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Esipuhe

Paivi Ripatti ja Erkki Paara

Aamulehti 9.12.1960: ”Vajaamielispaikkojen lisddmiseksi sanotaan perusteluissa mm. tdmén hetken eh-
kd huomattavimpina sosiaalisina epdkohtina on pidettiva sitd, ettd vajaamielispaikkojen osalta on erit-
tain suuri vajaus. Arvion mukaan on Suomessa tilld hetkelld noin 8 000-9 000 sellaista vajaamielistd, jotka
olisi saatava laitoshoitoon paikkaluvun ollessa vain 2000.” Uusien keskuslaitosten rakentaminen 1960- ja
1970-luvulla nosti kehitysvammalaitosten paikkaluvun n. 6 000 paikkaan. Lisdksi mielisairaaloissa ja kun-
nalliskodeissa oli yhteensa n. 4000 kehitysvammaista. Kolmekymmenté vuotta sitten ldhes 10000 kehitys-
vammaista oli laitoshoidossa.

Kehitysvammaisten laitoshoidossa oli vuonna 2010 noin 2 000 henkil64, tilapdishoitopaikkana laitosta
kaytti noin 400 kehitysvammaista. Valtioneuvosto teki 21.1.2010 periaatepdatoksen kehitysvammaisten
asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jirjestaimisestd. Kehitysvammaisten asumisen tavoitteena on mah-
dollistaa kehitysvammaisille yksiléllinen asuminen, joka vahvistaa heidan osallisuuttaan ja yhdenvertai-
suuttaan yhteisdssé ja yhteiskunnassa. Suomessa arvioidaan olevan 35000-40 000 kehitysvammaista.

Suomessa kehitysvammahuolto ja kehitysvammaisten palvelut ovat kehittyneet samanaikaisesti hyvin-
vointiyhteiskunnan kanssa. Kehitysvammahuollossa on aina ollut ideologisia nakékulmia: 1960-luvul-
la my6s kehitysvammahuollossa uskottiin palveluiden ja asumisen keskittimiseen; 2010-luvulla pyritddan
osaltaan palvelurakenteen ja asumisen hajauttamiseen. Kehitysvammaisten palvelut muotoutuvat, kuten
muidenkin ihmisten palvelut, perus-, erikois- ja erityispalveluihin.

Perinteisesti palvelujérjestelman kehittamisessd on painottunut palvelujen tuottajan ndkékulma, nykyinen
suunta on palvelujen tarvitsijan ja kdyttdjan nakokulma. Palveluiden kayttédjan nakokulmasta keskustelussa
korostuvat yksilon oikeudet ja valinnan mahdollisuudet. Vammaisten ihmisoikeussopimuksen ratifioimi-
nen, vammaislainsdddannén uudistuminen ja muutokset kunta- ja palvelurakenteissa ovat edellyttineet, et-
td huomiota on kiinnitetty laitoshoidon vihentdmiseen ja yksilollisemmaén asumisen jdrjestimiseen. Tama
sindnsa positiiviseen asiaan pyrkiminen synnyttaa paljon kysymyksia, joihin on valttimétonta etsid vasta-
uksia, jotta ongelmia ei uudistuksessa vain siirretd paikasta toiseen. Tavoitteeksi on asetettu, ettd seuraavan
kymmenen vuoden aikana kehitysvammaisten laitoshoidosta siirrytadn yksilolliseen asumiseen. Kehitys-
vammaisten asuminen voidaan jédrjestdd monella tavalla. Perinteisesti ajatellaan, ettd kehitysvammaisten
asuminen jarjestetadn palveluasumisena, mutta uudenlaisia muotoja tulee kehittaa.

Kehitysvammaiset ovat heterogeeninen ryhma. Tdmé asettaa haasteita seké kehitysvammaisten asumisen
ettd palvelujen jarjestimiselle. Kehitysvammaisten asumisen ja palveluiden jarjestimisessd pyritddn sii-
hen, ettd ne vastaavat mahdollisimman hyvin kehitysvammaisen (ja hanen perheensa) tarpeita. Osa kehi-
tysvammaisista ei tarvitse lainkaan apua eliménsé jarjestdmiseen ja osa tarvitsee koko elaménsé ajan toi-
sen ihmisen apua. Palveluita jirjestdvien organisaatioiden nidkokulmasta kehitysvammaisten asumisen ja
palveluiden jarjestiminen riippuu lisdksi paikallisista olosuhteista ja paikallisesta palvelurakenteesta.

Tédssd artikkelikokoelmassa kasitelladn monesta nakokulmasta nykyisid vammaispalveluita ja arvioidaan
tulevaa muutosta informatiivisesti ja osin kriittisesti vastakkaisargumentein.

Yksi artikkeleita lapileikkaava teema on yksilén oikeudet, valinnan mahdollisuudet ja osallistuminen va-
lintaan. Palvelun tarvitsijan ja kiyttdjan oikeuksien ja vaikutusmahdollisuuksien korostaminen on luon-
nollisesti tavoittelemisen arvoista. Artikkeleissa tuodaan esiin, ettd palvelun tarvitsijan valinnanvapaut-
ta voisi toteuttaa esimerkiksi henkilokohtaisella budjetilla ja sen ldpinakyvyydelld: henkilon on tiedettava,
paljonko rahaa hénelld on sosiaalihuoltojarjestelman piirissd kaytettdvissdan. Talla rahalla henkilo voi
suunnitella ja jarjestad tukensa ja palvelunsa itselleen mielekkalla tavalla. Yksilon valintamahdollisuuk-
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sien siirtdminen arkipdivddn tuo joukon ratkaistavia asioita. Yksi artikkeli nostaa erinomaisesti esille sen,
millainen vaikeimmin vammaisen ja eniten apua tarvitsevan arkipéivd on: todellisuudessa useat kehitys-
vammaiset tarvitsevat monenlaisia palveluja. Kun palvelun tarjonta koostuu monista erilaisista ja yksil6l-
lisesti sovitetuista osista, ongelma on muodostuvan palveluverkoston hallinta. Ainakin nykyisin verkoston
ongelma on siind, ettd sillé ei ole vastuuhenkil6a. Palveluohjaaja ja riittavéin kattava palvelu- ja hoitosuun-
nitelma tukisivat yksilon valinnan vapautta. Oikeudet ja valinnanvapaus tuovat myds vastuun, ja palvelu-
jen organisointi vaatii voimavaroja. Riittavatko kehitysvammaisen voimavarat tallaiseen?

Kehitysvammaisten palvelurakenteen muutos tuo my6s suuren muutoksen kehitysvammaiselle. Usein jar-
jestelmdmuutoksissa tuotantorakenteet nousevat paallimmadisiksi ja palvelun kayttaja jaa taka-alalle. Yksi-
16n sopeutuminen uudenlaiseen palveluympéristoon voi olla iso muutos, joka synnyttdd enemmén ongel-
mia kuin hydtyjd. Muutos on prosessi, jonka eri vaiheiden on edettiva sujuvasti.

Raportissa nousee my6s kiinnostavasti esiin, miksi laitoksiin ohjaudutaan. Laitospalvelujen kayttajaksi ei
ole endd vuosiin ohjauduttu siitd syysti, ettd henkil6lld on yksinomaan kehitys- eli ymmarrysvamma. Oh-
jautumisen keskeisid aiheuttajia voivat olla nykyisestd elinympéristosta puuttuvat palvelut, henkilon ldhi-
ympiriston vaikeudet, hdnen oma psyykkinen oireilunsa, kriisitilanne tai perheen voimien uupuminen.
Palvelujérjestelman kielelld ilmaistuna voi olla tarvetta esimerkiksi lastensuojeluun, psykiatriseen hoitoon
tai sddstOsyistd supistettujen tyd- ja paivitoimintapalvelujen palauttamisesta henkilon kayttoon, tai jarjes-
telmiat unohtaen: tarve 16ytda ja saada ystavid. — Jatkokeskustelussa voi kysyd, miltd yksilon oikeudet ja va-
lintamahdollisuudet nayttévit tatd taustaa vasten.

Kehitysvammaisten henkiléiden asumiskeskusteluissa on noussut esiin se, millaisia olisivat kehitysvam-
mapalvelut, joiden perustana ei ole keskuslaitos. Miten kehitysvammaiset ihmiset voivat talloin saada tar-
vitsemansa palvelut ja selviytya? Tyydyttivé vastaus ei ole, ettd kehitysvammaiset henkilot voivat kayttaa
kaikkia yleisid palveluja ja etté erikoistuneita palveluja ei tarvita lainkaan.

Artikkelit tarkentavat kuvaa kehitysvammaisten asumisen muutossuunnasta ja herittavit joukon kysy-
myksid jatkokeskusteluun.

Kehitysvammaisten palvelut ovat hoito- ja hoivaintensiivistd tyotd. Ne ovat kehittyneet viime vuosisadan
aikana. Uudessa reformissa tulee nykyisten organisaatioiden parhaisiin kaytdntoihin liittynyt ns. hiljai-
nen tieto siirtda uusiin asumis- ja palvelurakenteisiin. Reformiin liittyen asiakastydssé korostuu my6s uu-
si orientaatio: asiakkaan itsendisen elamisen tukeminen, mukaan ottaminen palveluiden suunnitteluun ja
valtaistaminen.. Menneiden vuosikymmenten kehitysvammapalveluissa olleille henkildille ja henkilokun-
nalle on annettava heille kuuluva kiitos. Aiemmin tehdylle hyville tydlle on nyt helppo rakentaa parem-
pi tulevaisuus.
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Kehitysvammaisten asuminen

Valtioneuvoston periaatepaatoksen
toteuttaminen kehitysvammaisten asumisesta ja
sithen liittyvista palveluista

Raija Hynynen ja Jaana Huhta

Valtioneuvosto teki 21.1.2010 periaatepéditoksen ohjelmaksi kehitysvammaisten asumisen ja siihen liitty-
vien palvelujen jirjestdmiseksi vuosina 2010-2015. Ohjelman tavoitteena on vuosina 2010-2015:

o vihentd laitospaikkoja nopeasti, suunnitelmallisesti ja hallitusti sekd mahdollistaa muuttaminen
lapsuudenkodeista tuottamalla kehitysvammaisten henkil6iden tarpeita ja toiveita vastaavia asu-
misratkaisuja ja tarjoamalla yksilollisid palveluja ja tukea.

o tuottaa pitkdaikaisesta laitoshoidosta muuttaville kehitysvammaisille noin 1500 asuntoa ja lap-
suudenkodista muuttaville aikuisille kehitysvammaisille noin 2 100 asuntoa.

+ tuottaa ohjelmakaudella yhteensa 3 600 kehitysvammaisille henkiléille tarkoitettua asuntoa, jos-
ta vuosittain noin 600 asuntoa.

Asumisen ohjelman tavoitteena on mahdollistaa kehitysvammaisille henkil6ille yksilollinen asuminen, jo-
ka vahvistaa heiddn osallisuuttaan ja yhdenvertaisuuttaan sekd heidan muiden perus- ja ihmisoikeuksien-
sa toteutumista yhteisdssd sekd yhteiskunnassa. Lisdksi tarkoituksena on sovittaa yhteen ihmisten asu-
misen toiveet ja tarpeet, yhteiskunnan tarpeet ja kestdva kehitys sekd edistdd jokaisen mahdollisuuksia
tarpeitaan ja toiveitaan vastaavaan asumiseen. Ohjelmalla toteutetaan niin kansallisesti kuin kansainvali-
sesti hyvaksyttyjd vammaisten henkiloiden perus- ja ihmisoikeuksia ja yhdenvertaisuutta.

Ympiristoministerio, sosiaali- ja terveysministerio ja Suomen Kuntaliitto ldhettivat 16.11.2010 yhtei-
sen kuntakirjeen ”Valtioneuvoston periaatepditoksen toteuttaminen: Ohjelma kehitysvammaisten asumi-
sen ja siihen liittyvien palvelujen jarjestdmiseksi”. Yhteinen kuntakirje yksil6i, kuinka valtioneuvoston pe-
riaatepditos tulee toteuttaa, jotta sen tavoitteisiin padstaan.

Kuntakirjeessd on otettu esille ohjelman toteutuksen kannalta kuusi keskeista teemaa:
1. Yksilollinen asuminen muun asuntokannan seassa

Asumisen ohjelman toteutuksen vastuunjako

Alueelliset suunnitelmat luovat pohjan toteutukselle

Asumisen ohjelman toteutuksen siséltokysymykset

Kuntien vastuu asuntojen ja palvelujen jarjestimisessé

IR

Kehitysvammaisten asumisen ja palvelujen valvonta

1 Yksilollinen asuminen muun asuntokannan seassa

Vammaisuus ei edellytd asumista toisten vammaisten kanssa. Valtioneuvoston periaatepaitoksen lahto-
kohtana on siten vammaisten henkiléiden asuminen tavallisilla asuinalueilla. Kuntakirjeessd painotetaan,
ettd tavallista asuntokantaa tulisi hyodynta4, jollei kehitysvammaisella henkil6lla ole sellaisia hoidon tai
tuen tarpeita, joissa ryhmamuotoinen asuminen on paras ratkaisu. Ryhma-muotoisista ja muista asun-
toyksikoistd todetaan, ettd niistd ei tule muodostua eri erityisryhmille tarkoi-tettuja asunto- ja palvelu-
keskittymid. Vain erittdin perustelluista syistd voidaan hyviksyd kehitysvam-malaitosten alueella olevien
rakennusten peruskorjaamista avohoidon asumisyksikéiksi tai uuden asumisyksikon rakentaminen laito-
salueelle. Silloin kun tuleva asumisyksikko integroituu selkeésti viereiseen asuinalueeseen, voidaan tilojen
peruskorjaus asumisyksikoksi tai rakentaminen hyviksya.
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Kehitysvammaisten asuminen

Asumisratkaisujen hyva suunnittelu edellyttda asuntojen pitkdaikaisen tarpeen arviointia se-
ka tulevien asukkaiden valintaa suunnittelun varhaisessa vaiheessa. Tulevien asukkaiden ja heiddn
avuntarpeidensa tunnistaminen on tirkeda sekd sopivien asumisratkaisujen suunnittelun ettd henki-
lokuntaresurssien mitoittamisen kannalta. My®6s laitospaikkoja korvaavien asumisratkaisujen sijain-
tipaikkakuntiin tulee kiinnittda riittdvdsti huomiota, ja tassd kehitysvammaisen henkilon ja hanen
omaistensa nakemys sijainnista tulee ottaa huomioon.

2 Asumisen ohjelman toteutuksen vastuunjako

Ohjelman toteutuksessa ymparistoministerio vastaa ja ohjaa asuntotarjontaan ja asumiskustannusten hal-
lintaan liittyvistd toimenpiteistd ja ohjaa niitd. Ympéristoministerié on asettanut Kehitysvammaisten asu-
misen ohjelman koordinaatioryhmén (KEHAS-koordinaatioryhmé) seuraamaan ja koordinoimaan to-
teutusta erityisesti valtionhallinnon toimijoiden kannalta. Asumiseen liittyvien palvelujen kehittdmisen ja
laitoshoidon vihenemiseen liittyvien toimenpiteiden ohjaus kuuluu sosiaali- ja terveysministeriolle. So-
siaali- ja terveysministerion Kehitysvammaisten asumisen ohjelman valtakunnallisen toimeenpanon oh-
jausryhmé (KEHAS-ohjausryhmai) toimii asiantuntijatukena sosiaali- ja terveysministeriélle alueellisten
suunnitelmien arvioinnissa ja ohjelman mukaisen valtakunnallisen suunnitelman laatimisessa. Ohjaus-
ryhmi koordinoi my6s asumisohjelman toimeenpanon tueksi tarvittavien palvelujen kehittdmistd sekd
varmistaa laitoshoidon vidhentiamisen ja muiden ohjelman toimenpiteiden toimeenpanon seurantaa ko-
ko ohjelmakauden ajan.

Ministerididen selked keskindinen vastuunjako ohjelman toimenpiteistd luo osaltaan hyvit edellytyk-
set kehitysvammaisten asumisen ohjelman toteutumiselle.

Alueelliset suunnitelmat luovat pohjan ohjelman toteutukselle

Valtioneuvoston periaatepadtoksen mukaisesti erityishuoltopiirit tai vastaavat kuntayhtymét ovat yhdessa
kuntien ja muiden keskeisten toimijoiden kanssa vuonna 2010 laatineet alueelliset suunnitel-mat asumis-
ohjelman toimeenpanosta ja sen edellyttdmisté laitoshoitoa sekd vanhempien luonaasumista korvaavista
asumis- ja palvelutarpeista. Suunnitelmat ovat molempien ministeriéiden kaytossa.

Ministeri6t hyodyntavit alueellisia suunnittelua mm. asumisen investointirahoituksen suuntaamises-
sa ja selvitystyOssd, joka koskee ohjelmakauden jalkeen mahdollisesti tarvittavia pitkdaikaisen ja vaativan
hoidon ratkaisuja ja kehitysvamma-alan erityisosaamista varmistavia resurssikeskuksia.

Ohjelman toteutuksessa on keskeistd yhteistyd ministerididen ja kuntien, kuntayhtymien ja muiden
alan toimijoiden kanssa.

Asumisen ohjelman toteutuksen sisiltokysymykset

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta valmisteli kehitysvammaisten henkildiden asuntojen ra-
kentamisen laatusuositukset vuosiksi 2010-2017. Neuvottelukunnan asumiseen liittyvid palveluja koske-
vat laatusuositukset ovat valmisteilla.

Ympiristoministerid ja sosiaali- ja terveysministeri6 pitdvit suosituksia tirkeind ty6vilineind alan
toimijoille asumisen jérjestdmisessd. Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus hyodyntda em. rakentami-
sen laatusuositusta osana avustuspaitosten valmistelua.

Kuntakirjeessd tuodaan esille, ettd muun muassa vaativaa sairaanhoitoa tarvitsevat tai vaikeimmin
autistiset henkildt saattavat tarvita radtéloityja asumisratkaisuja. On tirkead, ettd uuteen asuntoon muut-
tajilla ja heiddn omaisillaan on mahdollisuus tarpeenmukaiseen muuttovalmennukseen. Muutoinkin ke-
hitysvammaisen henkildn ja tarvittaessa hinen laheistensd mukanaolo palvelujen suunnittelussa ja jarjes-
tamisessd on tirkedd asiakkaan osallisuuden ja itseméadradmisen turvaamiseksi.
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Kehitysvammaisten asuminen

3 Kuntien vastuu asuntojen ja palvelujen jarjestamisessa

Vastuu vammaisten henkil6iden asumisen ja palvelujen jirjestamisestd on kunnilla. Asiakkaiden yksilolli-
set tarpeet ja asiakkaiden oikeuksien toteutuminen tulee myos ottaa huomioon sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2000) mukaisesti.

Kuntakirjeessa korostetaan, ettd riippumatta kunnan valitsemasta tavasta jarjestdd palveluja joko
omana tai ostopalvelutoimintana vammaisten henkil6iden palvelujen, hoivan ja tuen sosiaalisen perusta-
voitteen on sdilyttidva ensisijaisena. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kilpailuttaminen ei saa johtaa
palveluketjujen pirstoutumiseen tai pitkddn jatkuneiden asiakassuhteiden katkeamiseen.

Hankintalaki mahdollistaa neuvottelumenettelyn tai suorahankinnan kéyton tilanteissa, joissa se on
asiakkaan yksilollisen palvelutarpeen kannalta perusteltua laissa mainituilla edellytyksilld. Suorahankin-
taa voidaan kiyttdd muun muassa tapauksissa, joissa olisi kohtuutonta muuttaa vaikeasti sairaan tai vam-
maisen henkilon asumisen jéirjestimisessa tarvittavia palveluja. Niissé tilanteissa sopimus on mahdollista
tehda yksittdisen henkilon osalta saman palveluntarjoajan kanssa kilpailuttamatta hankintaa.

Kehitysvammaisten asumisen ja palvelujen valvonta

Nopeasti muuttuvaan kehitysvammahuollon kenttddn tarvitaan uusia valvontamenettelyjd. Sosiaali- ja
terveysalan lupa ja valvontavirasto (Valvira) on laatimassa yhdessa aluehallintoviranomaisten kanssa vam-
maisten ymparivuorokautisen asumisen valvontaohjelmaa, jossa luodaan yhteiset valvontamittarit kaikki-
en aluevirastojen kayttoon. Palveluntuottajien omavalvonnan ja toimivan asiakaspalautejarjestelmén roo-
lia tulisi my6s edelleen kehittda.

4  Lopuksi

Ymparistoministerion, sosiaali- ja terveysministerion ja Suomen Kuntaliiton yhdessé laatima kuntakir-
je on osoitus valtionhallinnon ja kuntahallinnon sitoutumisesta saada aikaan muutos kehitysvammaisten
asumiseen ja eldmiseen kansalaisina ja kuntalaisina. Tdma tarkoittaa asuntojen tarjoamisen liséksi yhtei-
sollisten ja lahipalvelujen vahvistamista, jonka seurauksena nykyisen kaltaisesta laitoshoidosta luovutaan.
Ymparistoministerio ja sosiaali- ja terveysministerio seuraavat, koordinoivat ja ohjaavat valtioneuvoston
asettamien tavoitteiden saavuttamista kaytettavissdadn olevilla informaatio-, resurssi- sekd viime kddessi
normiohjauksen keinoilla.
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Kehitysvammaisten asuminen

Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksia
tarvitaan viela — Paljon apua ja tukea
tarvitsevien henkildiden palvelut

Markus Kaski

1 Vammaisuuden monet muodot

Tieto ihmisen kehityksesti ja sitd muovaavista tekijoistd lisddntyy nopeasti. Samalla kdsitys ihmisen toimin-
takykyyn vaikuttavista tekijoistd syvenee. Toimintakyky pohjautuu kehon rakenteiden ja toimintojen ehey-
teen, ja se muovautuu jatkuvassa vuorovaikutuksessa elinympiriston kanssa. Tdtd eheyttd uhkaavat monet
vaarat, kuten koyhyys, aliravitsemus ja muu vaille jaédminen, liikenne, hukkumisonnettomuudet, tapatur-
mat, ihmisen kéyttdmat tai elinympéristostd ihmiseen joutuvat kemikaalit, erilaiset tartuntataudit, raskau-
teen ja synnytysajankohtaan liittyvat hairiot seka geneettiset tekijit, joista vain pieni osa on periytyvi.

Vaaratekijdt eivit aina kohtaa yksittdista ihmistd, eivitkd ne aina johda biologisiin haittatapahtumiin
ja toimintarajoitteisiin. Sairaus voi parantua tai tapaturmasta jai vain arpi iholle. Periytyva sairauskin saat-
taa hypatd monen sukupolven yli ennen kuin se taas ilmenee. Riski, milld todennikoisyydelld kukin vaa-
ratekija ihmisen kohtaa tai vaaratekijastd seuraa kehon rakenteellisen tai toiminnallisen eheyden mene-
tys, vaihtelee.

Kun vaaratekijistd seuraa biologinen vaurioittava tapahtumasarja, seurauksena voi olla hyvin mo-
nenlaisia oireita, kuten puhe-, ndko- tai kuulovamma, CP-vammaisuus, autismispektrin hdirio tai alyl-
linen kehitysvammaisuus. Useimmilla kehitysvammaisilla ihmisilld on enemmaén kuin yksi lisévamma.
Varhaislapsuuden autismi ilmenee kommunikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen hairiéni, rajoittu-
neena ja kaavamaisena kayttaytymisena sekd aistiyliherkkyytend. Siihen liittyy usein hahmotuksen ja hie-
nomotoriikan hairioitd sekd vaikea alyllinen kehitysvammaisuus. Pienelld osalla CP-vammaisista ihmi-
sistd on liikuntavamman liséksi élyllinen kehitysvammaisuus, puhevamma ja monia aistien toiminnan
poikkeavuuksia. Kehitysvammaisuus ei suojaa sairauksilta. Lisdksi sen aiheuttaneisiin syihin voi liittya
muuta viestdd suurempi alttius tietyille sairauksille. Yksittdiset geneettiset sairaudet ovat viestdssé yleen-
sd hyvin harvinaisia, mutta koko geneettisten sairauksien ryhma on merkittdva ja apu, jota sairauksien
vuoksi tarvitaan, vaatii paljon osaamista ja voimavaroja.

2 Vaikeavammaisuus

Uudistunut vammaispalvelulaki pitdd vammaisena sellaista henkil64, jolla vamman tai sairauden johdos-
ta on pitkaaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldmén toiminnoista. Lain mukaan hen-
kilokohtaisesta avusta pédtettdessd vaikeavammaiseksi katsotaan henkild, joka tarvitsee pitkdaikaisen tai
etenevan vamman tai sairauden johdosta vilttamatta ja toistuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen
valttaimattomistd toiminnoista kotona ja kodin ulkopuolella, eikéd avun tarve johdu pddasiassa ikddntymi-
seen liittyvistd sairauksista ja toimintarajoitteista. Henkil6ll4 on liséksi oltava voimavaroja méairitelld avun
sisélto ja toteutustapa. Vaikeavammaisen henkilén oma mielipide ja toivomukset on otettava huomioon
henkilokohtaista apua suunniteltaessa ja jarjestettiessd, ja hdnen mielipiteittensé selvittimisessa voidaan
kayttad esimerkiksi laheisten apua, tulkitsemista tai kommunikaation apuvilineiti ja -menetelmia.

Tulkkipalveluja jirjestettdessd vammaispalvelulaki méairittelee vaikeavammaiseksi henkildn, jolla on
vaikea kuulovamma, kuulo- ja ndkévamma tai puhevamma. Pdivitoimintaa jirjestettdessd vammaispalve-
lulaki pitdd vaikeavammaisena tyokyvytontd henkild4, jolla vamman tai sairauden aiheuttaman erittdin
vaikean toimintarajoitteen vuoksi ei ole edellytyksié osallistua sosiaalihuoltolain tarkoitettuun tydtoimin-
taan ja jonka toimeentulo perustuu pddosin sairauden tai tyokyvyttomyyden perusteella mydnnettaviin
etuuksiin.
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Kela vaikeavammaisten kuntoutusta jarjestdessdan vuorostaan katsoo vaikeavammaiseksi henkilon,
jolle sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu yleistd lddketieteellisté ja toiminnallista haittaa, jonka hel-
pottamiseksi tarvitaan vahintdan vuoden kestiavaa kuntoutusta. Haitan on oltava niin suuri, ettd hdnelld on
sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytya jokapaivaisista toimistaan kotona, koulussa, tyo-
elamassd ja muissa eldméntilanteissa julkisen laitoshoidon ulkopuolella. Lisaksi Kela edellyttis, ettd henki-
16 saa korotettua tai ylinté alle 16-vuotiaan vammaistukea, korotettua tai ylinta 16 vuotta tiyttdneen vam-
maistukea, korotettua tai ylintd eldkettd saavan hoitotukea tai ylintd 16 vuotta tdyttineen vammaistukea
tyokyvyttomyyseldkkeen lepdamisajalta.

Nayttda siis siltd, ettd vaikeavammaisuus médritellddn aina suhteessa haettavaan palveluun: mika-
li haetaan kunnan vammaispalveluja, maéritelladn vaikeavammaisuus vammaispalvelulain perusteella, ja
Kelan etuutta haettaessa médrittelijana toimii Kelan kriteeristo.

Milloin kehitysvammainen henkil6 on vaikeavammainen
Kehitysvammaisten erityishuollosta annettu laki pitda kehitysvammaisena sellaista henkil64d, jonka kehi-
tys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynniisen tai kehitysidssi saadun sairauden, vian
tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. Laki on vammaispalve-
lulakiin ndhden toissijainen. Kehitysvammaisten henkiléiden vaikeavammaisuuden perusteet ovat samat
kuin muunkin véestén. Kognitiiviset kyvyt otetaan luonnollisesti huomioon toimintakyky4 arvioitaessa.
Kehitysvammaisuus luokitellaan edelleenkin WHO:n tautiluokituksen (ICD-10) mukaan lievdin,
keskivaikeaan, vaikeaan ja syvadn. Ladketieteellisessd ajattelussa on pitkdan katsottu, ettd raja lievdn ja vai-
kean vammaisuuden vililld kulkee lievin ja keskiasteisen kehitysvammaisuuden vilissd, ts. vaikeavam-
maisen kehitysvammaisen alykkyysosaméard on 0-49 ja dlykkyysidssa ilmaistuna kahdeksan vuotta tai
sen alle. WHO on arvioinut, ettd maailman véestdsta 3 % olisi kehitysvammaisia. Parhaiten maassamme
tunnetaan vaikeavammaisten ryhma. Heitd on 0,4 % véestOsta.

3 Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskukset

Kehitysvammahuollon uranuurtajat 1900-luvun ensimmdisind vuosikymmenina arvostivat palvelujarjes-
telmad rakentaessaan hoitajien osaamista ja koulutusta. Kodeissa tapahtuvan neuvonnan avulla ajateltiin
voitavan parantaa kehitysvammaisten ihmisten elinoloja ja hoitoa. Se ei kuitenkaan yksin riittdnyt, vaan
kodeissa ndhtyéd danetontd hataa lievittdmadn tarvittiin hoitopaikkoja. Kehitysvammaiset tarvitsivat tur-
vallisia elinymparist6ja. Uusia hoitopaikkoja luotaessa iloittiin vammaisen ihmisen paasysti elinymparis-
t6ihin, joissa hdn voi olla hyvaksytty ja oma itsensd. Hdn sai myos mahdollisuuden 16ytda ystévid. Suuria
taloja - laitoksia — ei haluttu. Rakennettiin pientalojen ryhmis, kyldyhteis6ja. Maa ei viel4 ollut kaupungis-
tunut, elinolosuhteet olivat vaatimattomammat, palvelujen ylldpito vaati rakennusten ldheisyyteen maati-
lan, joka tarjosi monenlaista toimintaa.

