta-
misosan mukaan kaupunki pyrkii luomaan asukkailleen sellai-
set elinmahdollisuudet, joissa toteutuvat sosiaalinen ja ta-
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loudellinen turvallisuus ja tasa-arvo. Kaupungin tavoitteena
on mm. tarjota Jjokaiselle kaupunkilaiselle ja kaupunkiin
muuttavalle mahdollisuudet laadultaan hyvdidn ja hinnaltaan
kohtuulliseen asumiseen. Suunnittelukauden henkildstdohjel-
maan sisdltyy 59 uuden viran perustaminen sosiaalitoimeen.

Runta j&rjesti kehitysvammahuollon palvelut padasiassa itse.
vain laitoshuollon palvelut hankittiin kuntainliitolta. Kun-
nassa oli 70 kehitysvammaista, joista laitoshoidossa 25.

Kaupungin oma kehitysvammahuollon toimintayksikkd vastaa ko-
konaisvaltaisesti kehitysvammaisten palvelutarpeisiin. Se
jarjestasd tydtoimintaa, asumispalveluja, opetusta, perheiden
ohjausta ja vapaa-aikatoimintaa. Osa toiminnasta jérjeste-
t38n vhteistydssd muiden tahojen kanssa, egim. nucrisolauta-
kxunnan, tukivhdistyksen ja seurakunnan kanssa. Ty&toiminnas-
sa on 25 omakuntalaisen lis#ksi saman verran naapurikuntien
kehitysvammaisia.

Asumispalveluja j#rjestetdidn monipuolisestl tukiasuntoina,
palvelutalossa ja asuntolassa.

Palvelujen jérjestimisessd pyritddn selkedstl yledsten pal-
‘velujen sovittamiseen Kehitysvammaisten tarpeita vastaavik-
si. Laitokseen sijoittamistarve on ollut viime vuosina vé-
hiista. Laltoksesta on voitu palatakin kun asumispalveluja
on nyt tarjolla.

Koululaitoksella on vaikeuksia erityisopetuksen jdrjestdmi-
sess#d. Kaupungin harjaantumiskoulu toimii vuckratiloissa ei-
k4 kaikkien koulunkdyntiavustajien palkkaukseen saada val-
tionapua. Vaikeimmin kehitysvammaisten copetusvastuuta pela-
t44n, vaikka kunnassa ei nyt ole yht#ddn tallaista oppilasta.

Kaupungin terveyspalveluissa on kehitysvammaiset otettu huo-
miocon. Heillid on "oma" 1l&3#kari. Kaikki kehitysvammaiset kut-
sutaan terveyskeskukseen ladkdrin vastaanotolle wv&hintdan
kerran vuodessa. Terveyskeskuksen vuodeosastolla hoidetaan
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t&11l4 hetkelld kahta kehityséammaista. My$s hammashuolto on
jarjestetty hyvin.

Liikuntalautakunta j&rjest#& harjaantumiskoululaisille ui-
macopetusta. Kehitysvammaisilla on mahdollisuus osallistua
myds urheilukouluun ja vammaisratsastukseen.

Kehitysvammaisilla on oma nuoriscjaosto. Kaikille nuorille
tarkoitettuun toimintaan osallistumisessa on kuitenkin vai-
keuksia, koska muiden nuorten suhtautuminen pohjautuu sdd-
1iin vammaisia kohtaan.

Lisdselvittelyjen j&lkeen todettiin, ettd nyt keskuslaitos-
hoidossa olevista 18:sta kehitysvammaisesta viisi voi siir-
ty4 asumaan kotikuntaansa siind vaiheessa, kun kunta on saa-
nut perustettua suunnitelmissa olevan uuden asumisyksikdn
vuonna 1989. Suunnitelman toteutumisen edellytyksend on, et-
t4 kunta perustaa 3,5 uutta virkaa. Vuorokautta kohti laske-
tut kustannukset ovat asuntolassa kolmasosan siitd, mita
laitoshoito tulee maksamzan. Asumishuollon kustannuksiin si-
sdltyvdt ainocastaan henkildkunnan palkkamenot.

Yleisvaikutelmaksi jdi, ettid kunta huolehtii tawvallista pa-
remmin kehitysvammaisten tarvitsemien palvelujen jarjesta-
migestd. Palvelut jiarjestet#sn ensisijaisesti yleisind pal-
veluina. Laitocksiin sijoitettuja kehitysvammaisia ei kuiten-
kaan kovin hyvin tunnettu, eik# heid&n tarpeitaan mietitty.
Tiedonkulussa kunnan ja XKuntainliiton wv&lilld painottuivat
palvelujen j&rjestémiseen liityvat taloudellis-hallinnolli-
set tekijidt ennemmin kuin toiminnallinen vhteistyd.

3.3. Kuvaus kehitysalueen kunnasta

Kunta sijaitsee It#-Sucomessa. Matkaa ldhimp&d#dn kaupunkiin on
noin 40 kilometrii. Kunnan kokonaispinta-ala on noin 700 km2
ja asukasmdsri noin 4 000. Viime vuosina kunnan videstdmddra

on vihentynyt, mutta k#&#ntynyt nousuun aivan &skettdin. Kun-
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nan kantokykyluokka on 1.

Kunnan viestostd yli 6S-vuotiaita on 15 % ja alle 1lé-vuo-
tiaita 18 %. VidestYstd 50 % asuu taajama-alueella.

Ammatissa toimivasta videstdstid 42 & tekee tydti maa-ja met-
gsdtaloudessa, 23 % palvelualalla ja 13 % teollisuudessa.
Tydttémisd tydnhakijoita oli vuoden 1986 aikana keskimdirin
153. '

Kunnan kokonaismenot olivat 62 milj. markkaa eli 15 500
mk/asukas. Sosiaalitoimen menot olivat 12,4 miljoonaa mark-
kaa eli 20 % kokonaismencista.

Kunnassa oli vyhteens& 70 kehitysvammaista. Kunta tukeutul
kehitysvammaisten erityispalveluissa kuntainliittoon. Xunta
kustansi kehitysvammaisten péivékerhon kerran viikossa ja
vhden viisipdivdisen leirin kerran vuodessa. ldkkadmmistd
kehitysvammaisista useita holdetaan sairaalassa ja vanhain-
kodissa, cosa nucoremmista on keskuslaitoksessa.

XKuntasuunnitelman mukaan pyritd&n avohuollon toimenpiteiden
entistid tehokkaampaan kéytidén ja suunnitteluun. Kehitysvam-
maisten asuntolatoimintaa pyrit#sn kehittdm&&n joko kuntain-
l1iiton kautta tai kunnan omana toimintana, samoin perhehoi-
toa.

Vaikein ongelma oli asumispalvelujen jadrjestdmisessd. Kunnan
asuntotilanne oli muutenkin heikko, vuokra-asuntoihin jonot-
+i yli sata hakijaa ja erittdin puutteellisesti asuvia oli
70 ruckakuntaa. Monet kKehitysvammaiset asuivat hyvin iakkadi-
den vanhempiensa luona. Tilannetta vaikeutti lis#ksi se, et-
t4 kotipalveluhenkildkuntaa olisi tarvittu paljon enemm&n.
Virkojen perustamishankkeet kariuvtuivat la&ninhallitukseen,

valtionosuusvirkoja el kuntaan saatu.

Kunnassa ei jadrjestetty aikuisille kehitysvammaisille mitaan
saidnndllists padivdtoimintaa, mikd kRavensi kehitysvammaisten
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eliménpiiris ja sitoi heistd huolehtivat omaiset myds paivi-
sin,.

Terveyspalvelut olivat yleensd hyvin jérjestetty, poikkeuk-
sena mielenterveyspalvelut, joihin ei ollut resursseja. Ham-
mashoidossa kehitysvammaiset olivat etusijalla. Terveyskes-
kuksessa oli er#dinlainen omalisdkarijidrjestelmi.

Kunnan mydntimidt vammaisten kotihoidon tuen markkamddrat
olivat 650 mik/kk ja 750 mk/kk. Tukea sai kaksi perhettd.

Kehitysvammaisten tilanne kunnassa oli hyvin erilainen ver-
rattaessa olosuhteita kahteen edell# kuvattuun kKaupunkikun-
taan. Erityisesti aikuisten kehitysvammaisten itsendistymis-
t4 rajoitti asunto- jJa toimintamahdollisuuksien puute. Namd
ongelmat kaipaisivat pikaista ratkaisua, koska omaiset oli-
vat keskimidrin varsin iskkaitsd. Reilusti yli puolet Kehi-
tysvammaisista oli laitoshoidossa, mika sindnsd Rertoo asu-
mispalvelujen puuttumisesta. Kunta ei Kuitenkaan ollut vield
ottanut asumisasiaa omakseen, vaan luotti kuntainliiton
apuun.
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4. ASIAKKAIDEN KOKEMUKSIA YLEISISTA JA ERITYISPALVELUISTA

Tyéryhma piti erittdin tédrkesnd saada luotettavia tietcja
palvelujen toimivuudesta asiakkailta itseltédn. Tietojen ke-
rédsmisessa paiddyttiin teemahaastattelumenetelmédn. Tydryhmén
jasenten ehdotusten pchjalta laadittiin liitteessa 1 olevat
teemahaastattelukysymykset. Kysymykset kaytiin haastattelu-
tilanteessa keskustelunomaisesti ldpi.

Haastateltavat valittiin sovituista neljdstd kunnasta siten,
ettsd joukkoon tuli perheitd, joiden kehitysvammaiset lapset
olivat eri ik#isii, eri sukupuolta olevia ja eri asteisesti
vammaisia. Perheitd oli yhteensd 21. T&m&n lisdksi haasta-
teltiin kolmea kehitysvammaista, jotka asuivat itsendisesti.
Kahdessa perheessi olli kaksi kehitysvammaista, muissa yksi.
Haastatteluajankohtana kukaan perheen kehitysvammaisista
lapsista ei ollut laitosholdossa. 7T&md oli valintakriteeri,
koska tietoja haluttiin nimenomaan kunnassa saatavilla ole-
vigta palveluista.

Haastattelijoita oli kolme. Heilld kaikilla on sosiaalialan
koulutus Ja pitkd tydkokemus. Haastattelijat kévivat per-
heissa yksin##n. Yhdelld haastattelijalla oli kaksi kuntaa
ja muilla yksi. Haastattelut nauhoitettiin tai niistd teh-
tiin muistiinpanot. Luottamuksellisuuden sdilyttamiseksi on
+3hidn muisticon kootuissa lainauksissa identifikaatiotiedot
muufattu.

Haastatteluista tehdyt vhteenvedot esitetddn melko laajasti,
jotfa perheiden erilaiset tilanteet tulisivat esiin. Yhteen-
vedot on tehty kunnittain, joten lukija voi halutessaan ver-
rata haastateltavien kokemuksia niihin tietoihin, joita ty&-
ryhmélle vdlittyi edellisess# kohdassa kuvattujen kuntakidyn-
tien perusteella. Kunnittaisessa kuvauksessa vadlittyvat myds

erot haastataltavien odotuksissa.
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4.1. Ruuhka-Suomen kKaupungissa koettua
Ensitieto

Ensitiedon antamisessa koettiin paljon puutteita. Vanhemmat
olivat saaneet tiedon lapsen vammaisuudesta joko heti synty-
mé&n j&dlkeen tail sitten vuosien kuluttua. Jos lapsen vammai-
suus oli todettu jo synnytyssairaalassa, oli ensitiedon an-
taminen tuoclloin hyvin erilaista. Joillekin harvoille van-
hemmille ensitieto annettiin asianmukaisesti ja hienovarai-
gesti ottaen molemmat vanhemmat alusta alkaen mukaan ja ker-
toen tutkimusten edistyessid vdhitellen lisd# tietoa. Vaikka
tilanteen ilmapiirid pidettiin tyydytt#vand koettiin, etta
tietoa olisi pitdnyt antaa vield enemmdn ja myds kirjallise-
na kotiin, koska vastaanottokyky tdllaisessa voimakkaita
tﬁnteita herittivigss tilantsessa el riitd asiatiedon omak-
sumiseen.

vVanhemmat kertoivat:"Ensitieto ei unohdu koskaan. Sen anta-
miseen pit#isi kiinnittis enemmdn huomiota. Olen katkera en-
sitiedosta, jonka sain.”

"Ralle oppl kyllid kdvelemdsn aika ajoissa, noin 1,5 vuotiaa-
na. Puhe kuitenkin viividstyi. Ei sit# meille suoraan sanot-
tu, se tuli silla lailla pikku hiljaa - kylla siihen meni
monta vuotta. Se on vidhan niinkuin syntymdvaurioc. Itse
epailtiin, ettd jotakin téytyy olla. Kallella oli pakkoliik-
keitd k#sissd, niinkuin on vielskin ja se itki aika lailla
pienend. Esikoiseen tuli tietysti Kallea verrattua ja silla
lailla sitten viéhitellen huomattiin.”

"Lapsen vammalsuudesta saatiin tietdd vasta kouluun mennes-—
g4, Sairaalan ja neuvolan henkildkunta varmaan tiesi, mutta
el kertonut ja se on vairin."

"Aiti sanoi heti syntymdn j&lkeen, ettd lapsi on varmaan
vammainen, mutta henkildkunta vaan hyssyttelil ja peitteldi
asiaa. Eik# is#llek#&#n kerrottu mit#&n, kun hdn soitti sai-
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raalaan. Kocko suku sitten luuli, ettd oli saatu terve poika
ja kylld siind sitten on ollut jélkeenpdin selittelemisti.
Henkildkunnan suhtautuminen oli kylld huono kokemus.”

Lisdvammat

Lis#vammoina esiintyi useimmin liikuntavamma, sitten sydan-
vika ja allergia sekd yhdelld heikko ndko. Liikuntavammai-
suuden takia oli aina tehty tarvittavat muutokset asuntoon.
vammainen perheen jdsen ndhtiin kokonaisena ihmisena erilai-
sine vammoineen. Erittdin selvidsti k3vi 1ilmi, ettd erilai-
sista vammoista johtuvat toimintakyvyn rajoitukset mySs tul-
kittiin selkedsti, eriteltiin esim. liikuntaesteisyydesta
johtuvat vaikeudet, eik#& lasta pidetty ensisijaisesti Rehi-
tysvammaisena kuten ns. virallinen huolto-corganisaatio
aloittaa luokittelun. Myds palveluja oli haettu samalta poh-
jalta eli terveydenhuollosta silloin, kun tarvittiin ladkin-
ndllistd kuntoutusta ja sosiaalihucllosta silloin, kun tar-
vittiin lomitusapua tms.

Perheenjdsenten sairaudet

Kehitysvammainen perheenjdsen ei suinkaan aina ollut ns.
sairain. Monissa perheissid esiintyi muillakin, yleensa ai-
dilla, pitk#aikaisia sairauksia kuten reumaa, verenpainetta,
syddnsairauksia, allergioita Ja selkdsairauksia. Jolssakin
perheigsid kehitysvammaista hoitava perheenjdsen oli sairau-
tensa takia tydkyvytén. Perheen kokonaistilanne tuotiin

esiin luontevasti ja vaikutti siltd, ett#d muiden vaikeuksien
ohella juuri kehitysvammaisuus ei aina niin kovin suuri on-
gelma ollutkaan. Perheiden suhteellisen hyvd +taloudellinen
asema vaikutti siihen, etta kehitysvammaisuus ei tuntunut-

kaan ylivoimaiselta.
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Har:astuksat

Perheilld ja kehitysvammaisilla perheenjdsenilla oli hyvin
paljon erilaisia harrastuksia ja kanssakidymistd myds perheen
ulkopuolella. Nuorempien lasten vanhemmat kokivat kuitenkin,
ettd heillsd ei ollut niin paljon mahdollisuuksia harrastuk-
siin ja erityisesti yhteisiin Ilomiin kuin olisivat toivo-
neet. Lapsen hoito vei niin paljon aikaa ja voimia. Vanhem-
mat, joiden lapset olivat jo aikuisia, saattoivat mielestddn
harrastaa ja lomailla aivan riittdvdsti. He pyysivat myds
enemmin apua tuttavilta ja sukulaisilta lapsen hoitoon pads-
tikseen itse lomalle.

lLasten harrastuksina mainittiin kerhoissa k&ynti, musiikki,
uiminen, taideharrastukset jne. Harrastamiseen kiinnitettiin
erityistd huomiota. Monet vanhemmat Kertoivat erityisesti
toivovansa lasten harrastusten jatkuvan Jja uusia mahdolli-
suuksia kanssakdymiseen avautuvan harrastusten kautta.

Perhetuttavat hyvidksyivat vammaisen perheenjdsenen hyvin.
Oikeastaan ystédvyyssuhteet olivat muotoutuneet siltd pohjal-
ta, ettid myds vammainen hyvdksyttiin.

Lahes kaikki perheet olivat ainakin Jossakin vaiheessa ol-
leet aktiivisesti mukana paikallisen tukiyhdistyksen toimin-
nassa ja saaneet my®s siti kautta ystdvidperheita. Tukiyhdis-
tystoiminnasta oli voittopuolisesti hyvia kokemuksia. Sit&
kautta oli saatu tietoja taloudellisen tuen mahdollisuuksis-
ta ja palveluista.

Toisten perhéiden elimin arvioitiin joko olevan yht&d onnel-
1ista tai onnetonta kuin omankin, vammaisuudesta riippumatta
tai sitten arveltiin, ettid ei se samanlaista voi olla:
" Jokaisella on varmaan omat surunsa ja ilonsa.”
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Asenteet vammaisuutta kohtaan

Asuinympéristén ihmisten koettiin suhtautuvan vammaisiin po-
sitiivisesti. Ihmiset olivat tulleet tutuiksi. Ldhiympdris-
t8n ulkopuolella sensijsan torm#&i vield silloin t&lldin
kielteisiin asenteisiin. Tilanne on Xkuitenkin vuosien mit-
taan parantunut.

"Lapsesta ei juurikaan kysytd, vaikka selvdsti monta kexrtaa
huomaa, ettd mieli tekisi kysyad.”

"eihan t4md maailma vieli valmis ole, mutta eteenpdin men-
n&#n kaiken aikaa. Kylli suhtautuminen on koko ajan muuttu-
nut paremmaksi.”

Yhteydet viranomaisiin

Perheet olivat olleet vyhteydessid sosiaalitoimistoon, ter-
veyskeskukseen, erityishucltopiiriin jJa kouluviranomaisiin
sekd eri laitoksiin ja sairaaloihin. Kokemukset sosiaalitoi-
mesta eivit olleet hyviid. Tietoa olli saanut lypsé&malla lyp-
s44 ja joidenkin mielestd viranhaltijat selvdsti pimittivat
+tietoa. Perheille ei oltu kerrottu taloudellisen tuen mah-
dollisuuksista. Viimeisen vuoden aikana kontaktit viranomai-
siin olivat olleet erittidin vahiAisid, muutamaa haastatelta-
vaa lukuunottamatta, jotka olivat olleet paljon yhteydessa
terveydenhuoltoon.

Terveyskeskuksen palveluihin oltiin yleensa tyytyvdisia.
Omalddkiri oli kuitenkin monen toiveissa, "ettd ei olisi jo-
ka kerta tarvinnut levittai elidmdinsid uudelle ihmiselle”.
Erityishucltopiiristd oll saatu leiripalveluja ja kotihoido-
nohjaajan kdyntej&. Kunnasta yleensd, jos 0li jotakin saatu,
niin sopeutumisvalmennuskurssi, kotipalvelua ja kotihoiden-
tukea.
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Tilapdistd laitoshoitoa oli myds ollut saatavissa. Toiveena‘
oli joillakin tilapdishoiltopaikan j&rjestyminen ldhempdd ko-
tia.

Perheet, joiden vammainen perheenjdsen oli lapsi, kéyttivat
selvasti enemmin terveyspalveluja, lddkinn&llistd kuntoutus-
ta, sairaalajaksoja, puheterapiaa jne. Idkka&mpien kehitys-
vammaisten kohdalla todettiin usein, ettel tarvittukaan mi-
t3d4n erityistd.

"Sosiaalitoimistosta on joskus harvoin saatu kotipalveluita.
Nyt lokakuusta alkaen on saatu kotihoidon tukea - kidteen
siitd j44 198 mk/kk eikd sitdkdsn tleda kuinka kauan edes
sen saa. Koulukuljetuspalveluita on saatu ja kerran sopeutu-
misvalmennusta. Mit##n neuvontaa ei ole saatu eik#d avustuk-
gsia."

*Raupungilla pitdisi olla yksi ihminen, jonka kanssa hoidet-
taisiin kaikki asiat kuntoutuksesta lahtien. Nyt tuntuu sil-
t4, etts on pallo hukassa koko ajan. Asiat on liikaa sidottu
johonkin epima#siridiseen budjettiin, johon aina vedotaan. Ko-
tihoidon hakemuslomakkeet ovat vaikeita tdyttas. Miksei nil-
+t4 voisi tehdd vksinkertaisemmiksi? Koko systeemi muuttul
kitsaammaksi, kun se tuli Kunnalliseksi. Aina pitdd peldts,
ettd se loppuu.”

Kotitilanne ja tulevaisuuden suunnitelmat

Pienten lasten vanhemmat pitivat luonnoliisena lapsen k&y-
mistd normaalisti p&iv&kodissa 'ja koulussa. Koulun jalkeen
huoletti jatko-opiskelun j4rjestyminen. Aikuistumisen yhtey-
dess84 pidettiin myés tarpeellisena muuttoa pois kotoa,
yvleensd asuntolaan, jossa olisi tarpeellinen m#drd henkild-

kuntaa.
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"Jokaisella ihmiselld tulee olla oikeus ja mahdollisuus it-
sendistys. Tulevaisuuden asumismuotona olisi hyvé& olla asun-
tola l&hells kotia."

Aikuisten kehitysvammaisten tilanne oli toisenlainen. Osa
kivi suojatydssd ja melkein kaikki asuivat edelleen vanhem-
piensa kodissa. Yleensd perheen &iti oli Jadnyt kotiin ja
halusi hoitaa kehitysvammaista perheenjésentd niin kauan
kuin jaksaa. Asuntoloita ei pidetty hyvind, ainakaan sellai-
sia, joissa ei ollut ympiri vuorckauden henkildkuntaa. "On
kummallista, ett4 sielld on 1lhmiset tyOsséa silloin, kun
asukkaat on poissa, pitéisi olla enemmdn tdissé iltaisin.”
Hoitoasuntoloita pit#isi olla enemm#n. Perhehoitoa ei hyvdk-
sytty, koska "huutolaisaika on jo chi". Toivottiin, etta
omille vanhemmillekin voitaisiin maksaa hoitokorvausta.

Perheen vaikutusmahdollisuudet

Perheet kokivat vammaisten omat vaikutusmahdellisuudet ole-~
mattomiksi. Perheiden on ajettava vammaisten asiaa, muuten
@i heidin 4#nens# kuulu ollenkaan. Tukiyhdistysten ja Tuki-
liiton rooli nahtiin tarkedksi. Erityishucltoneuvoston toi- -
minnasta ei ollut tietoa. Kunnassa tiedettiin olevan vam-
maisjirjestdjen yhteistydelin, mutta vammaisneuvcstoa el
vield ole.

Haastateltavat esittivdt seuraavia parannusehdotuksia jJa
toiveita:

"vammaisten kotihoidon +tuki pit#isi saada kunnasta riippu-
mattomaksi, lakisdidteiseksi asiaksi. Eri etuuksien pitdisi
olla verottomia ja asioista pitdisi tiedottaa paremmin. "

"ammaista kotona hoitavalle perheelle pitaisi maksaa hoito-
palkkaa, hoitotuki ei riita."
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"Kehitysvammaisten asumisasiat pitdisi saada kuntoon. Ei saa
kdyda niin, ettd vammaisen on pakko asumisen jérjestémiseksi
muuttaa pois tutusta ympdristista.”

spaiviatoimintaa pitdd Jjarjestdd kaikille - nmydSs kaikkein
vaikeimmin vammaisille.”

"rTilap#dishoitopaikkoja pitdisi saada lisaa.”

"ammattikoulutus vammaisten ehdoilla Jja koko valtakuntaa
koskevaksi. "

"My&s aikuisten vammaisten vanhempia pitdisi muistaa esim.
lomamahdollisuuksien jarjestdmiselld. Sellaista me todella
kaivataan. Me itse on kylli saatukin lomia, mutta se on tdy-
sin omasta aktiivisuudesta kiinni, esim. Lomaliiton kautta
on oltu lomilla."

Toimeentulo

Perheet olivat enimmikseen melko hyvin toimeentulevia. Ail-
noastaan vksi perhe oli kerran saanut toimeentulotukea. XKun
perheen kaikki tulot, myds hoitotuki, laskettiin yhteen
vaihtelivat ne 5 600 markasta 11 500 markkaan kuukaudessa.
vammaisen perheenjisenen ylimddrdiset menot ailheutuivat
vlieensd vaatetuksen normaalia suuremmasta kulumisesta, eri-
koisvaatetuksesta ja ruokavaliosta sekad kuljetuksista ja
terveydenhuollon kuluista. Perheeseen kuului 3 - 6 henked.

4.2. Eteli-suomalaisessa pikkukaupungissa koettua
Engitieto

"H3n oli ensin Turussa l#akidrin hoidossa, kun kouristuksat
kivivat vaikeammiksi Jja tyttd vaikeahoitcisemmaksi, mutta
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sielld ei asia vield selvinnyt, vaan vasta Lastenlinnassa,
jonne hénet sitten vietiin.” )

"Ei ensin alkuun tiedetty Karin vammaisuudesta, mutta olihan
se odotettavissa, kun hidn syntyi niin aikaisin, 30-viikkoi-
sena, ettd jotakin vaikeuksia oli tulossa. Hiéntd kylla syn-
nyttyiddn pidettiin terveend. Alle vuoden ik#isend hdn sai
diagnoosinsa.”

nLaskirit eivdt uskoneet minua moneen vuoteen, XKun pyysin,
etts lapsi olisi tutkittu tarkemmin, koska epdilin, etta
kaikki el ollut kunnossa. Vertasin hédnen kehitystdidn vanhem-
piin lapsiimme. Lopulta melkein pakotin nuoren kandin, joka
oli kes#dsijaisena kirjoittamaan lahetteen TYKS:iin. Meni
kolme wvuotta ennenkuin lastenpsykiatrin tutkimuksen jalkeen
sitten otettiin aivofilmi ja todettiin wvakava aivovaurio.
Siihen asti oli wvain kehotettu odottelemaan ja selitetty,
ettd lapsen sairastelu voi vdhén viivastyttdd, kun ei vield
kdvele jne."

Lisdvammat

Kolmella henkil®lls oli epilepsia ja yhdella sydédnldsdkitys.
Aikuisista kehitysvammaisista yksi k&yttdad pydratuclia, mut-
ta muut liikkuvat itsendisesti, vhdellsd on selkdvika, joka
vaatii jatkuvaa kuntoutusta. Lapsista yksi on kaikin tavoin
autettava, eiki kykene liikkumaan itse.

Perheenjdsenten sairaudet

Haastateltujen perheiden muilla jédsenilld ei ollut kovin
paljon sairauksia. Er#slla aidilld oli syddénvika ja toisessa
perheess# isd oli ja#nyt tyskyvyttdmyyselidkkeelle niskasdar-
kyjen takia.
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Harrastukset

Kehitysvammaisuus el ocle ollut esteena harrastuksille. Kehi-
tysvammaisten harrastukset liittyivit Tukiyhdistyksen tai
Ce-yhdistyksen aktivoimiin toimintoihin kuten Kkerhotoimin-
taan, musiikkiharrastuksiin ja liikuntaharrastuksiin, uin-
tiin ja zratsastukseen. Ulkomaanmatkailu el cllut vierasta,
vaan ehkid normaalia vilkkaampaa. Elokuvissa k@ynti, Kirjas-
topalvelut, diskoissa kiynti Jja musiikin kuuntelu kotona
valtasivat sadadnndllisten kerhotoimintojen ohella vapaa-aikaa-
niin, ettd joillekin ei juuri toimettomia iltoja jéinyt.