Kehitysvamma-alan palvelurakenteen uudistuminen on tapahtunut maassamme vahitellen 1980-lu-
vulta alkaen asumis-, tyo- ja pdivitoiminta- seké kehitysvammaneuvolapalvelujen rakentamisen keinoin.
Muutos on ollut hallittua, koska kehitysvammalain periaatteisiin sisdltyy malli jarjestelmasta, jossa ei endd
ole ns. valiinputoajia. Jarjestelmé on ollut maantieteellisesti kattava ja palvelut erityishuoltopdatoksin tur-
vaava. Kehitysvammaisten henkiloiden kéytossé olleita hoitopaikkoja on voitu vahentéd yli 4 500:1la psy-
kiatrisista sairaaloista ja kehitysvammalaitoksista. Edellisen, 1990-luvun palvelurakennemuutosvaiheen
tavoite, 2500 laitoshoitopaikkaa, on alitettu, mutta hoitopaikkojen tarve vaihtelee maan eri osissa muun
muassa ikdrakenteen muutoksen ja maan sisdisen muuttoliikkeen seurauksena. Asetettu tavoite perustui
aikanaan kansainviliseen arvioon laitoshoitoa tarvitsevista kehitysvammaisista (0,5 promillea viestostd).
Tama vaikeimmin vammaisten osuus ei ole kehitysvammaisuuden ennaltaehkaisytavoitteista huolimatta
vahentynyt. Muuttovoittoalueilla kotien hoitokuorma uhkaa liian usein perheiden kestokykya.

Kehitysvammalaitokset ovat nykyisin nimeltdan tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksia. My®s nii-
den toiminnan luonne ja palvelulle asetetut tavoitteet ovat muuttuneet: yha enemman pyritdén siihen, et-
td kehitysvammaiset ihmiset voisivat eldd kodeissa ja muualla avohuollossa. Keskukset huolehtivat hoi-
tojaksojen, poliklinikkapalvelujen seka alueellisten kehitysvammaneuvoloiden avulla kehitysvammaisten
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henkil6iden tarvitsemista tutkimuksista, palvelutarpeiden selvittelyistd, palvelujen suunnittelusta ja seu-
rannasta sekd ohjaamisesta muualta saatavien palvelujen piiriin, mutta nykyisin vain siltd osin kuin ko-
tikunta on palvelusuunnitelmissa, erityishuoltopaitoksissé ja maksusitoumuksissa palvelujen antamises-
ta paattanyt.

Erityiseni haasteena on kartuttaa moniin harvinaisiin diagnoosiryhmiin, lisévammaisuuksiin ja -sai-
rauksiin sekd niiden kuntoutukseen ja hoitoon liittyvaa erityisosaamista. Lukuisat kehitysvammaisuuden
syyt esiintyvét harvemmin kuin yhdelld henkil6lld miljoonasta. Tarvitaan riittdva vdestopohja eli riitta-
vasti samanlaisia tarpeita omaavia asiakkaita, jotta osaaminen voisi siily4, tieto karttua ja palvelut kehit-
tyd. Lisdksi tarvitaan sellainen maira asiantuntijoita, etta tiedolla on mahdollisuus sidilyi ja kasvaa. Kes-
kusten tehtaviin liittyy oleellisena osana myds erilaisten oireyhtymien, lisdsairauksien ja -vammaisuuksien
seurannasta ja hoidosta, palvelujen koordinoinnista ja erityisosaamista vaativien palvelujen saatavuudes-
ta huolehtiminen koko palvelujen kayttdjan eldméankulun ajan. Keskukset toimivat erityishuoltopiiriensd
resurssikeskuksina, huolehtivat tahdonvastaisesta hoidosta seké osallistuvat sosiaali- ja terveydenhuollon
henkil6ston koulutukseen monilla eri ammattialoilla. Niissd tehddin paljon kehittamisty6td, ja ne osallis-
tuvat myos moniin alan yhteisiin kehittimishankkeisiin ja tieteelliseen tutkimusty6hon.

Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskusten ajankohtaisia nakymia

Kuntien omat palvelut eivit ole aina olleet valmiit laitoshoidon vdhentdmiseen. On my6s huomattu, ettd
kehitysvamma-alaan erikoistunutta hoitoa tarvitaan silloin, kun vaihtoehtona muutoin olisi pitkaaikais-
sairaanhoito terveyskeskuksessa tai sairaalassa. Jatkohoitoa tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksissa
tarvitaan usein psykiatrisessa sairaalassa tapahtuneiden hoitojaksojen jalkeen. Syind hoidon tarpeeseen
ovat voineet olla sekd reaktiiviset psykiatriset sairaudet tai vakavat mielenterveyden hairiét, psykoosit.
Monissa tutkimus- ja palvelukeskuksissa on perehdytty kehitysvammapsykiatrisiin ongelmiin ja hoito voi-
daan nykyéin usein aloittaa niihin perustetuissa yksikoiss. Akillisten oireiden rauhoituttua jéljelle jaivit
sekd kehitysvammaisuus ettd reaktioon johtaneet psykososiaaliset syyt. Saatetaan tarvita turvallista ja pit-
kdjannitteistd kuntouttavaa hoitoa, ennen kuin eldma lapsuudenkodissa tai muussa asuinpaikassa on taas
mahdollista.

Eldma yhteiskunnassa ei ole kehitysvammaiselle ihmiselle aina helppoa. Pienista asukasryhmisté ei
valttamattd 16ydy sopivaa ystavad. Yksindisyys tuo mukanaan psyykkisiéd oireita. Vield vaikeammaksi ti-
lanne voi muodostua, jos kommunikaatio- ja vuorovaikutuskeinot ovat rajalliset, kuten autismissa tai vai-
keassa kehitysvammaisuudessa. Henkil6 voi masentua ja vetdytyd omiin oloihinsa, tai hdnen kayttaytymi-
sensé voi alkaa poiketa tavanomaisista sosiaalisista normeista siind maérin, ettei avohoito ole mahdollista.
Hén voi myo6s joutua monenlaisen hyviksikayton kohteeksi varsinkin silloin, kun hin on mieltynyt péih-
teiden kdyttoon. Hin saattaa tahattomasti, johdateltuna tai tietoisesti tehdd lainvastaisia tekoja. Tarvitaan
suojattuja hoitoympéristojd, joissa monisyiseen ja vaikeasti tulkittavaan kéyttaytymiseen voidaan 16ytad
terapeuttisia ja kuntoutuksellisia ratkaisuja, joiden avulla eldmé saadaan takaisin kohtuullisiin sosiaali-
siin uomiin.

Kotihoidossa on télld hetkelld hyvin vaikeavammaisia henkil6itd ilman riittdvia tukitoimia. Omaiset
ovat pyrkineet parhaansa mukaan oppimaan hyvinkin vaativan hoidon periaatteet. He ovat samalla myds
sitoutuneet hoitoon siind méérin, etteivit huomaa vasymistiadn. Hoitovastuuta on vaikea luovuttaa toisil-
le, mikili ei ole varmuutta hoitopaikan osaamisesta. Luottamus tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskus-
ten osaamiseenkin syntyy vasta vahitellen kokemusten my6ta. Avohoidon onnistumisen kannalta perheen
hoitokuorman helpottaminen on oleellista silloin, kun uupuminen uhkaa vaikea- ja monivammaista tai
muusta syystd paljon apua tarvitsevaa perheenjasenté hoitavia. Hoitojaksoin tuetaan vanhempien ja mui-
den henkilon huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia jaksaa turvata henkilén hyvinvointi. Silloin kun
hoidettavana on lapsi ja perheessd on muitakin sisaruksia, on erittdin tirkedd turvata perheen mahdolli-
suudet toimia perheend kummankaan vanhemman tai kenenkain sisaruksen oikeuksia kohtuuttomasti
polkematta.

Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksissa olevien tutkimus- ja asiantuntijapalvelujen ansiosta voi-
daan kehitysvammaisen henkilon lyhytaikaisen hoidon aikana tehda tarvittavat hoidon ja kuntoutuksen
seurantaan liittyvit tutkimukset. Niiden perusteella voidaan hahmotella ldhitulevaisuuden hoito ja tarvit-
tava kuntoutus sekd madiritelld mahdolliset palvelusuunnitelman ja erityishuoltopditoksen tarkistustar-
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peet. Perheen jokapdivdinen elama helpottuu, kun palvelu tapahtuu hoitoketjun osana sen luonnollisis-
sa yhteyksissa.

Suomalaisen erityishuollon palvelujirjestelman juuret ovat syvilld historiassa. Hoito tutkimus-, kun-
toutus- ja palvelukeskuksissa on ollut luonteeltaan kokonaishoitoa, joka kattaa kaikki ihmiseldmén tar-
peet. Niissé eldd vield joukko ihmisid, jotka ovat ehtineet saavuttaa varsin korkean iédn. He ovat eldneet
usein neljakin vuosikymmentd asunnossa ja ympéristdssd, josta heille on tullut koti. Lahiomaisista mo-
net ovat jo kuolleet. Suhteet ystéviin ja ldheisiksi tulleisiin hoitajiin ovat tirkeitd. Palvelujen tarve lisdantyy
nopeasti viimeisié elinvuosia kohti mentéessi. Siirtotavoitteet integraation nimissi uusiin ympéristoihin,
joissa heidédn tapaansa eldi ja ilmaista itseddn ei tunneta, heréttavit monia eettisid kysymyksia.

Tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskusten palvelujen kiyttijit

Kehitysvammaisuuteen johtavia syitd on lukuisia. Ne on totuttu erityishuollossa ryhmitteleméén aiheutu-
misajankohdan mukaan siten, ettd varhaisinta syyta pidetddn todennakoisimpéand. Moni henkil6 on sen
jalkeen kehityksen kuluessa joutunut kohtaamaan useita muita kehitysté haitanneita tekijoitd. Tutkimus-,
kuntoutus- ja palvelukeskusten palvelujen kayttéjid kuvaavat hyvin tiedot Rinnekoti-Sdition tutkimus-
ja kuntoutuskeskuksen asiakkaista. Kehitysvammaisuuden syyt jakautuivat vuonna 2009 seuraavasti: 1)
perintotekijoistd johtuvat syyt 20 %, 2) sikidkautiset, tuntemattomasta syystd johtuvat epimuodostumat
20 %, 3) raskaudenaikaiset syyt 15 %, 4) ldhelld syntymén ajankohtaa vaikuttaneet syyt 9 %, 5) lapsuu-
denaikaiset syyt 21 % ja 6) tuntemattomat syyt 15 %.

Syiden selvittdminen on tdrkedd kehitysvammaiselle henkilélle, hdnen ldheisilleen, palvelujérjes-
telmille ja yhteiskunnalle. Hoitomahdollisuudet selvidvit ja palvelujen vaikuttavuus sekéd kannattavuus
parantuvat hoidon kohdistuessa oikein. Yhteiskunnassa vallitseva vammaisuuskasitys tarkentuu. Monet
keinot rakentaa turvallisempi yhteiskunta tulevaa sukupolvea varten tulevat ilmi. Ilman syydiagnoosia
jaaneiden henkiloiden palvelut ovat helposti sattumanvaraisia, ja vaara jaada vaille palveluja, joihin he oli-
sivat oikeutettuja, on suuri.

Palvelujen kayttdjien kognitiivinen toimintakyky oli vuonna 2009 ainoastaan 9,5 %:lla lievin kehi-
tysvammaisuuden alueella (AI 9-11 v.). Muiden toimintakyky vastasi edelld miariteltyd vaikeavammai-
suuden tasoa. Sellaisia henkilditd, joiden dlykkyysika (AI) oli viisi vuotta tai vihemman, oli 55 %, ja niiti,
joilla se oli 2 vuotta tai sen alle, oli 34 %. Henkil6iti, joiden kognitiivista tasoa ei voitu maarittad, oli 22 %.
Kognitiivisen toimintakyvyn tunteminen on tarpeen paljon luokittelua yksityiskohtaisemmin. Se luo osal-
taan perustaa kehityksen tukemiselle, opetukselle ja kuntoutukselle. Sen tuntemisella on myés suuri mer-
kitys sille, miten itsendisesti voimme olettaa kunkin henkil6n kykenevan asumaan tai mitka ovat héanel-
le turvallisen asumisen edellytyksia. Tutkimus- ja palvelukeskusten nykyinen hoitopaikkamairi, n. 2 300,
mahdollistaa yhtdaikaisesti hoidon vain yhdelle kymmenesté vaikeavammaisesta henkildsta.

Toimintakykya voivat alentaa my6s kaikki samat syyt, jotka voivat kohdata ihmistd elimankulun ai-
kana. Monet kehitysvammaisuuden syyt voivat johtaa hyvin laaja-alaisiin muutoksiin kehon rakenteis-
sa ja toiminnassa. Ne voivat itse olla etenevid sairauksia tai ne altistavat monille sairauksille. Kehitysvam-
mainen ihminen voi my®s sairastua aivan tavallisiin sairauksiin, mutta hdnen on usein vaikea ilmaista tai
paikallistaa vaivaansa. Tarvitaan tiedon lisdksi vuosien aikana kertynyttd kokemusta, jotta kdyttaytymisen
muutoksiin johtaneet oireet ja niiden syyt osataan tunnistaa. Kehitysvammaisuuden kanssa samanaikaisia
tiloja voivat olla muun muassa CP-vammaisuus, varhaislapsuuden autismi, lukuisat eri oireyhtymat seka
neurologiset ja psykiatriset sairaudet, jolloin toimintakyky ja hoidon tarpeet ilmenevit hyvin moniulottei-
sina. Aina palvelutarpeisiin ei kyetd vastaamaan avohuollon keinoin eiki yleissairaaloistakaan 16ydy sovel-
tuvaa palvelulinjaa elimankulun mittaisen kokonaisuuden hoitamiseen.

Rinnekoti-Sd4tion tutkimus- ja kuntoutuskeskuksen palvelujen kiyttajien hoitoisuutta ilmentavat hy-
vin péivittdisissd toimissa apua tarvitsevien henkildiden prosenttiosuudet. Tdysin autettavien luvut ovat
suluissa. Apua tarvitsi litkkuntakyvyssd 45 % (20 %), ruokailussa 81 % (27 %), pukeutumisessa 81 % (43 %)
sekd peseytymisessd ja WC-toiminnoissa 83 % (67 %) henkil64. Hoitoisuutta arvioitaessa on lisaksi otetta-
va huomioon, ettd ilmaisukyvyn puutteet vaativat kykya tulkita oikein kehitysvammaisen ihmisen sanat-
tomia viesteji. Eriasteista puhevammaisuutta oli lievasti kehitysvammaisia henkil6ita lukuun ottamatta l4-
hes kaikilla. Epilepsia oli 48 %:1la. Huolimatta viime vuosien edistysaskelista hoidossa kohtauksettomuutta
ei voi aina saavuttaa, kun on kysymys vaikeavammaisista ihmisista. Lisdksi kuulon ja ndon tai molempi-
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en heikkous, kuurosokeus ja muu aistimonivammaisuus ovat tavallisia. Niiden liséksi keskushermostos-
ta johtuvat syyt usein estdvét aisti-informaation normaalin késittelyn vaikeavammaisen ihmisen aivoissa.

Psyykkinen sairaus tai kdyttdytymisen hdirié oli 70 %:lla palvelujen kayttdjistd. Avohoidon mahdolli-
suudet usein loppuvat silloin, kun kehitysvammainen ihminen sairastuu vakavin psyykkisin oirein tai al-
kaa kayttaytya tavalla, joka ylittda ympéristossé eldvien kestokyvyn tai turvallisuuden rajat tai polkee koh-
tuuttomasti heiddn oikeuksiaan. Monet vanhemmat ovat pitkddn hoitaneet autistista kehitysvammaista
lastaan ja uupuneet siind méairin, ettd koti on sdrkynyt. Tukimuodot eivit ole yltidneet perheisiin, tai niil-
14 ei ole ollut vaikutusta. Lapsen hoito on jouduttu silloin nopeasti jarjestimaan tutkimus- ja kuntoutus-
keskuksessa. Kuntoutuminen ja oppiminen vaativat paljon aikaa ja johdonmukaisuutta henkilokunnal-
ta ja opettajilta sekd paljon asiantuntijatukea. Yksilollistd kehityspotentiaalia ei prosessin alkuvaiheessa
useinkaan ole mahdollista ennakoida. Uupumiseen johtaneen kayttaytymisen syiden tulkinta on vaikeaa,
ja toivotut muutokset kdyttdytymisessd tapahtuvat hitaasti. Siirtymiset uusiin ympéristihin voivat johtaa
tilanteeseen, jossa tyo on aloitettava alusta, varsinkin silloin, kun ei enéi ole kotia, jonne palata. Muutto
uuteen elinymparistoon ei aina huolellisesti valmisteltunakaan onnistu.

Osa palvelujen kéyttdjista on niin vaikeavammaisia, ettd he eivit kykene toimimaan lainkaan itsensd ul-
kopuolella. Kun toimintakyvyn vajavuuksiin lisitddn esimerkiksi joidenkin henkiléiden tarve ravitsemuk-
sesta huolehtimiseen mahalaukkuun vatsanpeitteiden lapi asetetun katetrin kautta, toistuvat keuhkokuu-
meet, jatkuvat limavaikeudet ja astman kaltaiset hengitysvaikeustilanteet, alkaa kuva tutkimus-, kuntoutus
ja palvelukeskusten palvelujen kéyttdjien vaikeavammaisuudesta ja hoidon tarpeista hahmottua. Usein juu-
ri lapset ovat téssd tilanteessa joko vaikean aivovaurion tai etenevan keskushermostosairauden seurauksena.

Elinajan odote on syvisti kehitysvammaisilla 30 % muuta vdest6d alhaisempi, mutta koko kehitysvam-
maisten ryhmassd vain 10 %. Sairaudet ja kuolema saattavat yllattda, mutta tavallisin vaikeimmin vammais-
ten henkil6iden tilanne on kuoleman héilyvi ldheisyys, joskus pitkddnkin, ja sitten nukkuminen pois. Arvok-
kaan kuoleman hyvin saattohoidon mahdollisuuksien luominen tapahtuu hyvissi ajoin yhdessd omaisten
kanssa keskustellen ja hyvistd hoivasta ja kivun lievityksestd huolehtien eliméin pdattymiseen saakka.

4 Laitoshuollon purkaminen — lisaantyvatko hyvan elaman edellytykset

Yhteiskunnassamme tapahtuu parhaillaan suuria muutoksia. Siirtymistéd kansalaisten yhdenvertaisuuden
periaatteista kiytantoon edistetddn monin eri tavoin. Samanaikaisesti Suomen viestérakenne muuttuu
ikaryhmiltdan sekd maan sisdisen muuttoliikkeen samoin kuin maahanmuuton seurauksena. Kulttuurien
ja uskontojen moninaisuus lisddntyy. Asutus siirtyy kaupunkeihin ja taajamiin kiihtyvéaa vauhtia. Eri alu-
eilla palvelutarpeet muuttuvat seké sisalloltadn ettd madriltdan. Terveyden ja sairauden alueelliset ja so-
siaaliset erot kasvavat. Kehitysvammaisten ihmisten osuuksissa ikiluokista ei tapahdu suuria muutoksia,
mutta kehitysvammaisuutta aiheuttavien erilaisten syiden osuuksissa ja tarvittavien palvelujen profiilissa
muutoksia tapahtuu koko ajan. Vaikuttavia tekij6ita ovat muun muassa elinién pidentyminen ja toisaal-
ta joidenkin syiden ehkaisyn mahdollisuuksien lisddntyminen. Tarkein palvelujen tarvitsijoiden médardan
ikarakenteeseen vaikuttava seikka on kuitenkin yleinen syntyvyys. Koko vaestélle tarkoitettuja sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluja koskevat muutokset lainsdddédnndssé tulevat sitomaan organisaatioiden voi-
mavaroja pitkaksi aikaa, ja muutosvaihe tulee heijastumaan kehitysvamma-alan kédytinnon palvelutoi-
mintaan monin eri tavoin.

Kisitykset ihmisten toimintakykyyn vaikuttavista seikoista syvenevit. Palvelujen kdyttdjien valinnan-
vapaus ja vaatimustaso lisddntyvit. Seka sosiaali- ettd terveydenhuollossa vaatimukset ndytt66n perustu-
vista palveluista ja véest6lle annettavat takuista palvelujen saamisessa kasvavat. Samanaikaisesti kuitenkin
kuilu kdytdnnon auttamistyon resurssien ja tieteellisen tutkimustyén tuomien uusien mahdollisuuksi-
en vililld kasvaa. Henkilokunnan sekd méarillinen ettd laadullinen riittdimattomyys tydvoimaa vaativaan
vammaishuoltoon muuttunee uhkakuvasta todellisuudeksi ldhivuosina. Toisena jo osittain toteutunee-
na uhkakuvana on perinteisten erikoistuneiden instituutioiden muuttuminen kokonaisvastuun kantajista
palvelujen tuottajiksi, mika on jo nyt tehnyt palvelujirjestelmén kokonaisuuden vaikeammin hahmotetta-
vaksi ja osaamisvajeen syntymisen mahdolliseksi.

THL - Raportti 10/2011



Kehitysvammaisten asuminen

Lapsuudenkodeistaan muuttavat henkil6t saavat usein asunnon, joka sijaitsee ldhelld vanhempia ja
sisaruksia, ja siten ldheiset ihmissuhteet ja tuki sdilyvit muuton jalkeen. Myos pdivittdisen eldmén sisal-
to harrastuksineen voi tutussa ympéristdssé laheisten tukemana muodostua rikkaaksi. Vasta pidemmal-
14 aikavililld on ndhtédvissd, minkélaiseksi eldimd muotoutuu sen jéilkeen, kun omat vanhemmat eivit endd
toimi perheenjdsenensé tukena. Uusliberalismi valtaa yhteiskunnassa alaa, ja ihmisten elimin muotoutu-
minen riippuu yhi enemman yksilollisistd ldhtokohdista ja ihmisen omista valinnoista. Arvot moninais-
tuvat, ja eliméantavat ja perherakenteet muuttuvat monimuotoisemmiksi. Huoli vaikeavammaisten ja pal-
jon apua tarvitsevien henkildiden tarvitsemien palvelujen saatavuudesta kasvaa.

Kansainviliset kokemukset laitoshoidon purkamisesta tuovat esiin monia uusia ilmi6itd ja nakékoh-
tia, joiden olemassaolo on monien uusia asumisratkaisuja seuranneiden myonteisten muutosten rinnalla
havaittu. “Family stigma” pysyy ja ulottuu myds kehitysvammaiseen ihmiseen sekd naapureiden ettd omi-
en perheenjdsentenkin taholta. Syrjédytymistd tapahtuu sosiaalisesta integraatiosta ja inkluusiosta huoli-
matta. Voimakkaat normalisaatio- ja integraatiotavoitteet aiheuttavat naapureiden pyrkimyksen suojata
yksityisyyttdan ja jyrkentdvit rajoja uusissa asuinymparistoissd. Enemmisto kehitysvammaisista pysyy so-
siaalisesti eristettyind. Syvimmat ihmissuhteet ovat perheiden varassa. Suhteet henkilokuntaan voivat olla
tarkeitd, mutta niiden merkitysté voivat vahentdi jatkuvat muutokset. Ihmissuhteiden kannalta asumisrat-
kaisut ja niiden onnistumiseksi tarvittavat palveluratkaisut voivatkin odotuksien vastaisesti olla vain yh-
teiskunnan sisille rakennettua laitoshuoltoa. Tdmé voi konkretisoitua myds uusia palvelukeskittymia 14-
hipalveluperiaattein rakennettaessa.

Yksilotasolla ihmiselle on tirkedd voida luottaa ja kiinnittya toiseen ihmiseen, kuten vanhempiinsa.
Normalisaatiotavoite on tulossa itsensi esteeksi. Se peittda helposti alleen erityistarpeet ja estdd siten vam-
maiselle ihmiselle itselleen parhaiten soveltuvat tavat eldd. Ainoana hyviksyttyna ideana se estdd uusien
mahdollisuuksien 16ytdmistd. Tavoitteeseen pyrittdessd “onnistuu kunhan kovasti yritetdan” -asenne joh-
taa usein epdonnistumiseen. Kiinnittymisteoreettiset ndkokohdat, muun muassa kehitysvammaisen ihmi-
sen ja hanen tukenaan toimivan henkil6kunnan kiinnittyminen, tulisi ottaa normalisaatiotavoitteen rin-
nalle ja sijaan hyvin elimin edellytyksid rakennettaessa. Samalla tavoin integraation ja inkluusion sijaan
tulisi tarkastella kuulumista jollekin ja johonkin. Onnellisen eldmé mahdollistuu parhaiten silloin, kun
keskitssd ovat sekd ihmissuhteet ettd sosiaaliset suhteet, joiden varassa selvidvit parhaiten myos henkilon
pyrkimykset ja arvostamat palvelutarpeet. Uhkakuvan tirkeiden ihmissuhteiden sailymiselle ja osaamisel-
le muodostavat lukuisat asumispalvelujen tuottajat ja kilpailutus niiden valill4. Erityisesti vaikeavammai-
sille henkildille ja heiddn elimanlaadulleen sattumanvaraiset palvelut voivat olla kohtalokkaita niin osaa-
mis- kuin ihmissuhdendkokulmistakin.

Laitoshoidon purkuun liittyvissd muutospuheissa korostuvat huolellinen valmistelu — saattaen vaih-
taminen — ja velvollisuus siirtda hiljaista tietoa. Niiden avulla ihmisen siirtymisen uuteen asuinympdris-
toon luvataan onnistuvan. Hiljainen tieto eroaa kuitenkin néytté6n perustuvasta tiedosta, joka saadaan
standardiolosuhteissa ja on periaatteessa yleispitevina sovellettavissa. Eldma kaikkine ilmenemismuotoi-
neen ei kuitenkaan aina ole koeasetelmien mukaista. Hiljainen tieto ilmenee esimerkiksi lauseissa: ”Tun-
nen, ettd...; Luulen, ettd..” tai "Téssé tilanteessa on jotakin, joka ilmaisee minulle, ettd..”. Kaytdnnon
tehtévissa hiljainen tieto yhdistyy teoreettiseen ja ammattikokemuksen kautta saatuun tietoon. Tydnteki-
jadn, hoidettavaan henkilo6n tai asukkaaseen, tilanteeseen ja siind vaikuttaneeseen asiayhteyteen sidoksis-
sa olevaa tietoa on vaikeaa, 1dhes mahdotonta siirtaa.

Hiljainen tieto kaventaa vaihtoehtojen joukkoa ja siten auttaa oikean tiedon ja hoitovaihtoehtojen
16ytdmisessd. Myos tilanteiden ennakoiminen helpottuu. Hiljainen tieto on yksi kehitysvammaisen ih-
misen hyvin elimdn mahdollistajista, mutta se ei tule nékyviin palvelujen tai eldméan laatua mittaavissa
prosesseissa. Aiheesta on keskusteltu palvelurakennemuutoksia tehtiessé yllattavan véhin, vaikka hiljai-
nen tieto on tirked osa osaamispddomaa, jonka menettiminen tulee kalliiksi muiden resursointitarpeiden
lisiantymisen muodossa. Uusissa asuinymparistoissa ovat useimmiten vastassa uudet ihmiset ja osaami-
nen taytyy usein rakentaa uudelleen alkuvaiheesta alkaen. Hiljainen tieto karttuu vasta vihitellen vuosien
ja vuosikymmenten aikana. Sitd ennen puutteellisen puheen ymmartamisen ja ilmaisukyvyn omaava ke-
hitysvammainen on ikdédn kuin vieraassa kieliympéristossa.

Hallittu hoitopaikkojen vahentdminen tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskuksista onnistuu vain,
mikéli hoidon tarpeet aidosti vihenevit.
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Laitoshoito ei ole itsetarkoitus. Siitd voidaan luopua, mikali hoitopaikkatarve lakkaa. Varsin laaja yk-
simielisyys on siité, ettd laitokset eivit ole palveluratkaisu silloin, kun palvelutarpeena on asuminen. Kehi-
tysvammalaissa mainittujen perustehtévien hoito vaatii poliklinikoilla ja neuvoloissa tapahtuvan toimin-
nan lisaksi hoitopaikkoja sekd palvelutarpeiden ettd niihin vastaamismahdollisuuksien selvittdmiseksi.
Hoitopaikkoja tarvitaan myos kehitysvammaisuuteen liittyvien erityistd osaamista vaativien tilojen hoi-
toon ja kuntoutukseen.

Ihmisilld on monia rooleja. Hdn voi olla koululainen, opiskelija, tyontekija tai asukas. Han voi joissa-
kin tilanteissa olla my6s apua tarvitseva tai sairastuessaan potilas. Toivomme myos saavamme vaivoihim-
me osaavaa hoitoa, tarvittaessa hyvinkin harvinaiselta erikoisalalta. On vahinko, jos kehitysvammaisuu-
teen perehtynytté hoitojarjestelmid ja osaamista aletaan pitda segrekoivana — integraation esteend, vaikka
se parhaiten turvaa avohoidon onnistumisen mahdollisuudet. Koko véestélle tarkoitetuissa sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluissa ei vield titd osaamista ole. Soveltuvia hoitopaikkoja ei ainakaan vield ole
perusterveydenhuollossa tai yleissairaaloissa. Samoin puuttuvat kehitysvammaisten henkil6iden tarvitse-
mat sosiaali- ja terveydenhuollon yhteiset, ldhipalveluista erikoistuneisiin palveluihin ulottuvat palvelu-
ketjut. Aikuisten palvelut hajautuvat terveydenhuollossa monelle erikoisalalle. Koordinoivaa kehitysvam-
maisuuteen perehtyneen ladkarin apua tarvitaan usein kehitysvammaisen ihmisen elimankulun aikana.

Erityinen haaste on vaikeavammaisten, pitkdaikaissairaiden ja muiden paljon apua tarvitsevien ke-
hitysvammaisten henkiléiden hoidon jérjestiminen. Psyykkiset sairaudet ja psykososiaaliset umpikuja-
tilanteet eivit ole aina avohoidon keinoin hoidettavissa, ja kuntoutus vaatii aikaa. Joskus on kyse kayt-
taytymisestd, jossa turvallinen eldmd on mahdollista vain suojatussa elinymparistossa, kuten edelld on
kuvattu. Jos kehitysvammaisia henkil6itd varten suunnitelluista hoitopaikoista luovutaan, palvelutarpeet
ohjautuvat terveyskeskuksiin ja yleissairaaloihin. Psykiatrisiin sairaaloihin joudutaan eriyttdmaén hoito-
paikat kehitysvammaisille, kuten tapahtui vuonna 1929 Seindjoen piirimielisairaalassa, josta kunnallinen
kehitysvammahuolto alkoi.

Osaamisen karttuminen vaatii useiden samanlaisten tilanteiden niakemista, toisin sanoen palvelu-
jarjestelmiltd riittavad vdestopohjaa ja asiantuntijayhteiso4, joka pohtii samoja kysymyksié. Tiedolla on ol-
tava myos kotipaikka, jossa se voi kasvaa ja kehittyd. Sen kasvulle ovat tirkeitd my®s liittymiskohdat lahei-
siin asiantuntemusaloihin, joita my0s tarvitaan ihmisen eldménkulun aikana. Kiytannossd se merkitsee
hyvan yliopisto- ja oppilaitostyon jatkuvuuden turvaamista. Varmistetaanko osaaminen nykyisten tutki-
mus-, kuntoutus- ja palvelukeskusten avulla vai rakennetaanko sama jossakin uudessa jéarjestelméassa uu-
den nimisend kertyneen osaamispddoman ja investoinnit hyldten, on ajankohtainen kysymys. Uuden pal-
velujérjestelmédn osaamisen rakentaminen uudessa ympéristossd vaatii uudet investoinnit ja vuosien tyon.
On vield kolmaskin vaihtoehto: asiantuntevan palvelujarjestelmén havidminen, jolloin jarjestelmén hajau-
tumisen myotd saatavilla olevat palvelut muuttuvat osaamistasoltaan vaikeavammaisen ja paljon apua tar-
vitsevan ihmisen nédkokulmasta nykyistikin sattumanvaraisemmiksi.

Vaikeavammaisuudesta on kayty hyvin vahan julkista keskustelua asumispalveluohjelmia rakennet-
taessa ja kehitysvammapalveluja koskevan lainsddadannon uudistamista suunniteltaessa. Ehké vaikeavam-
maisten ldhiomaisten hoitokuorma on liian suuri, jotta heilla riittdisi voimia vaikuttamistyohon. Kansa-
laisten perusoikeus, oikeus sosiaaliturvaan, koskee kuitenkin my6s henkil6itd, joiden sairaanhoito, hoiva
ja muu huolenpito eivit ole avohoidon keinoin jarjestettivissd. Perustuslain mukaan jokaisella, joka ei ky-
kene hankkimaan ihmisarvoisen elamin edellyttiméa turvaa, on oikeus valttamattomadn toimeentuloon
ja huolenpitoon. Julkisen vallan on turvattava jokaiselle riittavit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettd-
Vi viestOn terveyttd. Sen on myos tuettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mahdol-
lisuuksia turvata lasten, my6s vammaisen lapsen sisarusten, hyvinvointi ja yksilollinen kasvu. Kehitys-
vammaisten ihmisten suuri enemmistd ja heiddn omaisensa odottavat asumisohjelmilta paljon, mutta
samanaikaisesti laitoshoidon purkua koskeva muutospuhe on lisdnnyt jélleen vaikeavammaisten ja pal-
jon apua ja tukea vaativien henkil6iden turvattomuutta ja omaisten vaikeutta suunnitella omaa elamaansa.
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Perustuuko asuminen tarpeisiin vai jarjestelmien
yllapitamiseen?

Susanna Hintsala ja Marika Ahlstén

1 Mista olemme tulleet?

Kehitysvammaisten ihmisten asumisen jérjestiminen on murroksessa. Parhaillaan tehdédin suuria linja-
valintoja sen suhteen, millaisia kehitysvammaisten ihmisten asumista tukevat palvelut tulevat olemaan —
ja millaista on kehitysvammaisten ihmisten eldméa. Suomessa on noin 40000 kehitysvammaista ihmista.
Heistd suuri osa asuu vield aikuisinakin vanhempiensa tai muiden omaistensa kanssa. Erilaisissa ryhma-
kodeissa ja asumisryhmisséd asuu runsaat 9000 seki tukiasunnoissa tai itsendisesti runsaat 3 000 kehitys-
vammaista henkil6d. Laitoksissa asuu noin 2000 kehitysvammaista henkil6d. Kehitysvammaisten asu-
misen jérjestimisessd Suomi on moneen muuhun Linsi-Euroopan maahan verrattuna laitosvaltainen
yhteiskunta.

Kehitysvammaisten ihmisten asumisen jarjestiminen on toteutettu Suomessa pitkalti samoilla mal-
leilla kuin muissa Pohjoismaissa, USA:ssa ja Isossa-Britanniassa. Laitosasumisen hajauttamisen ensim-
mdinen vaihe toteutettiin ldnsimaissa ryhmikotien rakentamisena kehitysvammaisille ihmisille. Myos
Suomeen rakennettiin 1980- ja 90-luvuilla ryhmékoteja vastaamaan mm. laitoksista pois muuttavien ke-
hitysvammaisten henkiléiden asumisen tarpeeseen. Ajatus oli, ettd ryhmikodissa pystytddn parhaiten
turvaamaan kehitysvammaisen henkilén hyvinvointi.

Hyvina puolina ryhmikodeissa korostettiin mm. asumisen turvallisuutta ja yhteisollisyyttd, jota yh-
dessd asumisen nihtiin tarjoavan. Laitoksissa oli asuttu joskus jopa kolmen ja neljan hengen huoneissa,
ja ndiden makuusalien sijaan ryhméakodeissa kehitysvammaisille ihmisille haluttiin tarjota oma huone ja
puitteet yksilollisemmalle elamalle. Ryhmékodeissa korostettiin niiden kodinomaisuutta suhteessa laitok-
siin, jotka sijaitsivat eristyksessa muusta asuinympéristosta. (Hintsala, Seppéld & Teittinen 2008.)

Ryhmikotimallista muodostui kehitysvammaisten asumisen jédrjestimisen hallitsevin muoto Suo-
messa. 1990-luvun puolenvilin jilkeen alettiin rakentaa myds ns. asuntoryhmii, joissa kehitysvammaisella
henkil6lld on kiytossddn oma asunto ja jaettuja yhteistiloja muiden samaan asumisryhméin kuuluvien
henkil6iden kanssa. Tamén lisaksi muita asumisen malleja ei juuri ole kehittynyt.

Valtioneuvosto teki vuoden 2010 alussa periaatepaitoksen, jonka mukaan kehitysvammaisten lai-
tosasumista vahennetdidn merkittavésti seuraavien vuosien aikana Suomessa. EU-tasolla kehitysvamma-
laitosten tilannetta on tarkasteltu mm. komissaari Spidlan tyéryhmissi (European Commission 2009).
Ty6ryhman raportissa on médritelty periaatteet laitosasumisen lakkauttamiselle. Periaatteissa korostetaan
kehitysvammaisten ja heiddn perheidensa oikeuksia tulla kuulluksi hajauttamisprosessin kaikissa vaiheis-
sa, siirtymévaiheen huolellista valmistelua ja palvelujen kehittdmistd vastaamaan laitoksista pois muutta-
vien kehitysvammaisten tarpeisiin.

2  Mihin olemme menossa?

Kehitysvammaisella henkil6lld on oikeus omaan kotiin, kuten muillakin ihmisilld, avun ja tuen tarpeen
laajuudesta riippumatta. Asuminen tulee jarjestdd normaalissa ympéristossd, ja tdssd on hyodynnettiava
normaalia asuntokantaa aina kun se on mahdollista. Pitkalld aikavililld timé on taloudellisesti kestavinta.

Olemme tottuneet kuitenkin ajattelemaan, ettd tietyille erityisryhmille tarkoitetut keskitetyt ratkai-
sut, joita mm. laitoshoito, ryhmékotiasuminen ja péivitoimintakeskukset edustavat, ovat seké hallinnol-
lisesti ettd taloudellisesti kestdvimpid ratkaisuja. Taloudellisia tai yksilétason vaikutuksia, joita keskitetyt
ratkaisut synnyttavit, ei tehda tai ei haluta tehda nékyviksi.
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Tosiasia on myos se, ettd kun kehitysvammaisilta ihmisiltd ja heiddn perheiltdan on alettu kysyd, mi-
ten he haluaisivat eldméansa jarjestad, he eivit ole valinneet perinteisid, keskitettyja ratkaisuja. Esimerkik-
si Isossa-Britanniassa on suljettu paivitoimintakeskuksia, kun ihmiset ovat tehneet toisenlaisia valintoja
elamdssddn. Asukasmadraltdan suuret ryhmikodit eivdt myoskddn vastaa timéan péivan kasitystd laaduk-
kaasta asumisesta. Mikili ihminen haluaa asua yhteisollisesti, ratkaisu perustuu asumiseen itse valittujen
asuintovereiden kanssa.

Kehitysvammaisten asumisen jarjestimistd tuleekin tarkastella ensisijaisesti kehitysvammaisen hen-
kilon valinnanmahdollisuuksien kautta, eikd rakenteiden kautta. Keskeistd on, antaako jarjestelmamme
ihmisille mahdollisuuden tehd4 valintoja asumisensa ja eldménsé suhteen. YK:n vammaisten ihmisten ih-
misoikeussopimuksen mukaan vammaisilla ihmisilld tulee olla oikeus valita asuntonsa ja se, kenen kans-
sa he asuvat. Sopimuksen mukaan vammaisia henkil®iti ei saa pakottaa eristdviin asumisen jarjestelyihin
vaan lahtokohtana tulee olla asuminen tavallisessa asuinymparistossd muiden ihmisten parissa. Keskei-
sid periaatteita tulevaisuuden asumisessa ovat: oikeus tulla kohdelluksi ihmisena ja yksilona, oikeus ta-
valliseen eldmadn normaalissa asuinympéristossé ja oikeus yksil6llisiin tarpeisiin perustuvaan apuun ja
tukeen. Lahtokohtana on se, ettd asunnon valinnan ei tule perustua henkilén ominaisuuksiin, toiminta-
kykyyn tai diagnoosiin.

Kehitysvammaisen henkilon valinnanoikeuden toteutuminen tormai Suomessa moniin rakenteelli-
siin esteisiin. Palvelujen suunnittelukdytdnnot eivit ole kehittyneet siten, ettd ne tukisivat henkilon ja ha-
nen perheensd osallistumista ja kuulluksi tulemista. Suomesta puuttuu mm. lainsdddénto, joka antaisi ih-
miselle oikeuden tuettuun paitoksentekoon erilaisissa eliman paitoksentekotilanteissa. Suuri ongelma on
myos palveluvalikoiman kapeus: ei 16ydy palveluja ja tukea, jotka vastaisivat henkilon tarpeisiin. Tilanne
pakottaa valitsemaan palveluja, joita kehitysvammaiset henkil6t tai heidédn perheensd eivit ensisijaises-
ti haluaisi.

Yksi keskeinen este on myos se, ettd kehitysvammaisen ihmisen elaimén kysymyksiéd on totuttu ratkai-
semaan erityishuollon kysymyksin ja ratkaisuja tuen tarpeisiin haetaan liian usein vain erityispalveluis-
ta. Normaalipalvelujen alihyédyntdminen johtaa eristaviin kaytdntdihin normaaliyhteisostd, mika ei ole
taloudellisestikaan jarkevda. Tama ei tarkoita sité, ettd kehitysvammaisuuden erityisosaamista ei tarvittai-
si, se tdytyy vain kohdentaa paremmin ja on kehitettiva palvelumalleja, jotka tukevat kehitysvammaisten
eliméa lahiyhteis6issdan. Tam4 tarkoittaa yhteistyotd mm. erikoissairaanhoidon kanssa ja sellaisten malli-
en kehittdmistd, joissa erityisosaamista viedddn henkilon ja hdnté tukevien ldhityontekijoiden ja perheen-
jasenten tueksi.

1990-luvun laman aikana Suomesta purettiin mm. kattava avohuollon ohjaajien ja kuntoutusohjaa-
jien verkosto, miki on erittdin harmillista. Avohuollon ohjaajien ja kuntoutusohjaajien tyonkuva edusti
jalkautunutta erityispalvelua, jota vietiin ihmisten koteihin. Ndma ammattilaiset tukivat perheitd ja osal-
listuivat heiddn arjen ratkaisujensa pohdintaan. He olivat my6s tdrked apu monille tukiasunnoissa itse-
ndisesti asuville kehitysvammaisille. Kuntoutusohjaajan tai avohuollon ohjaajan tuen loppuminen saattoi
merkité kehitysvammaiselle henkil6lle muuttoa tukiasunnosta mm. ohjattuun asuntolaan tai ympérivuo-
rokautisesti tuettuun asumiseen, kun 1990-luvulla laman seurauksena térkea tuki lopetettiin.

Jarjestelmékeskeisyytta yllapitdd myos asumisratkaisujen kytkeminen tiettyyn diagnoosiin tai avun ja
tuen tarpeeseen. Vaikeammin kehitysvammaisten asuminen on totuttu hoitamaan Suomessa ns. autetun
asumisen asumisyksikoissé tai laitoshoidossa. Tdmad ei ole ainut ratkaisu eikd laatutavoite seuraaville vuo-
sikymmenille. Esimerkiksi Ruotsissa on kehitetty vaikeasti vammaisten ihmisten asumista sellaiseksi, ettd
henkil6 asuu omassa asunnossaan ja saa kotiinsa tarvitsemansa avun. JAG-osuuskunta Ruotsissa rataloi
asumista vaikeasti vammaisille ihmisille siten, ettd asuminen toteutuu osana normaalia asuinympéristoa.
Asuntoja ja tarvittavaa hyvinkin vaativaa apua ja hoitoa on raatéloity ihmisille, jotka asuvat kerros-, oma-
koti- ja rivitaloissa, jotka sijaitsevat tavallisilla asuinalueilla.

Rakentamiseen liittyy standardeja, joita yritetdan soveltaa samanlaisina, vaikka ihmisten elaménti-
lanteet vaihtuvat ja tarpeet ovat erilaisia eri eldméantilanteissa. Standardien sijaan asunnon valinnan lahto-
kohdaksi tulee ottaa yksilolliset tarpeet. Kaikki kehitysvammaiset eivit tarvitse esimerkiksi erityisvaruste-
luja asuntoonsa, ja sopiva asunto tai huoneisto voidaan etsid normaalista asuntokannasta. Ratkaisuna voi
olla esimerkiksi omakotitalon vuokraaminen: taloon muuttaa kehitysvammaisia henkil®ita, jotka haluavat
asua yhdessd. Joustava asuntojen etsiminen ja raatalointi vapauttaa resursseja palvelujen kehittdmiseen ja
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tarvittavan hoidon, avun ja tuen jarjestimiseen. Ratkaisuja on siis monia, ja niiden l6ytdminen edellyttdaa
sitd, ettd henkil6itd ja heiddn perheitdan kuullaan asumisen suunnittelussa ja valinnassa.

Ratkaisuja haasteisiin

Arvojen todeksi tekeminen tarkoittaa koko palvelujarjestelmén kehittdmistd ja sosiaalipolitiikan uudis-
tamista. Kyse on toimintakulttuurin muutoksesta, jossa henkil siirtyy keskioon ja asioita tarkastellaan
lahtien hénen yksilollisistd tarpeistaan. Henkilon ja hdnen perheensd rooli on neuvottelevan kumppa-
nin rooli eikd passiivinen palvelujen vastaanottaja. Muutoksessa on tirkedd kehittdd toimintakdytdntoja
ja rakenteita, jotka ottavat kehitysvammaiset henkilot ja heiddn perheensd mukaan palvelujen kehittami-
seen, suunnitteluun ja arviointiin. Kaytdnnossd tdma tarkoittaa mm. palvelusuunnittelukaytiantojen ke-
hittdmistd yksilokeskeiseksi (person-centred service design), henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilujen
kdynnistamistd Suomessa sekd kehitysvammaisten ja heiddn perheidensd mukaan ottamista palvelujen
laadun auditointiin ja uusien palvelumallien kehittamiseen (co-production). Kyse ei ole siis vain palvelu-
jen ja palvelujérjestelman kehittdmisestd vaan koko sosiaalipolitiikan uudistamisesta ja kehitysvammaisen
henkil6n aseman vahvistamisesta kansalaisena (Dufty 2006).

Kehitysvammaisten ihmisten eldmai ja osallistumista tarkastelleet tutkimukset sekd Suomessa ettd
kansainvilisesti osoittavat, ettd suurin ongelma kehitysvammaisten eldméssi on heidédn puutteellinen liit-
tymisensa lahiyhteiso6n. Kehitysvammaisten ihmisten itsensd kokemat ja esiin nostamat ongelmat naytta-
vt usein liittyvdn juuri ndihin kysymyksiin. Yksindisyys ja toive laheisestd ystdvista tai parisuhteesta ovat
kehitysvammaisten ilmaisemia haaveita, jotka toistuvat useissa eri tutkimuksissa. (Ks. esim. Verdonschot
ym. 2009; Tossebro 2006; Eriksson 2008; Leino 2009; Harjajiarvi ym. 2009; Hintsala ym. 2008.)

Tukea ja palveluita tulisikin vastedes kehittad juuri yhteiso6n liittymisen nakokulmasta. Jotta yhtei-
s60n liittyminen olisi aitoa ja pysyvaa, se edellyttaa koko ldhiyhteison mukaan ottamista kehittimistyohon
ja muutokseen. Viime vuosina on toteutettu palvelujen kehittdmisté eri maissa yhteistoiminnallisena ke-
hittamisena (ks. esim. Needham & Carr 2009.). Yhteistoiminnallisen kehittimisen hankkeet ovat esimerk-
ki inklusiivisuudesta, jossa keskeistd on saada saman intressin jakavat ihmiset mukaan toimintaan luokit-
telematta ihmisié eri erityisryhmiin kuuluviksi henkil6iksi.

3 Kehitysvammaisen henkilon paatantavallan lisaaminen

Kehitysvammaisiin henkil6ihin on suhtauduttu eri aikakausina eri tavoin. Olemme siirtyneet kokonais-
hoidollisesta ajatusmallista, jossa kehitysvammainen henkil6 nahtiin pitkalti hoidon kohteena, kohti yh-
teiskuntaa, jossa kehitysvammaisen henkilon asemaa tarkastellaan kansalaisoikeuksien ja velvollisuuksi-
en kautta (Bratley 1994). Ajattelutapojen muutoksen tulisi myos nikyé kehitysvammaisen henkilén oman
padtantévallan ja kontrollin lisddntymisend. Néin ei ole kuitenkaan kaynyt. Kehitysvammaisten vaikutta-
mismahdollisuudet ovat usein heikot ja heille annetaan vain ndenniinen kontrolli omasta elaméstddn. Ke-
hitysvammaisten henkildiden arkea leimaavat erilaiset sadnnét ja rutiinit, joihin he eivét voi itse vaikuttaa.

Kehitysvammaisten henkiliden pédtintivaltaa on pyritty lisadmaén koulutuksen, voimaannuttavan
toiminnan ja henkildstéd lahtevin suunnittelun avulla (person-centered planning). On havaittu, ettd henki-
16st6n kouluttaminen uusiin arvoihin ja yksilokeskeisen suunnittelun vilineisiin ei yksinaidn muuta henki-
16ston toimintakdytantoja ja rakenteita yksilokeskeisemmaksi. Tunnistetut yksilolliset toiveet ja tavoitteet
eivat siirry toiminnaksi ilman tyontekijéiden tyoskentelytapojen muuttumista ja rakenteiden uudista-
mista. Muutos edellyttdd mm. tietoista tyotapojen reflektointia ja nikyvaksi tekemistd seka henkiloston
kouluttamista tydskentelemain aktiivisen tuen (active support) mukaisesti. Muutos edellyttdd tyoyhteiso-
tasolla myos tyévuorosuunnittelun, vastuunjaon ja kirjaamiskdytantojen uudelleen organisointia. (Ash-
man, Ockenden, Beadle-Brown & Mansell 2010.)
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Miti aktiivinen tuki tarkoittaa?

Aktiivinen tuki tarkoittaa tyontekijin tapaa toimia kehitysvammaisen henkilon kanssa. Keskeisid asioita
ovat kommunikaatio ja vuorovaikutus sekd positiiviset keinot, joilla voidaan tukea henkilén omaa mieli-
piteen ilmaisua ja osallisuuden lisdantymistd hdanen elimassdan. Huomio aktiivisessa tuessa siirretddn ke-
hitysvammaisen henkilén ominaisuuksista, toimintakyvysté ja osaamisesta tyontekijéiden toiminnan ar-
viointiin ja tyskentelyn kehittimiseen.

Painopisteen siirtdminen arvioinnissa kehitysvammaisesta henkil9sté tyontekijadn on perustavaa laa-
tua oleva asia. Kuntoutuksellinen paradigma on sitkeésti kiinni kehitysvammapalvelujen kiytdnndissa,
joissa keskeisté on ollut kehitysvammaisen henkilon osaamisen ja kykyjen arviointi. Aktiivisessa tuessa ta-
voite on, ettd tyontekiji oppii tutkimaan ja arvioimaan omaa toimintaansa vuorovaikutuksessa ja etsiméan
tyoskentelytapoja, jotka tukevat kehitysvammaisen henkilon mielipiteen ilmaisua ja osallistumista itsel-
leen tirkeisiin asioihin. Aktiivinen tuki ei ole palvelumalli vaan tapa tehdi asioita yhdessé kehitysvammai-
sen henkilon kanssa siten, ettd tyokdytdnnét mahdollistavat henkilon maksimaalisen osallistumisen ha-
nelle tarkeisiin asioihin. (Ashman, Ockenden, Beadle-Brown & Mansell 2010.)

Keskeisid vilineitd tyontekijoiden oppimisessa ovat tyopari- ja henkiloa tukevan tiimin reflektointi-
tehtévit sekd yksilollisen tukiprofiilin rakentaminen. Yksil6llinen tukiprofiili on ensisijaisesti sopimus,
jossa henkil6d tukevat tyontekijdt sitoutuvat toimimaan kehitysvammaisen henkilén kanssa yhdenmukai-
sella ja henkilolle parhaalla mahdollisella tavalla.

Monen kehitysvammaisen henkilon asumista leimaa se, ettd saman paivan aikana joutuu kohtaamaan
useita eri tyontekijoitd, jotka vaihtuvat tydvuorojen mukaan. Mitd vaikeampi henkilon on itse ilmaista toi-
veitaan ja tarpeitaan, sen tirkeimpid on, ettd tyontekijat ymmartavit, mitd aktiivinen tuki tarkoittaa, ja
toimivat sen mukaisesti. Aktiivinen tuki on perustavaa laatua oleva oikeus tulla kohdelluksi siten kuin it-
se haluaa ja tavalla, joka mahdollistaa omaa osallisuutta. Kehitysvammaisten hoidossa ja ohjaamisessa
on paljon tyokaytantojd, jotka pahimmillaan riistavat ihmiselta mahdollisuuden eldd oman nékoistd eld-
maénsd. Tatd tehddan myds ns. “hyvaa tarkoittavassa hengessd”

Tyontekijoiden tyokdytintdjen muuttuminen ei yksindédn riitd, jos rakenteet ja jarjestelméat pysyvat
samoina. Ison-Britannian sosiaalipalvelujen kehittdmisen strategiaksi on mairitelty palvelujen “henkil6-
kohtaistaminen” (personalisation). Tilla tarkoitetaan koko sosiaalipolitiikan ja -kédytintojen uudistamista
siten, ettéd asiakkaiden valinnanoikeus ja vaikutusmahdollisuudet oman tukensa ja tarvitsemiensa palvelu-
jen suunnittelussa vahvistuvat merkittavasti. Ison-Britannian hallitus julkaisi vuonna 2007 Putting Peop-
le First -strategian, johon on kirjattu konkreettisia toimia, miten Isossa-Britanniassa edetddn palvelujen
“henkilokohtaistamisessa” Tama muutos asettaa tehtévid ja vaatimuksia sekd valtiolle, kunnille ettéd palve-
lujen tuottamiseen ja jarjestimiseen osallistuville tahoille. Henkilokohtaisen budjetoinnin kéyttdonotto ja
vakiinnuttaminen on yksi tavoiteohjelman konkreettisista kehittdmistoimista.

Henkilokohtaista budjetointia on kehitetty viime vuosina useissa eri maissa ja sen on nahty olevan
yksi ratkaisu palvelujen jarjestimisen kriisiin. Toinen merkittavé kehitysvammaisen henkilon asemaa pa-
rantavaa uudistus on liittynyt mm. Kanadassa ja Englannissa tuetun paatoksenteon kehittdmiseen, jossa
henkil® saa laillisen oikeuden kayttda apunaan toista henkilod padatoksenteon tilanteissa.

4 Henkilokohtainen budjetointi lisaa henkilon omaa kontrollia

Henkil6kohtaisessa budjetoinnissa henkil6 saa médrittelyvallan siitd, millainen tuki hénti itseddn parhai-
ten palvelee. Henkilokohtainen budjetointi perustuu lapindkyvyyteen: henkildn tulee saada tietdd, paljon-
ko rahaa hanelld on sosiaalihuoltojdrjestelmén piirissa kdytettavissadn. T4lld rahalla hin voi suunnitella ja
jarjestad tukensa ja palvelunsa itselleen mielekkaélld tavalla voidakseen eldd omannakoistadn elamaa. Rat-
kaisuja voidaan hakea totuttujen mallien ulkopuolelta haastamalla sosiaalihuoltojérjestelman perinteistd
kasitystd siitd, millaista tukea esimerkiksi vammaiset ihmiset eldmédnsa tarvitsevat.

Henkilokohtaisen budjetin rahoitus ei tule valtion tai kuntien budjetista "uutena” rahana, vaan se
muodostuu siitd rahoituksesta, joka henkilon tukeen ja palveluihin joka tapauksessa kuluisi, mikali ne jar-
jestettdisiin perinteisind palveluina ja tukitoimina.
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Tulokset ratkaisevat

Vain ihmisten eldméssd saavutettavia muutoksia tarkastelemalla pystytddn arvioimaan, menevitko hy-
vinvointipalveluihin kiytetyt rahat loppujen lopuksi “oikeaan” tarkoitukseen. Siksi henkilokohtaisen bud-
jetoinnin nakokulma on lopputuloksissa: pddasia on, ettd saavutetaan se asiantila, jonka henkil6 itse on
mddritellyt haluavansa saavuttaa. Silld, millaisilla ratkaisuilla lopputulos saavutetaan, ei ole vilid, kunhan
kyse ei ole rikollisista tai henkil64 itseddn tai muita uhkaavista keinoista.

Kyse on radikaalista ajattelutavan muutoksesta: on luotettava sithen tosiasiaan, ettd ihmiset itse todel-
lakin tietavét parhaiten, millaista elimaa he haluavat elaa.

Nelikymppinen, vaikeasti CP-vammainen Geoffrey Roberts sai palvelujérjestelmalta teknisesti hyvaa
huolenpitoa. Mies kuitenkin koki turhautuvansa paivatoimintakeskuksessa yksitoikkoisten tehtévien pa-
rissa. Roberts osallistui englantilaisen Barnsleyn kaupungin pilotointihankkeeseen ja sai henkilokohtaisen
budjetin. Roberts alkoi kiyttda budjettiaan luovan ilmaisun kurssien osallistumismaksuihin. Voidakseen
osallistua nimenomaan yleisille kursseille erityisryhmille tarkoitettujen kurssien sijaan hin kiytti budjet-
tiaan my6s kurssiavustajien palkkoihin. Miehestd alkoi nousta esiin taiteellisia kykyja: han alkoi maalata
ja kirjoittaa runoja. Kursseille osallistumisen myota Roberts alkoi myds luoda uusia sosiaalisia verkosto-
ja. "Henkilokohtaisen budjetin ansiosta maéritan itse omaa elimaini. Itseluottamukseni on kasvanut”, Ro-
berts summaa.

Patrick Harvey asui aiemmin kehitysvammaisten ryhmékodissa. ”En pitdnyt siitd’, Harvey muistelee.
”Koin, ettd eldmééni rajoitettiin liiaksi. Sitten 16ysin kahden ystavéni kanssa vuokratalon, johon halusim-
me muuttaa. Pyysimme palveluohjaajiltamme apua” Harvey ja hdnen ystédvansa saivat kukin henkilokoh-
taisen budjetin, jonka avulla he pystyivit vuokraamaan normaalin vuokra-asunnon kimppakdmpékseen.
Harveyn budjetin hallinnoinnista vastaa kunnan palveluohjaaja. "Minulla on nyt enemmaén vapautta teh-
da erj asioita sekd tulla ja mennd oman mieleni ja aikatauluni mukaan. Valitsen itse, mitd, missé ja milloin
syon. Lisaksi minulle jd4 nyt enemmén rahaa kdytton kuin aiemmin ryhmékodissa asuessani, joten mi-
nun ei endé tarvitse ostaa vaatteitani kirpputoreilta. Se on minulle tirkeda”

Henkilokohtainen budjetointi ei tarkoita ihmisten jattdmisté heitteille "rahapussinsa” ja tuen jérjesta-
misen kanssa. Tukea yksil6llisten tukisuunnitelmien laadintaan ja henkilokohtaisten budjettien hallintaan
voidaan jdrjestdd eri tavoin. Budjetin hallinnointitavasta riippumatta kriittinen kysymys on: kontrolloiko
henkil6 itse omaa eldiméénsa ja tukeansa koskevia ratkaisuja, vai tekeeko ratkaisut joku muu?