Perheen vanhemmat olivat saaneet jiarjestym#in myds yhteistd
aikaa itselleen ja tehneet lomamatkoja joko kaksin tai koko
perheen voimalla.

"Isd harrastaa maalaustaidetta'ja tytdr on wusein mukana
ndyttelyissd. Itse harrastan kuorolaulua téssd lihelld. Ty-
+48r on osallistunut melkein kailkkeen harrastustoimintaan,
mihin muukin perhe. H&n on kiinnostunut urheilusta ja musii-
kista. HiAn kuuntelee mielell#dn kasetilta samaa musiikkia
kuin muutkin nuoret. Hin kiy partiossa sek# kansalaisopiston
taidepiirissd Jja ruuanlaittokerhogsa. Kerran viikossa hén
kdy uimahallissa. Hinelld tuntuu olevan harrastuksia eniten
koko perheessd. HEn on hyvin aktiivinen. Yhdessd tyttiren
kanssa on matkusteltu melko paljon, my®s ulkomaanmatkoja."

Hyvin monet olivat osallistuneet tukivhdistystoimintaan,
muutamat perustajajisenini, puheenjohtajina ja sihteereina.
Tukiyhdistystoiminnassa n&ytti +tapahtuneen sukupolvenvaih-
dos. Iskkismmit vanhemmat eivdt en#d& olleet niin aktiivises-
ti mukana kuin aikaisemmassa eldm#nvaiheessaan. Tukiyhdis-
tyksen lisdksi muutamat kuuluivat CP-yhdistykseen ja arveli~
vat, ettad jakautuminen yhdistysten vdlilld olisi tapahtunut
siten, ettd liikuntavammaisten lasten vanhemmat olivat enem-
m#n mukana CP-yvhdistyksen toiminnassa ja itsendisempien ja
aikuisempien kehitysvammaisten vanhemmat Tukiyhdistyksessd.
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"ystdvat tuntuvat suhtautuvan Kariin ihan hyvin. Apua voi
pyytd3 hyvin harvoilta ja valituilta. Ihmisten eldm& on ny-
kyisin niin tydntéyteistd, ettd ei sitd oikein voi. Minulla
on cnneksi hyvdkuntoinen &iti, ettd hdn on paljon auttanut.
Ystédvien eldmi vaikuttaa monesti hyvinkin helpolta, murheet
tuntuvat olevan aika pienis, wvaikka ne ovat itselle isoja.
Kyllah&n t&ssd oppii kasvamaan silld tavalla, ettei ihan
pienistd asioista tee numeroa.”

Yhteydet viranomaisiin

Lihes kaikki korostivat pdivdhuoltolan osuutta yhteydenpi-
dossa sosiaalitoimeen ja terveydenhuoltoon sekd palvelujen
ja etuuksien hakemisessa. Sosiaalitoimisto oli monien mie-
lestd etdinen ja asioiminen sielld oli vdhdistd. Kokemukset
olivat perheilli erilaisia. Toisten mielestd palvelu oli hy-
v#3& ja toiset olisivat toivoneet sosiaalitoimistolta aktii-
visempaa rcolia ja enemmd&n asiantuntemusta.

"rL4hinnd on oltu yhtaydessi pdivdhuoltolaan ja sen tydnteRi-
jéihin. Sit&d kautta ovat kaikki asiat hoituneet, ladkarissa
kdynnitkin jarjestyvat sitd kautta. Asioimiseéta viranomais-
ten kanssa mellld on ollut yleensd enimmdkseen mydnteisid
kokemuksia.™

"Terveyskeskuksessa me el olkeastaan ollenkaan kdyda. Me
kiavdidsn sairaalan poliklinikalla. Ei saa mitd3n muuta apua
kuin laskekuurin. Ei saa réntgenii, el saa verikokeita, el
saa oikeastaan mit#8n muuta terveyskeskuksesta. On mentava
sairaalaan. Sosiaalitoimiston palveluista on hyvat kokemuk-
set. Ainoca asia oli kotihoidon tuki, jonka kanssa sai juosta
monta kKertaa. Kun siit# tarpeeksi usein soitteli ja kyseli,
niin menih&n se lopulta l&pi. Erityishuoltopiiristd on tar-
jottu vanhempainkursseja, mutta me el olla oltu siaellsd kos-
kaan. Neuvolassa sielld kdyd#in suurinpiirtein Kkerran wvuo-
dessa. Jotain tasokockeita tehdéén aina sielld.”
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"Sogiaalitoimiston palveluista puhuttaessa tiedottamisessa
ihan ehdottomasti on kovasti parantamisen wvaraa. Ndyttaa
siltd, ettd mitddn asicita sielti ei todellakaan tiedoteta.
Olen huomannut, ettd sellaiset ihmiset, Jotka eivat osaa
sielta erityisesti jotain tietden hakea, j&&vat paljosta
paitsi. Ja jos eivit vield ole kiinnostuneita asioista, niin
vield suuremmalla syylld. Taytyy todella olla aktiivinen,
jotta naa kaikki luistaa.”

"En ole t#1l14 hetkelld ollut erityisen kiinnostunut keskus-
laitoksen palveluista, Kkoska kunta hankki t@mdn holtoper-
heen, jossa poika voi olla tarvittaessa. Lastenlinnasta voi-
sin sanoca, on tullut kaikkein eniten tietoa tdllaisista
asioista, kun esimerkiksi auton hankkimisesta. Siell&hdn on
tietysti se, kun sielld on ihmiset ihan sita varten. Ja se
on musta kKuitenkin sellainen terapeuttinen laitos, Jossa
yritet#in, ettd ihmiset saisivat kalkki ne palvelut, jotka
niille kuuluu. Puheterapia ja toimintaterapia on saatu jir-
jestymididn terveyskeskuksen kautta. Niin ja nel apuvdlineet-
k&sn el olé tulleet suoranaisesti tddltd, vaan ne on saatu
Lastenlinnasta. Paitsi nyt sitten hankittiin kouluun WC-is-
tuin. Nyt on mielest#ni hyvin asiat, kun t#& perhehoitokin
on saatu jarjestettys.”

"ELl ole oikeastaan oltu yhteyksissd. Miti3pa sitd, kun ei mi-
t#8n saakaan. Ainoo satakakskymppi# kuukaudessa matka-avus-
tusta. Sa on ainco miti on saatu sosiaalitoimistosta. Tosin
WC:n korjaukseen saatiin avustusta silloin, kun tdtid remont-
+tia tehtiin, koska se kuuluu. Erityishuoltopiiriltd ei ole
mitd8n saatu, eik# ole mitdan tarvittukaan. Terveyskeskuk-
sesta on saatu nimd apuvdlineet, pydrituoli ja suihkuvali-
neet. Ei me oikeastaan kylld haluta pyyt## mitdsn lisaa,
meilld on nyt ihan hyv#. Sit#hsn ei tietysti tiedd, mitd tu-
levaisuus tuo tullessaan.”
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Agenteet vammaisuutta kohtaan

Asuminen kerrostalossa koettiin hiukan hankalammaksi, ennen-
kuin vammaiseen totuttiin. Lapset kyselivat ja ihmettelivact.
Yleensid asennoituminen vammaista kohtaan oli positiivista.

“Nuoret ihmiset mun mielestini suhtautuu vammaisiin oikein
hyvin. Kaikkein vaikeimpia on sellaiset mun ikdiset keski-
ikdiset ja sitd vanhemmat, ja nimenomaan naisihmiset.”

"Kunn asutaan tiAllaisessa kerrostalossa niin musta tuntuu,
ettd asukkaat eilvidt hyviksyisi sitd, ettd talossa asuu kehi-
tysvammainen, vaikkei se sen asunncn arvoa mill&&n tavalla
muuta. Tuntuu, etti he ajattelevat, ettd sen talon arvo ihan
kuin jotenkin laskee, kun talossa asuu vammainen."

"wariin suhtaudutaan oikeastaan ihan hyvin. Me ollaan asuttu
t#ss4 jo niin kauan, ettd ympdristd on tottunut Karilin. Ma
olen tottunut sanomaan, ettd voitte kysyd suoraan Karilta
itseltsdn, hién kylla ymm#rtds, Kari kylld puhuu, mutta el
siitd varmasti kaikki vieraammat saa selvdid."

Kotitilanne ja tulevaisuuden suunnitelmat

Pienten lasten kohdalla muutto kotoa ei ollut ajankohtainen,
mutta vanhemmat ajattelivat vammaisen lapsen muuttavan pois
kotoa aikuistuttuaan ja toivoivat, ettd silloin olisi mah-
dollisuus asua palveluasunnossa. Kaksi haastateltavaa asui-
kin asuntolassa ja se ratkaisu koettiin hyvdksi. Itsendinen
eliami ei nayttinyt mahdolliselta siitd syystd, ettd kukaan
ei kyennyt huolehtimaan raha-asiolstaan ja monet tarvitsivat
liikuntavammaisuutensa takia apua lahes kaikissa paivittdi-
sissd toiminnoissa. Laitoshoitoa varsinkaan isossa keskus-
laitoksessa ei haluttu omalle lapselle. Aikuiset vammaiset
kavivat kaikki suojatydssd ja pitivdt sen jatkumista itses-

t&448n selvdnd.
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""Kylla mulla on ihan samanlaiset suunnitelmat kun terveit-
tenkin lasteni kohdalla. En ole ajatellut, ettd hoitaisin
hantd koko loppueldmidni. Koska terveetkin lapset ovat lah-
ddssd kotoa pois, niin se on hinenkin kohtalonsa ihan var-
masti. Tietysti m& toivoisin, ettd hin ei joutuisi mihinkdan
keskuslaitokseen tai ylip#atédsn mihink##n isoon laitokseen.
Tietysti on semmoisia haaveita, ettd olisi sellainen palve-
lutalo, missi Kari pystyisi olemaan. Tietysti se vaatii aika
pitkalle palveluja antavan talon. Toivomus olisi, ettei mis-
s&3n tapauksessa t#llaiseen isoon laitokseen. El se ole mi-
kasn koti, ei vol olla kenenk#dn koti.™

Perheen vaikutusmahdollisuudet

Haastatellut vanhemmat olivat sitd mielt#, ettd perheilli on
vaikutusmahdollisuuksia tukiyhdistyksen Jja pédivdhuoltolan
johtajan kautta, mutta vammaiset itse eivdt kykene vaikutta-
maan asicihinsa. Kehitysvammaiset itse kokivat kuitenkin
vaikuttavansa ty®paikkansa asioihin ja tukiyhdistyksen ala-
jarjestdn kautta muihinkin asicihin. Kunnan vammaisneuvosto
oli tuttu, mutta sen toimintaan el osallistuttu t&lla het-
kella. Erityishucltoneuvostosta ei oltu kuultu.

Haastateltavat esittivdt seuraavia toivomuksia:

"Kun jatkuisi t#4mm&isens kun tdhénkin saakka, nyt on asiat
hyvin.”

"Rahaa tietysti, sillihin moni asia jarjestyisi. Mutta tie-
tysti on sellaisia asioita, jotka ei rahalla hoidu, eli pi-
tiisi saada ihmisii, joilta voisi tarvittaessa pyytad apua.
M3 luulen ett3d suurin ongelma on, ettid sellaisia ei ylipaé-
+44n ole."

"Kaupunki kyll4 ansaitsee tunnustuksen téstd asioitten hoi-~
dosta, mutta monet pienet maalaiskunnat eiv#t kykene vksin
jarjestamisn tarvittavia palveluita. Ei ole ollut valitta-
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mista. Kannatan paremminkin +t#&llaista linjaa kuin ettd ol-
laan jatkuvasti vaatimassa lis#4 ja lissd. Pit#3 olla joskus
tyytyvdinenkin. Se kyllad kuuluu monesti ihan témm&iseen noxr-
maaliin elamisn. Silloin voi tulla ajatus, ettei saa mitaan
lisas. Mutta kylli kaikki on hoitunut hyvin. Yhteistyd kau-
pungin kanssa on mennyt &&rettdmén hyvin. Se ei ole oikeas-
taan rahastakaan kiinni. Sielli on nvt oikein kivat toimiti-
lat tdssid uudessa paikassa. T&md&8 meiddn vetdjd on hyvin
yrittelids."

"Yhteiskunnalta toivottaisiin erityisesti loman jarjestémis-
mahdollisuutta. Saataisiin h#net 1lomalle tai joku kotiin
auttamaan, ett#d pddstiaisiin itse liikkumaan. Ei me oikeas-
taan muuta toivottaisi, mutta nimenomaan t&t& lomamahdolli-
suutta ja sen jarjestamistd. Niin ett# hin padsisi mieluum-
min jonnekin muualle, se on aika tyls3i hédnelle olla taalla
kKotona. Ja silloin mekin pddst#isiin, se ei taas kuuluisi
kenellek#sn minne me sitten mentdisiin.”

"Kodinhoitaja on nyt k#ynyt ehkd kerran kahdessa tai kolmes~
sa viikossa. Naitd kdyntejd on vield siitd pyritty harventa-
maan, mutta olen pisti#nyt vastaan. Ehkd kodinhoitajan kayn-
tejd tulisi olla paremmin saatavissa. Se on oikein semmoinen
henkireiki meikildiselle. Kun tykk&3n olla ihmisten parissa
ja k#yd# tuolla kaupungilla, harrastaa ja olla mukana. Mutta
varsinkin, kun olen ollut itse sairaana olen karvaasti kcke-
nut, ettd sitd ei tahdo nopeasti saada, kun samana paivéna
tarvittaisiin apua. Tuntuu, ett# itselld ei ole mahdolli- .
suutta sairastaa ollenkaan.”

Toimeentulo

Kotoa jo muuttaneiden kehitysvammaisten tulot olivat noin

2 500 mk/kk. Muissa perheiss# yhteenlasketut kuukausitulot
vaihtelivat 9 500 mk:sta 14 000 markkaan. Perheeseen kuului
3 - 5 jidsentd. Yksi perhe oli aikaisemmin saanut toimeentu-
lotukea.
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Suuren menceridn muodostivat kuljetukset. Toivottiin, ettd
kodinhoitoavusta ei tarvitsisi maksaa. Sairaalamenot olivat
joissakin tapauksissa olleet suuret.

4.3. Kehitysalueen kunnassa koettua

Ensitieto

"No min#d olin sellainen tokkurainen ja sen tajusin, etta
poika minulle oli syntynyt. Hoitaja kavi sanomassa, ettd nyt
tulee 184ksri teidi3n kanssanne Keskustelemaan. Minun mies
oli siind jo. Ja sitten tuli l##kdri Kkeskustelemaan siihen
ja aika nopeasti se oli selvinnyt, mitad kaikkia vammoja tal-
14 lapsella oli ja mink# n#kéinen lapsi meille on syntynyt.
Ja oli sellainen l#8kari joka kertoi pitk&#n ja hin kerto ja
kerto ja vield kerto, ettd siitd el meinannut loppua tulla.
Niin minulle tuli kylld kielt#m&tta sellainen shokkl, ettd
voi kauhea mink#ilaisen lapsen min# olen synnyttdnyt. Ja tamd
+ilanne oli sik#li viels huvittava, etti siind samassa huo-
neessa oli toinen #iti kuulemassa t#m#n tapauksen. Minid en
oikein t#ts vield kasittényt ja minun mieheni l&hti sitten
sen liskirin kanssa sinne keskolaan katsomaan tét# lasta. Ja
mind rupesin sitten siltd vieruskaverilta, silta 81idi1ta ky-
selem#sn, ettd minkdlaisen lapsen mind olen tehnyt. Hin se
sitten kertoi, mitd se lasdkdri oli kertonut. No se oli sit-
t+en noin viisi minuuttia, kun koko osasto tiesi, etta tdl~
lainen kauhea lapsi oli syntynyt. Ja sen jédlkeen kaikki kat-
soivat pikilla valoilla. Sielld oli sitten sellainen tilan-
ne, ettd mind ajattelin, ettd miksi tdmd l33kdrl ventovie-
raan ihmisen aikana kertoi sellaisia asioita. Niitd asioita,
jotka silli hetkelld olivat minulle niin herkkid ja kipeita.
Olisinhan minid sen kertonut itsekin kaikille niille, jotka
olisivat halunneet tiet3&."

"Niin, samoin sitten se 1l#8k#ri, Joka minulle ensimmdisen
kerran kertoi, ettad teille syntyy ehkd vammainen lapsi ja
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haluatteko raskaudenkeskeytyksen. Niin se tuli kanssa sel-
laisena shokkina. Se tuli niin rutiinilla, niin liukuhihnal-
ta siltd liaskariltd. Se sanoi, ettd istukaahan tuchon ja et-
t4 teille voli syntya joko terve tal vammainen lapsi ja mah-~
dollisesti t#m& raskaus on niin pitkalla, ettsd l&akintdhal-
litus tuskin antaa lupaa raskauden keskeytykseen. Hin sanoi,
en muista mills sanoilla, mutta minun piti p&&ttdd istualta-
ni siini liskirin edessid, mitd mind teen. Mies istul oven
ulkopuolella, mutta ei yhtdan kysytty, onko mies mukana ja
voisiko tastd keskustella ja miettid tétd asdaa. Olihan se
ihan selvd asia minulle, ett# t&md lapsi saa syntyd sellai-
sena kuin haluaa. Ei sitd pois oteta. Jdlkeenpdin sitd on
miettinyt - ei tosin sill# ettd olisi kaduttanut - ettad kyl-
13 nuo ovat sellaisia tilanteita, ettd eikdhdn niistd pitidi-
si keskustella my®s miehen kanssa."

"Ei me tiedetty Eeron vammasta ennenkuin siinid kavelyvai-
heessa. Mina k#ytin sitd neuvolassa. Mummi se kylld joskus
ganoi, etti onko tucssa pojassa jotakin. Neuvolassa kun minad
kdvtin puclivuotiaana, niin oli iso kysymysmerkki vedetty
neuvolakortin sivuun. Minda sancin, ett# nayttdk#i paikalla
minulle tucta neuvolakorttia. Terveyssisar vaan sanoi, etta
ei ne kuulu vanhemmille. Eiv&tkd ndytténeet eivdtka sanoneet
mitd&n. Vaan silloin minulle j&i tunne, ettd 1askari epdili
jotakin. Se oli la#kirineuveola, vaan ei sanonut. Me el tie-
detty mitddn. Sitten kun vuoden ik#&isend vein keskussairaa-
laan, niin ylil##k#ri heti suoraan sanoi. Se oli niin vaikea
asia, ettd sitd ei kukaan pysty kertomaan. VielZkin muistan
sen paivin, sitd ei kukaan voi kuvitella. Sitten me kaytet-
tiin Eeroca sen saman ylilaskdrin luona ja mind pyysin ldhe-
tettd Ylpdlle. Ylilszkiari sanci, ettd tuokaa vaan keskussai-
raalaan. Kun min& painoin oven kiinni, niin huusi vain pe-
rddn, ettid luuletteko ts, etté Helsingiss# voivat uusia ai-
voja luoda. Min& muistan sanalleen ne sanat, se koski minuun
niin kovasti."

"Ei me heti siti poikkeavuutta havaittu, mutta sitten kun ei
ruvennut puhumaan ja fyysinen kehitys olil vé@hdn jdljessd. Ja
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sitten selvisi, ettd hin ei kuule. Meidén kdsitys oli, ettd
han oli siihen nelj##n ik&vuoteen asti normaali, mutta sit-
ten +tuli henkiselld puoclella muutos. Silloin hénelld oli
enemm&n naita tajuttomuuskohtauksia.”

Lisdvammat

Alle 2-vuctias monivammainen lapsi on t#ysin autettava, syd-
tetain nend-mahaletkulla ja pyritidn cpettamaan kiintedn
ruuan nielemist#. Lapsi ei 1liiku. H#nelld on my®s kuulo- ja
nédkdvamma.

Saman perheen 40-vuotias tytdr 4istuu pydridtuolissa ja 30~
vuotias jaksaa k#velld puolen kilometrin matkan. Molemmat
sydvdt itse, mutta tarvitsevat apua pukeutumisessa ja pesey-
tymisessa. '

"Matti ei pysty liikkumaan yksin, kun hén el kuule, olisi
vaarassa liikenteessi. Sitten hidnells on sokeritauti Ja iho
tavallista herkempi. Kaikki hampaat on otettu pois narkoo-
gigsa. Niit#i ei paikattu, kun sanoivat, ettd joka kerta pi-
taisi nukuttaa ja Matille on niin vaikea selittsa asioita,
kun h#n ei kuule."

Muilla esiintyi kuulovammaisuutta, epilepsiaa ja allergici-
ta.

Perheenjédsenten sairaudet

Vanhempien sairauksia ei kyselty tarkemmin. Yhdess# perhees-
s3 molemmat vanhemmat olivat ty$ssd, yhdessi molemmat olivat
elakkeellsd, yhdessi toinen vanhemmista oli sairaselikkeelld
ja yhdessd yksin#inen vanhuuselikkeelld oleva &1iti huolehti
kahdesta kehitysvammaisesta.
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Harrastukset

"Harrastukset ovat nyt vahdisiid. Tydtd on niin paljon, ettd
vapaa-aika menee levidtessd. Syksylld mind pid&n aina wiikon
loman. Nyt ei ole yhdessi paddsty, kun pitdisi olla kaksi ko-
timiestd. Toinen karjalle ja toinen Eerolle. Aikaisemmin se
kavi, kun oli velipoika téssd. Lomittajat (maatalous) sano-
vat, ettid on ylimddridistd vaivaa. Se on niin lomittajasta
kiinni. Jos kirkolla kdy, parj#d kylla sen aikaa kotona."

"Tamian kahden vuoden aikana meilld el ehkd ole ollut muuta
kuin parin tunnin wvapaita +t&mdn lapsen hoidossa. Jos minad
olen kd&ynyt 1entbpallon peluussa tai lenkill# tuossa ulkona,
niin kun t&td letkun kautta syltetdan - se on neljdn tunnin
vdlein ti3mi sydttdhomma. Ja sydttéminen aloitetaan aina lu-
sikalla ja yritet#idn juottaa. Tam4 on kaiken lis#ksi sellai-
nen y®valvoja. Min# ehdin nukkua semmoisen neljé tuntia yés-
sd."

"Kylld mind aina lahetyspiireiss& k&yn ja seurakunnan tilai-
suuksissa mitd on tissad kyldlli. Kidsityd on minulla sellai-
nen jota harrastukseksi voi sanoa ja lukeminen. Lukeminen on
ollut koko iin sellainen asia, joka kiinnostaa. Ne tilaisuu-~
doet kestid sen verran viahidn aikaa, ettd tytdt tddlld sen ai-
kaa parijis, pitemmalle en lahde. Maija kdy kerhossa tuolla
kyl#dlls ja sinne on kyyti jdrjestetty. Se on hinelle tdrked
harrastus. Lomalla olen jonkin verran k#ynyt. Keskuslaitok-
sesta ovat jarjestineet ja nyt olivat tytdt sielld leirikes-
kuksessa ensi kertaa silli tavalla, ettd yhdessd saivat ol-
la. Sind aikana mind olin matkoilla. Kotimaassa tosin vaan.”

"Jussilla on 4H-kerho, partiotoiminta alkoil, ja sitd ennen
liikuntapiiri. Niitd nyt on kestdnyt useamman vucden jo Jus-
gilla. Ja sitten tietenkin ulkonaolo. Jussi mielelldan hiih-
t44, jos on kaveri ja kesallid pydrdilee.”

"Musiikin kuuntelu - el muuta. Joskus kéyn retkelld. Lehtiad
kahton, tupakkaa poltan, juon kahvia ja kes&dlla ajelen pys-
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ralls."”

"Sita pitdisi keskuslaitokseen saada Matti ennenkuin loma
onnistuisi. Ja kun hén ei sinne mielellddn j&&, niin sitad ei
sitten v#hilli viitsi lihted. Kylld olisi mukava paddstd yh-
dessi lomalle. Vuoteen en ole yht#&n miss88n kéynyt. Kii-
reenvilkkaa vaan kirkolla pistéytynyt. Kodinhoitajaa el ole
uskallettu kysy#d. Eikds se ole silld 1lailla, ettd ne vaan
keskipdivilla tekevdt ja tdssd pitdisi olla y¥nseudunkin., *

"Joskus olen kdynyt tukiyhdistyksen retkelld. Lentomatkalle
olisi kiva passtia. Ilmoittavat kylld aina, kun retkié on.
Askettdin kutsuivat Lappeenrantaan retkelle, en tosin viit-
sinyt l#htes. Toivoisin, ettd saisin kdyda ihmisten luona
kylissd - ilhan heiddn asunnossaan. Kyl#ilymahdollisuuksia on
minulla viahin. On ik&vidid, Kun el ole ystdvia.”

Suhtaytuminen vammaisiin

*Onhan siti monenlaista tuulta, mutta tottuuhan niihin vahi-
rellen. Ei siins mik#3n auta. Ei ole kun pari viikkoa, kun
tuli sellainen tapaus, ettd se panee mielen v&h#n matalaksi.
Tietystli niit4d asiocita me mietitddn vanhemmat varmaan moni -
kin, etti meille nuo vammaiset on niinkuin jokin rangaistus
Jumalalta. Ulkopuolinen sen sanoci ja kylld sitd itsekin on
ajatellut. Mutta mites ne on sitten muut salraudet, jos tama
on réngaistus. Sivullisen ihmisen sanomana se tuntui pahal-
ta, vaikka sit& on itsekin joskus ajatellut ainakin silloin
alkuvaiheessa. Nyt sen on jattdnyt. Se 'asia on nyt ndin ja
sille ei mit#sn mahda. Kylla sita silloin alkuaikoina oli
hyvin erilaista. Yhteiskunnan suhtautuminen on muuttunut ai-
ka tavalla - ehdottomasti parempaan suuntaan.”

"Ei mit#in negatiivista ole huomattu, jos vanhemmat on muka-
na. Parturissa oli Eerolle joku puhunut pahasti. Paljonhan
on sellaista, ettd vield ei kaikkea ymmérretd. Vaan minusta
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tuntuu, ettd kun vammaiset on enemmin esill#é, niin suntautu-
minenkin muuttuu.”

"Kylld haukkuvat. Mind en niistd vdlitd, vean sanon: al&
Mattia hauku. Palvelutalossa suhtautuvat mukavasti.”

Kokemukset virancmaisista

Perheet olivat yhteydessi eri viranomaisiin sen mukaan, mitad
palvelua kulloinkin olivat hakemassa. Kokemukset palvelujen
saamisesta olivat neutraaleja. Kovin paljon palveluja ei ol-
lut tarjolla, mutta paljoa el pyydettyk&in. Alkuigsista kehi-
tysvammaisista kukaan ei kdynyt suocjatydssd. Kerho Kkerran
viikossa oli ainoa kodin ulkopuolinen s&inndllinen tapahtu-
ma. Kerran vuodessa p#dstiin erityishuoltopiirin jérjestéd-
mdlle leirille. Muuna aikana kotihoidonohjaaja k&vi perhees-
si. HAnen kayntejd#n arvostettiin kovasti, samoin leiritoi-
mintaa. Sosiaalitoimistossa oli asioitu haettaessa kotihoi-
dontukea tal pyydettiessd kodinhoitajaa. Kodinhoitajaa pyy-
dettiin erittiéin harvoin etupdissid siksi, ettd maksua pidet-
tiin korkeana.

"Jos ihan suoraan sanon, niin kun t&md kotipalvelumaksu on
vercdyreihin kytketty, niin se on niin arvokasta tyotad, et-
tei meik#liisen kannata sitd ottaa. Eero saa témin peruse-
lskkeen. Sitd sukua rakastetaan n#issd asicissa. Eeron tulot
eivdt riita kotipalvelumaksuihin, kun siihen otetaan Kkaik-
kien tulot."