Erityisesti kehitysvammaisten ihmisten voi olla yhtdkkid vaikea hahmottaa, millaisia muutoksia he
eldiméansa tai tukeensa ja palveluihinsa haluavat. Siksi henkil6kohtaisen budjetoinnin kivijalkana on yksi-
lokeskeinen suunnittelu, prosessi, jonka avulla henkil6 pohtii, mitkd asiat ovat hdnelle tarkeitd ja millais-
ta elimaa hin haluaa eldd. Vaihtoehtojen hahmottaminen ja valintojen tekemisen harjoittelu on omanné-
koisen elamdn kannalta olennaisen tirkedd. Merkityksen voi tiivistdd vertaukseen varikynista: jos on aina
piirtanyt vain punaisella, ei osaa kdyttad muita véreji, ellei tiedd, mitd muut vérit ovat ja miten ne sopivat
omiin tarkoituksiin.
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Palveluasuminen asukkaan ja yhteiskunnan
nakokulmasta

Matti Koivikko

Parhaillaan on meneilld4n laaja uudistus, jonka pddmadrand on lisatd mm. kehitysvammaisten asumis-
vaihtoehtoja niin, ettei kukaan asuisi laitoksessa ja ettd vanhempiensa kodeissa asuville tarjoutuisi nykyis-
td enemman mahdollisuuksia itsendiseen asumiseen (Niemeld & Brandt 2007).

Palveluasuminen on laaja ksite. Sithen kuuluvat asunto sekd asumiseen liittyvit palvelut, jotka ovat
valttimattomia asukkaan jokapdiviiselle suoriutumiselle (Vammaispalveluasetus 1987). Tavallinenkin
asuminen on monimuotoista, mutta sen ominaisuudet eivit aina riit4, jos asukas on sairas tai vammainen.
Yleisen standardin mukainen huonejérjestys, portaat, keittion kalustus, WC ja kylpyhuone voivat tilloin
osoittautua vaikeakdyttoisiksi ja malliltaan sopimattomiksi. Tarvittavat erityisratkaisut lisddvét suunnit-
telun tarvetta ja nostavat kustannuksia, mika taas edellyttdd yhteiskunnan tukea. Asumiseen tulee silloin
mukaan myds yhteiskunnan nikékulma.

On vaativaa yhdistaa asukkaan ja yhteiskunnan nidkokulmat. Asukas ei yleensd pysty itse tdysin arvi-
oimaan erityisratkaisujen tarvetta, vaan ne on ainakin osaksi suunniteltava hanen puolestaan ja dkillisiin
tarpeisiin on osattava varautua jo etukdteen. Tehtdvé on vaikea, eikd yhteiskunta aina pysty huomioimaan
asukkaan toiveita ja tarpeita riittavan yksilollisesti. Asukkaan ja yhteiskunnan vilille voi syntya jannittei-
td, jos tarpeita arvioidaan eri suunnista ja eri perustein. Kestdviin, molempia osapuolia tyydyttaviin rat-
kaisuihin voidaan kuitenkin péastd, jos molemmat ndkékulmat huomioidaan tasapuolisesti jo suunnitte-
luvaiheessa.

Valtioneuvoston 21.1.2010 tekemén periaatepaatoksen mukaan palveluasumisen uudistuksen tarkeé-
nd padmadrand on “edistdd jokaisen mahdollisuuksia tarpeitaan ja toiveitaan vastaavaan asumiseen” Paa-
madrd on hyvi, joskin voi arvioida, ettd asukkaan mahdollisuudet osallistua asumisensa suunnitteluun
ovat olleet monin paikoin liian vahaiset eikd toteutuksessa tarvittavia palvelu- ja hoitosuunnitelmia teh-
da kattavasti.

1 Kehitysvammaisten palveluasumisen kehitys ja uudistaminen

Kehitysvammaisten palveluasuminen on vaativaa. Huonetilojen, kalustuksen ja laitteiden tulee olla esteet-
tomid, helppokayttdisid ja kestdvid, ja etenkin WC- ja pesutilat on suunniteltava tarkoituksenmukaisiksi.
Hoito, hoiva ja valvonta edellyttivit koulutettua ja kokenutta henkil6stoa.

Nidm4 tarpeet eivit ole uusia, painvastoin. Ne olivat samat, kun laitosverkosto 1950-60-luvuilla muo-
dostettiin. Toteutus painottui tuolloin laitoksiin, koska rakennustekniikan ja hoidon asettamia vaatimuk-
sia el muuten pystytty tayttamadn. Tuolloin arvioitiin my®ds, ettd psykiatrinen sairaala, vanhainkoti tms.
on sopimaton toteuttamaan tdméntyyppistd palveluasumista. Laitoksiin suunniteltiin myos kuntoutus- ja
opetusmahdollisuudet, jotka osaltaan edellyttivit keskittamista.

Ajan mittaan sekd asuminen ettd sijhen liittyvd hoito ja kuntoutus ovat hajautuneet alueellisesti, pois
laitoksista, lahemmas perheitd ja yhteiskuntaa. Laitosten rooli on muuttunut siten, ettd niilld on uusi teh-
tavikentta resurssikeskuksina, joista hajautettu verkosto saa taitotietoa ja tilapaishoitoa.

Laitoshoito ndhddan nykydan kansainvilisten sitoumusten, ihmis- ja perusoikeuksien vastaisena, ja
siitd tulee siksi aktiivisesti luopua. Hoidon ja hoivan jérjestiminen tavanomaisempaan asumisympdris-
toon ei ole kuitenkaan osoittautunut helpoksi, eivitkd mielipiteet ndin jarjestetyn hoidon ja hoivan laadus-
ta ja riittdvyydestd ole yhtenevia (Ymparistoministerio 2009).
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a) Palveluasumisen uudistamisen etuja ja ongelmakohtia

Tahan mennessd toteutunutta palveluasumisen uudistusta tarkastelleessa Pelto-Huikon ym. selvitykses-
sd (2008) todetaan hyviné asioina vdlimatkojen lyheneminen, hoidon monipuolistuminen, kodikkuuden
lisidntyminen ja henkilokunnan parantunut ajankaytté. Epakohtiakin on havaittu: Tiedonsiirto ei ole ai-
na toiminut. Muutoksia on tehty ilman vaihtoehtoja tai neuvotteluja. Avuntarvitsijat ovat joutuneet pu-
laan, kun on korostettu itsendisyyttd ja annettu liian vihdn hoitoapua. Ulkoilumahdollisuudet on mene-
tetty. Yksikkokoko on saattanut kasvaa. Henkilokunta on joutunut suoriutumaan tehtévistd, jotka vaativat
erittdin monipuolista ammattitaitoa. Hiljattain on lisdksi arvioitu (mm. Paara 2010), ettd olosuhteet uusis-
sa asunnoissa ovat saattaneet olla laitosmaisia.

Sikili kun ongelmia on tullut, niiden keskeisin syy ndyttda olevan uudistuksen vaativuus. Tahan asti
kunnat ovat saaneet valmiin palvelun laitosverkostolta ja oma suunnittelu on voinut rajoittua vihemman
haastaviin tehtéviin. Pelkkd palveluasumisen siirtdminen laitoksista avohoitoon ei vield korjaa epakohtia,
silld vdlimatkoja lukuun ottamatta kaikki mainitut seikat voidaan tehdé hyvin tai huonosti yksikon nimes-
té, koosta tai paikasta riippumatta.

Mitd asukas sitten tarvitsee? Epdilemattd asia voidaan kuvata sanoilla "tarpeita ja toiveita vastaava
asuminen”. On tdrkedd kysya asukkailta itseltddn, mitd tarpeita ja toiveita heilld on, koska johtopaatoksia
palveluasumisen sisallostd ja muodosta ei voi muuten tehdé. Laitoshoidosta avohoitoon siirtyminen ym-
marretddn usein ensisijaiseksi (HS padkirjoitus 6.9.2010), vaikka vanhempiensa kodeista muuttavan ryh-
maén tarpeet ovat suuremmat. My6s yhdistysten ja liittojen piirissa tehty ansiokas esityd (Konola ym. tdssa
kirjassa) kasittelee palveluasumista ldhinnd vanhempiensa kodeista muuttavien, itsendistyvien vammais-
ten kannalta.

b) Kustannukset

Pelto-Huikko ym. (2008) arvioivat, ettd palvelujen hajauttaminen tulee onnistuessaan kohentamaan ke-
hitysvammaisten ihmisten eliménlaatua, mutta mahdollisesti nostamaan kustannuksia. Kustannusvaiku-
tukset riippuvat hajautuksen onnistumisesta. Pohjoismaisista malleista ruotsalaiset ovat vieneet hajautuk-
sen pisimmalle ja vastaavasti he ovat hyviaksyneet korkeimmat kustannukset.

Ympiristoministerion raportti (2009) viittaa arvioihin, joiden mukaan laitoshoidon vihentyessa voi-
taisiin saavuttaa kustannussdast6jd. Tama mahdollisuus néyttda olevan merkittiavd kuntien ajattelua oh-
jaava seikka. Osa asukkaista ja omaisista puolestaan on sitd mieltd, ettd uudistuksen tarkoituksena on
kuntien menojen vahentdminen ja ettd timé on johtanut epakohtiin ja hoitotilanteiden heikennyksiin
(Pelto-Huikko ym. 2008).

On vaikea ymmartdd, miten hoidon kustannukset voisivat hajalleen sijoitetuissa hoitokodeissa olla
pienemmit kuin laitoksessa, jos hoitoa ei samalla heikenneté. Néin tdrkedsta asiasta pitdisi laatia huolelli-
nen vertailu. Tulisi selvittdd, millaisiin kustannuksiin kunnilla on valmiuksia ja miten paljon valtio voi jat-
kaa sité tukea, jota nyt mm. ARAn tai Kelan kautta on annettu. Poliittista tahtoa uudistukseen on paljon,
joten lisadntyneetkin kustannukset luultavasti hyviksyttdisiin.

Saastotavoite on sindnsd tarked padmaidrd, mutta se voidaan saavuttaa vain pitkéjinteisen kokonais-
suunnittelun avulla (Ympéristdministerio 2009). On verrattava vaihtoehtoja keskendén siten, ettd nykyi-
nen hoitokokonaisuus asetetaan vertailuun uusien ratkaisumallien kanssa, tarkastellaan etuja, haittoja ja
kustannuksia ja mietitadn, mika on tirkedd ja kuinka paljon tietyt asiat saavat maksaa. Uudistus saisi ndin
tukevamman pohjan ja samalla viltettdisiin ne umpikujan kaltaiset ongelmatilanteet, joihin tdma hyva uu-
distus ndyttaa nyt asukkaita ja kuntia paikoin ajavan (Kekkonen 2010).

Esimerkiksi puutteellinen rakentaminen voi ajan mittaan aiheuttaa korjaustarvetta ja kohonneita tyo-
voimakustannuksia. Viitala ym. (2007) toteavat uusien hoitokotien rakenteissa monenlaista toivomisen
varaa: rakennusmadérdysten antama minimi esteettomistd rakenteista ei riitd takaamaan tilojen soveltu-
vuutta kehitysvammaisille henkil6ille ja epatarkoituksenmukaiset tilat haittaavat eldmisté ja henkilokun-
nan tyotehtdvid. Tamé havainto on tirked esimerkki ja yksityiskohta, ja titd tietoa tulisi vastaisuudessa
kayttad hyviksi.
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c) Asukkaan ja yhteiskunnan nikdkulma - onko padmiiri yhteinen?

Palveluasumista on tietenkin kehitettévi, erityisesti niiltd osin kun se mahdollisesti eristda ja passivoi. T4-
mé merkitsee sekd asukkaan ettd yhteiskunnan nakékulmasta sitd, ettd esimerkiksi etdisen sijainnin ja
niukkojen virikkeiden haittoihin puututaan aktiivisesti.

Asukkaiden ja yhteiskunnan toiveet ovat laitoshoidon véhentdmisen suhteen samansuuntaiset, mutta
nikemykset eduista lahtevit eri pohjalta. Jos toiveet paremmasta asumisesta ja hoidosta toteutuvat asuk-
kaiden nakokulman mukaisesti, kustannukset luultavasti nousevat. Jos taas kustannustaso madaltuu yh-
teiskunnan toivomalla tavalla, hoidosta ja huolenpidosta jouduttaneen tinkiméén.

2 Suunnitelmat

Uudistuksen erddnd paamaarina on siis se, ettd kehitysvammaiset henkil6t asuisivat tulevaisuudessa
samoin kuin muut kansalaiset. Ndin vahvistetaan osallisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteisossa seka yh-
teiskunnassa (Niemeld & Brandt tdssé kirjassa). Tama on monestakin syysta hyva ja valttaimaton paa-
maara.

Hoidon ja asumisen vélinen suhde on kuitenkin suuri haaste suunnittelulle, koska tarpeet ovat hyvin
vaihtelevia. Etenkin vaikeavammaisten hoito ja hoiva on vaikea jarjestdd tavanomaisten asumisratkaisujen
pohjalle ja sen riittavyys saattaa olla tairkedmpi kuin asumismuoto (kuva 1.). T4té seikkaa ei tuoda riitté-
visti esille erilaisissa muistioissa (European Commission 2009), ei myoskain valtioneuvoston periaatepaa-
toksessd 21.1.2010. Asia lienee niin, etté toisin kuin vuonna 1943, nyt hyvini aikoina ei tule helposti mie-
leen, ettd itsendistyminen sittenkin alkaa perustarpeista ja perusturvasta.

Nykyisissd suunnitelmissa on pyrkimys tiettyyn alueelliseen tasapdistimiseen, joka pyrkii tasoitta-
maan alueellisia eroja, mutta ei toisaalta ota riittdvésti huomioon kuntien erilaisuutta. Tasa-arvoon on py-
rittavd, mutta maamme on laaja, olosuhteet ovat erilaiset ja timé on otettava huomioon kuntakohtaisissa
ratkaisuissa. Tamén ohella vihemmist6t tarvitsevat omat palvelumallinsa, joissa mm. kielten ja kulttuu-
rien asettamat vaatimukset otetaan huomioon. Niistd syntyy luultavasti keskittamisen tarvetta yli kunta-
rajojen.

Suunnittelua siis tarvitaan. Se on hyva tehda kaksitasoisena siten, etté jokaisessa kunnassa tai kun-
tayhtymadssd laaditaan alueellinen suunnitelma ja jokaiselle apua tarvitsevalle asukkaalle tehddan palvelu-
ja hoitosuunnitelma sen antamiin puitteisiin (Koivikko & Sipari 2006). Erityishuoltoa jirjestdvissd kun-
tainliitoissa onkin meneillddn suunnittelukierros, jonka tulokset palvelevat tité tarkoitusta.

Toteuttaminen

Rakkaus, kunnioitus
arvonanto

Aineellinen, sosiaalinen ja psyykkinen
turvallisuus

Fysiologiset tarpeet

Kuva 1. Maslowin tarvehierarkiapyramidi (Maslow 1943).
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a)  Alueellinen, kuntakohtainen suunnitelma palveluasumisesta

Kuntien vastuulla on monia asioita, jotka edellyttdvit suunnittelua. Kadut, tiet, veden ja sdhkon kulku,
erilaiset palvelut ja hoidot ovat téllaisia. On luontevaa, ettd myds palveluasumisesta laaditaan alueellinen,
kunta- tai kuntayhtymakohtainen suunnitelma, joka antaa toiminnalle rungon (STM & Kuntaliitto 2003).
Vaativin osa tatd suunnittelua on tahan asti tehty laitoksissa ja laitosympéristoon. Kun toiminta on nyt siir-
tymaéssé kuntien toteutettavaksi uudella, vaikeammin toteutettavalla tavalla, on oikeastaan hammastytta-
vad, miten vahdn suunnitteluun on paneuduttu (Kotiranta 2008).

Téamantyyppisid asioita jarjestdessadn kunnat ovat tavallaan kahden tulen valissd. Valtakunnalliset ta-
hot, eduskunta, ministeriot, jarjestot ym, salyttavit kunnille yhé uusia velvoitteita ja asukkaat haluavat tie-
tenkin mahdollisimman monipuolisia palveluja. Hyvien, mutta runsaiden padméaarien kdytdnnon toteutus
jaa kuntien harteille, ja mikali tuloksia ei saavuteta, kunta saa vastuun ja moitteet. Mutta keté oikeastaan
silloin moitimme, kuntahan olemme me itse? Vaatimisen ja moittimisen asemasta meidén pitéisi osata
tehda tarkedt asiat tyytyviisind ja yhteistyossa. Vaativa palveluasuminen on eris téllainen yhteisia eettisid
arvoja koetteleva asia, varmasti erds kaikkein tarkeimmista.

Perusoikeuksia voi vaatia lain nojalla, mutta on my®s sattuvasti sanottu, ettd ne toteutuvat vasta, kun
myoénndmme ne toinen toisellemme (Tuori 2004). Epdilemittd tdma tapahtuu kunnan piirissé, neuvotel-
len ja sovitellen, yhdessd pdamaaraan pyrkien (Viemerd 2010). T4han liittyy se, ettd kunnan on toimittava
kansalaisen puolesta ja hdnté varten, mutta myos kansalaisen kautta (Ryynanen 2004).

Kuntakohtainen suunnitelma palveluasumisesta on kanava tdllaiselle yhteistoiminnalle. On monel-
la tapaa edullista tehdéd suunnittelu ldhelld, koska siten on mahdollista yhdistaa eri toimintoja, saada va-
paaehtoistyon panos mukaan ja saavuttaa synergiaetuja muutenkin. Toisaalta on muistettava, ettd vaati-
vaa palveluasumista ei voi rakentaa pelkéstddn olemassa olevien palvelujen varaan. Kunta ei voi mydskadn
“korvamerkitd” palveluasumista yksittdiselle ryhmalle, mutta ei sen tarvitsekaan, vaan pddmaédrdna on
paikallisiin oloihin sovitettu kokonaisuus.

Erilaisia sdadoksid on paljon ja niiden tulkinta on vaikeaselkoista. Kunta pystyy halutessaan kayt-
tdmadn tatd velvollisuuksiensa kiertimiseen (Kumpuvuori & Hogbacka 2003), mutta tuskinpa téllainen
kiertely on kuntahallinnon perimmaéinen pdamaara. Kuntakohtaisessa suunnitelmassa on mahdollista tul-
kita ja soveltaa sdddokset niin, ettd henkilokunta osaa toimia tarkoituksenmukaisella tavalla. Osa kunnis-
ta toivoo yksiloityja ohjeita (Kotiranta 2008). On kuitenkin vaikea uskoa, ettd mikdan taho pystyisi yksi-
16imédn ohjeet laajan maamme kovin erilaisiin kuntiin, joten kuntien on parempi laatia ne itse, yksin tai
yhteistyossa.

Laitosten jaykan kulurakenteen epéillddn tuottavan hyodyttomia kustannuksia. Osaksi ndmé kustan-
nukset tulevat siité, ettd on tehty paljon asioita asukkaiden puolesta virkatyona (ladkkeiden hankinta, mo-
nenlainen paperisota) ja saatu ndin muodostettua tietty kokonaisuus, jatkuvuus ja perusturva. Pelto-Huik-
ko ym. (2008) kertovat vaikeuksista, joita on syntynyt, kun asukkaat (tai edunvalvojat) hoitavat ndimi asiat
itse. Kyseessd on melkoinen tyonsiirto, joka ei ole aina mahdollinen tai oikeudenmukainen, ja kuntien on-
kin linjauksissaan méariteltavé, milld tavalla kunta asukkaitaan palvelee ja miten toimivat ja pitkdjantei-
set ratkaisut varmistetaan.

Palveluasuminen ldhtee asukkaiden “tarpeista ja toiveista” Nyt meneillddn oleva uudistus korostaa
asuntojen uudisrakentamista, joka on vilttiméton ldhtokohta, mutta siind mielessd vaikea, etti tulevat
asukkaat eivit ole vield tiedossa eiké heilti ei voi siten kysyéd. Kuntakohtainen suunnitelma on keino muo-
dostaa “tarpeista ja toiveista” kokonaisuus, joka on riittdvin monipuolinen ja jossa sekd asukkaiden ettd
yhteiskunnan nakemykset ovat edustettuina.

Henkil6st6 on palveluasumisen suurin menoerd, mutta sen suhteen on myos mahdollista 16ytad sy-
nergiaetuja esimerkiksi organisoimalla henkilokunta keskitetysti, vaikka asuminen hajautetaan. Tima
edellyttad kunnassa perusteellista ja pitkdjanteistd suunnittelua kaavoituksesta alkaen. Avainasemassa ovat
toisaalta henkilokunnan koulutustaso, toisaalta tilat. Palveluasumisen yhteydessa henkilokunnalta edelly-
tetddn erityisosaamista, josta voisi kiyttdd termid ratkaisutaitokokemus ja joka on tarpeen eteen tulevis-
sa haastavissa tilanteissa (Niemeld & Brandt, tdssd kirjassa). Tallaista kokemusta tarvitaan myos pienissa
yksikoissd ja toisin kuin laitoksissa, sitd ei hajautetussa jarjestelmassé saa naapurista. Asia edellytta koulu-
tusta ja toimivaa yhteytta resurssikeskukseen tai vastaavaan. On tarkedd suunnitella, miten suuri osa tyos-
td pystytadn tekemdin paikallisesti ja miten suuri on muualta pyydettavan avun osuus.

THL - Raportti 10/2011

27



28

Kehitysvammaisten asuminen

Palveluasumisen jarjestamiseen tarvitaan kunnassa

1. kohderyhman maarittely (asukkaiden ja avuntarpeen maara kullakin hetkella ja tu-
levaisuudessa)

2. toiminnan strategiset suuntaviivat (ne perusratkaisut, jotka maarittelevat palvelu-
asumisen muodon ja sita kautta kustannukset ja budjetin)

3. ohjeet tyontekijoille (edelliisten tietojen perusteella voidaan laatia henkiléstolle toi-
mintaohjeet) (Koivikko & Sipari 2006).

b) Asukkaan henkilokohtainen palvelu- ja hoitosuunnitelma

Uudistuksen taustalla olevissa selvityksissa (Niemeld & Brandt 2007) arvioidaan aivan oikein, ettd kunnis-
sa laadittuja palvelu- ja hoitosuunnitelmia, erityishuolto-ohjelmia tms. voidaan kédyttaa suunnittelun poh-
jana. Nykytilanne lienee kuitenkin se, ettd néitd suunnitelmia ei laheskdén aina ole tehty tai ne eivét ole
ajan tasalla ja valmiudetkin niiden laatimiseksi ovat paikoin puutteelliset (Kotiranta 2008).

Henkilokohtainen palvelu- ja hoitosuunnitelma pohjautuu asukkaan yksil6llisiin “tarpeisiin ja toivei-
siin’, ja se sisdltdd niitd vastaavat toimenpiteet (Huhta 2009). Sen tulee sisdltda “tarpeita ja toiveita vastaa-
va asuminen” ja riittdva hoito kohtuullisin kustannuksin. Tehtdva edellyttdd asukkaan ja yhteiskunnan na-
kokulmien yhdistdmistd ja yhteistyota.

On keskusteltu, onko palvelu- ja hoitosuunnitelman painopiste ldakinnéllinen vai sosiaalinen. Téas-
sd heijastuu vanha jaottelu, jossa erotettiin ldakinnallinen, sosiaalinen, kasvatuksellinen ja ammatillinen
kuntoutus (WHO 1969). Nykyaikainen palvelu- ja hoitosuunnitelma perustuu ICF (Toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus) -periaatteelle (WHO/Stakes 2004), joka ei sisalld
hallinnollista erottelua, vaan korostaa yhteistyota.

Osa palvelu- ja hoitosuunnitelmista edellyttdd kunnan ulkopuolista asiantuntemusta, jota on saata-
vana esimerkiksi kuntayhtymien kehitysvammaneuvoloista tai erikoissairaanhoidosta. Ndiden on otettava
tyossddn tarkoin huomioon paikalliset olosuhteet ja kuntakohtaisen, alueellisen suunnitelman sisaltdmét
ohjeet. Jos ohjeita ei ole kiytettdvissa, kunta ei ole oikeutettu muuttamaan muualla tehtya suunnitelmaa, ei
ainakaan ilman uutta vastaavantasoista selvitystd ja asianomaisten riittdvaa kuulemista.

Laitoksissa asuvat henkil6t itsendistyvit uudistuksen yhteydessd, ja monelle tima merkitsee sitd, et-
td pysyva laitoshoito lakkaa ja palvelukokonaisuus rakennetaan uudelleen. Uudessa asetelmassa mm. Kela
tai ARA pystyy antamaan asukkaalle taloudellista tukea, jota laitoshoidossa oleva ei voi saada. Hyvin teh-
ty palvelu- ja hoitosuunnitelma kokoaa hoidon ja hoivan asukkaan tarpeiden ja toiveiden mukaisesti niin,
ettd sen laatu, turva ja jatkuvuus ovat yhta hyvét kuin laitoshoidossa, ja parempi, jos palveluasuminen on
jarjestetty kunnassa hyvin.

Oleellista on, ettd palvelu- ja hoitosuunnitelma tehddan asukkaan omassa ympéristossa (Puro 2010).
Toinen keskeinen seikka on, ettei suunnitelman tekeminen vaadi kohtuuttomia ponnisteluja, koska télldin
se saattaa jaada tekemittd (Pelto-Huikko ym. 2008). Uuden hoitokokonaisuuden muodostaminen on jos-
kus ollut edunvalvojille ylivoimainen tehtédva itsendiseen asumiseen siirryttdessa, jopa silloin, kun edun-
valvonta on hoidettu virkaty6na.

Viime aikoina on tullut lisddntyvasti uutisia tilanteista, joissa uuden palveluasumisen taso ei ole vas-
tannut odotuksia. Tdma on tietysti aina suuri henkilékohtainen tragedia, mutta myds osoitus jarjestelméan
pettdmisestd. Usein arvioidaan, ettd syyné on kilpailutus, halvin vaihtoehto tai kasvoton kansainvilinen
hoitoalan yritys. Tdmad ajattelutapa ohjaa kuitenkin huomion pois ongelmien varsinaisesta syystd ja vaikeut-
taa suuresti korjaavia toimenpiteité. Jos kunnan tilausprosessi perustuu tisméllisiin palvelu- ja hoitosuun-
nitelmiin ja jos kunta valvoo toteutusta asiallisesti, niin on vaikea ndhdé, miten hoivan, hoidon tai asumi-
sen laatu voi olla toivottua heikompi, vaikka toimittaja on yksityinen (Iloranta & Pajunen-Suhonen 2008).

Vammaisten omais-edunvalvojilta vaaditaan pilkuntarkat selvitykset; liikennettd, rakentamista ja
sahkonsiirtoa valvotaan niin, ettd annettuja sddnnoksid ainakin kohtuudella noudatetaan. On hiapeillis-
td, ettei yhtd tarkoin huolehdita avuttomien ihmisten avuntarpeesta. Asia voidaan hoitaa laatimalla kunta-
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kohtaiset suunnitelmat niin, ettd henkilokohtaisten palvelu- ja hoitosuunnitelmien teko ja toteutus on nii-
den puitteissa sujuvaa ja pitkéjanteistd — kuten veden kierto putkissa tai sahkon kulku johdoissa.

¢) Valtakunnallinen ohjaus

Nyt meneillddn oleva uudistus on erittdin vaativa. Valtakunnallinen ohjaus on tarked asia, koska mones-
ta kunnasta nayttdd asiantuntemus loppuvan, kun pitdd suunnitella vaativaa palveluasumista, jossa ta-
vanomainen hoitoalan koulutus ei anna valmiuksia kaikkiin hoitotehtéviin, esteettémyysstandardin mu-
kainen invalidi-WC tai huoneistokohtainen sauna on riittimiton jne. Toiminnan pohjaksi ollaankin ko-
koamassa tietoja hyvistd kdytannoista.

Laitoshoidon vdhentdmisen yhteydessd suunnitellaan keskittdmistd kaikkein haastavimpien tehtévi-
en toteuttamiseksi. Samalla on pystyttiva valttdmaan kalliiksi koituva péillekkiisyys (Ympéristoministe-
ri6 2009). Haastaviin tehtdviin pystyvén yksikon pitdd luonnollisesti olla kooltaan, asiantuntemukseltaan
ja varustetasoltaan riittdva. Sen on muun ohella voitava toimia ilman jonoja. Asia tulee selvittda ennen ny-
kyisen verkoston purkua, ja toiminnan pitda jirjestya niin, ettei mitddn vélivaihetta synny.

Nimenomaan kehitysvammaisten palveluasumisessa on piirteitd, jotka poikkeavat suuresti tavan-
omaisesta sosiaali- tai hoitotyostd. ”Tavanomaisen” raja kulkee ehké nykyisten laitosten ja avohoidon vi-
lissd. Yhé vaativamman hoidon siirtyessd avohoitoon on huolehdittava patevin henkilokunnan koulutuk-
sesta ja tilojen tarkoituksenmukaisuudesta. Ryhmékodeilla ja vastaavilla on toisaalta oltava kanava, josta
tarvittaessa saa neuvoja ja apua, joskus nopeastikin. Tahdn liittyvd osaaminen on télld hetkelld valtaosin
laitosverkostossa. Tdmén osaamisen sdilymisestd tdytyy pitdd huolta ja on suunniteltava, mihin ja miten
se sijoitetaan.

Kunnat tarvitsevat yksityiskohtaiset ja paikoin velvoittavatkin ohjeet hyvéksi havaituista kaytin-
noistd. Paine kustannussddstoihin on kunnissa suuri ja sddstdja tavoitellaan ulkoistamalla ja kilpailut-
tamalla. Néin saavutetaan etuja laitoshoidon “suunnitelmatalouteen” verrattuna, mutta asukkaan péaasy
neuvottelupoytadn pitad varmistaa tiukasti. Ikava kylla kilpailuttamista tehdddn myos tilanteissa, joissa
palvelu- ja hoitosuunnitelmat puuttuvat, siis ilman tietoa avuntarvitsijan “tarpeista ja toiveista”. Kilpailut-
tamisen yhteydessa pitaa tietdd, mitd ollaan tilaamassa ja kenen tarpeisiin (Konola ym. tissd kirjassa), ei-
ka kilpailuttamista tule tehda ilman ajan tasalla olevia palvelu- ja hoitosuunnitelmia.

3 Mita on tehtava?

Palveluasumisen uudistuksesta nousee esiin kaksi tirkeda toisiinsa liittyvaa seikkaa.

1. Laitoshoito on puutteistaan huolimatta pystynyt huolehtimaan hoidon ja hoivan laadusta ja jatkuvuu-
desta kohtuullisin kustannuksin. Ndma asiat eivét ole olleet lakkautustarpeen syynd, vaan muutospai-
ne liittyy arvioon laitosten eristavisti ja passivoivasta vaikutuksesta. Se korjautuu uudistuksen yhte-
ydessd, mutta ongelmaksi nousee nyt laadun ja jatkuvuuden turvaaminen hoitoa, hoivaa ja asumista
jarjestettaessa.

2. Avuntarvitsijan turva on laitoshoidossa verraten hyvi, asioista ei tarvitse itse huolehtia, mutta sithen
on mahdollisuus. Vastaava turva ja jatkuvuus on taattava myos laitoshoidon ulkopuolella, ja se voi-
daan jérjestdd palvelu- ja hoitosuunnitelmien ja pitkdaikaisten hoitojérjestelyjen kautta. Valmiudet
néihin ovat kuitenkin vield keskeneréiset.

Palveluasumisen muuttaminen henkilokohtaisemmaksi on hyvd asia. Toteutumista kuvaavat selvitykset
antavat asukkaiden kohtelusta kuitenkin paikoin varsin tylyn kuvan. Tdm4 lienee osoitus tehtdvin vaikeu-
desta. Suunnittelua on siksi kehitettévé laatimalla kunta- tai kuntayhtymékohtaiset suunnitelmat, jotka
antavat toiminnalle pitkdjanteisen rungon ja joiden puitteissa tyontekijit osaavat toimia. Valtiovallan on
ohjattava ja valvottava titd suunnittelua riittdvasti, jotta viltetddn virheelliset ratkaisut ja investoinnit. Yh-
distysten ja liittojen ndkemykset ovat tdssa tyOssd arvokkaita, ja niilld on tirked asema valtakunnallisten
ohjeiden laatimisessa. Suunnittelu vaatii oman aikansa (Viemer6 2010), ja uudistuksen toteutusta on vas-
taavasti hidastettava, — mihin oikeastaan on kiire?
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Muutoksia ei tule toteuttaa, ennen kuin uudet vaihtoehdot ovat olemassa ja ne vastaavat asukkaan
“toiveita ja tarpeita’ sitten, ettd hoivan, hoidon ja asumisen taso on ainakin yhtd hyvé kuin aikaisem-
pi. Asukkaan nidkokulma on varmistettava henkilokohtaisen palvelu- ja hoitosuunnitelman avulla, jonka
kautta asukkaalle taataan pysyvéa laitoshoitoa vastaava turva. Palvelu- ja hoitosuunnitelma on laadun ta-
kaamiseksi valttdmiton, kun tilataan palveluasumista yksityiseltd yritykseltd. Tamanhetkisia hallinnollisia
periaatepéitoksid on laajennettava kisittelemain nykyistd enemmaén toiminnan siséltoa.

Vanhempiensa kodeista itsendistyvien asukkaiden tarpeet tulee nostaa laitoksista muuttavien edelle,
koska ne ovat kiireellisemmat ja usein vaikeammat. Laitoshoidon purku on ajoitettava niin, ettd uudet asu-
mismuodot ehditddn suunnitella tarvetta vastaaviksi ja sisdlloltdan toimiviksi. Téhén liittyy keskittamista
vaativien tehtdvien suunnittelu.

Kunnallisen toiminnan itseniisyyttd ei ole uudistuksessa kunnioitettu riittavasti, ja kunnat on toisaal-
ta jatetty selviytymédn muutoksista liian vahaisten ohjeiden varassa. Véiria ja puutteellisia ratkaisuja lie-
nee tdstd syystd jo syntynyt, eikd niitd saisi tulla lisdd. Kuntia syytetddn usein siitd, ettd asiat toteutetaan
vajaasti, mutta ministerididen on syytd muistaa, ettd yhteiskunnan palvelujen toteutuminen on viime ki-
dessd valtion vastuulla. Kunnista 16ytyy kylld hyvaa tahtoa, mutta ei ihmeidentekijoitd. Liian suuret vaati-
mubkset ja niukat ohjeet johtavat vdistdmattd epdonnistumisiin.

Valtakunnallisten toimijoiden (ministeriét, liitot ym.) on kunnioitettava paikallisia ndkokantoja pe-
riaatetasolla ja tultava kuntien tueksi kiaytdnnon tehtdvissd. Kunta voi itsehallintonsa mukaisesti paattda
palvelurakenteensa itse, ja vaikkapa laitosten ja ryhmékotien suhteelliset osuudet palveluasumisessa on
parempi padttad paikallisesti (asukkaiden toiveiden eli palvelu- ja hoitosuunnitelmien antaman suunnan
mukaisesti) kuin valtakunnallisesti tai kansainvilisesti tasapéistettynd. Valtakunnallisten toimijoiden pi-
tad toisaalta antaa neuvoja ja sitoviakin kriteereit4 siit4, miten kukin asia tehdd4n hyvin ja valvoa toteutta-
mista. Lisdksi on tunnistettava tehtévit, joista suurikaan kunta ei selvid yksin, ja niitd varten on muodos-
tettava toimintamallit.

Rakentamisen erityispiirteistd ja hoidon mitoituksesta ja jarjestamisestd pitdd koota ja julkaista lai-
toksissa ja ryhmékodeissa hyviksi havaittuja kriteereitd, mittoja ja malleja (Kotiranta 2008). Osaavan hen-
kiloston saatavuus on varmistettava, pelkka kilpailutus ei riitd. Ilman vahvaa valtakunnallista tukea ja val-
vontaa syntyy epékelpoa liiketoimintaa, joka ei tiytd uudistuksen padmadrii ja periaatteita.

4 Lopuksi

Pelto-Huikko ym. (2008) otsikoivat raporttinsa Saattaen muutettava. Tdmi periaate tarkoittaa sitd, ettd
edellisen jarjestelman taitotieto jatkuu seuraavassa eikd edellinen hoiva ja turva lopu, ennen kuin seuraa-
va on kunnolla alkanut.

Uudistuksessa tulisi nyt kdynnistaa saattaen muutettava” -vaihe. Tdhan asti kertynyt osaaminen pitdi-
si koota talteen julkaisuihin suunnitelmien pohjaksi ja koulutuksessa kaytettdvaksi. Ndin menetellen an-
nettaisiin samalla asiaankuuluva kiitos ja tunnustus siitd tyosté, jota laitoksissa ym. on palveluasumisen
saralla tahdn mennessa tehty.
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Tulevaisuus omissa kasissa — Miten paamies
itse johtaa oman elamansa ja palvelujensa
suunnittelua

Kirsi Konola, Sanna Kekki, Petra Tiihonen ja Katja Marjamaki

Kehitysvammaisten ihmisten ja heiddn ldheistensa palveluissa eletddn murroskautta. lmassa on samanai-
kaisesti monia erilaisia muutossuuntia, joista keskeisimmat koskevat kehitysvammaisten ihmisten mah-
dollisuutta pdittad omasta eldmastddn eli toimia oman eldménsd padmiehend. Muutos liittyy valtara-
kenteisiin, palvelukulttuuriin ja asiantuntijuuden méarittelyyn, mika kuvastaa ihmisoikeusnidkékulman
nousemista palvelujen suunnittelun keskeiseksi lahtokohdaksi. Haasteena ovat kuitenkin yhteiskunnassa
useiden eri tekijéiden seurauksena voimistuneet vastakkaiset kehityssuuntaukset — kilpailutuksen vallitse-
vat kdytdnnot eivit salli kehitysvammaisten ihmisten ja heidén ldheistensa osallistumista palvelujen suun-
nitteluun, eivitka ne jatd vammaisille henkildille sananvaltaa siind, minkalaisia palveluja ja tukimuotoja
he tarvitsevat. Ongelmaksi saattaa muodostua myds uuslaitostuminen, joka voi johtaa kehitysvammaisten
ihmisten huonoon kohteluun yksilon ddnen unohtuessa laitoskulttuurin alle.

Oikeansuuntainen muutos edellyttda aktiivisia toimia monilla eri tahoilla; yhteiskunnan ja poliittis-
ten paiatoksentekijoiden on vietdvé lainsadddntdd suuntaan, joka huomioi kehitysvammaisten ihmisten
mahdollisuuden olla oman eliminsa ohjaksissa. Kunnallisten ja muiden palveluntuottajien on kehitetta-
va palveluitaan niin, ettd ihmisié ei end sijoiteta heille huonosti soveltuviin palveluihin. Tarkeinté kaikes-
sa ovat kehitysvammaisten ihmisten yksilolliset toiveet ja tarpeet sekd vammaisten henkil6iden ja heidan
ldheisensé osallisuus palvelujen suunnittelussa. Palvelujarjestelmén ja ammattilaisten tehtavana on 6ytaa
keinoja, joilla kehitysvammaiset ihmiset voivat itse suunnitella omaa eliméénsi ja saada danensd kuulu-
viin. Oman pédtdsvallan ja valinnanmahdollisuuksien merkitys korostuu elimin muutosvaiheissa, mika
asettaa uudenlaisia haasteita my6s tyontekijoiden osaamiselle. On myds tirkedd huomioida, etti kehitys-
vammaiset ihmiset ja heiddn laheisensi tarvitsevat koulutusta ja tukea pystydkseen tekemddn omaa eld-
mainsd koskevia valintoja.

Tadssd artikkelissa tarkastelemme sitd, miten kehitysvammainen ihminen voi astua omassa elimas-
sadn pdamiehen rooliin. Ndemme, ettd vallan siirtyminen kehitysvammaiselle ihmiselle itselleen eldmén-
suunnittelussa ja paatoksenteossa on keskeinen tie kohti ihmisoikeuksien toteutumista. Tdmé haastaa ko-
ko yhteiskunnan pohtimaan, milld tavoin valittu suunta tehddén todeksi.

1 Ihmisoikeusnakdkulma palvelujen jarjestamisen lahtokohtana

Kehitysvammaisten ihmisten palvelujen kehittdmisessd on keskeistd huomioida, ettd kyseessd on ihmis-
oikeuksien toteutuminen. YK:n vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia koskeva yleissopimus on tér-
kei ajatuksia ja toimintaa ohjaava dokumentti. Sopimus edellyttad valtioilta aktiivisia toimia vammais-
ten henkil6iden ihmisoikeuksien toteutumisen edistamisesséd sekéd asennemuutosta. Sopimuksen merkitys
korostuu télld hetkelld Suomessa ajattelutapojen muokkaajana: on alettu puhua siirtymaistd kokonaishoi-
dollisesta paradigmasta ihmisoikeusparadigmaan. Sopimuksen konkreettinen toteutuminen kuitenkin
edellyttaa aktiivisia toimenpiteitd monilla yhteiskunnan osa-alueilla.

Lainsddddannon rooli kehitysvammahuollossa on perinteisesti ollut holhoava ja painottanut erilaisia
tukitoimia ja palveluja, joihin henkilé vammansa takia on oikeutettu. Tédhédn ajattelutapaan verraten ih-
misoikeuksiin perustuvan ndkékulman edistiminen korostaa kaikille ihmisille annettavaa mahdollisuut-
ta tehdd ja toteuttaa tavallisia elamdan kuuluvia asioita. Néitd ovat esimerkiksi kouluttautuminen, tyossa-
kaynti, perheen perustaminen ja omaa eldimai koskevien paitoksien tekeminen.

Suomessa kuntien rooli sosiaalipalvelujen tuottajana on vahva eikd valtio ole maaritellyt visiota tai ta-
voitteita kehitysvammaisten ihmisten palveluille. Téma lahestymistapa poikkeaa esimerkiksi Isossa-Bri-
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tanniassa valitusta, jossa yksilokeskeisen ajattelutavan ja toiminnan taustalla on valtion esittima vahva na-
kemys siitd, ettd kehitysvammaisten ihmisten eldmén edellytysten on oltava yhtéldiset muihin kansalaisiin
nihden. Suomalaisessa mallissa uusien ajattelu- ja toimintatapojen edistiminen on hidasta, kun muutos
tapahtuu yksi kunta kerrallaan ja kuntien alkuasetelmat ovat hyvin erilaiset.

Perinteisesti palveluja ja tukitoimia mietittdessd on korostunut jarjestelmaldhtoinen ajattelu, joka ku-
tistaa kehitysvammaisen ihmisen ja hanen oman ldhiverkostonsa objektin rooliin ja antaa vallan asiantun-
tijoille. Asiantuntijat ovat madritelleet, minkalaisia palveluja ihmiset tarvitsevat, ja kehittdmisty6ti on teh-
ty palvelujdrjestelman lahtokohdista. Tassa ajattelussa kehitysvammainen henkilo ja hdnen perheensi ovat
hierarkiassa alimmaisina ja saavat tuen ja palvelut kuin lahjana viranomaisilta. Tukitoimia on vyOrytetty
alas niiden kohteille valittamatta siitd, sopivatko ne heille tai vastaavatko ne heidén tarpeitaan.

Nékokulman siirtyminen ihmisoikeuksiin ja yksilokeskeisyyteen kdantda koko asetelman péinvas-
taiseksi. Kehitysvammainen henkil6 ja hdanen perheensa siirtyvit keskioon ja heille siirtyy valta maaritel-
14, millaista tukea ja minkalaisia palveluja he tarvitsevat. Yhteiskunnalla ja palvelujen tasolla ammattilai-
silla on velvollisuus edistdd jokaisen yksilon mahdollisuuksia toteuttaa omaa elamaénsd; on velvollisuus
kuunnella, millaista elimaa henkild haluaa eldi ja minkalaista tukea henkild tdmén toteutumiseksi tarvit-
see. Vamman tuomista rajoitteista huomio kdannetdin yksilén voimavaroihin ja kiinnostuksen kohteisiin.
Sen sijaan ettd yksiloité sijoitetaan tarjolla oleviin palveluihin, ryhdytdan palveluja ja tukitoimia rataloi-
main yksilon tarpeiden mukaisiksi. Ndin myos rajalliset resurssit kohdentuvat paremmin.

2 Jokainen osaa tehda elamaansa koskevia paatoksia

Kehitysvammaiset ihmiset ovat tottuneet olemaan omassa eldméssaan paatoksenteon ja hoitotoimenpitei-
den kohteina. Ei ole helppoa kdantdi asetelmaa ja alkaa kayttdd omaa adntdédn sekd tehdd omaa eldimain-
sd koskevia paatoksia. Yksilokeskeistd ajattelua vastaan asetutaan usein argumenteilla, jotka sivuavat juuri
nditd asioita. Oletetaan, ettd kehitysvammaiset ihmiset eivit pysty paitoksentekoon, he eivit tiedd vaih-
toehtoja ja jos he tekevit pditoksid, ne ovat todennékoisesti heille itselleen ja ympiristolle vahingolli-
sia. Naitd ndkemyksid ei kuitenkaan voida kéyttdd perusteena sille, ettd valtaa tehdd omaa eldmid koske-
via paitoksid ei anneta kehitysvammaisille ihmisille itselleen. Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat tukea
padtoksentekoon ja eri vaihtoehtojen pohdintaan. T4ma4 asettaa haasteen ammattilaisille ja kehitysvam-
maisten henkildiden laheisille; meidan pitda tukea kehitysvammaisia henkil6itd elimaén sellaista elamas,
jota he haluavat eldi, eiki sellaista, mitd me pidimme heille sopivana.

Kun piddmadri asetetaan uudella tavalla ja tavoitteena ei ole endé kokonaisvaltainen hoito ja kuntou-
tus vaan ihmisoikeuksien toteutuminen, laajenee kisitys ja ajattelu kehitysvammaisen henkilon elamésta
ja sithen sisdltyvistd asioista. Kehitysvammainen ihminen nahdédédn kansalaisena, jolla on oikeus samoihin
asioihin kuin kenelld tahansa: kdyttds valtaa omassa eldimassddn, oikeus unelmiin ja tavoitteisiin, oikeus
omaan kotiin ja sen jakamiseen niiden ihmisten kanssa, joiden kanssa hin haluaa sen jakaa, riittavain toi-
meentuloon, tarvitsemaansa tukeen ja osallistumiseen oman yhteisdnsa kaikkiin toimintoihin sekd oman
panoksensa antamiseen tdssd yhteisossa.

Kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuus ja oikeus tehdd paatoksid on Suomessa noussut keskus-
teluun vasta aivan viime aikoina. Tarvitaan paljon koulutusta, tukea, ohjausta ja vilineitd, jotta kehitys-
vammaisten ihmisten oikeus tehdé paatoksié ja suunnitella omaa eldmaénsa toteutuu. Kehitysvammaisten
henkildiden ja heiddn laheistensd on saatava koulutusta ja tukea pddmiehisyyteen, samoin henkilokunta
tarvitsee koulutusta uuteen ajattelu- ja tyoskentelytapaan.

Uusi ajattelutapa edellyttad myos palvelujen nakemistd ja jarjestdmistd uudella tavalla. Palvelujen jér-
jestdmisen taustalla ja tavoitteena tulisivat olla normalisaation periaatteet, joiden mukaan palvelujen teh-
tdvdnd on varmistaa, ettd kehitysvammaiset ihmiset ovat ldsné yhteiskunnassa sielld missd muutkin ih-
miset. Palvelujen on lisdksi tuettava henkil6d valintojen tekemisessé kaikilla mahdollisilla eldménalueilla
sekd tuettava sellaisten taitojen kehittymistd, joilla on merkitystd yhteiskunnassa. Lahiyhteison kunnioi-
tusta kehitysvammaisia ihmisid kohtaan on edistettdvi ja ihmissuhteiden sdilymistd ja uusien luomista on
tuettava. Suomalaisessa palvelujérjestelmissd ndihin asioihin on kiinnitetty aivan liian vdhan huomiota.
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Mahdollisuudet yksil6lliseen, tuettuun elimaén eivit kuulu vain lievésti kehitysvammaisille ihmisille;
ihmisoikeudet on ulotettava koskemaan myos vaikeimmin vammaisten ihmisten eldmai. Myds paljon tu-
kea tarvitsevien henkil6iden hyvit palvelut ovat raatalgityja ja perustuvat yksilokeskeiseen ndkékulmaan.
Heidén palvelujaan suunniteltaessa korostuu perheiden mukaan ottaminen ja kuuleminen, oikeiden kom-
munikaatiotapojen 16ytyminen ja pyrkimys suurimpaan mahdolliseen autonomiaan siten, ettd ihminen
voi tehdd omaa elimiénsi koskevia paétoksia niissa rajoissa kuin se hianelle on mahdollista.

3 Eldamansuunnittelun merkitys

Suunnittelemme monin tavoin eldimdamme tasapainotellen pienten ja suurten valintojen viidakossa. Thmi-
sen onnellisuus syntyy lopulta varsin pienista tekijoistd ja arkipdivdiseen elimdaamme liittyvéstd hallinnan
tunteesta. Tulevaisuuden kannalta erityisen merkittavid ovat henkilokohtaiset unelmamme ja toiveemme.
Arkieldmissi olemme tottuneet torjumaan unelmiamme ja jatimme siksi monia mahdollisuuksia kayt-
tamattd. Vaikka kaikkia unelmia ei ole ehki sellaisenaan tarkoitettukaan toteutuviksi, unelmat voivat an-
taa meille energiaa ja ohjata meitd pohtimaan vaihtoehtoisia tulevaisuuden suunnitelmia positiivisesti ja
voimavarakeskeisesti. Optimismi, voimavarat ja ratkaisut ovat myos yksilokeskeisen suunnittelun mukai-
sen ajattelutavan peruselementteja.

Kehitysvammainen jhminen ei ole aina tottunut toimimaan aktiivisesti oman elimansuunnittelunsa
péadosassa. Siirtyma mukautumisen mestarista oman eldménsé kapellimestariksi haastaa sekd vammaisen
itsensd ettd hanen lahipiirinsd uudenlaiseen ajattelu- ja toimintakulttuuriin. Yhteinen ymmarrys ja suunta
syntyvit lopulta kaikkien osapuolten asiantuntemuksen kunnioittamisesta. Koska kyse on kuitenkin vam-
maisen henkilén omasta elamisté, suurin asiantuntijavalta on suotava hinelle itselleen. Laheisten, ystévi-
en ja tyontekijoiden tirkedna tehtdvina on siten luovin tavoin ja omaa asiantuntemustaan hyodyntéen tu-
kea henkil64d oman eldménsi ja tulevaisuutensa suuntaamisessa.

Oman eldmin suunnittelu kuuluu kaikille, myds niille henkiléille, joiden tuen tarpeet ovat suuret.
Vamman aste tai tuen tarpeen madrd on perinteisesti vaikuttanut siithen, kuinka paljon henkil6 on voi-
nut kontrolloida omaa eliméinsd. Tuen tarpeen midrad merkittivimpaa on kuitenkin ldhipiirin kannus-
tava asennoituminen sekd henkilén mahdollisuudet saada tukea kommunikaatioon ja paitoksentekoon.

Yksilokeskeinen suunnittelu auttaa vammaista henkil64 oman eliménsé jasentelyssd ja tulevaisuuden
suunnittelussa. Se on enemmén kuin palvelusuunnittelua, silld painopiste on henkilon persoonassa ja ha-
nen koko elimissddn. Hyvén elimén edellytykset syntyvit nykytilan analyysin ja tulevaisuuden toivei-
den vuoropuhelusta. Nykytilanteen kuvaus ja tulevaisuuden unelmointi eivit kuitenkaan yksindan riita,
vaan tarvitaan my0s toteuttamiskelpoisia, konkreettisia toimintasuunnitelmia. Hyvén elamén ja toivotun
tulevaisuuden resepti kiteytyy lopulta yksilokeskeisen suunnittelun peruskysymyksiin: 1) Miké elamassa-
ni toimii ja mitd haluan muuttaa? 2) Mitki ovat unelmani ja toiveeni tulevaisuudesta? sekd 3) Milld tavoin
ja kenen tuella saavutan toivotun tulevaisuuden?

Kuka tuntee tarinasi ja vahvuutesi?

Yksilolliset kokemukset ja muistot ovat tirked osa ihmistd. Nykyisyys ja tulevaisuus muokkautuvat ihmi-
sen eldméntarinan kautta. Vammaisen henkilon eldméntarina on usein tiivistetty kliinisiin raportteihin,
joissa huomio on kiinnittynyt henkilon vikoihin ja eldiménkulun kriiseihin ja ongelmatilanteisiin. Em-
me usein tiedd paljoakaan henkilon ainutkertaisesta eldméntarinasta; siitd mistd hdn on tullut, keitd ha-
nen perheeseensd ja ystiviinsa on kuulunut. Olemmeko pyséhtyneet keskustelemaan ja pohtimaan, mitka
tapahtumat, saavutukset, onnistumiset ja epdonnistumiset ovat muokanneet henkildstd sen ihmisen, jo-
ka hin nyt on?

Yksilokeskeisen suunnittelun avulla olemme oppineet kiinnostumaan henkilon yksilollisista tarinois-
ta ja kuuntelemaan hinta uudella tavalla — yksinkertaisesti kysyméan "Kuka sind olet ja millainen on ta-
rinasi?”. Olemme oppineet konstruoimaan henkilon eliméa yhdessi hanen kanssaan ja hanen lahipiirin-
sd kanssa.

Merkittdvien tapahtumien ja muistojen aérelle palataan usein valokuvien kautta. Myos esineet, pos-
tikortit, kirjeet, videot, tuoksut tai musiikki voivat johdattaa meidit takaisin eldmén térkeisiin hetkiin.
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Oman eliméntarinan saattaminen konkreettiseen muotoon, kuten tauluksi, ddnitteeksi tai albumiksi, on
monesti eheyttava prosessi. Lisaksi eldmantarinan tyostimisen my6td syntyva tunteminen auttaa henkil6ad
itseddn ja hdnen lahipiiridan tulevaisuuden suunnittelussa. Tarinan avulla saadaan selville henkil6lle tar-
keitd ja mieluisia asioita seki toisaalta myds esimerkiksi pelkoja ja jannitteitd, joita elamassa halutaan vélt-
tdd. Oma elaméintarina toimii my6s kiytdnnon tyovilineend tutustuttaessa uusiin ihmisiin.

Yksilokeskeinen suunnittelu on lahtokohtaisesti voimavarakeskeistd. Suunnitteluprosessin ytimessa
ovat henkilon vahvuudet ja lahjat, joita hyodyntdmalld pyritdan kohti toivottavia tulevaisuudenratkaisuja.
Omien vahvuuksien ja lahjojen médrittdminen voi olla haastavaa ja sen oppiminen vie aikansa. Lahei-
set, ystavit ja tyontekijat voivat auttaa henkiloa kertomalla oman ndkemyksenséd hanen vahvuuksistaan ja
lahjoistaan seké tukemalla eri tavoin itsetunnon kehittymistd. Suunnittelukokouksissa voidaan yhteises-
ti pohtia, onko henkil6lla riittavéasti mahdollisuuksia hy6dyntda omia voimavarojaan nykyisessd elamas-
sadn. Vahvuuksien korostaminen auttaa myds muita nakeméén henkilon uudella tavalla ja vahvistaa ha-
nen toimijuuttaan omassa eldméassaan.

Suunnittelusta toimintaan

Unelmien, eldméntarinan ja vahvuuksien tunteminen auttaa ihmistd visioimaan toivottua tulevaisuutta.
Yksilokeskeisen suunnittelun avulla I6ydetdan juuri ne tekijét, jotka tekevit hanen tulevaisuudestaan mie-
lekkéddn. Tdmén jilkeen on pohdittava, milld konkreettisilla toimenpiteilld toivottu tulevaisuus saavute-
taan ja millaista tukea hin tahén tarvitsee. Hyvé toimintasuunnitelma pilkkoo unelman riittdvan pieniin
osatavoitteisiin ja auttaa jakamaan vastuut ndiden tavoitteiden saavuttamiseksi. Monet yksilokeskeisen
suunnittelun menetelmit, kuten “polku” (O’Brien, Forest & Pearpoint), auttavat unelman konkretisoin-
nissa ja toimintasuunnitelman laatimisessa.

Yksilollinen eliménsuunnittelu on vammaisille henkildille monin tavoin merkityksellistd. Térkeintd
ei lopulta ole hieno suunnitelma, vaan henkil6lle mielekés elima. Han oppii suunnittelun avulla itsestddn
uutta ja saa mahdollisuuden jakaa tietoa my6s ymparilléd oleville ihmisille. Positiivisuus ja ratkaisukeskei-
syys antavat energiaa ja luovat uudenlaista uskoa tulevaisuuteen. Suunnittelu myds voimaannuttaa henki-
164 ottamaan vastuuta omasta eldmastaén ja lisdd jatkuvuuden seka hallinnan tunnetta.

Yksilokeskeisen elaménsuunnittelun etuja ovat kokonaisvaltaisuus ja prosessinomaisuus. Suunnitel-
ma pitdd sisdlladn kaikki elimén osa-alueet, kuten kodin, vapaa-ajan, tyon / péivittdisen toiminnan ja ih-
missuhteet. Yksilokeskeisen elimansuunnitelman pohjalta on helppo tehdd suppeampia osasuunnitelmia
esimerkiksi opiskeluun, tukeen, palveluihin tai asumiseen liittyen. Yksittdisten henkil6iden kokonaisval-
taiset tulevaisuudensuunnitelmat auttavat myds tyontekijoitd ja viranomaisia laajempien kokonaisuuksi-
en suunnittelussa.

Vammaispolitiikan uusi paradigma on haastanut my6s suomalaiset kehittdméén inklusiivista yhteis-
kuntaa ja tuetun eldmén ratkaisuja. Asumisen kehittdminen ja laitosasumisen purkaminen ovat kehitys-
vammaisten henkildiden kannalta merkittdvid lahitulevaisuuden painopisteitd. Yksilokeskeinen suun-
nittelu mahdollistaa henkildiden oman mielipiteen kuulumisen ja tatd kautta tapahtuvan yksilollisten
valinnanmahdollisuuksien toteutumisen asumisessa ja tuetussa eldméssi. Suunnitelma muokkaantuu ih-
misen eldménkulun mukana ja auttaa henkil64 erityisesti eldmén suurissa transitiovaiheissa, jollainen on
esimerkiksi muutto omaan kotiin.