"No minulla oli vissiin toistakymmentid wvuotta siitd kun olin
edellisen kerran pyyt#nyt ja olivatkin sancneet, etta sinne
" kylla taytyy kodinhoitaja antaa. Hyvin helposti silloin ai-
nakin kodinhoitaja tuli. Kerran on ollut sen jdlkeen. Kovin
usein en ole vaivannut. Aika hyvi# kokemuksia minulla on ol-
lut viranomaisista. Mind vissiin niin harvoin otan heihin
vhteyttd. Hyvin mielellddn ovat auttaneet. Td4m& kotihoidon-
tuki on aika pikkuinen ja Kkun siitd vievdt veron - mutta
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kyll4 me p#rjatisdn. Tuossa oli vdhén vaikeuksia, kun minad
+it4 asuntoa laitoin. Mina padtin, ettd pyydén niitd miehia
(energiataloudellisia korjauksia tekevid kunnan miehid). Si-
t4 piti kylld monta kertaa pyyt#a kun viimein sain. Aina oli
niita keskenerdisii téiti. Menikd siind kaksi vuotta ennen-
kuin sain tybdapua.”

"g{ ole saatu ollenkaan ladkintavoimistelijan palveluja.
Kyllsa mind olen ajatellut, ettd gsellaista voimistelua olisi
tarvittu. Se olisi niin t#hellista. Anni "ramppiintuu” lo-
pulta. Keskuslaitoksessa téstd puhuin ja puhuin kerran ter-
veyskeskuksessakin sosiaalihoitajalle. Han sanoi, ettad piti:a
olla tarmokas ni#iden palvelujen hakemisessa. En tiedd@ aut-
taisiko sek#sn. Annille se olisi t#rke# palvelu, kun ei sitad
itse jaksa ja hdn on aina niissi samoissa asennoissa. Sii-
vousapua ovat joskus tarjonneet, mutta mind olen sanonut,
ettd minid vielsd tissid piArjadn., Uskoisin, ettd sitten kun si-
t4 tarvitsee, niin sit# apua kylld saa. Tietysti ne on esi-
merkiksi nam# invataksit. Ne ovat vain niin kalliita. Sita
on meills aika hankala mennd kyytiin, jos varsinkin pitaa
pydrituoli mukaan ottaa. Jog olisi joku sellainen auto, jo=-
hon saisi py$r#tuolin pistda vaikka pienennettynd. Naapuri-
kunnassa on yksi invataksi."

"Eivat ne koskaan tule tasan n#m# vammaisten tarpeet. Sita
on vain neuvoteltava. Nythin palvelut on parantuneet siitid
ajasta, kun Maija oli pieni. Eihdn gilloin ollut mitdén.
Ihan joskus vain terveyssisar kdvi, ilhan joskus."

*aluksi terveyskeskuksessa kaytiin vdhén useammin, kKun tamé&
oli tallainen alipainoinen ja paino kehittyi hitaasti niin
sitd tarkkailtiin. Ihan n4dms tavalliset neuvokdynnit. Me ol-
iaan sitten jatetty n&ma ladkdrintarkastukset polis, koska
kdydssn tuolla keskussairaalassa kerran kuukaudessa. Keskus-
laitoksessa k&ydaan puheterapeutilla. Sitten meilld kdy lad-
kintdjumppari tuosta yksityisesta hoitolaitcksesta pari ker-
taa viikossa voimisteluttamassa, kun t#m# lapsi on aivan
veltto. Keskussairaalan sosiaalihoitaja on ollut erittadin
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tarpeellinen henkil$ minulle. H&n on neuvonut nidmd sosizaali-
set asiat. Ja mini olen aina tiennyt ne jo aikaisemmin kuin
t4m& paikallinen KELA:n toimisto. Min# olen sitten neuvonut
heitsd, ettd nyt on tidmd laki muuttunut. Kaikissa paikoissa
on mennyt ihan mukavasti. Tietysti se on ollut vdhdn sel-~
laista juoksemista eri paikoissa, jotta saa kaikki hoidet-
tua. Ja onhan sitd saanut soitella moneen kertaan, ennenkuin
kaikki on ruvennut menemdin. Pienelld paikkakunnalla ei tal-
laisesta tapauksesta ole kokemusta.™

"Tuntuu siltsd, ettd ei ole yksin, terveyskeskuksesta hucleh-
+ivat kontrollit. Sosiaalitoimiston kautta tulee pieni koti-
hoidontuki. Kodinhoitaja oli wvuosi sitten yhden péivén., Eri-
tyishuoltopiirin kotihoidonohjaaja k&y silloin talldin. Po-
gitiivisena ne kidynnit koemme. Jos <téstd Kkotiavusta saisi
sen tuntilaskutuksen pois, niin silld olisi joku merkitys.
Voisi vapauttaa hoitovastuusta silloin tdlldin. Olisi waikka
se kodinhoitaja kun Kkaupungissa kdymme. Ja tietysti voisi
joskus olla pitemménkin reissun ajan. Olis sellainen hoita-
ja, joka voisi o©lla viikon. P#&sisi kdymddn vihdn edempdnd.
Kun tuo terveydenhuolto on niin hyvin jJjérjestetty, niin ei
tah#n muuta ongelmaa j4&, kun t&md sidonnaisuus.”

" Joskus avohuollon chjaaja pit#& yhteytt#. Olisi hyvad, jos
ilmoittaisi tulostaan etukidteen. Terveyskeskuksessa ja so-
siaalitoimistossa olen kiynyt. Olen péissyt aina samalle
ldskidrille. Kodinhoitaja saunottaa, siilvoaa. Kay joka paiva.
Kodinhoitajien kanssa menee mukavasti. Jotkut ovat pyytdneet
kylddn ja olen kaynyt. Apua suapi kun tarihtee. Olen asunut
laitoksessa muutaman vuoden. Nyt en leirillek#ddn léhe. Itku
padsi kerran, kun olisi kahdeksi viikoksi pitanyt mennd., "

Tulevaisuudensuunnitelmat
"Eeron tulevaisuus on ihan ratkaiseva kysymys. On mietitty

sellaistakin, ettd jos rakennettaisiin tuohon ldhelle ja jos
Eero pystyisi siin#d asumaan. Kévisivat joka pdivad katsomassa
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ja tuomassa ruckaa. Ja jos vell tassd asuisi. Kodinhoitaja
jos vaikka k#visi joka pdivéd niinkuin vanhusten luona. Sita
on ajateltu niin monelta kannalta. Sitakin on ajateltu, etta
jos rakentaisivat tdnne sellaisen asuntolan, jossa olisi
henkildkuntaa. Joskus sitd on ta4l1ldkin ruvettava ajattele-
maan, kun on niin paljon vammaisia, jotka asuvat i#kkdiden
vanhempiensa luona.”

"Siit4 on ollut puhetta, ettd se on vissiin laitoshoito sit-
ten kun mini en en#a jaksa. Tuskinpa heille paljon muita
mahdollisuuksia on. Tietysti jokin pienimuotoinen olisi
heille mukava, kun ovat tottuneet kotona olemaan. He vaati-
sivat tahin melkein yhden ihmisen. Jos saisi toiveet toteu-
tettua, niin mind yhden huoneen tdhdn laittaisin, ettd sai- -
sivat sitten tissd olla. Se on tietysti ihan utopiaa. He kun
vaatisivat sen hoitajan. Jos olisi t#41l4 meiddnkin kunnassa
sellainen pienimuotoisempi asuntola. Jos clisi toisessa
piissi parempikuntoisia, niin etta pdrjaisivat vihemmélla
hoitajam#sralld. Maija ja Anni vaatii, ettd ruokaa on lai-
tettava ja puhtaana pidettdva ja saunassa kdytettévd. He
varmasti viihtyisivdt paremmin pienimuotolsessa asunnossa.”

"Sa on Matin pohtiminen pois laskuista. Meididn se on pohdit-
tava. EikShin se keskuslaitos hdnells hdamdtd. Tai joku vas-
taava holtopaikka. Jos vaikka perhe loytyisi. Tai sitten
tallainen hajautettu pienempi systeemi olisi kodincomaisempi.
Mutta sielld olisi kuitenkin tdysihoito. Keskuslaitoksessa
ganoivat, etti hoitokotivaihtoehto olisi Matille parempi.
Niit# koteja pitaisi perustaa riittdvasti, ettad niitd oli-
si.”

"pagsd asun niin kauan kuin parjdsn. En sitten tiedd&, mihin
menen kun en enia parjid taalls. THA11l8 on hyva olla."
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Vaikutusmahdollisuudet

Paras vaikutusmahdollisuus todettiin 18ytyvan tukiyhdistys-
toiminnasta. Myds Keskusteluilla ammatti-ihmisten kanssa
kcettiin olevan jonkinlaista merkitystd. Kehitysvammaisten
omat vaikutusmahdollisuudet todettiin olemattomiksi. Eri-
tyishuoltoneuvostoa ei tunnettu eikd vammaisneuvostomahdol-
lisuutta. Tukiyhdistystoiminta sensijaan oli paikkakunnalla
aktiivista ja muutamat haastateltavat kuuluivatkin sen hal-
lintoelimiin.

"Niin vaikutusta en tiedid, mutta kyll# meiltd ainakin mieli-
pidettd kysyt##n ja sanomme kanssa oman mieliplteemme. On
silli jonkinlainen vaikutus tietysti ollut.”

"Keskuslaitoksessa kylld ottavat huomicon. Kun Matti tuli
kotiin viime talvena, niin ovat monta kertaa soitelleet ja
kysyneet, ettd miten hé&n jaksaa. Se tuntuu kerrassaan muka-
valta."

Toivomuksia padttiajille:

"Tietysti Jjos ajattelee t#td Matin eldkettd, joka el cle
kuin pikkuisen p#d#lle 2 000 markkaa. Siind& ehk& vahdn olisi
parantamisen varaa. Senkin tietysti ottaa silld tavalla, et-
t3 tdllakin summalla tulee hoidetuksi. E1 pidd ryhtya tuu-
lentupia Jjuttelemaan. Silli eldkkeelld voisi v&han sita si-
toutumisen ongelmaa hoitaa, vaikka en mind nyt tieda, cnko
se niin vAlttiam&toéntid. Rahallahan ei voi kaikkea yleensa
korvata. En mini osaa cikein muuta sanoa, kuin ettd joskus
saisi siti vapaata. Mutta niinkuin tuoc terveydenhuolto, se
on hyvd yksinkertaisesti.

"Mind olen ajatellut, ett# kun rupeaa 70 vuotta lahestymadn,
niin on varauduttava siihen, ett# ei jaksa endd hoitaa. Asu-
minen on suuri Kysymys. Aika pienist& asicista sitd jaa
kiinni tuolla kyl&dlld. Voisivat ne tietysti jédrjestaad, jos
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pyytdisi, muitta kun min# en ole pyytdnyt. Vaan oyt huomaa,

ettd jotakin sitd on ryhdyttdvd itsekin jarjestimiin. Se
saattaa muuten pikemmin loppua se hoitomahdollisuus.”

"Ainakin sama eldke kuin presidentills, ett# pirjdisivat.
Kun ei ole ty®tuloa, niin ei ole Kkertynyt eldkettdkadn.
Eldkkeen taso on riittdmdtdn, kun ei saa hoitolisdsd eikd mi-
t#44n sellaista. Ei saa kun katsovat, ettd pystyy syomaan.
Pystyyhdn se, kun joku laittaa ruuan eteen. Naapuriinkaan el
pysty pakoon ldhtem&in, eikd soilttamaan puhelimella."”

"Ndiden palvelujen hinnoittelu olisi saatava toisenlaiseksi.
- Jos Eero tarvitsee palveluja, on v&hin kummallista, etta
myds isdnnin tulot ctetaan huomicon.”

"tnvalidihuoltolain uudistus meni huoncmpaan suuntaan. Al-
kaisemmin maksettiin sairaalamaksut ja poliklinikkamaksut ja
mikssn ei meille maksanut mit#in. Me joudutaan kdymddn jat-
kuvasti poliklinikalla ja nyt se maksaa. Nyt tuli nd&md oma-
vastuut sairaalamaksuista ja aikaisemmin niit#d el ollut. Ei-
hin namd sairaalamaksut niin paljon tee 7 vuorckaudelta,
mutta nim# poliklinikkamaksut tekee kylld vuodessa ison sum-

man."

"Siitdhdn sit# pitaisi lihted, ettd vammaisen lapsen perhe-
paivdhoito el tulisi perheelle sen kalliimmaksi kuin muille-
kaan. Kun joskus tuntuu, ettd sitd on jo muutenkin niin ran-
gaistu, etti ei enas tdllid tavalla, ettad niitd maksuja tu-
lee. Mind en nyt niin mahdottomasti valita. Sit& tuntuu, et-
t4 nimd elimanarvot ovat muuttuneet sillid tavalla, ettd ihan
pienestid ei en#d viitsi valittaa. Mind olen siind mielessad
kiitollinen, ettd me ollaan saatu sitd mitd on anottu."”

"Jos esimerkiksi kdy valkka hiuksia leikkauttamassa, niin
giin¥ olisi mukava, jos saisi vaikka apua, kyytid ja sen
semmoista. Olen niitd itse leikellyt, mutta el ne aina tule
mieltd mydden. Vaihtelua olisi . sekin, kun saisi kdydid kir-
kolla kampaajalla. Tuostahan meilld on ollut puhetta, etta
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jos kdvisivat tyttdjda ulkoiluttamassa, mutta sekddn ei ole
vield tullut pédtdkseen. Kun siind ulkoluttamisessakin on
oma vaikeutensa. Tielld on aina sora tal lumi tai kuoppia.
Kesalld me kylld ollaan ulkona. Hiekkatielld ei paljon jaksa
kulkea. Jos Annin saisi pydrdtuolissa ulos, niin sekin olisi
ihan hyva.”

Taloudellinen tilanne

Perheiden kuukausitulot wvaihtelivat 2 000 markasta 13 000
markkaan. Perheisiin kuului 1 - 5 henked. Perheet totesivat
rahojen riitt#v#n, mutta vaikeuksia tulee, jos la&kkeisiin
menee tavallista enemmi#n. Kuljetuksiin ei ole varaa riitta-
vidsti. Kunta ei ollut korvannut kuljetuksia, erityishuolto-
piiri kyll#kin, kun sinne asioitiin. Kehitysvammaiset elvat
‘0lisi omilla eldkkeilldsn tulleet toimeen. ‘

Kahden tuhannen markan tydkyvyttémyyseldkkeelld elelevd Mik-
ko kertoi: "Rahat riittdd mukavasti. Toimeentuloni on hyvis-
s4 jirjestyksessd. Eldkkeen saan ja sitten minulla on véhdn
metsdtuloja. El&m3 on kehittynyt hyvddn suuntaan. Voin esi-
merkiksi keittdd kahvit silloin kun haluan.”
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5. NYKYTILAN ARVIOINTI- JA KEHITTAMISTARPEET

5.1. Kehitysvammaisen lapsen ja hdnen perheensa
kaytettivissd olevat palvelut

Lapsen syntyminen vammaisena tulee perheelle usein yllatyk-
send, johon tottuminen merkitsee emotionaalisen kriisin 14~
pikdymistd. Lapsen vammaisuuden hyvdksyminen vaatii vanhem-
milta psyykkistd ty®ts&. Usein koko perhe joutuu lapsen vam-
maisuuden takia elim#ntilanteeseen, jossa totunnaiset toi-
mintamahdollisuudet joudutaan arvioimaan uudelleen. Perhe
joutuu sopeuttamaan eldmansi vammaisuuden rajoituksiin. Nama
muutokset eividt valttimattd johda perheen eléménlaadun huo-
nontumiseen, vaan arvojen asettaminen uuteen tirkeysidrjes-
tykseen voi muodostua mySs perheen elamda rikastuttavaksi
kokemukseksi. Koska vhteiskunnan palvelukokonaisuus on kui-
tenkin p&ddosin rakentunut suuren enemmistin tarpeiden poh-
jalta, joutuu perhe huomaamaan, ettd sen tarpelta vastaavia
palveluja ei kunnasta ehk& l8ydy lainkaan tai sitten palve-
lumuodot sinidnsi eivdt veny vaikeavammaisten agsiakkailden
tarpeita tyydyttamddn.

Jos kunnallinen palvelujarjestelma toimisi ndiden perheiden
ehdoilla, wvoisi perhe apua tarvitessaan ottaa yhteytta
asiantuntijoihin ja odottaa, etta asiantuntijat suunnitteli-
sivat yhdessid perheen Kanssa sopivan palvelukokonaisuuden
kuhunkin tilanteeseen. Perheiden haastatteluista kdvi kui-
tenkin selville, ettd hyvin monissa tapauksissa tarvittavaa
asiantuntemusta ei ld3ytynyt kunnista eikd kuntainliitoista,
vaan palveluiden ja taloudellisten etuuksien ‘saamisen edel-
lytys oli usein perheen aktiivinen asioiden penkominen ja
yhteydenpito hyvin moniin eri tahoihin.

Voidaan toisaalta pit#3 hyvdnd asiana sitd, etta perheilld
gailyy oma vastuu ja valinnanvaraisuus nidissd tilanteissa,
mutta toisaalta perheet, joista t&td aktiivisuutta tai tie-
dollisia valmiuksia el 1léydy, j&svat helposti ilman sellai-
siakin palveluja, jotka olisivat helposti jarjestettdvissa
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ja Jjoiden saaminen voisi olennaisestli parantaa vammaisen
lapsen kehitysvamahdollisuuksia ja perheen tilénnetta. Per-
heiden toiveet konkretisoituivat usein ehdotukseksi vammais-
ten asioiden hoidon keskitt&miseen yhden tydntekijén vas-
tuulle. T#1l1ldin perhe tietdisi keneen ottaa tarvittaessa yh-
teyttd eilkid asiciden Kkertomista tarvitsisi aloittaa aina
alusta, kun tydntekijid olisi jo tuttu ihminen, Jjoka tuntisi
vammaisen lapsen ja perheen tilanteen. Tydntekijdn kannalta
jarjestely merkitsisi erikoistumista vammaisten asioiden
hoitoon ja kunnan palvelujen organisoinnin kannalta sekto-
roitumista, jossa vammaisten palvelujen suunnittelu ja to-
teutus irtautuisi muista palveluista.

vValtakunnallinen vammaisneuvosto on dskettdin selvittanyt
puutteita ja ep#kohtia, joihin ensisijaisesti toivotaan pa-
rannusta, jotta vammaisten henkil#iden perheiden voimavaroja
voitaisiin lisata (Perheen tukimuotojen...). Lihetettyyn ky-
selyyn vastasi 26 vammaisjidrjestdd. Jarjestdjen toiveet pai-
nottuivat samoille alueille, kuin tamdn tydryhmdn haastatte-
luissakin eli tiedon tarpeisiin, palvelujen tarpeisiin, hen-
kisen tuen tarpeeseen ja taloudellisen tuen tarpeeseen.

Vaikka tal1l3 vuosikymmenellsd on tydSskennellyt lukuisa joukko
komiteoita, toimikuntia ja tyéryhmis, jotka ovat tehneet eh-
dotuksia vammaisten henkildiden perheiden tukemiseksi, nayt-
tA4 silti, ettd riittdvdn, kattavan ja ocikea-aikaisen tiedon
saaminen vammaisuudesta Jja erilaisista tukimucdoista on
edelleen ratkaisematon ongelma. Sosiaaliturvajérjestelmdn
pirstaleisuus vaikeuttaa ilmiselvdsti palveluista ja etuuk-
sista tiedottamista. Jirjestelmidn yksinkertaistaminen hel-
pottaisi luonnollisesti my#s tiedottamista ja olisi muista-
kin syistd aiheellista. N&yttad kuitenkin siltd, ettd jar-
jestelmén yksinkertaistaminen ei ole nopea ratkaisu tiedotus-
ongelmiin. Toisaalta eri tahot tiedottavat varsin runsaasti-
kin omista palveluistaan, mutta eri tahojen yhteistoiminta
ja koordinaatio on §uutteellista.

Sosiaali~ja terveysministeridn 4&skett@in julkaisemasta op-
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paasta: Pitk#aikaisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen
tukimuodot (1989) on luettavissa lapsen sosiaaliturvaa kd-
gittelevidn lainsiidanndn koko kirjo. Hyvinkin laadittujen
oppaiden sisdlt#mit tiedot vanhenevat valitettavasti nopeas-
sa tahdissa, joskus jopa painatuksen aikana. Taloudellisen
tuen markkamiirit muuttuvat l#2hes poikkeuksetta vuosittain.
Tamd on omiaan lis#imdsn sosiaalitydntekijdiden tydtaakkaa
ja siirtédmi#dn tyén painopistetta toisarvoisiin tehtédviin.
Asian korjaamiseksi tySryhmd ehdottaa, ettd

(4) selvitettdisiin sosiaaliturvan tietojédrjestelmén
kehittamistd nykyiset tietotekniikan mahdollisuudet
hyvaksikayttéden niin, ettd sosiaalitydntekiljat ja
asiakkaat voisivat vaivattomasti Jja nopeasti saada
ajantasaiset tiedot eri tahojen mydntidmistid talou-
dellisista etuuksista.

5.1.1. Ensitieto ja kehityksen tukeminen

Lapsen ja koko perheen kannalta on tdrkedd, etta lapsen van-
maisuudesta pa#istdsn selville mahdollisimman pian ja ettd
perheen henkiset, fyysiset ja taloudelliset olosuhteet toi-
mivat lapsen kehitystd& tukien. Hyvin mcnet tukitoimenpiteet,
joita lapsiin kohdistetaan sucdattuvat perheen kautta. Pal-
velujen suunnittelussa t&td ei ole useinkaan riittdvasti
tiedostettu. On pyritty selvittimssn, mikd lapsessa on vika-
na, mistd vika johtuu ja onko se parannettavissa. Naisté
asioista on sitten tiedotettu vanhemmille. T&h#&n perintedi-
seen tydskentelytapaan liittyy mahdollisimman tarkan diag-
noosin tekeminen ja mahdollisen sairauden seuraaminen. Per-
heen osuus j4& niin passiiviseksi tiedon vastaanottajaksi.

Haastattelut vahvistivat muissakin yhteyksissd kertynytta
tietoa siitd, miten tidrked ja kauaskantoinen tilanne lapsen
vammaisuudesta kertominen vanhemmille on. Terveydenhucllon
henkil®kunnan ammattitaidossa kohdata perheitd tdllaisessa
kriisitilanteessa ndyttdi olevan selvid puutteita. Muutama
vuosi sitten t#h3n pyrittiin saamaan korjausta Ensitieto-
projektilla. Nyt olisi asiaan paneuduttava uudelleen. Tarve
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sekd peruskoulutuksen ettd tdydennyskoulutuksen tarkistami-
seen on ilmeinen. Tydryhmid ehdottaa, ettd

(5) opetusviranomaiset ja l&i#kintdhallitus pyrkisivat
vaikuttamaan terveydenhuollon ammattikdytédnttjen
kehittymiseen ja oppimateriaalin tuottamiseen niin,
ettd henkil®kunnalla olisi nykyist& paremmat val-
miudet perheen kohtaamiseen kriisitilanteessa, eri-
tyvisesti ensitiedon antamisessa lapsen vammaisuu-
desta.

Lapsen vammaisuuteen sopeutuminen on pitka prosessi vammai-
sen itsensd ja h#dnen perheensd elimdssd. Sopeutumisvalmen-
nuksen kehittdmistydryhmd on k#sitellyt aihetta laajasti ja
tehnyt lukuisan joukon ehdotﬁksia sopeutumisvalmennuksen ke-
hittédmiseksi. (Sopeutumisvalmennuksen kehitt@minen, sosiaa-
lihallituksen Jjulkaisuja 15/1986). Sopeutumisvalmennus on
kehittynyt etupsddssd vamma- tai sairausryhmdkohtaisestdi
niinkuin kuntoutusohjauskin. Kehityksessd&n viivastyneen fai
estyneen lapsen problematiikka ei lapsen eikd perheen né&ké-
kulmasta useinkaan kaipaa etiologiaan pohjaavaa ongelmien
kasittelyd, wvaan oleellista on, minkidlaisin toimenpitein
lapsen kehitystd voidaan tukea. Tydryhmé&n mielestd eri kun-
toutusmenetelmid Kkehitettdessd ja uusia jérjestelimid luo-
taessa tulisi eri syistd vammaisia 1lapsia ja heidan seka
heid#n perheidensi tarpeita tarkastella yhtend kokonaisuu-
tena, ei erottaa kehitysvammaisten lasten palveluja muiden
vammaisten lasten palveluista. '

Kehitysvammahuollossa neuvolatoiminta jJa kotihoidonohjaus
ovat sis#lléllisesti vastanneet muiden toimintalohkcjen jar-
jestamad sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusohjausta. Myds
ryhmémuotoista sopeutumisvalmennusta on jérjestetty jonkin
verran. Palvelutarjonta on vaihdellut erityishuoltopiirikoh-
taisesti. Joissakin erityishuoltopiireissd on voitu jérjes-
t44 perheille oleskelumahdollisuus laitcksen tutkimus- tai
perheosastolla lyhyind tutkimus-ja kuntoutusjaksoina. Per-
heille jirjestetty sopeutumisvalmennus on kuitenkin ollut
sattumanvaraista ja masriltddn aivan riittédmaténts, kun ar-
viointiperustaksi otetaan toiminnan vaikuttavuus lapsen ka-
hityksen tukemiseen., Ty$ryhmd ehdottaa, ettd
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(6) vammaispalvelulakia t#ydennetdin sa3tamdlld kunnal-
le erityinen velvollisuus j&rjestdsd sopeutumisval-
mennusta valkeavammaiselle lapselle ja hénestd huo-
lehtiville perheenjisenille tai muille l#dheisille
henkildille ja ettd .
asetuksella s&idetididn ryhmimuotoisen sopeutumisval-
mennuksen vahimmaismédraksi yksi viikko joka toinen
vuosi kunnes vammainen lapsi on t#yttanyt 18 vuot-
ta.

5.1.1.1. Lastenneuvola ja lasten kuntoutuskeskus

Siit4 lihtien kun lastenneuvolatoiminta jo kumotun kunnalli-
sista #itiys- ja lastenneuvoloista annetun lain (224/1944)
perusteella on aloitettu, on toiminta vdestdn taholta ylel-
sesti hyvdksytty ja sen kattavuus on ollut l&hes tiydelli-
nen.

Lastenneuvolatydn toimintafilosofiaan on aina sisdltynyt
ajatus, ett4d pitk#aikaissairaat ja vammaiset lapset tarvit-
sevat samoja tutkimuksellisia, terveytt# edistivis, hoidol-
lisia ja seuraantaan liittyvid palveluja, kuin muutkin lap-
set huolimatta siit#, ettd sairauden tal vamman vuoksi saat-
taa olla my®s erityispalvelujen tarvetta. Vaikka lastenneu-
vola on ollut avein kaikille lapsille, ovat monet pitkdai-
kaissairaat ja vammaiset lapset kuitenkin pudonneet sen pal-~
veluista. Esimerkiksi lapsidiabeetikoiden terveysneuvontaa
on suuressa midirin toteutettu myds keskussairaaloissa. Kehi-
tysvammaisille lapsille kehitysvammahuollon voimavaroin tuo-
tetut neuvolapalvelut ovat niinik#sn laajasti korvanneet
varsinaisia lastenneuvolapalveluja. Haastatteluissa tuli
esiin my¥s vanhempien ndkemys, etta lastenneuvolapalveluja
ei koettu mielekk#sksi, kun lapsi joutui vammansa takia kay-
madn sainnsllisesti keskussairaalan kontrolleissa.