4 Miten valmistautua elamanmuutokseen?

Siirtyma lapsuudenkodista omaan kotiin on usein vammaiselle henkilélle ja hénen laheisilleen erityisen
merKkittdvd elamanvaihe, joka vaatii kaikilta osapuolilta valmistautumista ja prosessointia. Pitkdn tahtai-
men yksilokeskeisen suunnittelun avulla niin muuttaja kuin hinen laheisensakin voivat valmistautua tu-
levaan muutokseen. Suunnitelma auttaa henkil6d pohtimaan hénelle sopivaa kotia, mielekéstd elaman-
kokonaisuutta seka kotiin ja kodin ulkopuolelle tarvittavaa tukea. Nykyisin ajatellaan, ettd tulevaisuuden
asumisasioiden pohtiminen kannattaisi aloittaa jo ennen teini-ikés, jotta valmistautuminen omaan eld-
méan olisi helpompaa.
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Muutostilanteessa aikaisempien elaimankokemusten merkitys korostuu; on tarkedd, ettd henkil6 on
kerannyt kokemuksia lapsuudenkodin ulkopuolelta esimerkiksi kodin ulkopuolisilla vierailuilla, tila-
paishoitojaksoilla tai opiskellessaan toisella paikkakunnalla. Néin hdn on saanut mahdollisuuden luoda
uusia ihmissuhteita, laajentaa eldiménsisaltdansa ja oppia luottamaan myds muilta kuin vanhemmilta saa-
maansa tukeen. Lisdksi asumisen ja elamisen taitoja on hyva kayda lapi yksilollisesti tai ryhmissd jo hy-
vissa ajoin ennen muuttoa.

On erityisen tarkead, ettd tukea tarvitsevan henkilon ldheiset suhtautuvat myonteisesti ja kannustavasti
itsendistymiseen. Laheiset tarvitsevat usein itsekin tukea tdssd prosessissa. Liheisille suunnattu muuttoval-
mennus tarjoaa mahdollisuuden tiedon jakamiseen, vertaistukeen ja muuttajaa kannustavien toimintamal-
lien pohtimiseen. Léheisten kannattaa lisaksi aloittaa muuton jélkeisen tulevaisuuden pohtiminen jo hyvis-
sd ajoin ennen muuttoa. Erityisesti lapsen muutto lapsuudenkodista on vanhemmille suuri eldimédnmuutos,
joka heréttdd monenlaisia tunteita. Vanhempien rooli muuttuu, samoin kuin heidan arkensa.

”On tosi kiva muuttaa”

Niin tuumasi erds muuttaja noin puoli vuotta itsendistymisensd jialkeen. Han halusi vilittdd ndma posi-
tiiviset terveiset myos muille muuttoa suunnitteleville tukea tarvitseville henkildille. Talld toteamuksella
hén kiteytti hienosti ajatuksen siité, kuinka tarkeda on kaikkien osapuolten my6tdmielinen suhtautuminen
tulevaan muuttoon. Suuret elimanmuutokset, kuten muutto uuteen kotiin, ovat aina jannittévié ja niihin
liittyy my®s tutusta luopumista. Muuttajan elinympéristd ja naapurisuhteet muuttuvat, ja usein muutos
vaikuttaa osaltaan arjen toimintatapoihin. My0s ldheiset voivat 16ytda itsensa tilanteesta, jossa on etsitté-
va uutta sisaltoa elamaén ja luovuttava tutusta ja turvallisesta. Koska eldmédnmuutokset vievit voimia, on
hyva pohtia, mitkd toimintatavat ovat aikaisemmin tukeneet muuttajan ja laheisten selviytymistd vastaa-
vissa tilanteissa.

Muutto on iso asia!

Muutto vaikuttaa laajasti vammaisen henkilon elinymparisto6n ja ihmissuhteisiin. Onnistuneen muuton
avaimia ovat aika, valmistautuminen ja myonteinen asennoituminen. Seuraava yksilokeskeiseen ajatte-
luun pohjautuva Muuttajan polku -muistilista voi auttaa muuttajaa, hinen laheisidan ja tyontekijoitd muu-
tokseen valmistautumisessa, muuton toteuttamisessa ja uuteen kotiin sopeutumisessa:

o Muuttajalle on hyvd nimetd oma "muuttokummi’; muuton tukihenkild, joka on muuttajan itsensd va-
litsema.

o Muuttajan, muuttokummin ja ldheisten kannattaa yhdessa laatia erillinen muutto- ja tukisuunnitelma,
johon kirjataan mm. taloudelliset asiat, terveyteen liittyvit asiat ja apuvilineet, uuden kodin hankin-
nat, muuton tukihenkil6t ja konkreettiset muuton valmisteluun liittyvit toimenpiteet vastuuhenkil6i-
neen.

o Uuden kodin etsiminen ldhtee henkil6n omista toiveista ja tarpeista. Muuttajan ja hanen laheistensé
toiveet on otettava huomioon mm. asuinmuodon, asuinkumppaneiden sekd asunnon sijainnin suh-
teen.

o Muutto ryhmékotiin edellyttdd erilaista valmistautumista kuin muutto itsendisempédn asuntoon.
Ryhmaikotiin muutettaessa on tirkedd tutustua uusiin naapureihin etukateen. Vierailut tulevassa ko-
dissa ja kodin ymparistossé auttavat muuttajia tulevaisuuteen orientoitumisessa.

o Asumisen ja eldmisen tuki on radtiloitava henkilolle sopivaksi ja hidnen toiveitaan vastaavaksi. El4-
mantilanne sekd tuen- ja avuntarpeet on tiarkead kartoittaa hyvissa ajoin ennen muuttoa. Samalla tar-
kistetaan henkilén palvelusuunnitelma ja elimansuunnitelma.

o On tirkedd tutustua uusiin tydntekijoihin hyvissd ajoin ennen muuttoa. Yhteisen luottamuksen ra-
kentamiseksi tarvitaan tutustumistilanteita ja péivittdisten tuentarpeiden ldpikdyntid. On tarkedd
huolehtia siit3, ettd esimerkiksi hoitotoimenpiteet tehddan myos uudessa kodissa henkilon itsensi toi-
vomalla tavalla. Taim4 haastaa my6s ldheiset antamaan asiantuntijuutensa tyontekijoiden kiyttoon.
Luottamuksen syntyminen vanhempien ja tyontekijéiden vilille on muuttajan kannalta ensiarvoisen
tarkedd. Tdma vaatii aikaa, avoimuutta ja toisen osapuolen arvostamista.
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o Eldmanmuutoksessa muuttajan tukena olevien laheisten ja muiden tuen antajien on omalta osaltaan
pohdittava, milld tavoin he edistavit henkilon onnistunutta muuttoa ja sopeutumista omaan kotiin.
Térkeintd on myodtidmielinen ja kannustava asenne!

o Muuttajan tulee voida toteuttaa omaa eliméantapaansa ja hénelle tirkeitd asioita my6s uudessa kodis-
sa. On tarkedd huolehtia siitd, ettd esimerkiksi opiskelu, tyo / péivittdinen toiminta, harrastukset ja
muu yhteiskunnallinen osallistuminen jatkuvat henkilén toivomalla tavalla. Tutut ja turvalliset rutii-
nit edistavat kotiutumista ja uuteen eliméantilanteeseen sopeutumista.

o Muuton my6td muuttuvat myos ihmissuhteet. Muuttajan kannalta on erittdin tirkedd, ettd hanta tue-
taan paitsi uusien kontaktien luomisessa, myos vanhojen ihmissuhteiden yllapitdmisessa.

« Kotiutuminen on aina yksilollistd. Kukaan ei pysty sithen hetkessd, vaan jasentyminen, liittyminen
ja uuden eldmén haltuunotto voivat viedd useita vuosia. Yksilokeskeisen suunnittelun menetelmét
auttavat my6s myohemmassd asumisen ja eldmén suunnittelussa. Suunnitelman &direlld on hyva aika
ajoin tarkistaa, vastaavatko tdménhetkinen koti ja eliméan tuki henkilon nykyisté tarvetta ja toiveita.
Eldmankulun monet siirtymét, kuten parisuhteen aloittaminen, perheen perustaminen tai ikdantymi-
nen, saattavat johtaa muutoksiin yksilollisessd elimdnsuunnitelmassa.

o Thmisoikeusndkokulman vahvistuessa my6s muuttovalmennuksen merkitys on korostunut. Vam-
maisten henkildiden asumisen ja tuen ratkaisujen kehittdmistyolla pyritddn parantamaan henkiléiden
omia valinnanmahdollisuuksia. Uusien ldhiyhteison palvelujen luomisessa ja laitosten hajauttamises-
sa on olemassa riski, ettd laitosmainen luonne siilyy uusissa vaihtoehdoissakin. Tdm4 voi johtua siitd,
ettd ei ole onnistuttu luomaan uusiin palveluihin kulttuuria, joka perustuisi jokaisen palvelun kaytta-
jan yksilollisille toiveille ja tarpeille, varsinkin silloin, jos palveluiden kéyttdjid ja heiddn ldheisidan ei
ole riittavasti otettu mukaan palveluiden suunnitteluun ja niiden laadun arvioimiseen.

Laitosasumisen vdahentdmisen my6td muuttovalmennusta tulee tarjota my9ds laitoksista pois muuttaville
henkiléille ja heiddn léhipiirilleen. Eri osapuolet (laitoksesta muuttaja, hanen ldheisensd, tyontekijit) on
otettava mukaan muutosprosessin suunnitteluun seka toteutukseen ja heille on myds tarjottava riittavas-
ti tukea siirtyméavaiheessa. Uudet asumisen ja tuen ratkaisut voivat syntyé vain henkil®ita itseddn kuunte-
lemalla ja eri toimijoiden vilisend yhteistyond. Yksilokeskeinen suunnittelu ja muuttovalmennus antavat
vahvan ideologisen ja menetelmallisen pohjan tdmén yhteiskunnallisen muutoksen lapiviemiseen.

5 "Etta luovuus olisi aina lasna..." Tyoyhteisojen mahdollisuudet
muutoksessa

“Ettd luovuus olisi aina ldsni...”, totesi erds ryhmékodin tyontekija, kun haneltd kysyttiin, miki on hianen
omaan ty6honsa liittyva unelma.

Luovuus on médritelty kyvyksi ndhda uusia asiayhteyksid, kehittdd epatavallisia ideoita sekd etddntya
tavanomaisista ajatusradoista. Luovan ihmisen tuntomerkkeiné on pidetty joustavuutta ja ennakkoluulot-
tomuutta, riskinottokyky4, rajojen rikkomista, vastuullisuutta, oman toiminnan pohtimista ja joustavuut-
ta paitoksenteossa.

Ihmisten kanssa tyotd tekeminen vaatii luovaa tyon tekemisen taitoa. Erityisen tdrkedd luovuus on
siind vaiheessa, kun arjessa tapahtuu muutos. Tyontekijoiden rooli muutosvaiheessa on hyvin merkittava.
Tyontekijoiden tyon tekemisen tavoilla, asenteilla ja arvoilla on suora yhteys siihen, milld tavalla kehitys-
vammaisten ihmisten ihmisoikeudet toteutuvat jokapdiviisessid arjessa ja asumispalveluissa. Thmisoikeu-
det ovat valinnanmahdollisuuksia, oman danen kuulemista, positiivisten riskien ottoa ja suurinta mahdol-
lista autonomiaa. Ihmisoikeudet toteutuvat jokapaivaisessa arjessa, jokaisen yksittdisen tyontekijan kautta.
Kehittamalld luovan tyon tekemisen tapoja ja kulttuuria tyoyhteisoissd voidaan lisatd kehitysvammaisten
ihmisten oman ddnen kuulumista ja rikkoa perinteisen hoivakulttuurin kaavoja.

Samalla kun kehitysvammaisten ihmisten palvelut ja asema yhteiskunnassa ovat muuttuneet, myos
tyontekijoiden tyonkuva ja ammatti-identiteetti on muuttunut. Tyon luonne on muuttunut hoivasta ak-
tiiviseen tukeen. Tyontekijoiden ja tyoyhteisdjen on toimittava kehitysvammaisten ihmisten ehdoilla, ei
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organisaation omien vaatimuksien mukaan. Muutokset ajattelutavoissa tai tyon tekemisen tavoissa eivit
kuitenkaan synny itsestdan. Tyétekijoille on annettava tukea ja koulutusta uudenlaisesta tuetun eldiméin
toimintatavoista ja mahdollisuuksista. Tyoyhteisoille on my6s annettava aikaa ja mahdollisuuksia luoda
yhteiset tavoitteet yhdessd kehitysvammaisten ihmisten ja heiddn ldheistensd kanssa. Muutostilanteessa
tyontekijéiden koulutus on olennaisen tarkedd. Henkilokunnalla on oltava voimia, tahtoa ja asennetta
kuulla kehitysvammaisten henkiléiden omia tarpeita, toiveita ja mielipiteitd. Tyoyhteisossé tarvitaan kou-
lutusta ja tyovilineitd henkildiden eldméntarinaan tutustumiseen ja tiedon siirtdmiseen.

Tyoyhteis6 muutoksen mahdollistajana

Muutos voidaan nihda tyoyhteisoissda mahdollisuutena. Tarvitaan kuitenkin méaratietoista toimintaa, jot-
ta muutoksen tuomat mahdollisuudet tunnistetaan ja saadaan osaksi jokapiivdistd arkea. Kehitysvam-
maisten Palvelusdition *Tasokasta koulutusta ja kehittyvad asumista” -hanke on tyoyhteisdille suunnattu
koulutushanke, jonka tavoitteena on antaa tyoyhteisoille ty6valineitd oman tyon kehittdmiseksi asiakkai-
den tarpeista ohjautuvan palvelun jérjestimiseen. Hankkeen alkukartoituksessa Pirkanmaan ja Etel4-Poh-
janmaan alueen ryhmékotien tyontekijoiltd kysyttiin, mikd on tydntekijoiden mielestd parasta omassa
tyossd. Kysely osoitti, ettd kehitysvammapalveluissa on kaikki mahdollisuudet laadukkaisiin palveluihin,
yksilokeskeiseen lahestymistapaan ja kehitysvammaisten ihmisten oman dinen kuulemiseen. Ratkaisut
16ytyvit usein tyoyhteisosta itsestdan. Tyon parhaiksi puoliksi mainittiin tyon merkityksellisyys, vaihtele-
vuus, joustavuus, yhteisollisyys, arjen pienet hetket, ihmisldheisyys, konkreettiset vaikutusmahdollisuudet
ja yhdessa tekeminen. Naitd tyon hyvid puolia pitdisi tyoyhteisossd vaalia ja kunnioittaa. Tydyhteison on
yhdessd mietittava, mitkd ovat ne tekijét, jotka tukevat ja yllapitavit tyon ja tyoyhteison parhaita puolia.
Ty6n hyvit puolet téytyy tunnistaa ja niitd taytyy aktiivisesti tukea. Tyoyhteisossd on tunnistettava myos
ne arjen toimintatavat, jotka tukevat yksilokeskeistd tydotetta ja saavat henkildiden omaa danté kuuluviin.

Kyselyssd tuli ilmi myos se, ettd tyontekijat kokevat erityisesti tarvitsevansa koulutusta tydyhteison
kommunikointiin ja tydssd jaksamiseen. Luovat tydmenetelmat, yksilokeskeinen suunnittelu, tuettu elama
ja aktiivinen tuki voivat olla vastaus paitsi kehitysvammaisten ihmisten oman d4nen kuulemiseen, osalli-
suuteen ja aktiiviseen kansalaisuuteen, my6s tydyhteison kommunikointiin ja tyontekijoiden tydssa jaksa-
miseen. Uudenlaiset tyonteon tavat voivat tuoda uusia tuulia arkeen, ravistella vanhoja ty6yhteison raken-
teita ja lisdtd tyontekijoiden motivaatiota.

Ty6yhteisoissd on hyva kiinnittdd huomiota myos kommunikointiin, vuorovaikutukseen ja puheta-
poihin. Vuorovaikutuksen muodot ja puhetavat heijastelevat tydyhteisén toimintakulttuuria ja arvoja. Tyo-
yhteison jasenten tdytyy miettid sitd, milld tavalla puhetavat vaikuttavat sithen, miten henkilén oma d4ni
kuuluu palveluissa. Erilaiset vuorovaikutusrakenteet ja puhetavat ohjaavat sitd, miten yksilokeskeisié tyos-
kentelytapamme ovat. Puhummeko asuntolasta, ryhmakodista, palvelukodista vai hoitokodista? Puhumme-
ko kehitysvammaisista ihmisistd, paamiehistd, asiakkaista vain asukkaista? Puhummeko etuuksista vai pal-
veluista, joita ihminen tarvitsee, ettd hinelld olisi mahdollisuudet eldi tasavertaista eldimdd muiden kanssa?

Luovuutta on myds se, ettd pystymme murtautumaan ulos perinteisistd puhetavoista. Olennaista on
se, ettd pysahdytdan miettimédn sitd, milld tavalla puhumme omasta tydstimme, muiden tydstd, kehitys-
vammapalveluista, kehitysvammaisista ihmisistd ja heidan ldheisistdan. Rakennamme puhetavoillamme
ympir6ivad maailmaa, muokkaamme kasityksid, luomme arvoja ja ennakkokdsityksid. Oman ty6n arvos-
taminen ja kunnioittaminen lisdd tyoyhteison hyvinvointia, koska vain arvostamalla omaa ty6tddn voi ar-
vostaa myos muiden ty6td. Kehitysvammaisten asumispalveluissa toimivan ty6yhteison rooli on olennai-
sen tirked siini, toteutuuko palveluiden lupaus hyvistd elamasta.

Teoksessa Sind itse pddtdit. Kertomuksia hyvin eldmdn puolustamisesta Me Itse ry:n jasen Olavi Hieta-
harju toteaa: "Minua arsyttdd, kun puhutaan, etti kehitysvammaiset asuvat asuntolassa. Mina asuin asun-
tolassa, kun kavin Perttulan ammattikoulua. Asuntola on viliaikainen, koti on pysyvi, siind ero. Ryh-
makoti kuvaa kotia paremmin kuin asuntola” Rakennamme jokapdivdisessd arjen puhetavoissamme
ymparistddmme ja suhdettamme muihin ihmisiin. Ei ole yhdentekevad, milld termeilld kehitysvammai-
sista ihmisistd, heidin palveluistaan ja tukimuodoistaan puhutaan. On tirkeés, ettd kehitysvammaiset ih-
miset itse ovat madritteleméssd oman eldmansé sanastoa.

Kehitysvammaisten ihmisten palvelut tulevat muuttumaan merkittavasti tulevien vuosien myota. Nyt
on hyvié hetki pysdhtyd miettiméan jokapdivéistd arkea, tarkastella arjen kdytidntojé ja puhetapoja. Myos
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tyOyhteisoissd voidaan muutosta kisitelld samoin kuin aiemmin mainitussa yksilokeskeisen suunnittelun
peruskysymyksissd: Mikd tyéyhteisdssamme toimii ja mitd me haluamme muuttaa? Mitkd ovat tyoyhtei-
somme unelmat ja toiveet tulevaisuudessa? Milld tavoin ja kenen tuella saavutamme toivotun tulevaisuu-
den? Muutoksen mahdollisuudet toteutuvat, kun tydyhteisolla on aikaa ja tahtoa luoda itselleen yhteinen
unelma.

6 Lopuksi

YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa todetaan, ettd keskeinen edellytys
sopimuksen tavoitteiden toteutumiselle on yleinen asennemuutos, jonka aikaansaamiseksi jasenvaltiot si-
toutuvat edistimadn stereotypioiden ja ennakkoluulojen poistamista seki lisdidmaén tietoisuutta eri vam-
moista ja vammaisten henkil6iden positiivisesta vaikutuksesta yhteiskunnan monimuotoisuuteen.

Tassi artikkelissa on kasitelty sitd, miten kehitysvammainen henkil6 pystyy vaikuttamaan oman ela-
mansd ja palveluidensa suunnitteluun. Keskeist4 tassa on kehitysvammaisten henkil6iden ja heidédn laheis-
tensd kuunteleminen ja eri tahojen vilinen yhteisty6. Todelliset muutokset palveluissa ja toimintatavois-
sa tapahtuvat lopulta asennemuutoksen my6td. Asennemuutoksen aikaansaaminen vaatii aktiivista tyotd
ja osallisuutta kaikilta sidosryhmilté: kehitysvammaisilta ihmisiltd, heiddn laheisiltadn, tyontekijoiltd, tyo-
yhteis6iltd ja paattdjiltd. Muutoksen aikaansaamiseksi tarvitaan yhteisesti jaettuja unelmia ja visioita tu-
levaisuuden palveluista. YK:n vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimus toimii hyvana ldhtokohtana
kehittamistyolle.
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Kehitysvammapalvelut ilman keskuslaitosta?
Esimerkkeja Etevan kehittamistyosta

Markku Niemela ja Krista Brandt

1 Uusi ajattelu ja ymmarrys kehitysvammaisten kansalaisten
asumisesta

2000-luvun alkuvuosina kehitysvammaisten henkiloiden ja heidén tarvitsemiensa palvelujen jarjestdmista
on Suomessa pohdittu laajalla rintamalla. Vammaisten ihmisoikeussopimuksen ratifioiminen, vammais-
lainsddddnnon uudistuminen ja muutokset kunta- ja palvelurakenteissa ovat edellyttineet, ettd huomio-
ta on kiinnitetty laitoshoidon vihentidmiseen ja yksilollisemmaén asumisen jarjestdimiseen. Vuonna 2003
julkaistiin vammaisten ihmisten asumispalveluiden suositukset. Vammaispoliittinen selonteko valmistui
pari vuotta myShemmin, ja my6s kehittamistyo kehitysvammaisten yksilollisen asumisen kehittdmiseksi
kaynnistettiin: sosiaali- ja terveysministerion asettama selvitystyo kehitysvammahuollon asumisen kehit-
tamisestd valmistui vuonna 2007. Yhtd aikaa STM:n selvitystyon kanssa ymparistoministerion kiynnista-
massi projektissa tutkittiin ja arvioitiin kehitysvammaisten asumisyksikéiden tilaratkaisuja. Vuonna 2008
valmistui arviointi kehitysvammaisten laitoshoidon hajauttamisprosessista, ja seuraavana vuonna ympa-
ristoministerion vammaisten henkildiden asumista pohtinut tyéryhma antoi ehdotuksensa kehitys- ja vai-
keavammaisten asunto-ohjelmaksi vuosille 2010-2015. Vuoden 2010 alussa valtioneuvosto teki periaate-
padtoksen kehitysvammaisten laitosasumisen vahentdmisestd seuraavien vuosien aikana Suomessa.

Laitoshoidon hajauttaminen ja yksilollisen asumisen kehittdminen ei ole ainoastaan kansallinen pro-
jekti, vaan kiinnostus vammaisten henkildiden asemaan ja asumiseen on kansainvilistd. Euroopan neu-
voston vammaispoliittinen ohjelma valmistui vuonna 2005, ja seuraavana vuonna hyvéksyttiin YK:n
Vammaisten henkiloiden perusoikeuksia koskeva yleissopimus. EN:n toimintaohjelma ja YK:n vammais-
sopimus ovat lahtokohdiltaan ja tavoitteiltaan yhtenevid. Haaste siirty4 laitoshoitoa yksilollisempiin asu-
mispalveluihin on maailmanlaajuinen, silld vammaisten ihmisten oikeus elda yhteisossé ja tehdd saman-
laisia valintoja kuin muutkin ihmiset on YK:n yleissopimukseen kirjattu ihmisoikeus.

Lahtokohdaksi kehitysvammaisten henkildiden asumisen tarkastelussa on hyviksytty, ettd kehitys-
vammaisille henkil6illd, samoin kuin muillakin vammaisilla ihmisill4, on oikeus hyvéén ja tarpeita vastaa-
vaan asumiseen tavallisessa asuinymparistossd. Keskeisié asioita laadukkaassa asumisessa ovat yksilolliset
palvelut, toimivat asunnot ja esteetdn ympéristd. Avainkysymys on myds, kenen ehdoilla asunnot ja asu-
misratkaisut oikeasti suunnitellaan ja toteutetaan. Ratkaisevatko asumisen asukkaiden tarpeet vai tehokas
palvelujen jarjestiminen?

Tavoitteeksi Suomessa on asetettu, ettd seuraavan kymmenen vuoden aikana kehitysvammaisten lai-
toshoidosta siirrytdan yksilolliseen asumiseen. Tulevaisuuden asumispalvelujen suuntaviivoja on linjattu
STM:n raportissa Kehitysvammaisten yksilollinen asuminen - pitkdaikaisesta laitosasumisesta kohti yksi-
lollisempid asumisratkaisuja. SelvitystyOssd annetaan mm. seuraavanlaisia suosituksia kehitysvammaisten
henkil6iden asumis- ja tukipalvelujen kehittdmiseksi:

Kehitysvammaisten henkiléiden asumiskisitteessd erotetaan asumisratkaisu, asunto ja asumiseen
tarvittavat palvelut. Asumiseen tarvittavat palvelut tuotetaan henkilokohtaisen avun ja tuen ndkékulmas-
ta. Avustajajarjestelmia kehitetdén ja niitd aletaan ottaa kdyttoon vahin erin.

Kehitysvammaisten henkiléiden asumisen jdrjestiminen suunnitellaan huolellisesti ja asumisen ja
tuen tarpeet selvitetddn pitkdjannitteisesti. Eri suunnitelmat kokoava palvelusuunnittelu on pohja kunti-
en tekemille tarvearvioinneille.

Laitosjarjestelmista luovutaan seuraavien 10 vuoden aikana. Muutamat toimintaan jaavat, erityisky-
symyksiin keskittyvat ja kapasiteetiltaan rajatut laitokset siirretdan lopulta osaksi terveydenhuoltoa. Lai-
toshoidon korvaamiseksi ja muihin asumistarpeisiin vastaamiseksi tarvitaan 600 uutta asuntoa vuosittain.
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Kehitysvammaisten ihmisten asumista on ratkaistu liian kauan samalla tavalla ja liian yksipuolisesti.
Uutena suuntauksena on kehitysvammaisten henkiléiden asumisen ja asumiseen tarvittavien tukipalvelu-
jen kehittdminen yksilollisen asumisen periaatteiden mukaan. Palvelujen tavoitteeksi tulisi asettaa sellais-
ten joustavien tukipalvelujen tarjoaminen, jotka antavat kehitysvammaisille henkildille mahdollisuuden
eldd haluamallaan tavalla ja jotka tarjoavat heille tarvittavan avun, tuen ja suojan. Keskeisid arvoja tas-
sd kehittdmisty0ssd ovat itsemédaradmisoikeus (mahdollisuus valita, missé asuu ja kenen kanssa), henkilon
omien valintojen sekd pditdsten tukeminen, ldhiyhteisollisyys eli se, ettd kehitysvammainen henkil6 voi
kayttad samoja palveluja kuin muutkin ihmiset, osallisuus eli mahdollisuus osallistua haluamallaan taval-
la ja mahdollisuus saada tietoa itselleen ymmarrettavissa muodossa sekd kansalaisuus ja inkluusio (samat
oikeudet ja velvollisuudet kuin muillakin kansalaisilla).

Kaytannossd yksilolliseen asumiseen siirtyminen edellyttdad asuntojen médrén lisddmisté ja palvelujen
laadun kehittdmistd. Erilaisten uusien asumisratkaisujen tarve syntyy laitosten hajauttamisesta. Asumis-
ratkaisujen jérjestdimisessé tulee kuitenkin varautua siihen, ettd asuntoja tarvitaan laitoksista poismuut-
tavien henkildiden méaérda suuremmalle joukolle. Viimeisten 10-20 vuoden aikana asumistarpeisiin ovat
alkaneet vaikuttaa vammaisten ihmisten ja perheiden omat valinnat, tietoisuus oikeuksista ja mahdolli-
suuksista sekd kansainviliset esimerkit. Tavalliseksi nuoren itsendistymiseen liittyvaksi asiaksi on jo nyt
tullut kehitysvammaisten nuorten muutto pois lapsuudenkodista. Kehittamistyota toteutettaessa palvelu-
jen jdrjestdjien ja tuottajien tulee olla selvilld asumis- ja tukipalvelujen méarillisten tarpeiden eli palveluja
tarvitsevien kehitysvammaisten henkildiden lukuméarin lisdksi palveluja kdyttavien ja niita tarvitsevien
henkil6iden yksilollisistd palvelukokemubksista ja -tarpeista.

Kehitysvammaisten asumiseen on esitetty kolme paaratkaisua: 1) asunto kehitysvammaisten asumis-
yksikossd, 2) asunto, joka on osa asuntoryhméa (asuntoja on samassa talossa tai lhitaloissa, asukkailla on
yhteinen palvelu- ja kokoontumispiste), ja 3) tavanomainen yksittdinen asunto, johon asukkaalle tuodaan
hénen tarvitsemansa palvelut tai hdn saa ne muualta. Vammaisen henkilén asunnon tulee olla koti; paik-
ka, joka on riittdvdn kokoinen yksityinen tila elimiseen ja jokapaivaisiin toimiin. Asuntojen saatavuutta
suurempi haaste kehitysvammaisten henkiléiden asumisen kehittimisessd on asumisessa tarvittavan tuen
ja palvelujen jarjestaminen yksilollisesti ja laadukkaasti. Jotta vammaispoliittiset tavoitteet, kuten itsemaa-
radmisoikeus, yksilollisyys ja osallisuus, toteutuisivat, on kehitettavd myos palvelujen suunnittelukéaytan-
t6jd ja -vélineitd sekd henkiloston rekrytointia.