Lddkintdhallitus valmistelee parhaillaan uusia ohjeita las-
tenneuvolatoiminnan jarjestdmiseen. Valmistelussa on edel-
leen lihdetty siitid periaatteesta, ettd lastenneuvola palve-
l1isi myds vammaisia lapsia peruspalvelutasolla ja lapsen tie
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erityispalveluihin kulkisi paidsdsdntéisesti lastenneuvolan
kautta, poikkeuksena tietysti akuuttisairaudet. Lastenneuvo-
lan tehtiviksi tulisi entisti selkedmmin peruspalvelutasolla
tapahtuva koordinointi. TZmd edellyttdd tiilvistsd yhteistydtd
lastenneuvolan ja muiden lasta hoitavien ja tutkivien taho-
jen kanssa. Jos lastenneuvola onnistuu t#ssd tehtdvissd, tu-
levat vammaisten lasten mahdollisuudet saada tarvitsemiaan
terveydenhuollon palveluja oman kunnan alueella huomattavas-
ti paranemaan. On selv#i, etti lastenneuvola nojautuu téssd
tehtidvisssd erikoissairaaloiden palveluihin ja kehitysvam-
maisten lasten kyseessd ollen my$s erityishuoltopiireihin.
Keskussairaaloiden tehtdvdnid on varsinkin kehitysvammaisuu-
den eticlogian selvittdminen.

Kehitysvammaisten lasten tulisi itse asiassa olla lastenneu-
volatytssd erityisen huomion kohteena. Vammaisen ja pitkadai-
kaissairaan lapsen hoito-ja kuntotussuunnitelma olisi tehta-
vd heti, kun vamma tai sairaus havaitaan. Lastenneuvolan tu-
lee lucda saianndlliset yvhteydet pdivdholtosektoriin ja avus-
taa p8ivahoitoa kuntoutussuunnitelmien laatimlsessa. Lasten-
neuvolalla pit#3 olla yhetys myds erityispdiv&hoidon tydryh-
. masn ja kouluunmenovaiheessa koulutoimeen.

Muun muassa uuden chjeistuksen vucksi néyttad silti, attad
lastenneuvolatydssi voidaan hyvin ottaa vastaan niiti haas-
teita, joita nousee esiin kunnan jarjestdessa entisté masri-
tietoisemmin kehitysvammaisten tarvitsemia palveluja oman
kunnan alueella. Tytryhmd& ehdottaa, etta

(7) lastenneuvoloiden ja sosiaalitoimen vhteistyémuoto-
ja kehitet##n kokeilutoiminnan kautta niin, etta
kehityksessdsn viivdstynyt tai vammainen lapsi saa
kehitystd tukevaa yksilsllistd ohjausta ja Kuntou-
tusta niin varhaisessa kehitysvaiheessa kuin mah-
dollista. Kokeilutoiminta esitet#dn toteutettavaksi
sosiaali-ja terveysministeridn jarjestamissa so-
siaali-ja terveystoimen yhteistySprojekteissa tadi
erillisend kehittimisprojektina Raha-automaattiyh-
distyksen tuella.
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TySryhm8 esittidd, ettd

(8) vammaiselle ja pitk#aikaissairaalle lapselle tulee
laatia kuntoutussuunnitelma. Ensisijainen wvastuu
palvelujen Xkokonaisvaltaisesta suunnittelusta Ja
toteuttamisesta on kunnalla {(kansanterveystyén kun-
tainliitolla). Paikallisten tydryhmien toimintaa
tulee kehittds lakisdsteiseksi. Tydryhmd valitsee
kuntoutuksen yvhdyshenkildn tapauskohtaisesti.

vVammaisen lapsen kehityksen tukeminen edellyttdd monitie-
teistd lihestymistapaa ja useiden ammattiryhmien yhteistyd-
+3., Harvaanasutussa maassa ei pitkdlle erikoistuneita tydn-
tekij®itsd mitenk##n riitd kaikille paikkakunnille, joissa on
vammaisia lapsia. Lapsen sijoittaminen tdstd syysta vieraal-
le paikkakunnalle ei ole oikein, vaan lapselle pitada turvata
vammastaan huolimatta oikeus asua perheensd parissa. Lapsi
saattaa toki lastensuojelullisista tal muista perhetilan-
‘teesta aiheutuvista syistd tarvita sijoitusta muualle, fai
eridiss# vaikeissa sairaudesta johtuvissa tilanteissa sijoi-
tusta pitdaikaisesti sairaalaan. Ndissd tilanteissa on kiin-
nitettidvi erityistd hucmiota lapsen kasvuclosuhteisiin ja
turvattava h#nelle kehityst# tukeva ochjaus Jja kuntoutus.
Tyéryhm& esittéd, etta

(9) lapsen ensisijainen hoitopaikka on koti eikd lasta
tule vammaisuuden takia sijoittaa laitokseen ja
jos lapsi joutuu pitk#aikaisesti sailraalahoitoon,
onn hédnelle j4rjestettdvd vastaavat kehitystd tuke-
vat palvelut, kuin kotihoidossa oleville vammaisil-
le lapsille, Kkuten esim. sosiaalitoimeen kuuluva
pédivdhoidon ohjaus.

Etsiessd4n erikoistason palveluja vammaiselle lapselle haas-
tatellut perheet kéyttivdt paljon keskussairaalatasoisia
palveluja. Erityishuoltopiirin neuvoloissa kdytiin harvak-
seltaan ja kdyntien merkitys yhdistettiin kehitystason kont-
rolleointiin. Perustason terveydenhuoltopalvéluista mainit-
tiin terveyskeskukset, joiden kayttd vaihteli paikkakunnit-
tain. Jotkut toivat esiin terveyskeskuksen l#hinnd laadkemdad-
raysten uusimispaikkana, toiset taas monipuolisena palvelu-
pisteend, josta saatiin mm. ld&kinndllinen kuntoutus ja ham-
mashoito. Sosiaalitoimistojen merkitys jéi vield véhdisem-
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miksi. Sieltd haettiin etupdissd kotipalveluja ja kotihoi-
dontukea. Taloudellisen tuen saamiseksi perheet olivat myds
vhteydessid kansaneldkelaitoksen paikallistoimistoihin., Nais-
td Kkaikista palvelupisteistd ldytyl sosiaalitydntekijolts,
mutta heiddn valittiminsd tiedot koettiin hajanaisiksi ja
puutteellisiksi. Mik&#n palvelupiste el ottanut kokonailsvas-
tuuta lapsen kuntoutuksesta.

Laskinnallisen Kuntoutuksen palvelut olivat ehkd parhaiten
tavoitettavissa, jirjestelm# oli selke# ja palvelujen kdyttd
suhteellisen joustavaa. Samaa ei voida sanoa sosiaalisista
ja kasvatuksellisista palveluista. Sosiaalityén yleisempi
kriisi heijastunee myds tiéssi (Ks. esim. Karvinen 1987). So-
siaalitydntekijat ovat monissa kunnissa pakahtumassa sosiaa-
lity®¥n kannalta toisarvoisiin toimistorutiineihin ja kamp-
pailemassa oman tyénsd kehittémisen puolesta. Tédssd ajolin-
t8tilanteessa nayttiia "olevan pallokin hukassa", kuten eris
haastateltava asian ilmaisi. Ongelmaa ei kuitenkaan voida
ratkaista siirt#milla vammaisten tarpeet perﬁstasolta eri-
koistason hoidettavaksi. Pikemminkin on pyrittdvd wvahvista-
maan kunnissa tehtidvaa sosiaalitydté. Tyéryhmdn mielestd
vastuu kaikista sosiaalipalveluista on ensisijaisesti kun-
nalla. Kunnassa toimiville sosiaalitydntekijdille pitaa kui-
tenkin taata riittévat resurssit tehtiviensd suorittamiseen
ja tamédn ohella joustava yhteistys Ja konsultaatic tarvit-
taesga erikoistasolle. Tydryhmdn mielesta erityishuoltopii-
rien kuntainliittojen toimintaa olisi edelleen kehitettédva
luomalla niihin er#snlaiset resurssikeskukset, jotka tar-

joaisivat tamdntapaisia erikoispalveluja.

Resurssikeskukset vastaisivat kehitysvammaisuutta koskevan
tiedon kertymisestid ja vdlittdmisesta perustasolle ja rin-
nakkaiselle erikoistasolle. Niiden palveluja k#yttdisivat
kunnat tarvitessaan kehitysvammaisuuteen tal kehitysvammais-
ten palvelujen j&rjestidmiseen liittyviad tietoja ja tydnoh-
jausta. Resurssikeskusten toiminnallisena osana tarvitaan
vammaisten lasten kuntoutuskeskuksia, jotka puolestaan pal-

velisivat eri syistad kehityksessd viivistyneitd ja vammaisia
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lapsia sekd heidin perheit#in ja heiddn kanssaan tydskente-~
levid opettajia ja ohjaajia. Lasten kuntoutuskeskusten toi-
mintaperiaatteet ovat johdettavissa nykylsestd kehitysvamma-
huollon vksil®llisest# Kuntoutuksen suunnittelusta ja oh-
jauksesta, jossa painottuu psykologisen, pedagogisen, so-
siaalisen ja lidketieteellisen alueen yhteistoiminta. Toi-
minnalle pit#4 asettaa Kkorkeat laatuvaatimukset ja varmis-
taa, ettd toiminnan vaikutuksia kyetddn jatkuvasti arvioci-
maan. Lasten kuntoutuskeskustoiminta on kehitett#vd sellai-
seksi, ettd perheen ja lasta hoitavien ja ochjaavien henki-
18iden neuvonta ja opastus toteutuu tehokkaasti. Tatd varten
on kuntoutuskeskuksen yhteyteen varattava tilat, joissa per-
heet voivat asua tutkimus-ja kuntoutusjakscjen aikana. MyOs
sopeutumisvalmennus voidaan toteuttaa resurssikeskuksen toi-
mintana. Lasten kuntoutuskeskustoimintaan on ldydettdvissa
esikuva my®s Ruotsista sekid Saksan Liittotasavallasta, missd
lastenneurclogisia ja sosiaalipediatrisia keskuksia on pa-
rinkymmenen vucden aikana perustettu vastaamaan n&ihin tar-
peisiin (Matikka 1988). Saadut kokemukset osolttavat, ettid
eri syistd vammaisten tai pitk#aikaissairaiden lasten palve-
lut on mielekdstid yhdistisd. Tydryhmd ehdottaa, etta

(10) erityishuollon kuntainliitot Jja suuret kunnat pe-
rustavat vammaispalvelulain nojalla lasten kuntou-
tuskeskuksia, jotka tarjoavat monitieteistd asian-
tuntemusta vammaisen lapsen yksildllisessd kuntou-
tuksessa hidnen omaisilleen ja muille hidntd hoita-
ville, ohjaaville tali opettaville henkildille ja
paikallisille yhteistydryhmille.

5.1.2. Perhepalvelu

Riittavien perhepalvelujen tarjonta on ensiarvoisen tarked
koko kehitysvammahuollon kehittdmisen kannalta. Jos kehitys-
vammainen lapsi voi j&3d4 vanhempiensa luokse asumaan, luo-
daan edellytyksis sille, ett# hdn aikuisenakin voli asua in-
tegroidussa pienessd ryhmakodissa tai muussa asunnossa ja
valtytddn erityisratkaisuilta tai laitossijoitukselta.

Pohjoismaissa on kieleen vakiintunut késite avlastning, joka
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kuvaa sellaisia toimenpiteitsd, joilla pyritéddn helpottamaan
vammaista perheenjisenti kotona hoitavien tilannetta ja sa-
malla turvaamaan vammaiselle mahdollisuus el#i perheensd pa-
rissa. T4ssid muistiossa kdytetddn avlastning-kdsitteen suo-
menkielisen# vastineena perhepalvelua. Perhepalvelu koostuu.
useista perheen tukemiseen tahta#vistd palveluista kuten ko-~
tipalvelu, tukihenkil®, henkildkohtainen avustaja, tilapdi-
nen perhehoito, sijoitus lyhytaikaisesti laitokseen tai asu-
misyksikksdén, pdivdtoiminnan, retkien ja leiritoiminnan jar-
jestiminen vammaiselle perheenjidsenelle tarkoituksena samal-~
la, kun vammainen henkil® p&dsee virkistaytymadn tarjota le-
pohetki hi#ntd hoitavalle perheelle.

Seuraavassa kidstell#in muutamia perhepalvelukdsitteeseen si-
saltyvid toimintamuotoja, joita Suomessa toteutetaan sosiaa-
lipaiveluna. Merkillepantavaa on, ettad jo nyt kunnissa . on
tarjolla monia perhepalvelumuotoja, mutta niiden saatavuus
palveluntarvitsijan kannalta on sattumanvaraista eikd mitéin
takeita perhepalvelun riittdvista saamisesta perheille ole
annettu.

Kotipalvelu

Kotipalvelujen kdyttdjistd on karkeasti arvioiden 60 % van-
huksia ja 30 % lapsiperheita ja muita noin 10 %. Arvioiden
mukaan runsaasti hoitoa tarvitsevia ja hoitajia sitovia vai-
keavammaisia on noin 10 000 ja vanhuksia ja pitk#aikaissai-
raita 20 000. Kehitysvammaisten ja heidan perheidensd koti-
palvelujen kiayttdd ei ole erikseen tilastoitu eika tarvetta
arvioitu. 32 000:sta Kkehitysvammaisesta asuu itsendisesti
tai vanhempiensa lucona noin 24 000, jotka kaikki ovat poten-
tiaalisesti Kkotipalvelujen tarpeessa. Itsendisesti asuvat
tarvitsevat aika-ajoin tai sd&nndllisesti henkildkohtaista
ohjausta ja apua. Kehitysvammaisten perheet tarvitsevat ko-
tipalvelua myds saadakseen mahdollisuuden irrottautua kehi-~
tysvammaisen perheenjidsenen hoidosta omia asioitaan varten
tal lepoa ja virkistystd varten.
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Kotipalvelun jarjestémiseksi tarvetta vastaavasti ei ole
riittiavisti henkildkuntaresursseja. Padkaupunkiseudulla on
my¥$s vaikeuksia saada virkoja tédytetyksi. Ala on naisvaltai-
nen ja palkkataso melko heikko. Iltaisin ja wviikonloppuisin
esiintyvdi kotipalvelutarvetta on vaikea tyydytt#d, kun hen-
kildkuntaa el ole riittévdsti eikd palkkausjédrjestely hou-
kuttele epdmukaviin tySaikoihin.

Kotipalveluhenkildstén perus- Ja téydennyskoulutuksessa ei
aikaisemmin ole riittavisti otettu huomiocon Kkehitysvammais-
ten erityilstarpeista aiheutuvia vaatimuksia. Nyt sosiaalia-
lan keskiasteen koulutusuudistus on poistamassa tamén epd-
kohdan. Taydennyskoulutuksessa on tirkedtd antaa alasta
kiinnostuneille mahdollisuus syvemp3#in perehtymiseen. Suu-
rigsa Kunnissa osa kotipalveluhenkildstdstd voisi koulutuk-
sen saatuaan erikoistua kehitysvemmaisten ja heiddn perheil-
densid avustamistehtdviin. Perehtymisess& tulisi kiayttaa
kaikkia muitakin jarjestelyjd joustavasti, esim. tydkiertoa
eri palvelumuodoissa. Yksi mahdollisuus.laajehtaa kotipalve-
lun asiantuntemusta kehitysvamma-alalla on ottaa kehitysvam-
ma-alalle koulutuksen saaneita tydntekijditd kotipalveluun,
mikd edellyttdisi Kotipalvelun henkildstén kelpoisuutta kos-
kevan saidddksen muuttamista.

Haastatteluissa tuli esiin myds kotipalvelujen kiyttddn
liittyvi maksuongelma. Perheet pitivat kohtuuttomana sita,
ettsd kotipalvelumaksua mi&rattdessd otettiin huomioon koko
perheen tulot, wvaikka kotipalvelua tarvittiin nimenomaan
vammaisen perheenjdsenen hoitoon. N&in oli menetalty vaikka
vammainen perheenjdsen oli aikuinen ja vastuussa omasta ta-
 loudellisesta toimeentulostaan. Asetuksessa sosiaalipalve-
luista perittivisti maksuista (887/1983, 2 §) todetaan, ettad
kotipalvelusta periti#in muulta kuin v#dhdvaraiselta palvelun-
saajalta maksukyvyn mukaan madrdytyvd maksu. Maksu peritasn
kunnan pa&ttéman Kkorvausluckan mukaan yleensa palvelujen
saajan normaalien jatkuvien nettotulojen mukaan. Kotipalve-
luista perittdvdn maksun perusteena oleva korvausluckka mdd-
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ratisn perheen tulojen mukaan. Perhek#site maaritellédn ky-
seisen asetuksen 13 §:ssd: "Korvausluokkaa madrdttaessd per-
heeseen kuuluvina henkiléind pidetddn yhteistaloudessa asu-
via vanhempia ja heidén alaikidisii lapsiaan, aviopuolisocita,
sekd miestid ja naista, jotka avioliittoa solmimatta elavat
avioliitonomaisissa olosuhteissa." Perhekdsitteen tulkinta
on mucdostunut kunnissa erilaiseksi. Jotkut kunnat menette-—
levdt virheellisesti lukiessaan aikuisen kehitysvammaisen
perheeseen my®s hénen vanhempansa. Sosiaalihallituksessa
valmistellaan parhaillaan muutosta kotipalvelujen maksukay-
tintdihin ja t#ssd yhteydessd tullaan ottamaan huomiocon myds
kehitysvammaisten ja heid&n perheidensa kotipalvelumaksuon~
gelmat. T4ssd yhteydess& harkitaan mm. kuukausimaksua ja
maksuttomuutta. Tydryhmd ehdottaa, ettd

(11) kotipalvelun ammatillisen henkilSkunnan varahenki-
1dstdnd lisatdin ei-ammatillisen henkilékunnan
kayttdd.

Henkildkohtainen avustaja

vammaispalvelulain (380/1987) perusteella on mahdollista
saada kustannusten korvausta henkildkohtaisen avustajan
palkkaamiseen. Henkildkohtainen avustaja auttaa vammaista
selviytym#idn tavalliseen eldmddn liittyvissa tilanteissa
niin kotioloissa kuin muuallakin ja voi auttaa myds vakinai-
sen hoitajan levon ja virkistyksen jarjestamisessa, koska
hianet voidaan palkata myd$s madrattyd tilannetta varten vuo-
rokaudeksi, viikoksi tai pitemm#ksi ajaksi. Asiaa on kési-
telty yksityiskohtaisemmin sosiaalihallituksen julkaisemassa
oppaassa, joka ilmestyy vuoden 1989 alkupuolella.

Hoitovapaa

valtakunnallisessa suunnitelmassa sosiaali- ja terveyden-
huollon jarjesté#misestid vuosina 1989-1993 todetaan:
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"rapsen hoitotuesta annetun lain (444/69) mukailsta
lapsen hoitotukea saavien lasten seka vammaisen,
vanhuksen tai pitk#aikaissairaan KkKotihoidontukea
saavien kotihoitoa tuetaan tarpeen mukaan jarjesté-
m&lls heidin hoitajilleen hoitovapaata. Kokopdivai-
sestli hoitosuhteeseen sidotulle hoitajalle pyritéén
jirjestsmasdn vapaata vdhint#sn yksi paiva kuukautta
kohti."™ (2.1.12.)

Pyrkimys hoitovapaan jidrjestémiseen edes yhtend pdivéna kuu-
kaudessa on jonkinlainen alku hoitotyén helpottamiseen. Mil-
148 tavalla kunnat tulevat hoitovapaan toteuttamaan on wvield
himdrsn peitossa. Valtakunnallisen gsuunnitelman toteutumisen
seuranta tuo kuitenkin aikaa mydten lisdvalaistusta ja yhte-
ndistd tietoa ratkaisuista.

Tilapdishoito

Jotta kKehitysvammaisen perheenjdsenen hoitaminen kotona el
mucdostuisi ylivoimaisen raskaaksi, on perhettd tuettava
erilaisin perheen tilanteeseen sopivin jérjestélyin. Koti-
palvelun ja henkil&kohtaisen avustajan lisdksi on kdytetti-
viss#d muita mahdollisuuksia hoitajan saamiseksi kotiin, mm.
erityislapsenvahtitoiminta, jota varsinkin pddkaupunkiseu-
dulla on viime vuosina kehitetty. Vammaisen perheenjdsenen
tilapdishoito muussa hoitopaikassa on eras vaihtoehto. Tila-
pidishoitoa on aiemmin jarjestetty pdZasiassa laitoksissa,
mutta viime aikoina vhd enenevidssid mdsdrin mySs perhehoitona
toisessa perheessd, mik4 sopii erityisesti lapsille. Tila-
pdishoitoa ei ole kyetty Jarjestdmdsn ladheskian tarvetta
vastaavasti. Muiden pchjoismaiden kehitt&m&t lyhytaikaishoi-
tokodit erillisind palveluyksikkéind puuttuvat meiltd Suo-
mesta kokonaan. Meills olisli aiheellista kokeilla myds Nor-
jassa toteutettua tapaa k&éyttaa lasten p&ivakotien viikon-
loppuisin tyhijill##n olevia tiloja vammaisten lasten tila-
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paishoitoon ja t#lls tavalla huojentaa perheiden hoitovas-
tuuta.

Ty$ryhmd ehdottaa, etta

(12) Suomessa kokeiltaisiin lasten péivikotien kdyttoa
viikonloppuisin tilap#ishoitoon ja ns. vaihtoperhe-
hoitoa, Jjossa kehitysvammaisen perhe ottaisi hodi-
taakseen toisen perheen kehitysvammaisen lapsen ti-
lapdisesti ja perheet vuorottelisivat hoidon jar-
jestidmisessid sopimallaan tavalla.

Kehitysvammaisten +tilapdishoidon turvaaminen olisi otettava
huomiocon uusia asumisyksikk&ii perustettaessa. Tydryhm& eh-
dottza, ettad

(13) tilapdishoitoa varten varataan pienilld Ja keski-
suurilla paikkakunnilla tilapdispaikka asumisyksi-
k#én yvhteyteen ja suurilla paikkakunnilla peruste-
taan tilapdishoitoa ja asumisvalmennusta varten
erillinen asumisyksikkds.

Oikeus perhepalveluun

Perheiden tukipalvelun kehittymiseksi niin, ettad vksittdis-
tapauksissa ldydet#sn joustavia ratkaisuja ja kunnittain eh-
ka hyvinkin erilaisia toteutustapoja edellyttida toimintaa
chjaavan lains#sdannsn valjyyttd. Mm. vapaakuntakokeilun yh-
teydessd ndyttdisi olevan mahdollista kokeilla hyvinkin mo-
nenlaisia eri hallintokuntien yhteisid toimintamuotoja tila-
pdishoidon j&rjestamiseksi. Asian edistymiseksi tydryhmd pi-
+34 kuitenkin vAlttamdttémanid tietynasteisen subjektiivisen
oikeuden turvaamista lainsdiddidntdteitse ja esittdd vammais-
palvelulain ja asetuksen tidydentamista siten, ettéd

(14) kunnille s##det#sn velvollisuus jarjestdd erityi-
segti kotona vailkeavammaista perheenjdsentd hoita-
valle s3innédllisesti tilaisuus vapaa-aikaan. Ase-
tuksessa esitet#in sisdettivdksi em. vapaa-ajan vé-
himmaismasrat: 7 tuntia wviikossa, vahintddn yksi
viikonloppu kuukaudessa ja 14 vuorokautta vuodessa.
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Esitetyt vdhimmiismidrit ovat Lkaytdssd mm. Oslossa. Sasddk-
sid valmisteltaessa tySryhmd pitdsd tdrke#nd, ettid harkitaan
myds erityisen Kkunnallisen perhepalvelun kehitt#misohjelman
laatimista lastensuojelun kehittimisohjelman tapaan. Erityi-
sen kKilireellisend uudistusta pidet#in vammaisten lasten ko-
tihoidon turvaémiseksi.VOslon kRunnassa k&ytetddan wuosittain
40 milj. kruunua vammaisten perhepalveluun. Palvelun piiris-
s8 oll syksyllad 1988 perhepalveluun oikeutettuja perheiti
vyhteensd 800 ja 140 perhettd jonotti palvelun piiriin. Per-
hepalvelulla katetaan arviolta 15 % vammaisen tarvitsemasta
avusta aikaan suhteutettuna. Katso kuvio 2.

KUVIO 2. Vammaisen lapsen huolenpidon kokonaisuus

Kauiu/pdivahoito 15 %

Perhapalvehs 15 %
53 vk

Perhis: omalstan vastuu 70 %
257 wrk

Kuvaus pohjautuu Oslossa toteutettavaan malliin. Hoitovas-

tuun laskentatapa on seuraava:
Koulu: 7 tuntia koulun tydpdivinid (190 tydpdivas
vucodessa) on yhteensd 1 330 tuntia eli 55 vrk vuo-
dessa (15 %).
Perhepalvelu: 7 tuntia viikossa eli 153 wvrk vuodes-
sa, 1 viikonloppu eli 2 vrk kuukaudessa ell 24 vrk
vuodessa ja 14 vrk:n loma vuodessa, vhteensid 53 vrk
vuodessa (15 %).
Perhe: Loppuosa, eli 257 vrk wvuodessa (70 %).
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Mallissa omaisten vastuulle j&3 7C % hoitoajasta. Tdlldin on
arvioitu, ettd lapsi on koulussa tai pdivéhoidossa 15 %
ajasta. Jos pidetd#n kiinni siitd, ettd omaisten vastuulla
oleva hoitoaika el saa olla 70 %:a suurempi, on perhepalve-
lun, koulun ja pdivdhoidon otettava selke#dsti yhteisvastuu
muusta ajasta.‘

5.1.3. Pailvidhoito

Haastatelluista perheistid kaikki joiden vammainen lapsi oli
padivahoitoikdinen saivat pdivdhoidon yleispalveluja tavalla
tai toisella. Erityishuoltona ei paivdhoitopalveluja oltu
jdrjestetty. Tamd vastaa hyvin myds sitid kuvaa, joka on muo-
dostunut valtakunallisesta tilanteesta muiden selvitysten
kautta. Varsin erikoinen ratkaisu oli léytynyt eré&sn hyvin
vaikeavammaisen lapsen hoitoon pienessd kunnassa. Lapsella-
0li ammattitaitoinen hoitaja kotona molempien vanhempien
ty&éssid kidynnin takia. Kunta maksol hoitajalle suoraan lapsen
kotihoidontuen ja koska se ei palkaksi riittédnyt, makscil
perhe hoitajalle lisd# palkkaa.

vaikeavammaisten lasten pdivahcidon Jjarjestéminen pdiviako-
dissa yhdess& muiden lasten kanssa on kohdannut vaikeuksia
erityisesti siitd syystd, ettd pédivakoteihin ei ¢cle saatu
riittavasti tydvoimaa. Avustavaa henkildkuntaa on aikaisem-
min voitu palkata myds tydllisyysvaroin. Muutokset tydlli-
syyslaissa ovat nyt aiheuttaneet sen, ettd tima mahdollisuus
on poistumassa. Ty®dllisyysvaroin palkatun henkildkunnan kdy-~
tissd ilmeni hankaluuksia, kun +ty8$suhteet rajautuivat ly-
hyiksi eikd ty®ntekij®illd ollut alan koulutusta eikd tydko-
kemusta. Hoitajan alituinen vaihtuminen aiheuttaa vaikeavam-
maiselle lapselle turvattomuutta ja haittaa kokonaisvaltai-
suuteen pyrkiv#i kuntoutusta. Tilanne on johtanut siihen,
ettid vammaispalvelulain tarkoittamaa henkil&kohtaista avus-
tajaa on yhd enemmdn haluttu my8s piividhoitotoiminnan tuek-
si. Painopisteen siirtyminen p#iv&hoidon kehittdmisessd alle
3-vuotiaiden lasten paivahoidon jarjestédmiseen, jotta paiva-
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hoitolain (11 a §) mukainen vanhempien valintaoikeus pdiva-
hoitomuodon osalta voisi toteutua 1.1.1990‘mennessa, on joh-
tanut vammaisten lasten erityistarpeita vastaavan pédivahol-
don intensiivisen kehitt#misen lykk#dmiseen. Lain mukaan al-
le 3-vuotiaille vammaisille lapsille pit&isi vanhempien niin
halutessa ldyty#d Kunnallinen hoitopaikka. Monet kunnat ovat
mdirallisten tavoitteiden toteuttamisen takia tarjoamassa
ndille lapsille perhepdivdhoitoa. Holtomuoto sindnsd on mo-
nissa tapauksissa hyv# vaihtoehto. Mutta kun otetaan huo-
micon vammaisen lapsen tarpeet mahdollisimman varhain saada
kehitystddn tukevaa ohjausta Ja kuntoutusta, ei ole perus-
teltua jattda hantd pdivdhoidossa yksinomaan perhepdivéhoi-
tajien vastuulle, koska perhepdivihoitajat eivdt ole kuin
poikkeustapauksissa saaneet kuntoutusmenetelmien hallintaan
johtavaa koulutusta. Vaikeavammaisen lapsen varhaiskuntoutus
pitdisi kuitenkin saada pdivéhoidon toiminnan sisdlloksi Jja
t43sts syystd kehitt#i erilaisia tukimuotoja pdivahoidon hen-
kildkunnan ammattitaidon lisidsmiseksi. Tam# voisl tapahtua
esim. avoimen pdivdkodin toimintamallin pultteissa.

Kaikissa kunnissa ei ole tyydytetty pdivdhoidon mddrallisii
tarpeita, joten vaikeavammaisten lasten sijoittaminen p&iva-
kotiryhmiin on kohdannut myds tdstd syysta asenteellista
vastustusta, onhan vaikeavammainen lapsi vienyt ns. kahden
paikan. Oikeastaan vasta aivan viime vuosina on pédivékoti-
henkil¥stén suhtautuminen vammaisia lapsia kohtaan muuttunut
yleisemminkin positiivisemmaksi. Péivdhoitoasetuksen muutok-
sella on luctu pohjaa vammaisten lasten integroidun paivé-
hoidon jérjestelyille. Jos vammainen lapsi on sijoitettu ta-
valliseen paivikotiryhm#sn, on ryhmé##n lisdttévd henkildkun-
taa tai ryhmdkokoa on pienennettavd. Kehitysvammaiselle lap-
selle tulisi turvata paiviahoito, vaikka lapsen &iti tai isa
olisikin kotona.

vaikeuksia on kohdattu myds jidrjestettidessid oppivelvollisuu-
sik#isten Kkehitysvammaisten aamu-ja iltapdiv&hoitoa. Paivd-
hoitolaissa ei aseteta yladikirajaa palvelujen saajalle, elkd
sosiaalihallituksen ohjeisiin sisdlly ik#drajoituksia. Monet
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kunnat ovat kultenkin kéytinnéssd evénneet pdivdhoitopalve-
lut yli 10-vuotiailta lapsilta. Vaikeimmin kehitysvammaisten
opetuksen siirtiminen sosiaalitoimesta peruskoulun tehtévik-
si edellytti3d jo nyt yhteissuunnittelua ndiden lasten pdiva-
hoidon jarjestdmiseksi.

Yleisarviointina pi#ivahoitopalvelujen riittdvyydestd ja so-
veltuvuudesta kehitysvammaisten lasten tarpeisiin voidaan
todeta, ettd asenteet ovat muuttuneet myénteisemmiksi ja
palveluja tulee muutaman vucden kuluttua olemaan riittdvis-
ti. Toiminnan sis#llén kehittimisessd olisi suuntauduttava
vammaisten lasten - varhaiskuntoutusta tukevien toimiﬁtojen
kehittimiseen joustavassa yhteistytssd lapsen vanhempien ja
eri alojen asiantuntijoideh kanssa. Erityistsd painoa on pan-
tava erityislastentarhanopettajien koulutuksen kehittémiseen
niin, ett#d koulutus antaisi entistd paremmat valmiudet wvar-
haisten kehityshiéirididen ymmirtimiseen ja lapsen varhailske-
hityksen tukemiseen. Erityislastentarhaopettajien virkojen
ja koulutuspaikkojen ma&r&d pitad huomattavasti lisdtd, jot-
+a erityisasiantuntemusta voidaan saada kotipaikasta riippu-~
matta kaikille sitd tarvitseville.

Sosiaalihallitus on &skettdin julkaissut oppaén lasten pdi-
vahoidon jarjestimisests (Lasten pdivdhoidon ...). Oppaassa
kdsitellddn lyhyesti myds erityispdivdhoidon jérjestdmista-
poja. Tydryhmin mielestd vammaisten lasten pédivadhoidossa pi-
t#isi kehitell# uusia ratkaisuja, joissa vanhempien ja mui-
den lasta hoitavien henkildiden osallistuminen lapsen var-
haiskuntoutuksen toteuttamiseen turvattaisiin. ErHs tapa on
kehitti#s avoimen pédivdkodin toimintamallia tah&n suuntaan.
Liitteessd 2 on kuvattu liahemmin avoimen pdivdkodin toimin-
taa.

Kehitysvammaisten lasten pdivdhoidon saamisen ja kehityksen
turvaamiseksi tySryhma pit#3 taerkoituksenmukaisena, etta
paivahoitolakia ja asetusta muutetaan giten, ettd
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(15) kunta velvoitetaan J4rjestdmidn vaikeavammaiselle
lapselle vksiléllisesti suunniteltua kehitysta tu-
kevaa ohjausta kunnes lapsi saavuttaa oppivelvolli-
suusidn ja etta

(16) kunta velvoitetaan jirjestidmdién vaikeavammaiselle
lapselle piivdhoitoon avustaja. Avustajan palkkauk-
seen on kunnalle suoritettava valtionosuus sen es-
tamdttd, mitd sosiaalihuollon suunnittelusta ja
valtionosuudesta annetussa laissa (677/82) on s3d-
detty.

TydSryhméd ehdottaa lisiksi, ettad

(17) kehitysvammaisten koululaisten tarvitsema iltapai-
vaholto j&rjestetdsn koulun tiloissa k&yttden mm.
samaa henkildkuntaa, joka avustaa oppilaita koulu-
pdivén aikana.

5.1.4. Opetus

Oppivelvollisuusikdisten kehltysvammaisten opetus on kaik~-
kein vaikeimmin vammaisia lukuunottamatta nykyisin peruskou-
lun tehtiv#nid. Opetusministeridn asettama tydzryhmd on juurd
4skettdin selvittdnyt edellytvksid siirtid myds kaikkein
vaikeimmin vammaisten lasten opetus peruskouluun. TySryhmdn
mielestd siirto voidaan toteuttaa. Uudistus koskee noin 800
oppllasta. Siirron jdlkeenkin on sosiaalitoimen vastuulla
niiden oppilaiden tarvitseman p&ivéhoidon jdrjestdminen. Op-
pilaiden kokonaisvaltaisen kuntoutuksen jédrjestéminen ja ke-
hityksen seuranta edellyttdd tiivistd yhteistyota lapsen
kanssa toimivien koulun, sosiaalitoimen ja terveydenhucllon
tydntekijéiden kesken. Koska opetusministerién tydryhmd on
juuri keskittynyt opetuksen jarjestémiseen, el tdmad tydryhma
tee asiasta yksitylskohtaisia ehdotuksia. Tyéryhma esittaa,
ettd

(18) peruskoululainsdad&énttd pikimmiten muutetaan giten,
ettd kaikkein vaikeimmin Kkehitysvammaisten opppi-
velvollisuuden suorittaminen mahdollistuu peruskou-
lussa ja etta
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(19) peruskoululakia ja -asetusta muutetaan siten, ettad
kunnat voivat saada valtionosuuden koulunkdyntia-
vustajien palkkaamiseen hakematta erillista lupaa
kouluhallitukselta.

Tyéryhma pitd4 tidrke#dnd, etta myds peruskoulun jdlkeiseen
opetukseen kiinnitet#sn huomiota. T&m#én opetuksen kehittd-
misvastuu on Kuitenkin opetusvirancmaisilla, Joille asiasta
onkin tehty aloite.

5.2. Aikuisten kehitysvammaisten kiaytettdvissd olevat palve-
lut

5.2.1. Asuminen

Maamme vammaispolitiikassa on jo pitk#in pyritty integraa-
tioon ja normaalisuuteen ts. siihen, ettd vammainen henkild
voisi toimia kunnan ja koko yhteiskunnan tdysivaltaisena ja-
senend. Erityisen selviésti témd tavoite on kirjoitettu témdn
vuocden alusta voimaan astuneeseen vammaispalvelulakliin. Asu-
miskysymykset ovat integraation kannalta olennaisia. Sosiaa-
linen ja toiminnallinen integraatio edellyttaa myts fyysista
integraatiota, sita, ettd vammaiset asuvat samoilla asuina-
lueilla, samoissa taloissa Jja kéyttadvdt samoja palveluita
kuin muutkin.

Tiss4 mietinn®ssi kehitysvammaisten asumiseen liittyviid ky-
symyksii kdsitelt#iessd perusldhtdkohtana con pidetty kehitys-
vammaisen henkil®n ocikeutta Jja mahdollisuutta eldd ensisi-
jaisesti oman kotikuntansa tasavertaisena jdsenenad. Tydsken-
telyss# on paneuduttu kehitysvammaisten asumigessa esiinty-
viin m#irallisiin ja laadullisiin ongelmiin.
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Tydryhmd haluaa erityisesti painottaa normaalien jédrjestely-
jen soveltuvuutta ja ensisijaisuutta kaikessa kehitysvam-
maisten asumisen jarjesti#misessa. Té#ssé tarkoituksessa esi-
tetisn muutoksia vammaispalvelulakiin ja siirtym&vaiheessa
kehitysvammalakiin.

Tyédryhmd on kehittényt ja mddritellyt ruokakunta-kisitteen,
mit4 se pitdd perustana suunniteltaessa tulevaisuudessa ke-
hitysvammaisille tarkoitettuja asumisyksikditad.

Asumista on k#sitelty jaettuna tuki-, palvelu- ja laitosasu-
miseen. Em. jaottelun rinnalla esiintyy myds jako tuettuun,
ohjattuun ja autettuun asumiseen. Termejsd kaytettdkddn vi-
rallisissa yhteyksissd, mutta muuten on syytd puhua asumi-
sesta ja kodeista. Asumisen yhteydessa kidvtettidvdn termino-
logian selkiyttéminen ja asumisen kdsitteen laajentaminen on
tarkesi. Pitkidaikainen laitoshoito on merkittdvaltid osalta
asumista. |

Kehitysvammaisten asumisen madarsllisii tarpeita el ole lah-
detty erikseen selvittédmddn, koska asiasta on ollut saata-
villa useita tutkimuksia ja raportteja viime vucsilta.

Tulavaisuudessa asumisen jarjestimisessd painottuu entista
vaikeammin vammaisten asuminen. Siksi tydryhmd on selvityk-
sissddn keskittynyt nimen omaan pienten asumisyksikkdjen
toiminnan ja wvaikutusten selvittdmiseen. Tydryhmd on myds
ottanut kantaa laitcksen sanee;auksiin.

5.2.1.1. Asumispalvelujen tarve ja nykyiset palvelut

Aikuisikaisistsd kehitysvammaisista suurin osa asuuw edelleen
lapsuudenkodissaan. Seuraavaksi eniten heitd asuu keskuslai-
tokgissa. Asumisyksikéissd, joita yllapitavat kuntainliitot,
kunnat tai yksityiset yhteisét, asuu vain runsas 1500 henki-
184. Suurin osa niistid asumisyksikéistd ei tayta tybryhman
madrittelemid hyvén asumisen kriteereita.
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Kes4lld 1987 kaikille Suomen kKunnille ja erityishuoltopii-
rien kuntainliitoille tehtiin kysely kehitysvammaisten ny-
kyisestid asumisesta ja lahivuosien asumisen jérjestamissuun-
nitelmista. Kaikki kunnat eivat vastanneet kyselyyn, Jjoten
tulokset ovat vain suuntaa-antavia. Kyselyn tulcksena saa~
tiin seuraavat luvut:

1. T4manhetkinen yli l6-vuotiaiden kehitysvammaisten asumi-
nen:

Asuinpaikka:

- vanhempien luona & 746 38,5%
- muiden omaisten luona 980 5,6%
- itsendisesti asuvat 1 487 8,5%
- kehitysvammalaitoksessa 4 337 24,7%
- asuntclassa 1 169 6,7%
- perhehoidossa 602 3,4%
- mielisairaalassa 744 4,2%
- vanhainkodissa 680 3,9%
- palvelutalossa 188 1,1%
- muussa paikassa 269 1,7%
- ei tietoa 308 . _1,7%

yht. 17 538 100%

(Lihde: Oiva-Antti M#ki; Kehitysvammaisten asuntocloiden
suunnitteluchjeisto; Kehitysvammaisten Tukiliitto 1988)

Em. Oiva-Antti Mi#en tutkimuksessa selvitettiin myds arvioita
kehitysvammaisten asumistarpeista ldhivuosina. Tutkimuksessa
asuntotarve (nimenomaan kotoa muuttavien osalta) Jjaoteltiin
tuettuun, chjattuun ja autettuun asumiseen. Tutkimuksessa
kdytettiin seuraavaa jaottelua:
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Asuntolatarpean arvioinnin jactzslu:

Asumisaucto Avun Hankildkunta Paruspalvelut Asukkaiden
taArve tydSgakiynti
I Tuettu plendi 1-4 kunts suoiatyd
~ om& asunteo
11 ochiattu wohtal. 1.5 virkaa/ kunta. =hp zucjatys
« l8h. s&suntola-~ 5 paikkaa
asuaista aamu, llta

211 Autattu auuri 3.5 virkaa a«hp -
« lajteshoites 5 paikkaa
vastaavaa yapdri-
vuorok.

sutkkizuksen zmukaan (nyt kotona asuvian) asuntolapaikkojen tarvs jakautuil seuraavastl:

. I Iz Ix:
tLikiamén l-2 wuoden aikana 318 487 583
2~% vuoden alkana 361 573 507
$=10 wuoden kKuluttus 437 433 542
HyShemsmin 267 424 515

1 380 1 %17 i 148

Em. selvitys osoittaa selvdsti, ettd Kehltysvammaisten ela-
mén kannalta lihivuosien kaikkein kiireisimmin ratkaisua
tarvitseva asia on asumisen jiarjestédminen.

Tyéryhmé

(20)

katsoo, ettd

jokaisella aikuisikdiselld kehitysvammaisella tulee
olla oikeus muuttaa lapsuudenkodistaan ja laitok-
sesta h#nelle sopivaan, tarpeelliset palvelut si-
sdltévasin asumismuotcon. XKunnan velvollisuus on
taata h3nelle ti&ma.

Asumista jérjestettidessd tulee luoda vaihtoehtoja,
jotka antavat vammaiselle todellisen mahdollisuuden
valita yksiléllinen, juuri h#nelle sopiva asumis-
muoto.
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5.2.1.2. Asumisen vadhimm3istaso

Asumisen sosiaaliset funktiot

Yksildn samoin kuin yhteiskunnankin ndkdkulmasta katsottuna
asuminen on paljon laajempi kokonaisuus kuin pelk&stddn fyy-
sinen asunto ja asumiseen liittyvdat palvelut. Asumisen on-
gelmat ovat sidoksissa koko asumisymp@ristéddén jJa laajemmin
koko yhteiskuntaan.

Asumisen merkitys yksilén elimissd on suuri. Asuminen jonkin
yhteisén jisenensd vaikuttaa yksildn k#sityksiin omasta ig-
sestiidn, identiteetistddn ja arvostaan lhmisend. Kotona asu-
van kehitysvammaisen sosiaalisen l&hiymparistén muodostavat
hanen perheensid, ystévit ja naapurit. Erilaisissa asuinyksi-
k#issd asuvilla ndm& suhteet mucdostuvat samassa asunnossa
agsuviin henkil®ihin, vksikén tydntekijdihin ja mahdollisesti
naapureihin. Asuntoloissa ja varsinkin yksin asuvat kehitys-
vammaiset ovat usein vailla monipuolisia ja rikkaita sosiaa-
lisia suhteita. Heid#n ainocat sosiaaliset kontaktinsa saat-
tavat olla pakollisia, ilman omaa padtdstd ja halua luctujé.
Kehltysvammaisen asumigta j8rjestettiessd onkin erityisen
tarkasti pidettdv& huolta siits, ettei luoda sellaisia asu-
misen malledja, jotka entisest##n kaventavat Kehitysvammaisen
elidmén piirid ja yksinaisgtidvat hinta.

Uusia asuinyksikéitd perustettaessa asumisen jé&rjestaminen
on tehtavd kehitysvammaisen, tulevan asukkaan ndkdkulmasta
ja tarpeista lahtien.

Uusiin kehitysvammaisten koteihin tulevan henkildkunnan
tydnkuvilla ja asenteilla on hyvin suuri vaikutus uuden yk-
sikén asuﬁiskulttuurin muodostumiseen. T#ssd yvhteydessd tar-
koitetaan asumiskulttuurilla asukkaiden ja henkildkunnan va-
1isid vuorovaikutussuhteita ja asumiseen liittyvia kodino-
maisia tai laitosmaisia piirteitd. Asumiskulttuuriin vaikut-
tavien tekijéiden selvittiminen erli asumismuodoissa on tar-
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kesd. Tahin mennessd asiasta on saatu vain niukasti tietoa.
Olemassa olevat selvitykset 3ja kokemukset viittaavat sel-
kedsti siihen, ettid asukkaiden viihtyvyys, omatoimisuus ja
itsendisyys lis#intyvit selvidsti muutettaessa esim. iscllta
lajitososastoilta pienempiin asumisyksikéihin, joissa jokai-
nen yksild ja hi#nen henkildkohtaiset tarpeensa voidaan pa-
remmin ottaa huomioon.

Pieni, ulkoisilta puitteiltaan wviihtyisd yksikkd on valttd-
mdtén, mutta el riittdvd ehto kodinomaisuuden toteutumisek-
si. Yhteissn luonne riippuu siit# perustuvatko asukkaiden
keskindiset ja asukkaiden ja henkildkunnan vuorovaikutussuh-
teet autoritaarisuuteen val tasa-arvoisuuteen. Erityista
huomiota on kiinnitettavd siihen, etteivdt laitoksen tavat
ja hoitokiytidnndt siirry sellalsenaan asukkaiden ja henkil&-
kunnan mukana muutettaessa laltoksesta hoiltokotiin.

Jotta asumiskulttuuri olisi mahdollisimman paljon jokalsen
yksilén hyvad elamas tukevaa, taytyy sen elementeistd saada
juotettavaa tutkimustietoa. Tydryhm#llsd ei cle ollut tytnsa
puitteissa +t#hi3n mahdollisuutta. Kehitysvammaisten "hyva
asuminen” tulisikin olla lahivuosina poikkitieteellisen tut-
kimuksen kohteena. Ty&ryhmi ehdottaa, etta

(21) sosiaali- ja terveysministerid, sosiaalihallitus ja
asuntohallitus yhteisty®sss mddrittdisivét keskei-
seksi ja kiireelliseksdi tutkimuskohteeksi asumis-
kulttuurien sisallst ja niiden siirtymisen tydnte-
kijdiden ja asukkaiden mukana asumismucodosta toi-
seen

(22) erityistd . huomiocta kiinnitettdisiin henkildstOn
jatko- ja t#ydennyskoulutukseen asumiseen liitty-
vien uusien ni#kemysten ja asenteiden vdlittémiseksi
alan henkiléstdlle
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(23) asumisyksikkéjen henkildkunnan toimenkuvat madri-
telldsn asukkaiden omatoimisuutta ja itsendisyytta
tukeviksi, riittidvdn vdljiksl sekd mahdolllisimman
vahin eriytyneiksi ja hierarkisiksi.

Asumisen fyysiset puitteet

Osa kehitysvammaisista voi asua joko t@ysin itsendisesti tai
t+ulla toimeen koti- tail muiden tukipalveluiden tuella. Suu-
rin osa kehitysvammaisista vol asua tavallisissa, normaalis-
+i varustelluissa asunnoissa. Ndiden henkiléiden asumisen
kuntoon saattaminen ei ole kunnille ylivoimainen tehtdva.
Monesti on kysymys pelkdst#&n asenteiden muuttamisesta ja
uusien ratkaisumallien etsimisen halusta. Esim. v#livuck-
rausmenetelmin nykyisti laajempi kdyttddn otto kunnissa aut-
taigi huomattavasti tidmén henkildryhmén asuttamista.

Ruokakunnan k3site asumissuunnittelun perustana

Ruokakunnan k#site on sopiva kehitysvammaisten asumisen
suunnittelun perﬁskasitteeksi ensinndkin siksi, ettd sita
kéytetdsn yleisesti asumissuunnittelun yhtena peruskdsittee-
nid. Toiseksi ruckatalous, ruuan valmistus Ja ruckailu cvat
kxehitysvammaisten asumisessa keskeisli toimintoja. Niiden
merkitys kehitysvammaisille suhteessa muihin toimintoihin on
selvidsti suurempi kuin muulle vdestdlle. Ruckakunnan kasite
rajaa my8s yhdessd toimivien kehitysvammaisten asukkalden ja
henkil®kunnan vhteism#irin niin pieneksi, ettd kcdinomaiset
jarjestelyt kaikilla el&médnalueilla ovat mahdollisia.

Ruokakunta m&f8ritellisn td8ssd asukkailden ’ja henkildkunnan
ryhmdksi, joka paivittdin aterioci ja myﬁs ainakin osittain
valmistaa ateriansa vhdessd. Ruckakuntaan voi Kkuulua kor-
keintaan kymmenen henkild#. Se muodostaa kehitysvammaisen
asukkaan "perheen", hdnen sosiaalisen lahiympéristénsé.

Ruokakunnan k#sitteeseen perustuen tydryhm# teki selvityksen
maassamme olevista, ympirivuorokautisestl toimivista pienis-
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t4 asumisyksikdistd, Joita nykyisin kutsutaan useimmiten
hoitokodeiksi. Selvityksen tuloksia kasitellddn tarkemmin
kohdassa 5.2.1.3. ja liitteessa 3. T#dssd yhteydessa esite-
t44n vain tydryhmi#n kdytté&mat pienen hoitokodin (jaljempénd
ryhmakodin) kriteerit, jotka olivat seuraavat:

- hoitockoti on tarkoitettu ldhinnd syvdsti ja
valkeasti kehitysvammaisille

- kunkin ruckakunnan koko on enintdén 10 henkildéd
mukaanlukien kehitysvammaiset asukkaat ja henki-
l1dkunta

- henkildkunnan mi#srid on vahintidin 0.5 henkildd/
asukas

- vhdessi huoneessa asuu korkeintaan 2 henkilsa

- hoitokoti voil koostua korkeintaan kolmesta
ruckakunnasta, eikia kokonaispaikkamdard saa
ylittds viittdtoista.

Ryhmidkoti vaikeavammaisten asumisyksikkdna

Tyéryhmd on pohtinut sopivaa k#sitettd asumisessaan paljon
tukea tarvitsevien, syvdsti, vaikeasti tai keskiasteisesti
kehitysvammaisten asumisyksik¢lle. Asuntolan kisitteelld on
normaalissa kielenkdytissa tilapdisyyteen, asukkaiden homo-
geenisuuteen ja tavallista vaatimattomampaan asumistasoon
vittaava sivumerkitys. Siksi se sopii sangen huonosti kehi-
tysvammaisten pysyvdd asumista koskavaksi kdgitteeksi.

T4h#n saakka kaytetty hoitokoti puolestaan viittaa hoidon
kohteena olemiseen ja on nainollen asukkaiden omatoimisuu-
teen perustuvan toiminta-ajatuksen vastainen. Se on omiaan
myds sekoittamaan kehitysvammaisia asukkaita muihin tukea
tarvitseviin ryhmiin, kuten p&aihdeongelmaisiin.
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Tyéryhmén mielest#d k#site ryhmikoti tédyttda parhaiten tyd-
ryhmén j3aljempénid ma&rittdmdt, syvasti jJa keskiasteisesti
kehitysvammaisten hyvén asumisen kriteerit.

Ryhmikodin sijainti

Kun uusia ryhm#koteja suunnitellaan, on erityistd huomiota
kiinnitettivd niiden sijaintiin ja yhteyksiin kunnan toimin-
ta- ja palvelupisteisiin.

Aikuisikiiselle kehitysvammaiselle tulee tarjota asuinympd-
ristd mahdollisimman lihell# omaa tuttua elinympidristdd. Jo
kaavoituksen yhteydessid on sy?ta varmistaa, ettd liikuntaes-
teisetkin kykenevdt osallistumaan yhdyskunnassa tapahtuvaan
toimintaan. Ryhmdkotia ei saa sijoittaa erilleen muusta
asuinalueesta, vaan normaalille asuinalueelle ja 1l&helle
palveluja. Ennestdsn ongelmaisiksi tiedetyille alueille si-
joittamista on ehdottomasti valtettdva.

Normaalisuusperiaatteen. mukaan yhteiskunnallisten palvelujen
ja toimintojen tulee olla vammaisten . saatavilla. Heid&dn on
voitava osallistua myds kodin ulkopuolisiin toimintoihin.

Kehitysvammaisella tulee olla mahdollisuus kayttad hyvikseen
yhdyskunnan yleisii palveluita, kuten postia, pankkia, seu-
rakunnan tilaisuuksia, terveyskeskusta, wuimahallia, wulkoi-
lualuetta. Suotavaa olisi, ettd etiisyys asunnogta naihin
palveluihin ei olisi yli 500 metria.

Erityisryhmien asuttamista samoille asuinalueille tulee
valttas. Uusia "sosisalislummeja" ei saa endd tehd&. Raken-
ramisessa tulee kuitenkin lahte#d siitd, ettd asumisyksikdis-
g4 voivat asua myds erilaisia toimintavélineitd kdyttavat
vammaiset. Uudisrakentaminen ei ole lahesk&&n aina vdlttama-
té&nt4. Olemassa olevan rakennuskannan Rayttéd tulee mahdol-
lisuuksien mukaan lisdta.
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Asumisen taso

Kehitysvammaisten asumistason tulee olla védhintdinkin nor-
maalia asumistasoa vastaava niin tilojen, materiaalien kuin
muunkin varustuksen osalta. Jokaiselle asukkaalle tulee va-
rata riittivan suuri asunto, johon kuuluu oma huone, WC ja
pesutila sek# keittonurkkaus/keittid. Osan huoneista tulee
olla niin +tilavia, ettd kahden hengen yhteisasuminen on
niisss mahdollista. Kehitysvammaisella on cltava oikeus niin
halutessaan asua yhdess# toisen henkildn - puolison tai ys-
tivdn kanssa. Yhteisasumisen tulee perustua vapaaehtoisuu-
teen.

Ryhmidkoteja suunniteltaessa erityistd huomiocta tulee kKiin-
nittiid kodinomaisuuden saévuttamiseen. Tim3 edellyttdd osin
myds aivan uudenlaista ni&kSkulmaa henkildkunnan ja asukkai-
den viliseen vuorovaikutukseen sek#d henkildkunnan tydtiloi-
hin. Erilliset henkil#kuntatilat merkitsevdt yleensd kodino-
maisuuden katoamista ja laitosmaisuuden korostumista. Taman
vuoksi suunnittelussa ja rakentamisessa on syytd valttaa
mahdollisimman pitk#lle erillisten henkildkuntatilojen ra-
kentamista jokaiseen ryhmdkotiin. Asunnoissa voil olla esim.
kirjastohuone tai vastaava, joka palvelee myds henkildkunnan
toimisto~ ja virkistystilana.

Tyéryhmd el ole ottanut kantaa yksittidisten ryhmdkotien pin-
ta-alanormeihin. Sen mielest# osa yhden hengen huoneista on
kuitenkin mitoitettava niin valjikesi, ettd niita voidaan
tarvittaessa kayttii yhdessi asuvan pariskunnan makuuhuonee-
na tail asukkaan vieraan majoittamiseen.