2 Miksi laitoksista luopuminen on niin vaikeaa?

Polttavaksi erityiskysymykseksi kehitysvammaisten henkil6iden asumiskeskusteluissa on noussut se, mil-
laisia olisivat kehitysvammapalvelut, joiden perustana ei ole keskuslaitos. Miten kehitysvammaiset ihmiset
voivat talloin saada tarvitsemansa palvelut ja selviytyd? Tyydyttava vastaus ei ole, ettd kehitysvammaiset
henkil6t voivat kayttdd kaikkia yleisia palveluja ja ettd erikoistuneita palveluja ei tarvita lainkaan. Yleisis-
si palveluissa on edelleen merkittivid puutteita, esteiti ja rajoitteita, eikd nakopiirissé ole, ettd ne poistui-
sivat pikaisesti. Yleisten palvelujen virtaviivaistaminen ja tehostaminen voi lyhyelld aikavalilla aikaansaa-
da jopa kehitysvammaisten henkildiden syrjaytymistd palveluista. Kun palveluja talouspaineiden takia ja
tehokkuuden varmistamiseksi pelkistetdén, kyetdan entistd heikommin vastaamaan niihin tarpeisiin, jot-
ka eivit sovi “standardiin”. T4std on jo merkkejd havaittavissa.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) tuli voimaan jo yli kolmekymmentd vuotta sit-
ten, ja lain valmisteluun liittyneestd yhteiskunnallisesta keskustelusta on kulunut ajkaa vield tuntuvasti
enemmaén. Palvelujarjestelmad koskeva ajattelu ei kuitenkaan ole lain voimaan tulon ajoista juuri edennyt.
Erityishuoltolakia valmisteltaessa kehitysvammalain mukaiset palvelut maariteltiin viimesijaisiksi, mut-
ta viime- tai toissijaisuutta ei lilemmin maaritelty. Viimeisin lakiuudistus (2009) ei poikennut tasté linjas-
ta. Siindkin jouduttiin jaédmaédn puolitichen esimerkiksi henkil6kohtaisen avun osalta. Pohtimatta on jaa-
nyt, miten yleisten palvelujen - ja yleisten vammaispalvelujen - tulisi mukautua ja muuttua sekd millaisiin
tarpeisiin tdndén ja lahitulevaisuudessa tarvitaan kehitysvammapalveluja, vai tarvitaanko niita ylipaataan
lainkaan. On tarpeen kysyd, tulisiko avun- ja tuentarpeita, jotka “on pakattu” kehitysvammaisuuskasitteen
alle, tarkastellakin aivan toisenlaisesta nakokulmasta.
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Viestovastuu?

Viestovastuuajattelun vdhéinen soveltaminen kehitysvammakysymyksiin ja samaan aikaan laitoskysy-
myksen tarkastelu etupdissd instituutioiden jatkuvuuden nidkokulmasta on korostanut laitoksien korvaa-
mattomuutta. Sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmamme perustuu viestdvastuuajattelulle, jolla on ollut
vankka menestyshistoria mm. kansanterveyden edistdmisessd. Véestovastuu on vahvistettu Perustuslain
19 §:n mukaisin sosiaalioikeuksin. Julkinen valta on vastuussa, ettd véestolle jarjestetddn riittava turva ja
palvelut. Toinen tirked periaate on syrjimattomyyden periaate: vuodesta 1995 alkaen suomalaista ei ole
saanut syrjid mm. vammaisuuden perusteella (Perustuslain 6:2 §). Vdestovastuun tulisi ndin ollen koskea
myds ihmisid, joilla on kehitysvammoja. Vdestovastuu ja syrjimattomyys edellyttéisivit, ettd jarjestettdessd
esimerkiksi terveydenhuoltoa huomioon otettaisiin eri viestoryhmat ja heidan tarvekirjonsa. Merkittava
osa kehitysvammaisten ihmisten terveydenhuollosta hoidetaan kuitenkin edelleen kehitysvammahuolto-
na etenkin kehitysvammalaitoksissa, ei yleisen ja yhteisen jarjestelmdn puitteissa. Useimpien kuntien vé-
estopohja on niin pieni, ettd vaativia palvelutarpeita ilmenee satunnaisesti. T4ll6in on varsin luonnollista,
etteivit esimerkiksi vaikeimmin kehitysvammaisten henkiloiden tarpeet nouse esityslistalle, kun valtavir-
tapalveluja jarjestetddn.

Kunta' on vdestdvastuun ensisijainen kantaja, ja viime vuosikymmeniné on erityishuoltopiirien toi-
mesta siirretty tai hajautettu uusia palveluja eri kuntiin. Kuntien oma toimeliaisuus on kasvanut, ja kun-
nat ovat yleensa selviytyneet vastuistaan kehitysvammahuollossa, vaikka niissé ei olisikaan etukéteen ko-
vin paljoa analysoitu, millaisia avun ja tuen tarpeita vieston keskuudessa on nyt ja ldhitulevaisuudessa.
Tavallisimpiin palvelutarpeisiin on opittu vastaamaan. Palvelujen tarjonta on luonut kulloisenkin ratkai-
suvalikon, joka on koettu riittaviksi, etenkin kun palvelutarpeisiin on vastattu asiakas kerrallaan. Vaati-
via ja poikkeuksellisia tarpeita tai vakavia hairiétilanteita ilmenee harvoin ja satunnaisesti, ja vastuu niihin
vastaamisesta on voitu siirtdd kehitysvammalaitokseen. Ei ole valttdmitté ollut kovinkaan suurta tarvet-
ta pohtia, mistd milloinkin on kyse ja miten ratkaista vaikea ongelma. My0s osaamisen rajat ovat tulleet
usein vastaan. “Laitoshoidon tarve” on ollut tyydyttavi ratkaisu, sen perustelu ja selitys, myos osaamisen
ulkorajan ilmaisin.

Jo 1980-luvulla® alkaneet ja 1990-luvun laman vauhdittamat kehitysvammapalvelujen siirrot kun-
tayhtymistd kuntiin jdivét usein kunnan oman kehitysvammahuollon organisoinniksi sen sijaan, etti ke-
hitysvammaiset henkil6t ja heidén tarpeensa olisivat tulleet yhé laajemmin ja monipuolisemmin huomi-
oon otetuiksi kunnan kaikissa toiminnoissa. Kunta- ja palvelurakenneuudistuksen myoté osa kunnista on
siirtdnyt kehitysvammapalveluja koskevat kysymykset sosiaali- ja terveydenhuoltoa jarjestiviin kuntayh-
tymiin, jolloin on riski, ettd yhteydet kunnan muihin toimintoihin katkeavat ja kehitysvammakysymyk-
set kapeutuvat vain sosiaali- ja terveyskysymyksiksi. Myos kilpailutuksien yha laajempi kaytto edellyttaisi
hyvin vahvaa kunnallista kehitysvammapolitiikkaa vammaispolitiikan osana, jottei nikékulma kapeudu
vain palveluihin ja sujuvaan hankintaan.

Viimesijainen laitos
Useimmat erityishuoltopiireistd toimivat nykyisin ldhinné keskuslaitoksen yllapitdjina. Ne vastaavat niihin
“viimesijaisiin” palvelutarpeisiin, joihin kunnissa ei kyeti, voida, haluta tai osata vastata. Erityishuoltopii-
ri tai muu laitoksen ylldpitdja rakentaa laitoksen toiminnan téllaisten kuntien tilausten varaan, ja laitoksen
tarve ndyttdd ndin toimien olevan “pysyvisti valttimétontd”. Missdin vaiheessa ei kenenkién toimesta ar-
vioida vdestoon kuuluvien vammaisten henkildiden vaativia, poikkeuksellisia tai harvinaisia avun ja tuen
tarpeita niin suurella vdestopohjalla, jossa ndma tarpeet nayttdytyisivat tavalla, josta voitaisiin tehda joh-
topadtoksid siitd, miten yleisid palveluja voisi mukauttaa ja kehittdd, mihin tarpeisiin tarvittaisiin erikois-
tuneita tai erityispalveluja ja miten ne voitaisiin organisoida.

Erityishuoltopiirien ja sairaanhoitopiirien yhdistiminen antaa ainakin periaatteessa edellytykset tar-
kastella kehitysvammapalvelujen tarpeita kuntaa laajemmalla vdestdpohjalla, koska sairaanhoitopiireilld

1. Kunnan vastuuta voi kantaa sen sijaan my6s kuntayhtyma tai kuntien yhteistoiminta-alue ja isantakunta. Tdssd artikke-
lissa kunnalla tarkoitetaan kaikkia niita.

2. Kehitysvammainen kuntalaisena. Sosiaali- ja terveysministerio 1988:34. Helsinki 1988.
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on terveydenhuollon kysymyksissa téllaista vastuuta jo ennestdian. Toimivat vélineet voisivat olla uuden

terveydenhuoltolain® mukaiset alueelliset ja erityisvastuualueiden jarjestimissuunnitelmat ja sopimukset,

etenkin jos niiden tarkastelunidkokulmia laajennettaisiin my6s vammaispalvelujen kysymyksiin. Yhdis-
tymattomat erityishuolto- ja sairaanhoitopiirit voivat tehda asiassa yhteistyotd. Tallaista yhteisty6td on jo
valmisteltu esimerkiksi Eteva kuntayhtyman® alueella kolmen sairaanhoitopiirin kanssa.

Kehitysvammalaitoksilla on muitakin tehtdvid kuin asumisen ja asumisessa tarvittavien palvelujen
jarjestaminen. Niille tehtéville on aito kysynta ja tarve, ja ne kertovat tehtévistd, joista on tavalla tai toisel-
la huolehdittava laitoksien jalkeisessakin maailmassa. Keskeisimmat tehtavit ovat:

o Terveydenhuolto, erityisesti sairaanhoito, josta osa on erikoissairaanhoitotasoista hoitoa. Tdmé on
kohdentunut seka laitoksissa asuneille ettd osalle muualla asuvista kehitysvammaisista henkiloist,
muttei viestovastuullisesti.

o Monialainen palvelutarpeen, kuten kuntoutuksen, selvittiminen ja arviointi, médrittely ja palvelun
suunnittelu (esimerkiksi erityishuolto-ohjelmat, palvelusuunnitelmien valmistelu, kuntoutussuunni-
telmat)

o Monialaisen kehitysvamma-alan ja sitd ldhelld oleviin kysymyksiin (esim. autismi) keskittyvén asian-
tuntemuksen ylldpito, jakelu ja kehittiminen. Osaamista ei ole syytd véhatelld, jos ei liioitellakaan. Esi-
merkiksi yliopisto- ja tutkimuskytkennit ovat ohuet tai satunnaiset.

o Kiriisi- ja poikkeustilanteiden palvelut ja ” kun muuta paikkaa ei ole” -valmius

o Vastentahtoiseen huoltoon ja itseméaraamisoikeuden rajoittamiseen liittyvat viranomaistehtavit, joi-
ta on jo kauan varsin laajasti toteutettu myds laitosten ulkopuolella.

Niisté palveluista huolehtiminen ei kuitenkaan edellyti laitosta.

3 Eteva ky:n esimerkkina laitosrakenteen korvaavasta palvelujen
uudelleen organisoinnista

Laitoksien palvelujen kayttajaksi ei ole endé vuosiin ohjauduttu siité syystd, ettd henkil6lld on yksinomaan
kehitys- eli ymmérrysvamma. Enemmist6lld on toki jokin kehitysvamma, mutta kaikilla ei edes sitd. Oh-
jautumisen keskeisid aiheuttajia voivat olla nykyisestd elinympéristosta puuttuvat palvelut, henkilon lahi-
ympiriston vaikeudet, hdnen oma psyykkinen oireilunsa, kriisitilanne tai perheen voimien uupuminen.
Palvelujdrjestelmén kielelld ilmaistuna voi olla tarvetta esimerkiksi lastensuojeluun tai psykiatriseen hoi-
toon tai kyse on sddstosyistd supistettujen tyo- ja paivatoimintapalvelujen palauttamisesta henkilon kayt-
toon; tai jarjestelmat unohtaen: tarve 16ytia ja saada ystavia.

Laitoksien palvelujen kayttéjien tarveprofiilin ja laitoksen tehtdvien tarkastelu haastaa pohtimaan,
miten kehitysvammalaitoshoito korvataan kulloisiinkin tarpeisiin soveltuvilla palveluilla ja muilla ratkai-
suilla. Mihin kohtaan pitdd muokata yleisid palveluja ja missd tarvitaan kohdennettuja erikoispalveluja?
Milloin tarvitaan eri toimijoiden yhteistyota? Eteva kuntayhtymassé on linjattu, ettd kehitysvammalaitos-
hoito ei vastaa tarpeisiin, vaan niihin vastaamiseksi tarvitaan yleisten palvelujen mukautusta, kohdennet-
tuja ja osaamisperusteisia palveluja sekd muita ratkaisuja, joilla ihmisid voidaan auttaa. Keskuslaitoksen
toiminta on paitetty lopettaa. Sen toiminta loppuu vuosina 2011-2012. Laitoksen sijaan hankitaan lihes
200 asuntoa palveluineen, ja lisdksi kehitetadn ratkaisuja vastata laitokseen kohdistuneisiin edelld kuvat-
tuihin tarpeisiin ja odotuksiin.

Muutoksen toteuttamisen ensi vaiheessa Etevan rooli ja tehtdvit asemoidaan uudelleen suhteessa
kuntien toimintaan. Eteva ottaa vastuuta erityisesti vammaispalvelujen monitahoisiin tarpeisiin ja tilantei-
siin vastaamisesta. Asiakkuuden perustana ei ole endi kehitysvammaisuus, vaan tuen ja avun tarve edelld
mainituissa tilanteissa. Etevan tavoitteena on, etté yleiset palvelut suoriutuvat vastuistaan. Tarve on myos

3. HE 90/2010 vp Hallituksen esitys eduskunnalle terveydenhuoltolaiksi seka laeiksi kansanterveyslain ja erikoissairaan-
hoitolain muuttamisesta seké sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain muuttamisesta

4, www.eteva.fi
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kehittid palveluintegraatiota, jonka ytimeni on, ettd vammaisen henkil6n avuksi ja tueksi haetaan yhdes-
sd kuntien kanssa toimivat ratkaisut tuottajista riijppumatta ja eri ratkaisuja ja tuottajia hyodyntéden. Ete-
va keskittyy erityisesti kompleksisiin integraatioihin. Etevan vdestopohja luo edellytyksid tehdéd havaintoja
vaativimpienkin palvelutarpeiden esiintyvyydestd vdeston keskuudessa ja samalla etsid toimivia palvelu-
malleja.

Laitoksen asiantuntijaresurssit hajautetaan, ja asiantuntijat jalkautuvat kentélle esimerkiksi tukikes-
kuksiin. Etevassa toimii tdlla hetkelld nelja kehitysvammapsykiatrista tukikeskusta: Lammilla, Himeen-
linnassa ja Keravalla kussakin yksi seka lisaksi yksi liikkuva tukikeskus. Lammin tukikeskus siirtyy vuonna
2011 Lahteen valmistuvaan tukikeskuskiinteistoon. Lahdessa on lasten ja nuorten tutkimusyksikko Ete-
van koko aluetta varten. Liikkuva tukikeskus tuottaa tutkimus- ja kuntoutusjaksoja asiakkaan omaan ym-
paristoon. Tukikeskukset toteutetaan noin 15-paikkaisina. Kehitysvammapsykiatriset tukikeskukset toi-
mivat tulevaisuudessa vastuuyksikkdoing, joissa jarjestetddn kriisi-, tutkimus- ja hoitojaksoja. Toiminta on
erikoissairaanhoitoa vastaavaa toimintaa. Tavoitteena on tuottaa psykiatrinen ja ladkinnallinen palvelu
yhteistyOssé erikoissairaanhoidon kanssa: paraikaa valmistellaan alueen keskussairaaloiden ja Etevan vi-
lisid sopimuksia psykiatripalveluiden tuottamisesta, kehittdmisestd ja tutkimustydstd sekd niiden rahoi-
tuksesta.

Asiakkaan palvelutarpeen arviointi sekd voimavarojen, ldhiverkostojen ja palveluiden kokoaminen
toimivaksi elamanympéristoksi (integrointi yhteiskunnan perusrakenteisiin) edellyttda sosiaalialan per-
hetyon ja verkostotyon erityisosaamista. Etevan kehitysvammapsykiatrian sosiaalityontekijdt toimivat yh-
teystyontekijoina kuntien sosiaalitoimeen. Erityisen vaativia yhteistyoté edellyttavid kohteita ovat kehitys-
vammapsyKkiatrisen asiakkaan kriisitilanteet ja tahdonvastainen hoito.

Kullekin tukikeskukselle on osoitettu vastuullinen asiantuntijapalveluryhmé (psykologit, sosiaali-
tyontekijdt, psykoterapeutit, autismikirjon kuntoutusohjaajat, toiminta-, puhe-, musiikki- ja fysiotera-
peutit). Ndmd muodostavat yhdessd lahityon ammattilaisten kanssa asiakaskohtaisen tukitiimin, joka
kokoontuu tukikeskuksissa viikoittain. Tukikeskusten toiminnan laatua arvioidaan toimilupien avulla. Li-
saksi tukikeskustoimintaa mitataan tietyin méaérdajoin toiminnan ydinalueiden mittaamiseksi kehitetyilla
mittareilla. Toimilupaan liittyy mm. asiantuntijatuki ja osoitetut patevyydet.

Kehitysvammapsykiatristen asiakkaiden palvelut rakennetaan kokonaisuudeksi yhteisen asiakasku-
van pohjalta. Tavoitteena on parantaa kehitysvammapsykiatrian palveluja siten, ettd ldhipalveluja voidaan
hyodyntaa laajemmin. Kehitysvammapsykiatrisia palveluja varten rakennetaan tukikeskusten lisaksi nii-
hin verkostoituneiden palveluyksikoiden verkosto. Koko alueella on noin 15 kehitysvammapsykiatriaan
orientoituvaa asumispalveluyksikkod, jotka ovat ns. verkostoyksikkojd. Niiden tehtédvana on Etevassa luo-
tuja kehitysvammapsykiatrisen palvelun menettelytapoja noudattaen tuottaa pitkiaikaisia kuntouttavia
asumisen tukipalveluja. Kullekin yksikolle on osoitettu vastuullinen asiantuntijapalvelu. Verkostoyksikdi-
den asiakastyon tukitiimi kokoontuu kunkin yksikon tarpeen mukaan arvioidulla tiheydelld (esimerkiksi
1-2 kuukauden vilein). Ladkinnallinen palvelu tuotetaan pddosin perusterveydenhuollon avulla. Verkos-
toyksikoiden taso arvioidaan sdannollisesti.

Terveydenhuollon yhteistyotd kehitetddn rakenteelliseksi ja pysyvéksi yhteistyoksi, joka ulottuu pe-
rusterveydenhuollosta keskussairaaloihin ja yliopistosairaaloihin. Terveydenhuollon ja kehitysvammapal-
velujen vililld toimii linkkityontekijd, konsultoiva sairaanhoitaja ("community nurse” ), jonka tehtavaa
kehitetddn asumis- ja muiden palveluiden kéyttajien tueksi. Tatd konsultoivaa sairaanhoitajatoimintaa on
Etevassa pilotoitu vuoden 2009 alusta alkaen. Osana pilotointipalvelua kiynnistetddn kehitysvammapsy-
kiatriaan, kehitysvammaisten terveydenhuoltoon ja neurologiaan orientoitunut konsultoiva sairaanhoita-
japalvelu.

Lapsille ja lapsiperheille tarkeita palveluja ovat neuvola, péivihoito ja koulut, ja niitéd palveluja tarvit-
sevat myos vammaiset lapset ja heididn perheensa. Lisaksi vammaisperheissé tarvitaan usein varhaista tu-
kea mm. jaksamisen varmistamiseksi ja monien arjen hankaluuksien voittamiseksi. Lasten kuntoutuksen
avain on arkieldmén toimivuudessa. Tuki voi olla lyhytaikaista hoitoa tai vertaistukea ja/tai ammattilaisen
antamaa tukea kasvatuskysymyksissa. Pitkilld tahtayksella tallainen tuki on erityisen merkittidvad, jos lap-
sella on kayttaytymisen tai mielenterveyden pulmia. Apu vieddan perheiden omaan eldméanpiiriin tai 14-
helle sitd. Etevan lyhytaikaishoitopaikkoja, joita on useilla paikkakunnilla, kehitetddn perhepalveluyksi-
koiksi ja mahdollisimman tiiviissd yhteistyossa yleisten palvelujen kanssa.
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Osaamisen vahvistamiseksi yhteistyoverkostoja ammattikorkeakoulujen ja toisen asteen oppilaitos-
ten kanssa vahvistetaan, ja myos yliopistokontakteja kehitetdén. Yksi esimerkki osaamisen kehittdmises-
td on Etevan palveluyksikko, jossa toimii kiintedsti ammattikorkeakoulun ja oppilaitoksen tydelamén op-
pimisyksikko.

Laitoksiin sijoittumisen ja samalla asumispalveluissa selviytymattomyyden keskeinen peruste on vii-
me vuosina ollut jokin psykiatriseksi tai kayttdytymisongelmaksi madritelty ongelma. Se on myds keskei-
sin syy pitkéaikaiseen laitossijoitukseen. Psykiatrinen sairaalahoito ei ole ollut ndissa tarpeissa toimiva rat-
kaisu, vaan tarvitaan malleja, joissa henkilon arkiympéristé on mahdollisimman tavallinen ja jatkuva ja
joissa tarvittava erikoispalvelu tuodaan arjen piiriin ratkaisemaan vammaisen henkil6n ja ympériston tar-
peista nousevia kysymyksid. Tarvitaan sosiaali- ja terveyspalvelun saumatonta yhteistyotd. Téstd syystd
Etevassa on ldhdetty ratkomaan erityisesti titd ongelmaa. Toinen aivan erilainen kysymys on jarjestia toi-
mivat jokapdiviisen elaman ympéristot henkildille, joilla on aisti- ja liitkuntavammojen ohella muita vai-
keita vammoja ja sairauksia. Sitdkin haastetta ratkotaan.

Eteva on aloittanut tien raivaamisen, jotta kehitysvammaisten henkildiden tarvitsemia palveluja voi-
daan jédrjestdd uudella tavalla ilman laitoksia. Johtoajatuksena tdssé tyossd on, ettd ne palvelut, jotka eivit
vield ole yleisin palveluin jarjestettévissé ja tuotettavissa, voivat olla sellaisia sen jalkeen kun tarvittava ke-
hityspolku niiden jarjestamiseksi yleisesti on rakennettu. Kehittdmistyoté toteutetaan vastuullisesti ja ana-
lyyttisesti siten, ettd harvoinkin ilmenevit viestdtarpeet osataan tunnistaa ja johtopdatoksid palvelujdrjes-
telman kehittdmisesta on mahdollista tehda. Laitosperustaista jarjestelmdd on rakennettu yli sata vuotta ja
tulokset tunnetaan. Myos uudet ratkaisut syntyvit jarjestelmallisen rakennustyon tuloksena, ja ne tarvit-
sevat oman aikansa néyttdjensd antamiseen.
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Esteettomyys ja kehitysvammaisten henkiloiden
asuminen

Matti Ojala

Asunto on eldmisen tukikohta, jossa tapahtuu nukkuminen, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimi-
nen, pukeminen, ruoan ja tavaroiden siilyttdminen, aterioiden valmistaminen, ateriointi, kanssakdymi-
nen niin fyysisesti kuin digitaalisesti, vapaa-ajan virkistdytyminen sekd myos sairaanhoito ja kuntoutus.
Asunnosta on myos pédstiava ulos kaduille ja kauppoihin, terveyskeskukseen ym. julkisiin ja yksityisiin
palveluihin.

Valtioneuvoston paatoksen (VNp 21.1.2010) mukaisesti tullaan toteuttamaan vuosina 2010-2015 erit-
tdin merkittdvd asuntokannan tuottamishanke kehitysvammaisille henkiléille. Tavoitteena on saada kuu-
dessa vuodessa 3 600 asuntoa. Tdmad asuntokannan nopea lisdys tulee olemaan erinomainen testi sille,
kuinka kehitysvammaisten henkiloiden asuntopolitiikassa osataan ottaa huomioon esteettomyyskysymyk-
set — lainsdaddanto, viranomaismaaraykset, selvitykset, oppaat, kehittdmishankkeet ja arviomenetelmit.

Téssd kirjoituksessa ndkokulmana on asunnon ja asumisen esteettomyys jokapéivdisessd eldmisessa.
Kirjoituksessa pyritaan selvittdmadn, mitd tulisi huomioida hyvén asumisen kannalta nyt ja pitkalla tah-
taimelld.

1 Toimintapoliittiset Iahtokohdat — asuntokannan nopea lisdéaminen

Kehitysvammalaitosten rakennusvaihetta 1960-1970-luvuilla seurasi varsin pian kritiikki laitoskeskeisen
palvelun jirjestdmisestd. Laitokset haluttiin purkaa ja perustaa tilalle muiden Pohjoismaiden tapaan ke-
hitysvammaisille henkildille sopivia yksil6llisid asuntoja ja asuinyksikkoja (Niemeld ym. 2008). Sosiaa-
li- ja terveysministerion asettaman tyoryhman muistio Kehitysvammainen kuntalaisena (1988) konkreti-
soi, kuinka tdmé muutos voitaisiin toteuttaa. Aika ei ollut otollinen. Vammaispoliittisena toimenpiteeni
vain invaliidihuoltolaki kumottiin 1987, ja vaikea talouslama 1990-1993 jaidytti uudistamispyrkimykset.

Kehitysvammaisten laitosasumisen purkaminen sai uudelleen vauhtia 2000-luvun puolessa vélin.
Taustalla oli vahva kansainvilinen ja kansallinen "independent living” -kehityssuuntaus, joka on pohjana
mm. YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkiléiden oikeuksista (Suomen YK-liitto 2009), Euroopan
komission asiakirjoissa (Euroopan komissio 2005, 2009, 2010), Valtioneuvoston selonteossa vammaispo-
litiikasta (STM 2006) kuin myos Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa VAMPO (STM 2010).

Ympéristoministerion Kehitysvammaisten ja muiden vaikeavammaisten asumisohjelman laatimis-
ta tukevan ohjausryhmén raportti, joka julkaistiin 29.6.2009, on Suomessa se asiakirja, joka nosti kehitys-
vammaisten asumiskysymyksen esille toimeenpano-ohjelmana. Valtioneuvosto teki tyéryhmén raportin
perusteella 21.1.2010 péadtoksen kehitysvammaisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jirjestdmisek-
si vuosina 2010-2015. Siind edellytettiin:

o laitospaikkoja vahennetddn nopeasti, suunnitelmallisesti ja hallitusti

o jarjestetdan laitoshoidosta muuttaville n. 1500 asuntoa ja lapsuudenkodista muuttaville 2 100

« asuntoa eli kyseisella viisivuotiskaudella 600 asuntoa vuodessa.

o asumisratkaisut vastaavat kehitysvammaisten henkiloiden tarpeita ja toiveita ja tarjoavat yksil6llisia
palveluja ja tukea

Ohjelman tavoitteena on mahdollistaa kehitysvammaisille henkil6ille yksil6llinen asuminen, joka vahvis-
taa heidédn osallisuuttaan ja yhdenvertaisuuttaan yhteisossé ja yhteiskunnassa. Yksilollisid asumisratkaisu-
ja pyritddn kehittdmdidn myos kohderyhmind monivammaisille ja haastavasti kdyttaytyville kehitysvam-
maisille henkildille.
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Ympéristoministerio on sittemmin antanut 15.1.2010 Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskukselle
(ARA) ohjauskirjeen, jonka pohjalta ARA on uusinut 26.4.2010 rakennuttamisohjeensa.

Naissd kummassakin dokumentissa kiinnitetadn huomiota rahoitettavan asuntokannan esteettomyy-
teen.

Valtioneuvoston paitoksen mukainen kehitysvammaisten henkiléiden asuntopolitiikan kdytannon
toteutus on nyt kdynnistynyt. Se on hyvé uutinen. Se on hyva uutinen myds asuntokannan esteettomyytta
ajatellen. On selvd, ettd uudisrakentamisessa voidaan jo rakennuttamisen tarjouspyyntdtilanteessa ja vii-
meistddn suunnitteluvaiheessa huomioida asuntoihin ja asuinymparistoon liittyvit esteettomyyskysymyk-
set. Kustannuksetkaan eivit juuri poikkea tavanomaisesta rakentamisesta. Sekd USA:n ettd EU:n koke-
musten mukaan kustannuslisdys on korkeintaan 1 %:n luokkaa (Porrero 2010).

Vanhan asuntokannan kéyttéonotto on ongelmallisempaa. Joudutaan yksiloidysti selvittimaén es-
teettomyyskysymykset usein hankalan ja kalliin korjausrakentamisen nidkokulmasta. Toisaalta asiaan on
kiinnitetty huomiota jo yleiselld tasolla. Ympéristoministerié on todennut jo 2007 Korjausrakentami-
sen strategian toimeenpanosuunnitelmassa 2007-2017 erdaksi keskeiseksi tavoitteeksi juuri asuntojen ja
asuinymparistojen esteettomyyden (YM 2007).

Kehitysvammaisten laitoshoidon hajauttamisen strategioissa on myos omalta osaltaan varsin perus-
teellisesti kisitelty asumiseen liittyvid esteettomyyskysymyksid (Niemeld ym. 2008). Yhdeksi lahtokoh-
daksi asetettiin: Asunnot rakennetaan tai kunnostetaan esteettomiksi. Kehitysvammaisuuteen liittyvit
esteettomyysvaatimukset selvitetddn. Vaikka kaikilla kehitysvammaisilla henkil®illd ei ole liikunta- tai ais-
tivammoja, on fyysinen esteettomyys silti valttdmatonts, silla heidan ystévillddn ja ldheisilldan voi noita
vammoja olla tai asukkaan oma liifkkuminen voi 1-5 vuoden kuluttua olla vaikeutunut. Avustamiseen tar-
vittava tila edellyttda myos esteettomyyttd. Esteettdmyys on nykypéivin rakentamista”

2 Esteettomyyskasite

Esteettomyys tarkoittaa rakennetussa ymparistossa Kansainvilisen standardisointijérjeston ISO:n tuoreen
esteetontd rakennettua ymparistod koskevan standardiesityksen mukaan sitd, ettd ihmiset voivat huoli-
matta vammaisuudesta, idstd tai sukupuolesta padstd rakennuksiin tai rakennuksen osiin, toimia niiden
sisélld ja paastd sieltd pois (ISO 2009).