Mainittakoon, etti4 Ruotsissa rakennetaan nykyisiﬁ kehitys~
vammaisten asuntoja siten, ettd asukkaalle varataan yksi-
tyistid tilaa n. 45 mz, minkd lis#ksi esim. ryhm3asunnoissa
tulee olla vyhteist#d tilaa Jjokaista pyérituolia kayttavaa
asukasta kohti 48 mz. Kaikkein vaikeimmin vammaisten kohdal-
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la lisatilamitoitus on jopa 60 - 70 m2. Valtio antaa edulli-

sia lainoja t&t# rakentamista varten. Ellei rakentaminen ole
normien mukaista, el lainoja mydskddn saa. Suomessa asunto-
hallituksen normien mukaisessa yksitssid saa olla korkeintaan

33 mz ja kaksiossa 38 ~ 60 mz,

Asumisvalmennus

Aikuistuvalla kehitysvammaisella ei useinkaan ole riittavia
taitoja eikd valmiuksia siirtyd suoraan asumaan lapsuudenko-
din ulkopuolelle. Siksi kaikille asumisvalmennusta tarvitse~
ville ja haluaville kehitysvammaisille on taattava mahdolli-
suus sen saamiseen.

Samalla kun asumisvalmennus antaa kehitysvammaiselle hé&nen
tarvitsemiaan taitoja ja valmiuksia, se tukee myds perhettad,
rohkaisee irtautumaan vammaisesta perheenjédsenestd ja antaa
hinelle tilaa itsendistymiseen.

Tydryhmd pitda térkednad asumisvalmennus/tilapdispaikkojen
saamista asuinyksikkdjen yhteyteen. Erityisesti pienilla
paikkakunnilla +tilapdispaikat on syyt# sijoittaa niihin.
T#118in yksikdén paikkaluku voil olla 4 + 1 henkilda.

Suuremmille paikkakunnille esim. yli 50 000 asukkaan kuntiin
tulee asumisvalmennusta ja tilapdishoitoa varten perustaa
erillinen asuilnyksikkds.

Laltosten saneeraus

Monet nyt olemassa olevista laitoksista ovat jo niin vanho-
ja, ettd niiden korjaaminen on tullut ajankohtaiseksi. On
esitetty jopa uusien rakennusten tekemistad nykyisten laitos-
ten yvhteyteen. Suurisuuntaisia, paljon .varoja vaativia sa-
neerauksia ei tule tehdi, laitospaikat tulee korvata edelld
selostetun kaltaisilla pienilld ryhm#kodeilla, jotka sijoi-
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tataan laltosalueen ulkopuolelle, mahdollisesti toiselle
paikkakunnalle. Tim& on omiaan tukemaan laitosten koon pie-
nentémisti ja v&hittdistd hajauttamista. Tyédryhm& ehdottaa,

ettd

(24)

(25)

(26)

(27)

(28)

(29)

5.2.1.3.

ruckakunnan kisite otetaan kehitysvammaisten asumi-
sen suunnittelun perusk#sitteeksi ja ryhma3kodin ka-
site otetaan Kuvaamaan asumisessaan paljon tukea
tarvitsevien, l8hinnd syvésti - keskiagteisesti ke~
hitysvammaisten asumisyksikkdd

uusien ryhm#kotien ruokakunnan koko on henkildkunta
mukaanlukien enintd#in 10 henkildd. Henkildkunnan
midrsd on vihintidsn 1 henkild/asukas. Jokailsella
asukkaalla on oma huone. Lis#ksi sucsitellaan huo~
neeseen liittyvda WC:t& Ja keittomahdollisuutta.
Samalla asuinalueella voi olla Rkorkeintaan kolme
em. kaltalsta yksikkda

vammaispalvelulakiin perustuvia ryhmékoteja lukuu-
nottamatta kehitysvammaisten asuminen Jjarjestetddn
sogsiaalihuoltolain mukaisena palvelu- tai tukiasu-
misena, Jjolloin n#&itd koskevat tila- ym. ohieet
koskevat myds kehitysvammaisten asumista

clemassa olevien laitosten nykyisen kéyttdtarkol-
+uksen mukaisiin peruskorjauksiin ja saneerauksiin,
normaalia vlldpitoa lukuunottamatta, ei endd myldn-
netd valtion varoja, vaan ndmd varat ohjataan uu-
sien ryhmikotien perustamiseen. Laitosalueella ta-
pahtuvaa uudisrakentamista ei tule enil sallia. Ta-
+4 koskeva ohje sisdllytetddn seuraavaan valtakun-
nalliseen suunnitelmaan “

kuntien asunto-ochjelmiin tulee varata asukaslukuun
suhteutettu kiinti® (0,2% asukasmadrdstsd) vuokra-
asuntojen mi#dristd vammaisille

osuustoiminnallisten ja muiden yhteisdllisten asu-
mismuotojen kokeilua rahoitetaan mm. Raha-automaat-
tiyhdistyksen toimesta.

Asumismuotojen vaikutuksista

Asumismuotojen vaikutus eldmédnlaatuun

Pienessd yhteilstssa asumisella on ison laitoksen sijasta
asukkaan el#m#n laatua parantavia vailkutuksia. Kokeilut,
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joita on suoritettu, tukevat tétd olettamusta. Mm. Kainuun
alueella sijaitsevaan Puolangan hoitokotiin keskuslaitokses-
ta muuttaneiden elim3i seurattaessa on saatu olettamusta tu-
kevia tuloksia. My#nteiset muutokset ovat Keskittyneet nime-
nomaan erilaisten omatoimisuustaitojen, kuten henkildkohtai-
sen hygienian,-kotitalouden ja kodinhoidon sekd tydtoiminto-
jen alueelle. My®s psyykenladkkeiden kdyttd on viahentynyt
oleellisesti. Samoin asukkaiden liikunnalliset taidot ovat
hoitokotiin muuton j&lkeen parantuneet ja niiden kdyttd on
lissdantynyt. Tarkempi kuvaus on liitteessad 3.

Asukkaiden sosiaalisuus ja kyky toimia ryhmdssi sen sd&ntdja
noudattaen sekd ryhmin muut j&senet huomioon ottaen on eri-
tyisesti pitk#lls aikavalilld oleellisesti lisdantynyt.

Suurimmat esiintyneet vaikeudet ovat olleet muutaman asuk-
kaan kohdalla ryhm#in sopeutumisessa. Se on saattanut kest3a
jopa 1 - 1,5 vuotta. Kaksi asukasta on joutunut palaamaan
hoitokodista takaisin keskuslaitokseen muita asukkaita hai-
ritsevién kayttidytymisen takia.

Taloudelliset wvailkutukset

Asumisvaihtoehtojen luonnollisia vaikutuksia voidaan tarkas-
tella toisaalta vksittdisen asukkaan ja toisazalta kustannus-
ten maksajan kannalta.

Taloudelliset vaikutukset asukkaalle.

Kansanelikelaitos madritteiee onko jonkin yksikdn antama
huolto laitoshuoltoa val ei. Selkedsti todettuna periaattee-
na kuitenkin on, ett# asumis- ja laitoshuollon md&rittelyssa
pyrit#4n noudattamaan sitd luokittelua, mik& kyseisen huol~
lon alan omien saanndsten mukaan on tehty. Siten kehitysvam-
malain mukaan asumispalveluksi luokiteltu toimintayksikkd
katsotaan l&hes poikkeuksetta asumiseksi my®s kRansaneldke-
lain mielessa.
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Seikkoja, joiden perusteella Kansaneldkelaitos rajaa asumi-
sen ja laitoksen, ovat mm. seuraavat:

- millaista palvelua yksikkd tuottaa

- Kuka vastaa perushoidosta, yksikkd vai asukas {Pe-
rushoidolla tarkoitetazan normaalien pdivittédisista
normaaleista perustarpeista, Kkuten ruuasta, vaat-
teista, puhtaudesta, siivouksesta Jne. huolehtimis-
ta)

- onko ybvalvonta jdrjestetty

- millainen on asukkaiden taso, tulevatko he toimeen
yksin, vai tarvitsevatko hoitoa ja huolenpitoa

- millainen maksu yksikéssd peritdsn, laitosmaksu vai
vuokra, ruckamaksu ja palvelumaksu

Laitoshoidossa olevalle ei makseta elikkeensaajan hoitotukea
eika asumistukea. Tidysimddriisests lisdosasta maksetaan I
kuntaryhmassd 43% ja II kuntaryhmdssd 40%.

Kun kehitysvammaisgilla useimmiten ei ocle tydeldkkeitsd, on
avohuollossa olevan lis#osa siten tulojen puuttumisen wvucksi
tdysi. Siksi laitoshuoltoon siirtaminen merkitsee tuntuvaa
elikkeen (ja my®s elinkustannusten) alenemista. '

El#kkeensaajan hoitotuen maksaminen keskeytetdan nyt laitos-
hoidon alkamista seuraavan kuukauden alusta ja vucden 1989
alusta lukien hoidon kestettyd kolme kuukautta.

Lisd4osa alenee hoidon alkamista seuraavan neljinnen kuukau-
den alusta. Asumistuki keskeytetaan vasta hoidon kestettyid
vhdeksdn kuukautta, jos eldkkeensaajalla on niin kauan Kus-
tannuksia laitoksen ulkopuolisesta asunnostaan. Kehitysvam-
maisten osalta kuluja ei yleensd ole, koska he asuvat avo-
hoidossa useimmiten vanhempiensa tai muiden sukulaisten
asunnossa. Siksi heid#n asumiskustannustensa katsotaan paat-
tyvan heti heidin muutettuaan tésta asunnosta pois.
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Asukkaan kannalta on selvdsti normaalimpaa,  ettd han saa
mahdollisimman tdysimd#réisen eldkkeen ja maksaa silld asu-
misensa, ruokansa, vaatteensa ja muut tavanomaiset menonsa
myds laitoshoidon ajalta. Myts laitoksessa tapahtuva asumi-
nen on miiriteltdvd asumispalveluksi.

Ryhmikotien kustannuksista

Tytryhmén kuntainliitoille tekemdn kyselyn perusteella maas-
gsamme on 17 tydryhmin kayttimst kriteerit tdyttavaa, yleensa
vaikeasti kehitysvammaisille tarkoitettua ryhmdkotia (kyse-
lyssd hoitokotia). Ylldpitdjénad oli tavallisimmin kuntain-
liitto lukuunottamatta Pohjois-Pohjanmaata, missd toiminta
jiarjestettiin p&3osin ostopalveluna.

Henkildkuntaa oli keskimdirin 1 kutakin asukasta kohtdi,
joista kaikki hoitohenkilékuntaa. Laitoshuollossa hoitohen-
kildkuntaa vuonna 1987 oli 0,5 yhtd asukasta kohti.

Kiyttdkustannuksia koskevat vastaukset olivat puutteellisia,
eiks niita kaikkien yksikkéjen osalta ilmoitettu lainkaan.
Jossain tapauksissa t#m# johtul siits, ettei ndin wuudesta
toiminnasta ollut vielid kEytettidvissd tilinpditdstietoja.
Joissakin tapauksissa ryhmdkoti kuului laitoshuoltoon, eikad
sen kustannuksia oltu erikseen laskettu.

Pisimp&#n toimineissa, Kainuussa sijaitsevissa Puolangan ja
Hyrynsalmen hoitokodeissa olivat kdyttdkustannukset vuosien
1986 ja 1987 tilinp#stdsten mukaan 44 - 81 markkaa halvemmat
kuin keskuslaitoksen keskimdir#iset kustannukset. Ndiden yk-
sikdiden ja eri tyyppisten laitcsosastojen kustannuksien
vertailua on selvitetty tarkemmin liitteessd 3.

Saatujen tietojen perusteella ryhmdkotien ja laitoshoiden
kustannuksissa ei naytid olevan suuria eroja. Suora Kkustan-
nusvertailu niiden v&lilld ei kuitenkaan sellaisenaan ole
kovin mielekis, koska henkildkunnan madrd asukasta kohti,
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asumistaso ja koko el#misen laatu on selvityksen kriteerit
tayttdvissd pienissd asumisyksikoissad selvdsti korkeampi
kuin laitoshuocllossa.

Palveluasuntojen rahoitusvaihtoehdoista

Runnat voivat saada rahoitusta palveluasumiseen valtion
asuntolainoina ja SVOL:n mukaisina valtionosuuksina. Lisdksi
vksityiset yhteisdt voivat hakea Raha-automaattiyhdistyksen
avustuksia palveluasumishankkeisiinsa.

Sosiaalihallituksen ja asuntohallituksen v. 1988 ilmestynyt
opaskirja "Tuki vanhusten ja vammaisten asumisen jarjestimi-
seksi" (Sosiaalihallituksen opas 3/1988) selvittelee eri ra-
hoitusvaihtoehtoja laajasti, joten tdéssd yhteydessd niitad
esitellisn vain lvhyestil.

valtion asuntolainoituksella voidaan rahoittaa erillisen,
palveluasuntoja késittavén vuokratalon rakentaminen. Valtion
perusparannuslainaa voli saada asuntojen perusparantamiseen.
Lis#ksi vuokra-asuntoja voidaan hankkia aravalainoituksella
gyusista, valtion asuntolainocituksen piiriih hyvdksytyista
kohteista ja osoittaa nditd asuntoja gitten palveluasumis-
kayttdsdn. Joskus veoidaan myds olemassa oglevien arava-asunto-
jen kayttdtarkoitusta muuttaa palveluasumista tukeviksi ti-
loiksi.

SvoL~rahoitusta eli valtionosuutta mydnnetian valtakunnalli-
sen suunnitelman ohjeen mukaan palvelu- jJa tukiasuntojen
hankintaan, muutost$ihin ja varustamiseen. Erityisesti sil-
loin, kun toteutetaan hankkeita, Jjoihin sisdltyy asumispal-
velun, p&ivatoiminnan ja laitoshoidon vksikéitd, saattaa
SVOL-rahoituksen kayttd olla tarkoituksenmukaisinta.

Tyéryhmd ehdottaa, ettd

(30) kaikki varsinaisen keskuslaitoshoidon ulkopuolella
jidrjestetetty kehitysvammaisten asuminen mddrite-
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t&3n asumispalvelukisitteen alaisena tapahtuvaksi
tolminnaksi

{(31) kansanelZkelakia muutetaan siten, ettd laitoshoito
ei vdhennd elidkkeensaajan eldke-etuuksia (vrt. ela-
keuudistuksen IV vaihe)

(32) seuraavassa valtakunnallisessa suunnitelmassa ase-
tetaan asumisen painopisteeksi paljon hoitoa tar-
vitsevien kehitysvammaisten asumisen jJjirjestéminen
ja turvataan voimavarat tarvittavien ryhmdkotien
perustamiseen.

5.2.1.4. Vammaispalvelulain asumista koskevat palvelut ja
tukitoimet

Suunniteltaessa kehitysvammaisten tarvitsemia palveluja ja
tukitoimia on ensisijaisesti ldhdettévd yleisen lainsd@adén-
nén sdadtksistd ja normeista liikkeelle. Sosiaalihuoltolaki
(710/1982) s#dtelee kaikkien kansalaisten tarvitsemien pal-
velujen tuottamista. Vasta silloin, kun yleinen lainsdddantsd
ei riittivdsti turvaa vammaisten tarvitsemia erityispalve-
luita ja tukitoimia on turvauduttava erityislakeihin. Kehi-
tysvammaisten asumispalveluita ja niihin liittyvid tukitoi-
mintoja tuotettaessa on tysryhmdn mielestd vammaispalvelu-
lain hengen ja kirjaimen mukaista, ettd laki pitdsd sis#dlldan
kaikki vammaisryhmit. Kehitysvammalaki on toissijainen vam-

maispalvelulakiin n&hden.

Sekd vammaispalvelulaissa ettd kehitysvammalaissa (519/1877)
on sdsddksii asumisesta. Se on omiaan estdmddn vammaispalve-
lulain toteutumista kehitysvammaisten osalta. Tydryhm& on
pasdtynyt esitt#midisn, ettsd Asetusta vammaisuuden perusteella
jarjestettédvistd palveluista ja tukitoimista (759/1987) § 10
muutetaan. Muutoksella taataan se, ett# lain tarkoittamat
asumispalvelut toteutuvat ehdottomasti myds kehitysvammais-
ten kohdalla.

Samalla tySryhmd esitt#id, ettsd Kehitysvammalain § 2 mom 2 ja
§ 9 muutetaan siten, ettd niistd poistetaan asumisen jdrjes-
tadmistd sddtelevdt kohdat.
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Jotta kehitysvammahuoltoa edelleen, kuntien lisdksi, toteut-
+avat kuntainliitot voivat tuottaa kehitysvammaisille tar-
koitettuja asumispalveluita, tulee kuntainliittojen perus-
s&4ntdi4 muuttaa siten, ettd ne voivat tuottaa myds vammais-
palvelulain mukaisia palveluita. TySryhm& ehdottaa, ettéd

(33) vammaispalveluasetuksen (759/1987) § 10 2 mom muu-
tetaan Ruuluvaksi seuraavasti: "Edelld 1 momentissa
tarkoitettuja palveluja voivat olla avustaminen
asumiseen liittyvissd toiminnoissa, kuten liikkumi-
sessa, pukeutumisessa, henkilékchtaisessa hygie-
niassa, ruockataloudessa ja asunnon siivouksessa se-
k4 ne palvelut, joita taxrvitaan asukkaan terveyden,
kuntoutuksen, turvallisuuden ja viihtyvyyden edis-
timiseksi."

(34) erityishuoltopiirien kuntainliitot ryhtyisivat jé&r-
jestimisn sosiaalihuoltolain ja vammaispalvelulain
mukaisia palveluja. -

i

5.2.1.5. Kehitysvammaisten asumiseen vaikuttavat normit ja
asenteet

Kehitysvammaisten eldmd#én yleensa ja asumiseen erityisesti
vaikuttavat monet perinteet, normit ja sddddkset. Perintei-
sesti on ajateltu, ettd perheet vastaavat myods aikuigikdis-
ten vammaisten perheenjdsentensd asumisen jarjestamisesta
mahdollisimman pitkslle. Vaihtoehtoja laitoshoidon l1isdksi
ei ole vield kovin pitk#dn edes ollut olemassa. Yhd yvleisem-
min on kuitenkin alettu tunnustaa vammaisten oikeus itse-
ndistymiseen, oikeus vaikuttaa omaan elamiinsd ja osallistua
itse#ddn koskevien pdiatdsten tekoon.

Kehitysvammaisen itsendistymisen tukeminen vaatii kunnilta
ja koko yhteiskunnalta nykyisté huomattavasti enemman panos-
tamista. Samoin se- edellyttdd perheilt# asenteiden muuttu-
mista ja kasvamista vammaisesta irtaantumiseen. Myts tdssa
tarvitaan vyhteiskunnan tukea. Tdtd tukea vhteiskunta voi
parhaiten antaa tuottamalla sellaisia palveluita, joita vam-
maiset ja heid#n perheensé& toivovat ja tarvitsevat. Erityi-
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sen suuria velvoitteita se antaa peruskunnille, jotka ovat
vastuussa jokaisen asukkaansa hyvinvoinnista. Asumismahdol-
lisuuden jérjest#minen on tédrked osa tatd hyvinvointia.

Asumisen jdrjestdmiseen vaikuttaa myds se, kuinka tieto pal-
veluista valittyy niiden tarvitsijoille ja toisaalta se, mi-
ten palvelujen kayttdjdt viestittavat tarpeistaan kuntien
viranomaisille ja pddttdjille.

Ongelmia kehitysvammaisten asumiseen on aiheutunut myds Ko-
tipaikkaoikeuskysymyksissa. Erityishucllon palveluja saaval-
ta puuttuu vield monesti jokaiselle kansalaiselle Kkuuluva
oikeus muuttaa halutessaan paikkakunnalta toiselle. Kunnat
saattavat yrittdd estia kehitysvammaisen paikkakunnalle
muuttoa ja peliAtess#din vammaisen mahdollisesti aiheuttamia
kustannuksia k#yvadt kiistaa vammaisen oilkeudesta muuttaa
xunnasta toiseen. N&in ei nykyisess& Suomessa endd saa olla.
Jokaisella henkil®llda on oikeus itse pdattda, missd hin
asuu. Kunnilla tulee olla tarvittavat asenteelliset valmiu-
det ja resurssit, jotta tdllainen normaaliin eladmddn kuuluva
muuttoliike con mahdollista.

Tydryhm& ehdottaa, etta:

(35) kaiken uudisrakentamiseen ja peruskorjaukseen tule-

) van yhteiskunnan tuen ehdoksi on asetettava se, et-
A n&din rahoitettu rakentaminen on myds vammaisille
sopiva. Asuntotuotantolakiin, lakiin asuntojen Ror-
jauksista ja perusparannuksista sek# rakennuslakiin
ja -asetukKseen tehdddn sitd koskevat muutckset

(36) selvitet#in, miltd osin lainsdddinnén tai alemma-
nasteisten normien tulkinta estda vammaisilta nor-
maaliin el&mddn kuuluvan oikeuden wvalita itse
asuinpaikkakuntansa

5.2.2. Tydtoiminta

Suojatydtoimikunta 1685 jatti sosiaali- ja terveysministe-
ridlle mietintdnsid viime vuoden lopulla (Tydtoiminta ja va-
jaakuntoisten tydllistéminen). Toimikunta tarkasteli vajaa-
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kuntoisten asemaa ty®markkinoilla laajasti ja p&dtyi siihen,
ettei nykyistd suojatydjirjestelméd ole mahdollista laajen-
taa kattamaan koko arvioitua suojatydén tarvetta eikd nykyi-
nen suojatyd erillisissd tydkeskuksissa n&in voi muodostua
olennaiseksi vastaukseksi vajaakuntoisten henkildiden tydl-
lisyysongelmia ratkaistaessa.

Toimikunnan ehdotukset jakautuvat vajaakuntoisteh tydllisti-
miseen tySsuhteeseen tydllisyyslain erityistoimenpitein ja
hoitosuhteisen tydtoiminnan kehittdmiseen. TySsuhteeseen
tydllistettidisiin tybkykyiset henkildt, Jotka ovat tydmark-
kinoiden kiAytettidvissd ja tydtoimintaa jérjestettdisiin li-
hinni tydkyvyttoémyyseldkettd saaville. Tydsuhteinen "sucja-
tyt" (kisite poistuisi lainsaddé@nndsta) gsiirrettdisiin tyd-
voimahallintoon, hoitosuhteista tydtoimintaa jérjestettai-
siin sosiaalihuocltolain nojalla. Samalla kehitysvammalaista
poistuisi tydtoiminta. Tydtoiminnan tavoitteet olisivat kun-
toutukselliset, tyYsuhteisessa tydssd painottuisivat tol-
meentulotavoitteet.

Sosiaalipalveluina jirjestettdévénid tyStoimintana jé&rjestet-
taigiin tydskentelymahdollisuus niille, Jjoiden sosiaalisen
ja terveydellisen toimintakyvyn sdilyttimiseksi ja edistémi-
seksi se on tarpeen. Kun t#llia hetkelld el ole riittdvasti
kokemuksia siitd, mitd vaatimuksia t#m8 ldhtdkohta asettaa
tydtoiminnan sis&llélle, toimikunta ehdottl sisdltbd tésmen-
nettiviksi kokeilujen ja selvitysten avulla.

Tydtoiminnasta ei maksettaisi palkkaa, mutta siitd makset-
taisiin palkkio, jonka merkitys keskittyisi ldhinnd tydtoi-
minnan tavoitteiden tukemiseen. Toimikunta laati arvion myOs
tydtoiminnan tarpeesta. Arvion mukaan seuraavan kKkymmenen
vuoden aikana tarvittaisiin kehitysvammaisille vahintaan
5 000 uutta tyStoimintapaikkaa. Lis#ksi tarvittaigiin psy-
kiatrisille potilaille 5 000 paikkaa, pidihdeongelmaisille
1 000 paikkaa sek# vaikeavammaisten ty&toimintaan 300 paik-
kaa.
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Sosiaali- ja terveysministeritssd on kédyty laaja lausunto-
kierros toimikunnan ehdotuksista. Ehdotuksiin suhtauduttiin
padosin mydnteisesti. Kahtiajaon peldttiin erdissi lausun-
noissa aiheuttavan vdliinputoajia. Tydtoiminnan kehitté@mista
koskevat ehdotukset saivat vdhemm#n kritiikkiad kuin tydili-
syvslain mukaiset toimenpiteet. Toisaalta tytytoimintaa kos-
kevat ehdotukset olivat varsin yleiselld tasolla ja edelleen
selvittamistsd koskevia asioita todettiin olevan paljon. Lau-~
sunnoista voisi poimia seuraavia kannanottoja:

- palkkiot tulee selvittdd, myds suhde verotukseen:
palkkiot niin pieniksi, ettei niitd veroteta tai
palkkiot verovapaiksi

- onko tydtoiminnan tarﬁearviot saavutettavissa

- tybkeskusten tuleva asenne ja suuntautuminen

Sosiaali- ja terveysministerid on kdynnistanyt neuvottelut
tySvoimaministerién kanssa Jatkovalmisteluista. Tavoitteena
on laatia tarvittavat siiddsmuutosehdotukset yhtelstydnd ja
edeti lainsasdannén osalta varsin nopeasti.

Tytryhm3d ehdottaa, ettd

(37) aikuisten kehitysvammaisten tarvitsema paivittdinen

: ty&toiminta Jj#rjestetddn suojatydtoimikunnan esi-

tyksen mukaan sosiaalihuoltolain mukaisena toimin-

+ana kehittden toiminnan sis&lt®d niin, ettd kehi-

tysvammaiset voivat mahdollisimman paljon hydtyé

toiminnasta. Erityistid huomiota on kuitenkin kiin-

nitettivd vaikeavammaisten pdivédtoimintaan. Tavoit-

teena onkin pidettdva, ettd jokaiselle vaikeavam-

maiselle on hinen niin halutessaan turvattava mah-
dollisuus mielekk3dseen péivdtoimintaan.

5.3. Johtopaatdkset

Tyéryhmin tehtivénd on ollut arvicida, mitd ovat yleisten
palvelujen kiytén esteet kehitysvammaisten tarvitsemien pal-
velujen osalta ja selvittdd, miten palveluita tulisi kehit-
t34, ettd vleisten palveluiden ensisijaisuus kdytdnnéssa to-
teutuisi. Tydryhmd on l&dhestynyt asiaa perehtymdlld muuta-
mien kuntien palvelutilanteeseen ja haastattelemalla kunnis-
sa asuvia palvelujen k@yttajia.
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Ty#ryhmén saaman k#sityksen mukaan kuntien jirjestamit ylei-
set palvelut ovat clleet yhtd hyvin kehitysvammaisten kuin
muidenkin kuntalaisten kaytettdvissd. Joillakin palvelusek~
toreilla kehitysvammaiset ovat olleet etuoikeutettuja, kuten
esim. terveyskeskusten hammashoidossa ja lasten paivahoidos-
sa. Palveluja on my®s muckattu sellaisiksi, ettd kehitysvam-
maisten erityistarpeet tulisivat otetuksi huomioon, esim.
ns. omaldskirijirjestelmd oli toteutettu kehitysvammaisten
ryhmdlle. Joidenkin cleellisten palvelujen riittdmdttomyys
suhteessa kysyntidin vaikeuttd luonnollisesti myds kehitys-
vammaisten palvelutarpeen tyydyttdmistd. Yleisesti oli niuk-
kuutta kotipalveluissa.

Oikeastaan ei voida sanoa, ett# yleisten palvelujen Rayttssa
olisi esteitd. Kysymys on lshinnd siiti, etti kehitysvam-
maisten tarvitsemia yleisid palveluja ei kaikilla sektoreil-
la ole riittivésti saatavilla. Kehitysvammaisten tarpeita edi
my$sk&dn tunneta riittdvisti, Jjotta ne voitaisiin ottaa
suunnittelussa hucmicon. Hallintokuntien vdlinen yhtelstyd
on usein puutteellista. Mm. asuntoviranomaisille ei ole kan-
tautunut riittiviasti tietoa kehitysvammaisten asumistarpeis-
ta. Kehitysvammaisten tarpeet sijoitetaan liian kategorises-
ti gosiaali- ja terveydenhuollon sektoreille. Tassd tosin on
tapahtumassa muutos. Erityisesti iiikunta-, kulttuuri- ja
nuocrisotoimi ovat viime aikoina ottaneet vammaiset entista
paremmin huomioon. Valitettavaa on, ettid vammaisneuvosto-
tyyppiselld tydskentelylla ei ndyttinyt olevan vaikutusta
kunnallisessa suunnittelussa ja paddtdksenteossa.

Muutamat kunnat jarjestivét myds pelkdstaan kehitysvammai-
gille tarkoitettuja erityispalveluja, kuten tyétoimintaa ja
-asumispalveluja. N&issd kunnissa kehitysvammaisten muutkin
palvelutarpeet oli selkedmmin tiedostettu kuin kunnissa,
joissa kuntainliitto vastasi peruspalvelujen ylldpitémises-
ta. Koska Selvityksen kohteena olleiden kuntien lukumadra
oli erittsin vahdinen, el asiasta voida tehdd yleista johto-
pédsdtdstd. Jos témd pitaa yvleisesti paikkansa, voidaan sanoca,
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ettd kehitysvammaisten ja heidén perheidensi palvelutarpeet
yleensd on otettu paremmin huomiocon sellaisissa kunnissa,
joissa kehitysvammaisille tarkoitetut peruspalvelut, kuten
pdivdtoiminta ja asuminen, on kunnan itsensd jérjestémaa
kuin kunnissa, joissa néitd palveluja ylldpit#d kuntainliit-
to. Tama liittyﬁee viranomaisten yvhteistytkdytantdihin.
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6. KUNTIEN JA KUNTAINLIITTOJEN VALINEN TEHTAVAJAKO

Siirrettiessid tarkastelukulma palvelujen kayttdjistd huollon
toteuttajiin nousevat esiin kysymykset mm. professioista,
hallintomalleista, suunnittelu- Jja p#idtdksentekojérjestel-
migti. Toimeksiantonsa mukaisesti ty$ryhm& on rajannut ai-
heen k#dsittelyn koskemaan kuntien ja kuntainliittojen vélis-
t4 tehtdviajakoa. Selvitettyidsdn kuntien palveluvarustusta ja
palvelujen soveltuvuutta asiakkaiden ns#kskulmasta tydzryhmd
padtyl arviossaan ndkemykseen, jonka mukaan kuntien palvelu-
rakenne kykenee varsin hyvin ottamaan vastaan myCs kehitys-
vammaiset. Kehitysvammaisten tarvitsemia palveluita voidaan
arvioida samoin kKriteerein kuin sosiaali- ja terveyspalvelu-
ja yleens#kin. Palvelujen laadussa ja médsrdssd saattaa olla
suuriakin kuntakohtaisia eroja.

TySryhmédn mielestd kuntien ja kuntainliittojen v&lisen teh-
tavajaon pohijaksi sopii periaate, jonka mukaan kunnat huo-
lehtivat kehitysvammaisten tarvitsemista peruspalveluista ja
kuntainliitot tuottavat palveluita, joita kunnat tarvitsevat
peruspalvelujen tueksi tai jotka muuten vaativat suurta eri-
koistumista tai suurta videstdpohjaa.

Nykyisten erityishuoltopiirin kuntainliittojen merkitystd ja
mahdollisuuksia pit&4 tarkastella osana sosiaalihuollon ko-
konaisuutta ja osana yhteiskunnallisten tehtdvien kokonai-
suutta. Sosiaali~ ja terveydenhuollon yhteilstyd kuntatasolla
on tiivistymdssid. Voimavarojen yhdistémiselld pyritaan pa-
rempiin palveluihin, tehokkaampaan -ja taloudellisempaan
ty&skentelyyn, ihmisen kokcnaisvaltaiseen auttamiseen. Yh-
teisty®n esteeksi on kiytidnndn kokemusten perusteella osoit-
tautunut mm. perustason palvelujen tuottaminen eri hallinto-
kokonaisuudessa, esim. terveyspalvelujen tuottaminen kun-
tainliiton kautta ja sosiaalipalvelujen tuottaminen kunnan
toimesta. Samat vaikeudet ovat tulleet esiin mm. pohjoismai-
sissa alueellistamisprojekteissa. Tydryhmén mielestd kuntien
voimavaroja pit#isi wvahvistaa, jotta kunnat voisivat parem-
min vastata kuntalaisten tarpeisiin heid#n omassa el&manpii-
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rissddn kiyttden hyvdkseen kaikkien hallintosektoreidensa
vhdistettyd alueellista asiantuntemusta. Tamid edellyttia
kuntainliittojen vetaytymisti ihmisten perustarpeet turvaa-
vien palvelujen jarjesti#misests, kuten asumisen ja péivit-
tidisen toiminnan alueilta.

Kehitysvammaisten palvelujen laadulliseksi kehittymiseksi
tarpeellinen tutkimus-, kokeilu- ja kehittidmistoiminta tuli-
si tydryhman mielestd edelleen organisoida yksittaista kun-
taa suurempina Kkokonaisuuksina, Jjoiksi kuntainliitot hyvin
soveltuvat. Kuntainliittojen pit#isi wvastata kehitysvammai-
suutta koskevan erityisasiantuntemuksen sdilyttémisestd Ja
edelleen kehittamisestid tydskennellen yhteistytss& kuntien
kanssa. Henkil®kunnan taydennyskoulutus ja tydnohjaustehta-
vit Kkuuluvat luonnollisesti +4h3n kokonaisuuteen, samoin
esimerkiksi perhehoitajien koulutus ja ohjaus. Tallaisten
tehtdvien merkitys tulee lis&3ntymddn, kun kehitysvammaisten
integroituminen yhteiskunnan eri sektoreille kasvaa.

Erityishuoltopiirin kuntainliittojen tehtavien muuttaminen
edells kuvattuun suuntaan ei tydryhmén mielesti saa rajautua
kehitysvammahuollon sektorille, vaan kuntainliittojen re-
sursseja on samalla avatfava muille vammaisille. Té&ma pe-
riaate néakyy esim. ty®ryhm&n ehdotuksessa lasten kuntoutus-
keskusten perustamiseksi. Tydryhmd pit#d tdrkednsd, ettd maa-
han muodostuu sosiaalihuollon erikoistason palveluja tuotta-
va kuntainliittoverkosto, joka vastaa erikoissairaanhoidon
toiminta~ ja hallintomallia porrasteisuudessaan. Sosiaali-
huollon palvelujen porrastaminen ei ole lainkaan vksiselit-
teistd. Moniongelmaisia ihmisid ei pidd lahted siirtamdan
lahetteillsd erikoistason palveluihin. Pikemminkin on kyse
siit&, etté sosiaalihucllon perpstasolla kunnassa tydskente-
levat voivat kayttida erikoistasca hyvékseen konsultaation,
monitieteisen tutkimuksen tai vastaavan toimintamallin kKaut-
ta. Tyéryhmalld ei ole ollut tydsséddn mahdollisuutta valmis-
+alla sosiaalihucllon palvelujen porrastamismallia tarkem-
min, koska asian kehittely vaatii laajaa keskustelua ja mal-
lien kokeilua.
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Tyéryhm& on perehtynyt myos ehdotuksiin perustettavien sai-~
raanhoitopiirien ja erityishucltopiirien kuntainliittojen
vhdistamisests. Tydryhmd& katsoco, etta sosiaalihuollon kehi-
tyksen t#ss# vaiheessa el ole eduksi vhdistdd n&ditd toimin-
taperiaatteiltaan ja kehitté@mistarpeiltaan varsin erilaisia
kokonaisuuksia, vaan tirkedmp#i on tukea sosiaalialan vield
melko uusia ja heiverdisiid tytmenetelmid ja gosiaalitydn am-
matillisuuden kehittymist#. Tydryhmd@8 ehdottaa, etta

(38) sosiaalihuollon tehtdvid ei liiteta terveydenhuol~
lon kRuntainliittojen jirjestettdviksi. .

Erityishuoltopiirien kuntainliitot ovat ainoita sosiaali-
huollon kuntainiiittoja, jotka piirijakonsa takia talla het-
kellsd kattavat koko maan. TySryhmén mielestd kuntainliitto-
jen uusien teht#vien omaksuminen Ja kehittyminen sosiaali-
huollon erikoistason kuntainliitoiksi tapahtuu ehkd parhai-
ten olosuhteissa, joissa kuntainliitot s&ilyttavat nykyiset
j4senkuntansa ja hallintonsa rakenteen ennallaan voidakseen
suyunnata voimansa toiminnan sis#llén kehittémiseen. Toisaal-
ta on esiintynyt tarpeita yhdistdd ndihin maantieteellisesti
laajoihin kuntainliittoihin pienempid sosiaalihuollossa toi-
mivia kuntainliittoja. Tédstd syystd tydryhm& ehdottaa, ettd

(39) selvitetdsn mahdollisuus sosiaalihuollon erityis-
palveluja tuottavien kuntainliittojen ja erityis-
huoltopiirin kuntainliittojen yhdistamiseen.

Tvéryhmid on kédsitellyt sosiaali- ja terveydenhuollon yhtyma-
"kohtia ja yhteistydkysymyksid myds kuntainliittojen nykyis-
ten resurssien ja kehittimistarpeiden kannalta. Laakintéhal-
lituksen tydéryhm3 on mietinndssdin Kehitysvammaisten tervey-
denhoito ja sairaanhoito terveydenhuollossa (L&dskintdhalli-
tuksen tydryhmien mietintdjd 1/1987) arvioinut mm. kehitys-
vammalidskirien lisitarpeeksi vahintdsdn 45 virkaa, joista 25
virkaa perustettaisiin keskuslaitoksiin, 15 avohuoltoon ja 5
yliopistollisiin keskussairaaloihin. Samassa mietinndssd on
ehdotettu kehitysvammalidiketieteen eriyttédmistd suppeaksi
li8ketieteen erikoisalaksi. '
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Tydryhmdlls on ollut  kidytdss&8an ldskintdhallituksen ja so-
siaalihallituksen #skettdin tekemd kartoitus kehitysvammais-
ten suun terveydenhuollon kehitt@mistarpeista (Matikka ja
Tala 1989).

Sovittaessaan kehitysvammaisten terveydenhuollon kehittdmis-
tarpeet tydskentelyns# aikana hahmottamiin laajempiin koko-
naisuuksiin ja palvelujen kehittimistarpeisiin tydryhmd& on
tullut sellaiseen johtopddtlkseen, ettd kehitysvammaisten
terveydenhucltoa tulee kehittdd selkedsti osana muuta ter-
veydenhucltoa ja myss kehitysvammalidketieteen - jos t&llai-
sen erikoisalan tarve on - tulee voida Kehittyd kiintedssad
yhteydessd lasdketieteen muun tutkimus- ja kehittdmistoimin-
nan kanssa. Tydryhm3n mielestd t&md& onnistuu parhaiten ter-
veydenhuollon organisaation sis&dlli. Kehitysvammahuollossa
toimivien l&#kirien tulisi siis olla hallinnollisesti ter-
veydenhuollon toimintayksikéiden alaisia, vaikka heiddn tyd-
paikkansa voisikin olla kehitysvammahuollon yksikossd tai
vammaispalvelulain mukaisessa kuntoutuskeskuksessa. TySryhmd
ehdottaa, ettd

(40) kehitysvammahuollossa olevat ladkdrinvirat siirre-
+33n hallinnollisesti terveydenhuoltoon, ldhinna
keskussairaaloiden alaisuuteen Ja KkKeskuslaitosten
hammashuollon resurssit siirretd#n paikalliselle
terveyskeskukselle, joka muodostaa erityisyksikdn.

Muutoksen vhteydessi terveydenhuolto ottaisi kokonaisvastuun
kehitysvammaisten terveydenhuollosta, mutta saisi myds kehi-
tysvammaisuutta koskevan nykyisen asiantuntemuksen. Mconitie-
teiseen vhtelstydhdén resurssit tulisivat eri hallintokunnis-
ta.

Kun hyvin monet Kkehitysvammaiset ovat joutuneet muuttamaan
kotikunnastaan toiselle paikkakunnalle laitoshoitoon, perhe-
hoitoon tai saadakseen asumispalveluja, on heiddn mahdolli-
suutensa kéyttdad terveyskeskusta oleellisesti huonontuneet.
T4m& "tilapdinen" poissaolo omasta kotikunnasta kestda usein
vuosikausia, joten heid&n kannaltaan on Kkohtuutonta pit&aa
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heitd jatkuvasti "ulkokuntalaisina". Ty¢ryhmid ehdottaa, etta

(41)

selvitetdsn, mit4d muutoksia kansanterveyslakiin ja
muihin lakeihin ja asetuksiin tarvitaan, jotta va-
kinaisesti muualla kKuin kotikunnassaan asuvat vam-
maiset voivat joustavasti saada tarvitsemansa so-
siaali- ja terveyspalvelut asuinkunnastaan.
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7. TYORYHMAN EHDOTUKSET

Arvioituaan kehitysvammalsten tarvitsemien yleisten palvelu-
jen saatavuutta ja laatua sekd palvelujen kehittamistarpei-
ta, tydryhm& on pd&tynyt johtopdidtdkseen, jonka mukaan kehi-
tysvammaisten tarvitsemat yleiset palvelut ovat parhaiten
jarjestettdvissd ja kehitettdvissd osana kunnan peruspalve-
luja. Tdllaisia peruspalveluja ovat mm. asumispalvelut, ter-
veydenhuolto, p#ivéhoito, kotipalvelut ja muut perheen tuke-
miseen t&htidvat palvelut sekd pidivittdisen toiminnan jar-~
jestiminen aikuisille kehitysvammaisille. Ndmd& palvelut voi-
daan j&rjest#d sosiaali- ja terveydenhuollon yleisten lakien
nojalla. Kehitysvammaisten erityistarpeiden huomioconottami-
seksi tydryhmd pitd4 tarpeellisena ndiden yleisten lakien ja
vammaispalvelulain tidydentédmistd kehitysvammalain kKumoamisen
yvhteydessi.

Erityishuoltopiirien kuntainliittojen tehtdvid tydryhma on
tarkastellut tilanteessa, jossa kunnat ovat ottaneet vasta-
takseen kehitysvammaisten tarvitsemien peruspalvelujen jar-
jestdmisestd. Tydryhman mielestd& kuntainliittojen pitdisi
tuottaa sellaisia sosiaalihucllon palveluja, Jjotka tukevat
kuntaa kehitysvammaisten ja muiden vammaisten tarvitsemien
palvelujen jiarjestimisessd, kuten tutkimus- ja kehittémis-
toimintaa, henkildstén tdydennyskoulutusta, tySnohjausta ja
konsultaatiota. THm#n lisdksi tydryhm&8 esittdd, ettd kun-
tainliitot perustaisivat vammaisten lasten kuntoutuskeskuk-
sia.

Tydryhmin ehdotukset on koottu luetteloksi siten, etta kun-
kin ehdotuksen kohdalla mainitaan sivu, jolta ehdotus 1oy~
tyy. Kiireisenkin lukijan toivotaan perehtyvdn ehdotusten
taustoihin ja perusteisiin.

Tydryhma ehdottaa, ettid

(ehdotus sivulta:)
(1) kehitysvammalaki kumotaan ja kehitysvammaisten tar-
vitsemat palvelut turvataan samanaikaisesti muiden
lakien kautta tehden niihin tarpeelliset muutokset
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palvelutason s#ilyttémiseksi ja edelleen kehittémi-

seksi..---.o..lol-o-lt....c.n.cle.. ------- © o e e w0 -

sellaiset peruspalvelut, joita nykyisin jérjeste-
t44n kehitysvammalain nojalla kuntainliittojen toi-
mesta, tulisi siirt#s kunnan (tal kansanterveystydn
kuntainliiton) jarjestettidvidksi ja kuntainliittojen
tulisi huolehtia sellaisten palvelujen jarjestdmi-
sestd, jotka edellyttdvidt suurta erikoistumisen as-
tetta ja monitieteistd tydskentelyd ja joiden jér-
jestaminen kunnassa ei ole mielek&std esim. pienen
viestdpohjan takila....ieecsoeecscancccacnccscaconen

sen jidlkeen kun tysryhmin ehdotukset on toteutettu,
t3llainen kuntien "holhoaminen" el en#d ole perus-
teltua ja sosiaalihuoltoa koskevassa lainsddddnnds-
s4 voidaan luopua menettelystd, jolla kunta velvoi-
tetaan kuulumaan sosiaalipalvelua jérjestdvain kKun-
tainliittoON.ccecesreeccssascaccnesssscscnscsvsarsos

selvitettdisiin sosiaaliturvan tietojidrjestelmén
kehitt#mistd nykyiset tietotekniikan mahdollisuudet
hyvidksikidyttden niin, ettd sosiaalitydntekijat ja
asiakkaat voisivat vaivattomasti ja nopeasti saada
ajantasaiset tiedot eri tahojen mydntimistd talou-
dellisista etuuksista..cceccceaceccen cessssescsvsan

opetusviranomaiset ja laskintshallitus pyrkisivat
vaikuttamaan terveydenhuollen ammattikéytédntdjen
kehittymiseen ja oppimateriaalin tuottamiseen niin,
etts henkilékunnalla olisi nykyista paremmat val-
miudet perheen kohtaamiseen kriisitilanteessa, eri-
tyisesti ensitiedon antamisessa lapsen vammaisuu-

destaooucct.l---.....-l-n.tto.i-.‘...-!-c.tloa.ql.o

vammaispalvelulakia tiydennet#sn sdatdmalld kunnal-
le erityinen velvollisuus jérjestaa sopeutumisval-
mennusta vaikeavammaiselle lapselle ja hdnestid huo-
lehtiville perheenjdsenille tai muille lZheisille
henkiléille ja ettd

asetuksella sididdetidn ryhmimuotoisen sopeutumisval-
mennuksen vahimmAismadrdksi yksi viikko joka toinen
vuosi kunnes vammainen lapsi on t#yttdnyt 18 vuot-

taoooooc----tt.. ...... ® 3 8 08 P aEGE &S « 8 P B B O S WSS RS

lastenneuvoloiden ja sosiaalitoimen yhteistySmuoto-
ja kehitetddn kokeilutoiminnan kautta niin, etta

. kehityksess#dn viivastynyt tai vammainen lapsi saa

kehitystd tukevaa yksildllistd ohjausta ja kuntou-
tusta niin varhaisessa kehitysvaiheessa kuin mah-
dollista. Kokeilutoiminta esitet#dn toteutettavaksi
sosiaali-ja terveysministeridn jarjestdmissd so-
siaali-ja terveystoimen vhteistytdprojekteissa tai
erillisena kehitt#misprojektina Raha-automaattiyh-

distyksen tuella........ cossesssannescs csssvercccnnn
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vammaiselle ja pitk#aikaissairaalle lapselle tulee
laatia kuntoutussuunnitelma. Ensisijainen wvastuu
palvelujen kokonaisvaltaisesta suunnittelusta ja
toteuttamisesta on kunnalla (kansanterveystydn kun-
tainliitolla). Paikallisten tydryhmien toimintaa
tulee kehitt#i lakis#iteiseksi. Tydryhmd valltsee
kuntoutuksen yhdyshenkilén tapauskohtaisesti......

lapsen ensisijainen hoitopaikka on koti eikd lasta
tule vammaisuuden takia sijoittaa laitokseen ja

jos lapsi joutuu pitk#aikailsesti sairaalahoitoon,
on hinelle jiArjestettivi vastaavat kehitysta tuke-
vat palvelut, kuin kotihoidossa oleville vammaisil-
le lapsille, Kkuten esim. sosiaalitoimeen kuuluva
pédivédhoidon ohjaus...csvveeees cesesascsssan creencns

erityishuollon kuntainliitot ja suuret kunnat pe-
rustavat vammaispalvelulain nojalla lasten kuntou-
tuskeskuksia, jotka tarjoavat monitieteistd asian-
tuntemusta vammaisen lapsen yksil&llisessd kuntou-
tuksessa hdnen omaisilleen ja muille h#&ntd hoita-
ville, chjaaville tai opettaville henkildille ja
paikallisille yhteistydryhmille........ sseemsacsnnne

kotipalvelun ammatillisen henkildkunnan varahenki-
l4éstdnd lisdtéddén ei-ammatillisen henkildkunnan
kaytttﬁa..t...l -------- ..Ol‘ ...... 4 & % > 8 & & 5 8 8 &5 % & & &« & =

Suomessa kokeliltaisiin lasten pdivékotien kayttda
viikonloppuisin tilap#ishoitoon ja ns. vaihtoperhe-
hoitoa, jossa kehitysvammaisen perhe ottaisi hoi-
taakseen toisen perheen kehitysvammaisen lapsen ti-
lapdisesti ja perheet vuorottelisivat hoidon j&r-
jestdmisessd sopimallaan tavalla..........c... cenea

tilapaishoitoa varten varataan pienilld ja keski-
guurilla paikkakunnilla tilap#ispaikka asumisyksi-
k¢n vhteyteen ja suurilla paikkakunnilla peruste-
taan +tilapdishoitoa ja asumisvalmennusta wvarten
erillinen asumisyksikk&...... censcccansa ceesaennann

kunnille siddetddn velvollisuus Jarjestdd erityi-~
segti kotona vailkeavammaista perheenjisentd hoita-
valle s#innéllisesti tilaisuus vapaa-aikaan. Ase-
tuksessa esitetiin s#iddettdvdksi em. vapaa-ajan va-
himmaismasrdt: 7 +tuntia viikossa, wvdhintddn yksi

viikonloppu kuukaudessa ja 14 vuorokautta vucdessa..

kunta velvoitetaan jarjest#m#dn vaikeavammaiselle
lapselle yksildllisesti suunniteltua kehitystd tu-
kevaa ohjausta kunnes lapsi saavuttaa oppivelvolli-
suugsidn ja ett&..... e ceesoasns casasasanee s

kunta velvoitetaan jarjest#mi#in vaikeavammaiselle
lapselle pdivahoitoon avustaja. Avustajan palkkauk-
seen on kunnalle suoritettava valtionosuus sen es-
tam&ttd, mitd sosiaalihucllon suunnittelusta ja

...68
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valtionosuudesta annetussa laissa (677/82) on saa-
detty.I....ll.....l.‘&...'..ﬂ'..‘..-lQ.OO...CD‘ DDDDDD 80

kehitysvammaisten koululaisten tarvitsema iltapédi-
vihoito jarjestet##n koulun tiloissa kayttden mm.
samaa henkilskuntaa, joka avustaa oppilaita koulu-

‘paiVén aikana........-.-.....-.......--..o.d- -------- 80

peruskoululainsidsdintdd pikimmiten muutetaan siten,
ettd kaikkein vaikeimmin Kkehitysvammaisten opppi-
velvollisuuden suorittaminen mahdollistuu peruskou-
lussa ja ELtH, . cucesecoceavcsacscsccuansoscccoracoocsassdl

peruskoululakia ja -asetusta muutetaan siten, ettd
wunnat voivat saada valtionosuuden koulunkdyntia-
vustajien palkkaamiseen hakematta erillistd lupaa
kouluhallitukselta....,..............................81

jokaisella aikuigikdiselld kehitysvammaisella tulee
olla oikeus muuttaa lapsuudenkodistaan ja laitok-
sesta hinelle sopivaan, tarpeelliset palvelut si-
galtsvasn asumismuotoon. Kunnan velvollisuus on
taata h#nelle t&mdi.

Asumista jarjestettiessid tulee lucda vaihtoehtoja,
jotka antavat vammaiselle todellisen mahdollisuuden
valita vyksildllinen, juuri hénelle sopiva asumis-

muoto...l--cb..o'l-ntclot--0-.0--00..-&-.-..... ----- .84

sosiaali- ja terveysministerid, sosiaalihallitus ja
asuntohallitus yhteisty®ssd madrittédisivat keskel-
seksi ja kiireelliseksi tutkimuskohteeksi asumis-
kulttuurien sisallét ja niiden siirtymisen tyénte-
kijdiden ja asukkaiden mukana asumismuodosta toi-

seenccccooucnut...-'--.o.o-.-.l-oc--..o‘n--n.oo ..... 086

erityistd hucmiota kiinnitettdisiin henkilostin
jatko- Jja t&ydennyskoulutukseen asumiseen liitty-
vien uusien nikemysten ja asenteiden vdlittdmiseksi
alan NErK 1BStBL1e. s eoeconesnvosaaccsasarsasscrascsescBB

asumisyksikk#jen henkildkunnan toimenkuvat médri-
tellssn asukkaiden omatoimisuutta ja itsendisyyttd
tukeviksi, riittivan vdljiksi seks# mahdollisimman
v&hin eriytyneiksi ja hierarkisiksi......ccvceceen. .87

ruckakunnan kdsite otetaan kehitysvammaisten asumi-
sen suunnittelun peruskisitteeksi Jja ryhmdkodin ka-
site otetaan kuvaamaan asumisessaan paljon tukea
rarvitsevien, lihinni syvdstli - keskiasteisesti Ke-
hitysvammaisten asumisyksikkﬁa....a,.g..,‘,,......;QEQZ

uusien ryhm#kotien ruckakunnan koko on henkildkunta
mukaanlukien enint#in 10 henkil&d. Henkilékunnan
mddrad on vdhintiddn 1 henkild/asukas. Jokaisella
asukkaalla on oma huone. Lis#ksi suositellaan huo-~
neeseen liittyvdd WC:td -ja Kkeittomahdollisuutta.
Samalla asuinalueella voi olla Korkeintaan kolme
em. kaltaista yksSikkd8...iececvecnccaroccenn ceeossces32
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vammaispalvelulakiin perustuvia ryhm@koteja lukuu-
nottamatta kehitysvammaisten asuminen jdrjestetdan
sosiaalihuoltolain mukaisena palvelu-~ tai tukiasu-
misena, 3jolloin n&itd koskevat tila- ym. ohjeet
koskevat my®s kehitysvammaisten asumista...........

olemassa olevien laitosten nykyisen kidyttdtarkoi-
tuksen mukaisiin peruskorjauksiin ja saneerauksiin,
normaalia yll#pitoa 1lukuunottamatta, ei endd mydn-
netid wvaltion wvaroja, vaan n&md varat ohjataan uu-
sien ryhmdkotien perustamiseen. Laitosalueella ta-
pahtuvaa uudisrakentamista ei tule endd sallia. Ta-
t4 koskeva chje sisdllytetf#idn seuraavaan valtakun-
nalliseen suunnitelmasdn.csceececccncnse cecessanrcanss

kuntien asunto-ohjelmiin tulee varata asukaslukuun
suhteutettu kiinti® (0,2% asukasmddriastd) vuokra-
asuntojen médridstd vammaisille ......civiiencnnnonn

osuustoiminnallisten ja muiden yhteisdllisten asu-
mismuotojen kokeilua rahoitetaan mm. Raha-automaat-
tiyhdistyksen toimesta....... tessearacaanens ceseeae

kaikki varsinaisen keskuslaitoshoidon ulkopuclella
jarjestetetty kehitysvammaisten asuminen masrite-
t44n asumispalveluk#sitteen alaisena tapahtuvaksi
toiminnaksi........ cressanene setesescccsssnans veean

kansaneldkelakia muutetaan siten, ettd laitoshoito
ei vihenni elikkeensaajan elike-etuuksia (vrt. elad-
keuudistuksen IV vaihe}..... casenssssseens ceesemmun

seuraavassa valtakunnallisessa suunnitelmassa ase-
tetaan asumisen painopisteeksli paljon hoitoa tar-
vitsevien kehitysvammaisten asumisen jarjestdminen
ja turvataan voimavarat tarvittavien ryhmakotien
perustamiseen.......... csssssasseanae et esaccancana ..

vammaispalveluasetuksen (759/1987) § 10 2 mom muu~
tetaan kuuluvaksi seuraavasti: "Edelld 1 mcmentissa
tarkoitettuja palveluja voivat olla avustaminen
asumiseen liittyvissid toiminnoissa, kuten liikkumi-
sessa, pukeutumisessa, henkil&kohtaisessa hygie-
niassa, ruokataloudessa ja asunnon siivouksessa se-
k4 ne palvelut, joita tarvitaan asukkaan terveyden,
kuntoutuksen, turvallisuuden ja viihtyvyyden edis-
tdmiseksi.". ..o een et esnsasmssssseancssnnar ceae

erityishuoltopiirien kuntainliitot ryhtyisivat jar-
jestam&dn sosiaalihuoltolain Jja vammaispalvelulain

mukaisia palveluja........ crasaenns tesesenaccann v

kaiken uudisrakentamiseen ja peruskorjaukseen tule-
van yhteiskunnan tuen ehdoksi on asetettava se, et-
t4 ndin rahoitettu rakentaminen on my®$s vammaisille
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sopiva. Asuntotuotantolakiin, lakiin asuntojen kor-
jauksista ja perusparannuksista sekd rakennuslakiin
ja -asetukseen tehd##n siti koskevat muutokset.......99

selvitetdin, miltd osin lainsdidddnndn tal alemma-
nasteisten normien tulkinta est&& vammaisilta nor-
maaliin elémddn kuuluvan olkeuden wvalita itse
asuinpaikkakuntansa........ sesssarcseannsas cerossessad9

aikuisten kehitysvammaisten tarvitsema pdivittdinen
tyttoiminta jérjestetddn sucjatydtoimikunnan esi-
tyksen mukaan sosiaalihuoltelain mukaisena toimin-
tana kehittden toiminnan sisdltéd niin, ettd kehi-
tysvammaiset voivat mahdollisimman paljon hydtya
toiminnasta. Erityistd huomiota on Kkuitenkin kiin-
nitettivi valkeavammaisten paivitoimintaan. Tavoit-
teena onkin pidettivid, ettd Jokaiselle vaikeavam-
maiselle on hdnen niin halutessaan turvattava mah-
dollisuus mielekkiddseen paivdtoimintaan.....cceccecc. 101

sogiaalihuollon tehtidvii ei liitetd terveydenhuol-
lon kuntainliittojen jdrjestettdvéksi........veee....106

selvitetisn mahdollisuus sosiaalihucllon erityis-
palveluja tuottavien kuntainliittojen ja erityis-
hucltopiirin kuntainliittojen yhdistdmiseen...... «eos106

kehitysvammahuollossa olevat la#kirinvirat siirre-
t33n hallinnollisesti terveydenhuoltoon, l3hinna
keskussairaaloiden alaisuuteen Ja keskuslaitosten
hammashucllon resurssit siirretidsn paikalliselle
terveyskeskukselle, joka muodostas erityisyksikdén....107

selvitetsdsn, mit# muutoksia kansanterveyslakiin ja
muihin lakeihin ja asetuksiin tarvitaan, Jotta va-
kinaisesti muualla kuin kotikunnassaan asuvat vam-
maiset voivat Joustavasti saada tarvitsemansa so-
siaali- ja terveyspalvelut asuinkunnastaan........... 108
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LIITE 1

KEHITYSVAMMAINEN KUNTALAISENA - TYORYAMA

TEEMAHAASTATTELU OTANTAPERHEILLE

Perhettid koskevat tiedot

1.

Perheenjédsenten lukumddrd - ik& - ammatti - tydtilanne
(tydpaikka, tydcodn, kotiditi/isd, eldkkeelld)
- samassa ruckakunnassa asuvien miidri.

Asuminen

2,

10.
11.
12,

Millainen on asumismuotonne? (Asuuko omassa vali vuokra~
asunnossa; asuuko omakotitalossa, kerrostalossa, rivi-
talossa, maalaistalossa).

. RKuvailkaa asumistasoanne (asunuon pinta-ala, huoneluku,

asukkaiden médi4ri/huone). _
Millainen on asunnon varustetaso (sZhkd, ldmmitys, vesi-
johto, viemédri, WC, suihku, sauna, kylpyhuone ym.)

Perheenjdsenen vammasta mzhdollisesti johtuva lisdva-
rustetaso (luiskat, ovien levennykset, pySr&fuoliWC)?

Entd kaipaisitteko joitakin lis&varusteita, parannuksiaz
asuntoonne? .

Onko teilld toiveita asumisenne suhteen - esimerkiksi
mitd puutteita nykyisessd asunnossanne on?

Paljonko arvigitte perheenne tuloista menevén asumis-
mencihin?

Osallistuuko vammainen perheenjédsenenne osaltaan asumis-
kustannuksiin?

Suurmitteleeko perheenne muuttoa nykyisestd asunnosta?
(mihin, muuton syy).

EntiZ joku perheenne aikuisista jdsenistd?

Kuinka kauan olette asunut nykyisessid asunncssanne?
Entd nykyisellZd kotipaikkakunnallanne?

Miten viihdytty nykyiselld kotipaikkakunnallanme?
Kuinka usein perheenne on muuttanut sind aikana, jona

perheeseen on kuulunut vammainen perheenjisen?
(Minkd wvuoksi on muutettu?)

Vammaista perheenjdsentd koskevia tietoija

13.

Miten kauan perheeseenne on kuulunut vammainen perheen-
jésen?



14, Milloin ja miten saitte tietii hinen vammastaan?

15. Millaisia erityistarpeita perheenjisenen vammasta
aiheutuu muulle perheelle? (vammaisen perheenjisenen
liikkumisessa, hoidossa, vaatetuksessa, ravinnossa
tms.)

16, Onko perheenne muilla jdsenilld erityisii, pitkiaikai-
sia eldmddnne vaikuttavia sairauksia tai vammoja?

Perheen harrastuksef ja ystidvir

17. Millaisia harrastuksia perheellinne on?

18. Onko teilld mahdollisuus osallistua haluamiinne har-
rastuksiin? (mahdollisuus lomamatkoihin, milloin
viimeksi?)

Entd vammaisella perheenjisenellidnne?

19. Entd mitd haluaisitte harrastaa?

20, Mitd vammainer perheenjisenenne harrastaa?

21. Oletteko rohkaisseet hinti harrastamaan?

22. Osallistutteko tukijdrjestdn toimintaan vapaa-aikananne?
(jédrjestdn nimi, onko/onko ollut luocttamustehtivii)

23. Millaisia kokemuksia teilld on jdrjestdn/jdrjestdjen
tyOstd? ,

24, Onko perheelldnne hyvii ystdvii? Vierailetteko toistenne
luona?

23. Miten ystdvinne suhtautuvat vammaiseen perheenjiseneenne?

26. Voitteko pyytdd tarvittaessa apua ystiviltidnne - millai-
sissa asioissa ystividnne ovat teitid auttaneet?

27. Millaiselta ystdvienne elimi teistd wvaikuttaa?

(ovatko heiddn asiansa mielestinne yht# hyvin, paremmin
vai huonommin kuin teilld?)

Yhteydet eri viranomaisiin ja perheenne kidyttimit pmalvelut

28. Mihin viranomaiseen/omaisiin olette ottanut yhteytti
vammaisen perheenjdsenenne asioissa?
(sosizalitoimiste/erityishuoltopiirin avohucllon tydntekijs
ehp:n muut tydntekijédt/terveyskeskusliikiri/terveyden-
hoitaja/lastenneuvola/asuntoviranomainen/kouluviran-
omainen/tydvoimaviranomainen/muu viranomainen - mikid/
seurakunnan tydntekiji/ muut ammattihenkildt/vapaaehtois-
tydntekijde).

29. Kuinka usein olette asioineet heididn luocnaan viimeisten
12 kuukauden aikana (usein/melko usein/harvoin/
ei lainkaan)?



30. Millaisia kokemuksia teilld on viranomaisten kanssa
asioimisesta?

31. Mitd palveluja olette saanut sosiaalitoimistosta
vammaisen perheenjdsenenne vuoksi?
(kotipalveluja/kotihoidon tukea/kuljetuspalveluja/
sopeutumisvalmennusta/neuvontaa sosiaaliturva-asioissa/
muilta palveluita - miti?

Avustuksia: asunnon muutostdihin/auton hankkimiseen/
loman jdrjestidmiseen/muuta?

32. Entd terveyskeskuksesta?

33. Onko sosiaalitoimiston palveluissa mielestdnne paranta-
misen tarvetta: hyvin paljcn/melko paljon/ei kovin
paljon/ei lainkaan?

34. Millaisia palveluja olette saanut/saatte erityishuolto-
piiriled?
- lyhytaikaista laitoshoitoa/neuvolapalveluja/leiri-
palvgluja/ avohuollon tyéntekijidn palveluja/muuta -
mitd?

35. Entd muilta viranomaisilta? (asunte-, koulu- ym.)

36. Miten koette saaneenne ja mistd tietoja erilaisista
tarvitsemistanne palveluista ja etuisuuksista?

37. Millaisia palveluja terveyskeskus/sairaala on antanut/
'~ antaa perheellenne vammaisen perheenjisenenne takia:
sairaalahoitca/terveyskeskuspalveluja/lddkintidvoimis-
telua/ puhe- tai muuta terapiaa/sopeutumisvalmennusta/
kuntoutushoitoa/apuvdlineitd/muita palveluja?

38. Cnko palveluissa parantamisen varaa:
hyvin paljon/melko paljon/ei kovin paljon?

39, Miten muut viranomaiset/ammattitydntekijidt ovat
auttaneet tai tukeneet perhettidnne?

40. Millaisia palveluja ja millaista tukea perheenne
tarvitsisi?

41. Millaisia epdkohtia mielesti#nne on kunnassanne asuvien

vammalsten olosuhteissa? Miten epikohdat voitaisiin
mielestdnne poistaa? (liikenne ym.)

Asenteet vammalsuutta kohtaan

42. Miten asuinympdristénne suhtautuu vammaisuuteen ja
vammaisiin ihmisiin?

43. TOrmddttekd lihiympidristdnne ulkopuolella kielteisiin
asenteisiin vammaisuutta kohtaan?
(usein/silloin t3118in/harvoin).
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Vammaisen perheenjidsenen tilanne kotona tilli hetkelld

Tulevaisuuden suunnitelmat ja toiveet

44,

45.

46.

47.

48.

52.
53.

Millainen on vammaisen perheenjisenen t#minhetkinen
eldmintilanne? Onko hin koulussa/tydssi - suojatydssi,
pdivdhuoltolassa/kotona/muualla - missd?

Miten hidn selviytyy pdivittdisisti askareista?
(tarvitsee toisen apua: paljon/joissakin toimissa/
ei juuri lainkaan). -
Pystyykd hé&n hoitamaan raha-asiansa itsenfisesti -
jos ei, miten niiden hoitaminen on jérjestetty?

Oletteko yhdessZ keskustelleet hinen tulevaisuudestaan?
(usein/aika usein/joskus/ei koskaan).

Millaisia suunnitelmiz perheellinne on tulevaisuuden
varalle? Miten odotatte vammaisen perheenjisenenne
eldmdn sujuvan tulevaisuudessa?

Millaisia toivomuksia perheellinne ja vammaisella
perheenjdsenelld on hinen eliminsi jirjestimisestid?

Mitd yhteiskunnan pitdisi mielesténne tehdi asiassa?

Jos vammaisen perheenjisenenne olisi muutetrava pois
kotoa tai jos hé&n tai muu perhe sitd haluaisi, millainen
asumismuoto mielestdnne sopisi hinelle parhaiten?

/yksin asuminen vain hiukan tai ei ollenkaan ulkopuo-
lista apua kéyttden tai perheen avustamana/tuettu
asuminen yksin/asuntolaratkaisu/autettu asuntocla/
laitossijoitus).

Entd mitd vammainen perheenjisen itse asiasta ajattelee?

Onko muuten mahdollisuuksia selvitetty sosiaalitoimiston/
erityishuoltopiirin kanssa?

Perheen vaikutusmahdollisuuder

54.

35.

56.

57.
58.
39.

Onko perheellinne mielestZnne vailkutusmahdollisuuksia
vammaisten aseman parantamiseen? (paljon/melko paljon/
el juuri lainkaan/ei ollenkaan).

Voiko vammainen perheenjisenenne vaikuttaa omiin
asioihinsa ja vammaisten asemaan?

Osallistutteko tai oletteko joskus osallistunut erityis-
huoltoneuvoston tydhdn. Jos ette, oletteko olleet tie-
toisia sen olemassaolosta?

Tieddttekd, toimiiko kunnassanne vammaisneuvosto?

Oletteko mahdollisesti osallistunut sen toimintazan?

Oletteko keskustelleet perheiden vaikutusmahdollisuuk-
sista muiden vammaista kotona hoitavien perheiden kanssa?



W
Vo

6G.

Lil

Mitd toivoisitte sosiaali- ja terveysministeridn/
sosizalihallituksen tekevin vammaista kotona hoitavien
perheiden ja vammaisten hyvdksi?

Perheen taloudellinen tilanne

61.

62.

63.

84.

65.
66.

Paljonko ovat ruokakunnassanne asuvien aikuisten perheen=-
jédsenten yhteenlasketut tulot? (ansiotulot, elikkeet,
muut tulot). ' :

Onko perheenne alaikdisilld lapsilla omia tuloja - mit#?
(hoitotuki ym.)

Aiheutuuko vammaisesta perheenjidsenesti perheelle
ylimddrdisid menoja? - millaisia?

Riittdvidtkd aikuisen vammaisen perheenjidsenenne tulot
hinen menoihinsa? - Tuleeko elike hinelle itselleen?
Jos vammainen asuu kotona, miten hinen raha-asiansa
hoidetaan?

Millainen omasta mielestdnne on perheenne toimeentulo?

Oletteko koskaan hakenut/saanut toimeentulotukea?
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LIITE 2

Kuvaus er#in avoimen pdivdkodin toiminnasta

Paivikoti on toiminut noin kuusi wvuotta. Se toimii 35-paik-
kaisen pdivdkodin yhteydessd ja mucdostaa oman 20-paikkaisen
osaston. Silli on yhteisis tiloja muiden "normaalien” p&ivé-
kotiosastojen Kkanssa (sali, leikkikeittid, pieni verstas,
piha-alueet). Péivakotiosastojen lisdksi paivdkodin yhtey-
dessd toimii perhepiivéhoidonochjaajien toimisto ja leikkiva-
linelainaamo (jossa mm. materiaalivilineistdd).

Alun alkaen suunniteltiin, ettd avoimessa p&ivdkodissa olisi
n. 20 lapsen/aikuisen ryhmd KRerrallaan. Monissa avoimissa
pidivakodeissa lasten vanhempien pitdd ennakolta varata vuoro
avoimesta pdividkodista (esim. maanantairyhmd). Varaussystee-
mi ei saanut kannatusta lasten vanhemmilta eik#& perhepdiva-
hoitajilta jne. Parempana kayténtdnd pidettiin sita, ettad
avoimeen paivdkotiin voi tulla silloin, kun itselle parhai-
ten sopii. Té&mid johti siihen, ettd suosituimpina péivind
avoimessa pdivékodissa oli melkoinen tungos ja tilat kavivit
ahtaiksi.

Toimintaa ohjaa kaksi ty®ntekij&i (lastentarhanopettaja Ja
lastenhoitaja). Avoin pdivikoti on avoinna klo 8.00 - 12.30.
Jokaisella p#ivdlld on oma teemansa, aiheina mm. sadut, mu-
siikki, liikunta, askartelu, kuvataide, lastenelckuvat, lei-
pominen, nikkarointi, juhlat. Jotkut aiheet ovat esilla joka
viikko ja aina samana pdivind esim. musiikki. K&vijéilléd on
myds aina mahdollisuus kayttdd osa ajastaan ns. "vapaaseen
leikkiin” ja askarteluun. Avoimen pé&ivdkodin leikkivaline-
ja kirjamateriaali on monipuolista 3ja huolella valittua.
Jotkut vanhemmista/perhepdivdhoitajista kayvédt pdivakodilla
muutaman kerran kuukaudessa, jotkut taas ldhes joka pdaiva.
Avoimen paivakodin tyontekijdt ovat toiminnan onnistumisen
kannalta avainhenkil®itd. Vaatii luonnollisesti melkoista
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ammattitaitoa ohjata suurta ja alati vaihtuvaa lapsi/aikuis-
ryhmdd.

Avoimeen pidividkotiin lapset ja vanhemmat tulevat yvhdessda Ja
hoitajat (4iti/isd/perhepiividhoitaja) ovat koko ajan osaston
toiminnassa mukana. Kysymyksessid ei ole siten mikaan "park-
kipaikkatoiminta". Avoimessa pdivakedissa on mahdollisuus
jarjestdsd ryhmii lasten vanhemmille ja muille heoitajille.

Avoimen péiv#kodin toiminnalla on lapsiperheille monta mer-
kitystd. Se tarjoaa hoitajalle (vanhemmille, perhep&ivdhoi-
tajalle) mahdollisuuden aikuiskontakteihin, tilaisuuden op-
pimiseen ja opettamiseen, monella tavalla mydnteisi& koke-
muksia ja samaistumiskohteita, lapsille mahdollisuuden vi-
rikkeisiin, ryhm#kokemuksiin, uusiin aikuiskontakteihin ja
kaiken ik#isille mahdollisuuden yhteistoimintaan.

Parhaimmillaan avoin p#ivikoti muodostaa monipuolisen lasten
ja lapsiperheitten kohtaamispaikan, joka lis&d paitsi per-
heitten myds eri paivahoitomuotojen yhtelstydtd.

Avoimen paivikodin mahdollisuuksia voidaan kdyttdd hyvaksi
my®s ns. erityispdivéhoidossa. vammaisten lasten vanhempia
ja muita hoitajia voidaan ohjata ja tukea yksiléllisen kun-
toutusohjelman lipiviennissd. Esim. Portaat-varhaliskuntoutus-
ohjelman toteuttamisessa avoin paivdkoti on erinomainen mah-
dollisuus.
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Liite 3
Kehitysvammainen kuntalaisena
asumisjaosto

Selvitys pienistid hoitokodeista

Kehitysvammainen Xuntalaisena -tydryhm&n asumisjaosto sel-
vitti osana ty®tidin kuntainliitoille suorittamallaan kyse-
lylla (tammikuussa -88) maassamme tallad hetkelld toiminnassa
olevia pienii hoitokoti-tyyppisi#d asumisratkaisuja.

Kaikki kuntainliitot wvastasivat kyselyyn, joskin osa vas-
tauksista o0li epdatdydellisii. '

Tyéryhmd masritteli ennen kysely# k#sitteen pieni holtokotil,
mink3 se my®hemmin ehdotuksessaan tarkensi kdsitteeksi ryh-
m#koti. Masrittelyn peruskdsitteend kdytettiin ruokakunnan
kisitetts. Sen mukaan ruckakunta on ryhmd henkilditd, jotka
padivittain aterioivat yhdess#d ja mahdollisesti valmistavat
ainakin osan aterioistaan yhdessid. Ruokakunta mucdostaa asu-
misyksikdssd eldvin vammaisen henkildn lahiyhteisdn - hanen
perheensa.

Selvityksessd pieni hoitokoti -nimikkeen alle jaosto maddrit-
teli kuuluviksi sellaiset asumismucdot, joissa

*# kunkin ruokakunnan koko on korkeintaan 10 henki-
16a8
*# henkildkunnan mairi on vdhintd&n 0,5 henk./asu-
kas |
* vksikén yhteispaikkamdard ei ylitd 15 paikkaa -
paikat voivat olla sijoitettuna esim. 3 x 5 hen-
kildn asuntoihin
* agukkaita/huone on enint#dn kaksi - yhden hengen
huoneiden ollessa enemmigtdna.
Tydryhmd tarkensi varsinaisessa esltyksessdan henkildkunta-
mitoitusta 0,5:sta yhteen henkilddn/asukas.
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Kuntainliittojen vastaukset

Kuntainliitoista wviisi ilmoitti vastauksenaan kyselyyn, et-
tei heid#n alueillaan t#11l4 hetkell# ollut toiminnassa vield
vht#sin em. kriteerit tayttavaa asumisyksikkéd. Vastausten
tarkempl seulonta osoitti, ettd tdmén lis3ksi kahden kun-
tainliiton vastauksissa ilmoitetut yksikdt téyttévit vain
osan jacston asettamista mddreista.

Lopuissa kahdeksassa kuntainliitossa oli em. m#&ritelim#n si-
sille mahtuvia yksik$itd yhteens& 17. Pohjoisimmat sijaitse-
vat Kainuun jJa Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirien
alueella ja eteliisimm&t Helsingissé ja Varsinais-Suomessa
(XKarkullan ylldpitémid).

Useimmat myds niist# erityishuoltopiireista, joiden alueella
ko. hoitokoteja ei t#1l# hetkelld ollut, ilmoittivat suun~
nittelevansa sellaisia. Asumisen jirjestdminen tuntuid muu-
tenkin olevan hyvin t#rkeid painopistealue piirien toiminnas-
sa.

Masrittelyn piiriin sopineiden asumisyksikkéjen.yllapitéjina
olivat kuntainliitot, paitsi Pohjois-Pohjanmaalla, missd ne
olivat yksityisen yhteisén omistamia Ja kuntainliitto osti
niiltsd palvelut. Toiminta katsottiin kuuluvaksi asumishuol-
toon kahta kuntainliittoa (Kainuu ja Kymi) lukuunottamatta.
Niissd se kuului laitoshuoltoon.

Kuntainliittojen ilmoittamat vksikdiden kayttdkustannukset
vaihtelivat suuresti. Joidenkin osalta el voitu vield il-
moittaa kustannuksia, koska toiminta on niin uutta.

Tarkimmin selvitettiin kustannuksia Kainuussa sijaitsevien
vksikdiden osalta. Samalla niita verrattiin my®¢s laitoshuol-
lon kustannuksiin. Seuraavassa on selvitys kustannuksista
Kainuun keskuslaitoksen osastojen, asumisyvksikkdien ja per-
he~ sek# padividhoidon osalta.
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ERITYISHUOLLON KUSTANNUKSET AJ.l1.1. - 29.2.1988 MK/SUORITE

Kainuun Keskuslaitos:

ogsasto 1 lasten osasto 523,68 mk 14 paikkaa
osasto 2 l1liikuntavammaisten os. 341,26 mk 16 p.
ogasto 3 perinteinen asumis/kunt.os. 284,19 mk 16 p.
osasto 4 syvistikv.-vilk.kv. 301,11 mk 23 p.
osasto 5 liikuntakyvyttémien os. 329,24 mk 16 p.
osasto 6 vhteisdkasvatus osasto 216,55 mk 16 p.
ASYV asumisvalmennus 262,75 mk 6 p.
Hyrynsalmen Holtokotd 371,78 mk 6 p./
5 hoitajaa
Puclangan Hoitokoti 272,46 nk 6 p./
3 hoitajaa
~Paltamon Asuntola 42,84 mk 10 p.
Perhehoito 120,68 mk
Pdivdhoito 143,14 mk

Yllimainittujen Kainuun sairaanhoito- ja erityishuoltoplirin
kuntainliiton hoitokKotien, kuten muidenkin yksikkdjen, kus-
tannuksiin on kohdistettu tiaysim#iridisend erityishuollon ja
kokoe kuntainliiton yhteisten mencjen osuus (mm. Runtainlii-
ton keskushallinto, atk-menot jne.)

Toisena esimerkkind voidaan mainita Kymessd sijaitseva Ho-
vinpellon hoitokoti, joka oli tutkituista yksikoistd kaik-
kein raskaimmin miehitetty, 1,3 henk./asukas. Toiminta kat-
sottiin laitoshoitoon KkKuuluvaksi, eikd sen kustannuksia ole
rviralligsesti"™ eritelty. Epdvirallisen erittelyn mukaan on
sielld saatu kustannuksiksi 520 mk/asukas/kaéyttdpaiva, kun
vastaavasti laitoshoidon kustannus on 404,93 mk (v. -88 tal.
arvic). Tiedoista voidaan p&&telld, ettd "raskaasti miehite~
tyn" asumisyksikén ja laitoshuollon kustannukset eivat poik-
kea suuresti toisistaan. Erityisesti on tietysti tarkeaad
verrata kustannuksia niill3 saavutettuihin tuloksiin.
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Kokemuksia hoitokotien toiminhasta

Puolangan hoitokotiin muuttaneitten asukkailden osalta muuton
vaikutuksia on tutkittu suorittamalla vksi mittaus ennen
hoitokotiin muuttamista, toinen noin puolen vuoden kuluttua
muuton jdlkeen ja kolmas parin vuoden kRuluttua muutosta.
Kullakin muuttajalla on ollut mahdolligimman vertailukelpoi-~
nen vastinpari laitokseen j&dvien asukkaiden joukossa. (Koke-

muksia kehitysvammaisten ...)

Mydnteisten ja kielteisen muutosten yvhteisvaikutus asukasta
kohti on ollut muuttajilla +6,8 dJa laitokseen jddneilld
+2.8. Mydnteiset muutokset ovat keskittyneet nimenomaan sel-
laisten omatoimisuustaitojen, kuten henkildkohtaisen hygie-
nian, kotitalouden Jja kodinhcidon sekd tydtoimintojen
alueella.

Muutamilla asukkailla oli ennen muuttoa voimakas ja pitkaan
kidvtdssd ollut psyykenladakitys. Erityisesti n#iden l&dkkei=-
den mutta nnyds laskkeiden kiyttd vieensid on hoitokotiin
muuttamisen jalkeen oleellisesti vihentynyt.

Asukkaiden liikunnalliset taidot ovat hoitckotiin muuton
j4lkeen parantuneet ja niiden kaytto lisdantynyt.

Asukkaiden sosiaalisuus ja kyky toimia zryhmédssd noudattaen
sen s#intsj4 ja ottaen muut jédsenet huomicon on hoitokotiin
muuton jidlkeen ja erityisesti pitemmdlla aikav#lilld oleel-
lisesti lis3d&ntynyt.

Asukkaiden oma identiteetti ja ryhmé&n identiteetti on li-
sdantynyt sangen nopeasti ja voimakkaasti.

Yieisten palvelujen, kuten kunnan terveyspalvelujen, kauppo-
jen ja muiden l&hipalvelujen sekd vapaa-ajan palvelujen
kdyttd on oleellisesti lisdsntynyt ja sujunut sangen vaivat-
tomasti. N#iden asiociden suhteen hoitokodit ovat léhes tady-
sin itsendisii toimintayksikkéja.
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Asukkaiden asumisen taso (l#hes kaikilla omat huoneet) ja
eldmisen laatu on asuinympdristén normaalistuessa selvidsti
kohonnut.

Esiintyneet ongelmat

Ryhmadn sopeutuminen on kestidnyt muutamien asukkaiden koh-
dalta yllattdvan pitkasn, jopa 1-1,5 vuotta ja on tuottanut
parin asukkaan kohdalla yllattaviid vaikeuksia.

Yhteensd kaksi asukasta on joutunut palamaan hoitokodista
takaisin keskuslaitokseen, joista tosin toinen siirtyl siel-
t4 sangen pian erityisammattiopetukseen. Toisen kohdalla
kynnyskysymykseksi muodostui suunnaton halu kerd&td huonee-
seensa roskalaatikoista runsaasti roskia, eiki# tdhdn asiaan
voltu vaikuttaa.

Yksi asukas on tciseen asukkaaseen kohdisgtuneen agressiivi-
suuden takia joutunut muuttamaan holtokodista toiseen.

Sen sijaan esim. epilepsia, muut sairaudet tal muut hoidol-
liset seikat eivdt ole muodostuneet kynnyskysymyksiksi hoi-~
tokodissa selviytymiselle.