WHO:n Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilisen luokituksen (ICF) avulla
esteettdmyys voidaan kuvata moniulotteisena ilmiona. Esimerkiksi asenteet, lainsdddanto ja méaraykset,
toimintaymparistot seka kaytettivissa oleva teknologia tukevat yksilon selviytymisté péivittdisen eldmisen
haasteista yksilon fyysisestd, psyykkisestd ja kognitiivisesta tilanteesta riippumatta. Esteettomyys tarkoit-
taa ndin paitsi rakennetun ympariston myos laitteiden ja vilineiden seka palvelujen esteettomyytta ja kay-
tettdvyyttd. Esteettomyyttd on lisdksi se, ettd tilat on suunniteltu siten, ettd avustajan tai kahden avustajan
on mahdollista tehdi asunnossa tyotaén.

Esteettomyyskasitteen mdédrittelyt jadvit rakennushankkeiden toteuttamisen kannalta viistimatta
kovin yleiselle tasolle. Esteettomyys tdytyy mairittdd rakennuskohteissa my6s standardoitavissa olevina
mitattavina suureina, jotta mm. liikkumis-, aisti- ja kognitiivisista vammoista kérsivien ongelmat voidaan
ottaa huomioon. Niitd mitattavia suureita on tuotu Suomessa esille mm. rakentamista koskevassa lainsaa-
dénnossi ja rakentamismaarayskokoelmassa G1 ja F1.

Esteettomyyskisite on médritetty maankaytto- ja rakennuslaissa (L 132/1999) ja titd vastaavassa ase-
tuksessa (A 895/1999) seuraavasti:
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MRL 117 § 3 mom.:
- - Rakennuksen tulee olla tarkoitustaan vastaava, korjattavissa, huollettavissa ja muunneltavissa se-
ka, sen mukaan kuin rakennuksen kaytto edellyttdd, soveltua myds sellaisten henkiléiden kayt-
toon, joiden kyky liikkua tai toimia on rajoittunut - —.

MRA 53§

- — Asuinrakennuksen ja asumiseen liittyvien tilojen tulee rakennuksen suunniteltu kéyttdjamaard ja
kerrosluku sekd muut olosuhteet huomioon ottaen tdyttia liilkkumisesteettomalle rakentamisel-
le asetetut vaatimukset — —.

- — Liikkumisesteettomastd rakentamisesta annetaan tarkempia sdannoksia Suomen rakentamismaa-
rdyskokoelmassa.

Niitd saddoksid on edelleen tarkennettu rakentamisméarayskokoelman osassa F1 Esteeton rakennus ja G1
Asuinrakentaminen. Suomen rakentamismaarayskokoelman maérdykset koskevat padosin uudisrakenta-
mista.

3 Rakennettu ymparisto ja esteettomyys

Niina Kilpeld (2010) on laatinut esiselvityksen Rakennetun ympdriston esteettomyyden tila Suomessa. Ra-
portti luo hyvén yleiskatsauksen esteettomyyskysymyksiin.

Kilpel4 toteaa raportissaan mm. sen, ettd “asuinrakennusten suurimpia ongelmakohtia esteettomyy-
den kannalta ovat esteelliset sisadnkdynnit, hissittomyys ja pienet pesutilat korkeine kynnyksineen. Si-
sadnkdynnin tasoeron lisdksi voi pelkédstdan asuinrakennuksen ulko-oven avaamisen hankaluus jo estd
lahelldkin sijaitsevien palvelujen kayton. Vaikka portaat koetaankin tirkeéksi liitkuntakyvyn yllapitdjak-
si, muodostuvat ne usein lopulta esteeksi kotona selvidmiselle, jos hissi ei ole. Pientaloissa pesutilojen si-
joittuminen muualle kuin sisddntulokerrokseen koetaan myds ongelmaksi, samoin asuntojen sisdiset taso-
erot”

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan laatimassa kehitysvammaisten henkiléiden asunto-
jen rakentamisen laatusuosituksessa (2010) todetaan esteettdmyyden osalta seuraavaa: “Esteettomyyteen
liittyy mm. seuraavia nakokulmia: tiloissa ei ole liian suuria tasoeroja ja kynnyksié, jotka hankaloittavat
liikkumista, ovet ovat tarpeeksi leveit ja helposti avattavat, tiloihin on lisdtty tarvittaessa tukikaiteita; keit-
tiossd kalusteet ovat sijoitettu niin, ettei tarvitse kurotella; keittiolaitteissa on ajastimet; henkilokohtaiset
pesutilat ovat tilavia ja ne on varustettu siten, ettd sekd asukas ettd avustava tyontekija voivat sielld toimia
turvallisesti; piha-alue on esteetdn ja turvallinen; tiloissa ja pihalla on riittava valaistus.”

Tuoreessa hallituksen esityksessa Eduskunnalle laiksi avustuksista erityisryhmien asunto-olojen pa-
rantamiseksi annetun lain 3 ja 8 §:n muuttamisesta (HE 36/2010) todetaan esteettomyydestd edelleen:
”Néama laitoshoidosta tulevat henkilot ovat monesti singyllé siirrettivid taikka tarvitsevat lilkkumiseen
muita apuvilineitd. Esimerkiksi sangylld siirrettdvien asukkaiden pesutilojen koko ja varusteet vaativat
yleensd poikkeuksellisia ratkaisuja. Myos asukkaiden tarvitsemat hoitotoimenpiteet vaativat tilaa. Tahan
ryhméan voivat kuulua myo6s sellaiset kehitysvammaiset, joiden vamman tai sairauden takia asuinraken-
nukseen tai asuntoon on tehtiava poikkeuksellisen kalliita varusteratkaisuja.

Lakiin avustuksista erityisryhmien asunto-olojen parantamiseksi annetun lain muuttamisesta
(491/2010), joka astui voimaan 16.6.2010, kirjattiin uutena kohtana lain 3 §:44n kohta viisi:

5) asunto-olojen jdrjestdminen edellyttid 2 kohdassa tarkoitettujen tukipalveluiden lisiksi poikke-
uksellisen vaativia taikka kalliita tila- tai varusteratkaisuja asuinrakennukseen tai asuntoon asuk-
kaiden kehitysvamman takia.

Kéytossd on myos muita lukuisia hyvia selvityksid ja oppaita esteettomastd asumisesta (Konkkold 2003;

STM 2003 ja 2008; Kivi & Nurmi-Koikkalainen 2007; Viitala ym. 2007; Nordlund 2008; Pesola 2009; Rus-
kovaara 2009; Sarssi ym. 2009).
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4 Kehitysvammaisten henkildiden asumisen nykytila ja haasteet
esteettomyydelle

Suomessa on 35000-40 000 kehitysvammaista henkil64, joista suuri osa tarvitsee runsaasti yksilollistd apua
ja tukea asumisessaan. Kehitysvammaisten laitoshoitoa jarjestetadn edelleen 18 laitoksessa, joissa on noin 2
000 henkil64 pitkdaikaispaikoilla ja lyhytaikaisessa kuntouttavassa hoidossa noin 400 henkil6d. Omaisten
luona asuu noin 13 000 kehitysvammaista henkil64, joista noin puolet on aikuisia kehitysvammaisia henki-
16ita. Naistd suuri osa tarvitsee mahdollisuuden itsendiseen asumiseen (Valtioneuvosto 2010).

Kehitysvammaisten kunnallisia asumismuotoja ovat tuettu, ohjattu ja autettu asuminen sekd laitos-
asuminen.

Laitoshuollolla tarkoitetaan hoitoa kehitysvammaisten keskuslaitoksessa tai muussa kehitysvamma-
huollon laitosyksikossd. Autetulla asumisella tarkoitetaan ryhmékoteja, joissa on ympérivuorokautinen
henkilokunta, ohjattu asuminen tarkoittaa ryhmékoteja, joissa henkilokunta on paikalla vain osan vuo-
rokautta, ja tuettu asuminen on asumista normaaleissa vuokra- tai omistusasunnoissa varsin itsendisesti,
kuitenkin niin, ettd asukkaiden tukena on tukihenkild muutaman tunnin viikossa.

Vuosien 2000-2008 aikana tuettu asuminen on lisdantynyt 68 % (921 henkil6d vuonna 2008), ohjat-
tu asuminen 35 % (2095), autettu asuminen 93 % (5356) ja laitosasuminen on viahentynyt 22 % (2 145)
(ks. liite 2).

Kehitysvammaisten henkiléiden laitoksista muihin asumismuotoihin muuttamisen kannalta on hy-
v tietdd, kuinka suuri on asukkaiden avuntarve ja kuinka se on kehittynyt eri asumismuodoissa viime
vuosina. THL:n kerddamit hoitoilmoitustiedot sisédltdvat hoidontarpeen arvioinnin laskentahetkelld. Hoi-
totarveluokituksen mukaan 1 = téysin tai ldhes omatoiminen, 2 = ajoittaista hoidon tarvetta, 3 = toistu-
vaa hoidon tarvetta, 4 = ldhes jatkuvaa hoidon tarvetta ja 5 = jatkuva ympérivuorokautinen hoidon tarve.
Vuonna 2000 oli jatkuvan ymparivuorokautisen hoidon tarpeessa olevia kehitysvammaisia henkil6ité yh-
teensd 4 102 ja vuonna 2008 heitd oli 5708 henked. Kasvuprosentti vuodesta 2000 vuoteen 2008 oli 39 %.
(Taulukko 1.)

Jatkuvaa tai paljon apua tarvitsevien kehitysvammaisten henkiléiden méira on kyseisten 9 vuoden ai-
kana lisadntynyt merkittévésti — noin kolmanneksella.

Asuinmuodon mukaan tarkasteltuna (liite 2) autetun asumisen piirissd on ympérivuorokautista hoi-
toa vaativien henkil6iden méara yli kaksinkertaistunut vuodesta 2000 vuoteen 2008 ja vihentynyt laitok-
sissa noin 20 prosenttia. Tdmadn tilastoselvityksen perusteella laitoksissa asuvat kehitysvammaiset henkil6t
tarvitsevat laitoshoidon loputtua lahes kaikki autetun asumisen tasoista asumista, joten asunto-ohjelman
toteutuksessa paine kohdistuu padosin autettuun asumiseen.

Autetussa asuminen tarkoittaa médritelméansd mukaan sité, ettd asukkaat tarvitsevat jatkuvaa tai la-
hes jatkuvaa hoitoa. Tdma merkitsee asumisen esteettomyyden kannalta sitd, ettd on huomioitava ylimaa-
rdinen tila 1-2 avustajaa ja hoitohenkildstod varten. Tdma on erinomaisesti ennakoitu edelld esitetyssa la-

Taulukko 1. Kehitysvammaisten henkildiden asuminen kunnallisissa yksikissa 2000-2008 hoitotarpeen mukaan

Asukkaiden lukumaara toimintakyvyn mukaan Kasvu- % vuodesta 2000 lukien

5 4 3 2 1 5 4 3 2 1
2000 4102 1096 1738 528 150
2001 4188 1181 1327 649 169 2 8 -24 23 13
2002 4641 1267 1887 638 189 13 16 9 21 26
2003 4756 1256 1461 705 174 16 15 -16 34 16
2004 4866 1229 2030 721 189 19 12 17 37 26
2005 5192 1347 2156 805 222 27 23 24 52 48
2006 5442 1406 2248 808 203 33 28 29 53 35
2007 5404 1505 2236 818 237 32 37 29 55 58
2008 5708 1437 2227 890 255 39 31 28 69 70
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kimuutoksessa lain 3 § 5 kohdan tarkoittamana yliméariisen tilan vaatimuksena. Hoitotarveluokituksen
1-3 mukaisilla henkil6illd saattaa my6s olla merkittavi aistivamma, liikuntaeste tai orientaatio-ongelma,
joka tulee ottaa huomioon asumisen jirjestimisessa esteettomyyskysymyksena.

5 Tyokaluja esteettomyyskysymysten ratkaisemiseen

Esteettomyyden arvioimiseksi on kehitetty lukuisia menetelmid. Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskus
ARAn ylldpitdma tietokanta ARVI - Asunnon arviointimenetelmad on hyvé tyoviline esteettdémén asuin-
ympdriston suunnittelua ja arviointia varten. Invalidiliiton ESKEH-hanke on julkaissut Rakennetun ym-
pariston esteettomyyskartoitus — Opas kartoituksen tilaajalle ja toteuttajalle (2009). Stakes ja sitemmin
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL on pilotoinut myds laajan sosiaali- ja terveysalan esteettdméadn
asiointiin liittyvan kartoitusmenetelman ja siihen liittyen esteettomyys-luokituksen. Helsingin kaupun-
gin toimipisterekisterihankkeen palvelukarttasovelluksessa ja Kynnys ry:n vertaisarviointihankkeessa on
my0s kehitetty kiinnostavia esteettomyyden arvioinnin sovelluksia.

Rakennustarkastusyhdistys yllapitdd korjausrakentamiseen liittyvdd KORVO-sivustoa. KORVO on
ymparistoministerion toimeksiannosta tehty selvitys korjausrakentamisen viranomaisohjauksen kehitta-
misestd, johon on koottuna korjausrakentamisessa esiin nousseita myos esteettomyyteen liittyvid lainsaa-
dannon tulkintoja.® Myos vammaisjérjestot, kuten Invalidiliitto® ja Kynnys ry’, ovat ylldpitineet jo pitkdan
erinomaisia esteettdomain ymparistoon ja asumiseen liittyvid sivustojaan.

Kilpela toteaa raportissaan (2010): "Rakennetun ympariston esteettomyyden nykytilanteen mééritte-
lyéd varten tarvitaan valtakunnallinen esteettomyysluokitus ja yhteisesti mééritellyt kriteerit esteettomalle
rakennukselle. Mitoitusvaatimuksissa on huomioitava toiminnallisen esteettomyyden vaatimukset.”

Télld hetkelld kiytossa ei ole kuitenkaan kansallisesti hyviksyttya esteettdmyysluokitusta.

Viimeisin ja varsin lupaava on Kansainvilisen standardisointijarjeston ISO:n standardiesitys Building
construction — Accessibility and usability of the built environment (ISO/DIS 21542) ohjeistus esteettomas-
td rakentamisesta.

Téssd standardissa mddritetddn esteetdn toimintaymparistd niin asunnoissa, asuinrakennuksissa, jul-
kisissa rakennuksissa kuin kaupunkiymparistdssakin. Standardiesitys on vuonna 1994 julkaistun standar-
din uudistettu versio. Esteettomyyteen liittyvat madrittelyt on jasennetty 37:44n eri kohteeseen. Keskeisid
ovat mm. rakennukseen tulo ja sisddnkdynti, hissit, portaat, luiskat, késijohteet, ovet ja ikkunat, saniteet-
titilat, keittiot, varastot, kalusteet, ohjauslaitteet ja -vélineet, ndko- ja kuulo-ymparisto, esteettomyysmer-
kinnét ja paloturvallisuus. Standardi marittdd toimintaympériston ja rakennussuunnittelua varten kulle-
kin kohteelle yksityiskohtaiset mitattavat arvot.

Lihitulevaisuutta ajatellen on hyvd huomata my6s Euroopan komission mandatoiman rakennetun
ympaériston julkisten tarjouspyyntdjen esteettomyysvaatimusten médrittelyty, joka kdynnistyi touko-
kuussa 2010 (European Comission 2007). Tyon tavoitteena on kaksi eurooppalaista standardia: ensin-
nékin aiotaan luoda toiminnallisten esteettomyysmadaritysten standardi, jota voidaan kayttda teknisend
spesifikaationa tai julkisten tarjouspyyntdjen kriteereind, ja toisekseen tekninen toteutus -kriteerien stan-
dardi, joka yhdistdd em. toiminnalliset vaatimukset hyvéksyttavien tydtulosten kannalta. Lisdksi EU:n
mandaatilla 420 valmistetaan tyokalu, joka helpottaa julkisten tarjouspyyntojen tekemistd em. stadardi-
en mukaisena. Tyokalun pitéisi olla kiytossd vuonna 2013. Nama CEN-standardit tulevat osaltaan ohjaa-
maan rakennetun ympériston esteettdmyyteen liittyvad tarjouspyyntokdytantod ja siten rakennuttamista
my6s Suomessa parin vuoden kuluessa.

Asunnon esteettémyyden kartoittamisen konkretisoimiseksi on liitteend 1 "Lyhyt lista asunnon es-
teettomyyden arvioimiseksi” (mukailtu Marika Nordlund 2008 ja Kirsti Pesola 2009).

5. http://www.korvo.fi/
6. http://inport2.invalidiliitto.fi/esteettomyys/index.html
7. http://www.kynnys.fi/ideoita_asumiseen/
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Asumisen esteettdmyys on tasa-arvo- ja yhdenvertaisuuskysymys. Se ei ole henkilén ominaisuus vaan
asuntojen, rakennusten ja elinymparistén suunnittelun ja toteutuksen tulos.

Yksil6tasolla kehitysvammaisen henkilon tarpeet ovat samat kuin meilld kaikilla. Sosiaali- ja terveys-
ministerion julkaisemassa Vammaisten asumispalvelujen laatusuosituksessa (STM 2003) on tuotu yksin-
kertaisella tavalla esille ne monet tarpeet, jotka asuminen pitaa sisélldan (taulukko 2).

Taulukko 2. Asumisen monimuotoisuus (Lahde: STM oppaita 2003:4)

Nukkuminen, lepaily,
seksuaalinen elama

lhmisten hoito ja huolen-
pito (esim. lapset)

Varsinainen kotitalousty6:
ruokatalous, vaatehuolto,
kodinhoito, pikku remontti

Henkil6kohtainen hygienia
ja terveydenhoito

Asunto, yhteistilat, lahi-
ymparistd

Ateriointi
Arki/juhla

Kuntoutus, sairaanhoito

Tyo Oleskelu kotona, omissa | Harrastukset, vapaa-aika

oloissa oleminen

Taulukko on mukailtu ymparistoministerion vuonna 1995 julkaisemasta Opastavaa aineistoa Suo-
men rakentamismaardyskokoelman osaan G 1. Tama kertonee omalta osaltaan sen, ettd esteettdémén asun-
non suunnittelu ja toteutus ovat olleet pitkd4n niin ympéristoministerion kuin sosiaali- ja terveysminis-
terion tavoitteina.

Kehitysvammaisten laitoshoidon purkaminen on vihintadn yhtd mittava prosessi kuin kehitysvam-
malaitosten rakentaminen 1960-70-luvuilla. On tehty pitkéjanteistd ennakoivaa tyotd, jotta laitoksissa
asuvat kehitysvammaiset henkilot voisivat siirtya yksilollisen tuetun, avustetun tai autetun asumisen pii-
riin. Valtioneuvoston paitoksen asunto-ohjelman mukaisesti rakennetaan kehitysvammaisille henkil®il-
le 600 asuntoa vuodessa viiden seuraavan vuoden aikana. Tdma asunto-ohjelma on my®6s lahitulevaisuu-
den yleisen rakentamiskulttuurin muotoutumiselle erinomainen pilotti: - kuinka uudisrakentamisessa ja
korjausrakentamisessa esteettomyyskysymykset ratkaistaan. Esteettomyyskysymysten huomioimiseen on
taméan asunto-ohjelman yhteydessd syytd kiinnittda erityistd huomiota, samoin kuin valvontaan ja hyvis-
td kdytdnnoistd raportointiin.
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Liite 1. Lyhyt lista asunnon esteettomyyden
arvioimiseksi

(mukailtu Marika Nordlund 2008 ja Kirsti Pesola 2009)

Asuinymparist6 ja -alue:

e asunto sijaitsee toimivien ja kaytettavissa olevien joukkoliikenneyhteyksien paassa
e |3dhelld on palveluja, joihin on esteetdn paasy

¢ alueella on helppokulkuisia ja hyvin valaistuja kevyen liikenteen vaylia

Piha ja kodin ulkotilat: kylla/ei

polkujen ja muiden kulkuvaylien vapaa leveys on vahintaan 1500 mm
kulkuvaylat ovat tasaisia ja ehjia

kulkuvaylien maksimikaltevuus on 5 %

pysakointipaikat sijaitsevat lahella ja sieltd on helppo kulkea asunnon ulko-ovelle
piha ja kulkutiet ovat hyvin valaistuja

taloyhtion yhteisiin tiloihin (jatekatos, ulkovarasto) paasy on helppoa

Sisadnkaynti ja eteinen:

e sisdankaynti on hyvin valaistu

e sisdankaynti on toteutettu ilman tasoeroa tai portaiden oheen on rakennettu loiva luiska (luiskan kal-
tevuus ulkotilassa max. 5 %, jos luiska on katettu ja lammitetty, kaltevuus max. 8 %)

ulko-oven edessa on vapaata tilaa vahintaan 1800 mm x 1800 mm

mahdollisten kynnysten korkeus on enintdadan 20 mm ja reuna pyoristetty

oven aukeamissuunta on oikea (se ei esim. aukea portaiden/luiskan eteen)

ovi on helppo ja kevyt avata

oven kulkuaukon vapaa leveys on vahintdan 900 mm

tuulikaapissa ja eteisessa on vapaata tilaa vahintdan @ 1500 mm

tuulikaapin ovien aukeamissuunta on toimiva ja ovien aukeamiseen on riittavasti tilaa (tuulikaappiin
ei voi jaada "loukkuun™)

e mahdollinen hissi on riittavan tilava (koko vahintdan 1400 mm x 1100 mm)

Keittio:

e vesipiste/-pisteet on sijoitettu kaytannoéllisiin paikkoihin

e sahkopiste/-pisteet on sijoitettu kaytannollisiin paikkoihin (myos selvasti lattianrajan ylapuolelle, jol-
loin niihin ulottuu istuen)

o keittiokaapit ovat sopivalla korkeudella tai helposti séadettavissa

e laskutilaa on riittavasti, erityisesti kodinkoneiden vieressa

Muut asuintilat:

makuuhuoneen/-huoneiden koko on vahintaan 10-12 m? makuuhuoneen leveys on vahintaan 3000 mm
ovien vapaa kulkuaukko on vahintaan 850 mm

kynnysten korkeus on enintaan 20 mm

huoneissa on ehjaa seinapinta-alaa, jolloin ne on helppo kalustaa

huoneet on kalustettavissa niin, etta kulkuvaylien leveydeksi jaa véahintaan 900 mm

Parveke:

e oven vapaa kulkuaukko on vahintaan 850 mm

¢ kynnyksen korkeus seka tasoero huoneen ja parvekkeen valilld enintdan 20 mm
e oven sijainti ja aukeamissuunta tekee mahdolliseksi parvekkeen kalustamisen

Kylpyhuone-, wc- ja saunatilat:

ovien vapaa leveys on vahintaan 850 mm

kynnysten korkeus on enintaan 20 mm

vapaata kaantymistilaa on halkaisijaltaan vahintdan 1500 mm
wc-istuimen vieressa on vapaata tilaa 800 mm

pesualtaan korkeus on saadettava tai korkeus on 800 mm
suihkun vieressa on laskutilaa

sailytystilaa on tarpeeksi

seiniin voi kiinnittaa tukikaiteita

saunan lauteille paasee helposti

kiuas on suojattu
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Muut kodin toimintoihin liittyvat tilat:

e varastotiloihin ja jatekatokseen paasee vaivattomasti
e sailytys- ja varastotiloja on riittavasti

e talotekniikan hallintalaitteet ovat helppokayttoisia

Turvallisuus:

e |dhiymparistdssa on turvallista liilkkkua (mm. liikennejarjestelyt, valaistus)

e jos asunnossa on portaita tai luiskia, ne ovat mahdollisimman turvalliset (mm. kasijohteet, valaistus,
kontrastit)

e asuntoon on mahdollista asentaa palonsammutusjarjestelma

¢ kodinkoneet ja muut sahkolaitteet on mahdollista sijoittaa siten, ettd niitad on turvallista kayttaa

e poistumistie tulipalon sattuessa on asunnosta ulos turvallinen ja helppokayttéinen

THL - Raportti 10/2011
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Liite 2. Hoidon tarve kehitysvammaisten eri
asumismuodoissa 2000-2008 (kunnalliset ja
yksityiset yksikot

Tuettu asuminen (TA)

Ohjattu asuminen

Autettu asuminen

Laitosasum

Ei tietoa

§*

2

Yht.

%

2000 14 | 36 | 215|208 [ 75 [ 548 | 100 400 e ——5
2001] 13 [ 54 [191 (211 72 [541] 99 300
2002 10 | 48 [ 243|198 87 [586 | 107 200 _E‘____Ze—/ —e—4
2003 14 | 47 [202 [227 [ 93 [[583 | 106 e 3
2004 10 | 51 [ 275 | 245 [ 116 [ 697 | 127 100
2005 15 | 45 [ 314 302 [ 120 [ 796 | 145 e — - ——2
2006 15 | 23 [ 365 | 303 | 129 [(835 | 152 0 o T T
2007 10 | 28 [ 354 | 320 [ 155 [ 867 | 158 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008~ *
2008| 9 | 32 | 351|370 | 159 [ 921 | 168
(0A)
51 4 ]3] 2] 1 [vt] % 1200
2000 | 42 | 411|808 [ 227 | 61 [1549] 100 1000 — —_—
2001| 63 | 478 | 790 | 346 | 88 [1765]| 114 5
2002 | 77 | 518 | 924 | 346 | 86 [[1951| 126 800 1= .y
2003 | 58 | 481 | 876 | 367 | 68 [1850] 119 600
2004 | 43 | 494 | 965 | 351 | 59 [1912| 123 200 M 3
2005 | 65 | 527 [1020] 371 | 65 [2048] 132 — e
2006 | 100 | 520 [1023[ 409 | 65 [2117] 137 200 2
2007 | 96 | 513 [1038[ 401 [ 73 [2121] 137 o+ ——vrr———1 —1
2008] 81 160219571390 ] 65 [2095] 135 20002001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
(AA)
5 4 3 2 1 Yht. % 4000
2000 [1747[ 497 [445 | 73 | 6 [2768] 100 /_/
2001 [2096] 535 [ 287 | 72 | 7 [2997] 108 3000 —+—5
2002 [2325[ 573 [481 | 87 | 11 [3477] 126
2003 [2495] 600 | 344 | 105 | 9 [3553] 128 / 4
2004 |2738] 595 | 583 | 118 | 12 [4046] 146 2000 == 3
2005 [3069] 682 [ 623 [ 125 | 33 [4532] 164
2006 [3312[ 794 | 662 | 86 | 5 [4859] 176 1000 R ———— 2
2007 [3442[ 799 [ 652 | 93 | 6 [4992] 180 f = T S
2008 [3763[ 715 [ 734 | 116 | 28 [5356] 193 0 ; ' ; 7 = ¥ . ]
I 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
inen (LA)
54 ]3] 21 ]W] %
2000 2299 152 | 270 | 20 | _8_[2749] 100 2500 TR -
2001|2016] 114 | 59 [ 20 | 2 [2211] 80 2000 ——
2002 [2229] 128 [239| 7 | 5 [2608] 95 1500 —a—4
2003 (2189 128 | 39 | 6 | 4 [2366] 86 1000 3
2004 [2075] 89 [207 | 7 | 2 [2380] 87
2005 [2043] 93 [ 199 | 7 | 4 [2346] 85 500 - ——2
2006 [2015] 69 | 198 | 10 | 4 [2296| 84 0 T
2007 11856( 165 [ 192 [ 4 [ 3 [2220| 81 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 |~ 1
2008 [1855] 88 | 185 | 14 | 3 [2145] 78
* 1=tdysin tai lahes omatoiminen, 2= ajoittainen hoidon tarve, 3=toistuva hoidon tarve,
4=13hes jatkuva hoidon tarve, 5= jatkuva ymparivuorokautinen hoidon tarve)
A AAJOAJ TA [ Yht 250
20000 9 [ 12 6 | 5 [32
2001] 193|178 [ 125 ] 56 [552 200 —o— Laitos
2002 9 [ 19 9 37 150 A
2003|185 [ 166 | 139 | 62 [ 552 100 - —®—autettu asuminen
2004 20 | 18 > 43 —#—ohjattu asuminen
2005 20 | 13 33 50
2006 28 13 41 0 - —#—tuettu asuminen
2007 10 ] 10 20 2000200120022003 200420052006 2007 2008
2008 17 17
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Kehitysvammaisten asuminen

Sujuvaa arkea — kuinka palvelut ja asuminen
voidaan jarjestaa

Paivi Ripatti

Saatuani lopulliset artikkelit timén kirjan kirjoittajatiimiltd huomasin, etten kehitysvammaisen laheiseni
ja perheenjisenend pysty paikallistamaan poikaani tai itsedni osaan artikkeleista. Kehitysvammaisten asu-
minen néyttaytyy reformina, josta historia ja historiasta kumpuava osaaminen on unohdettu.

Kehitysvammaisen asumisen tdiman hetken haasteet nousevat valtioneuvoston 21.1.2010 tekemas-
td periaatepdatoksesti: “Kehitysvammaisten asumisesta valtioneuvosto on tehnyt seuraavan periaatepda-
toksen ohjelmaksi kehitysvammaisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jarjestdmiseksi vuosina
2010-2015 ja paattanyt ohjelman toimenpiteiden toteuttamisesta. Ohjelma toteutetaan voimassa olevan
valtiontalouden kehyspédtoksen puitteissa.” Ohjelman tavoitteena on vuosina 2010-2015: Véhentéa lai-
tospaikkoja nopeasti, suunnitelmallisesti ja hallitusti sekd mahdollistaa muuttaminen lapsuudenkodeista
tuottamalla kehitysvammaisten henkil6iden tarpeita ja toiveita vastaavia asumisratkaisuja ja tarjoamalla
yksilollisid palveluja ja tukea. Tuottaa pitkdaikaisesta laitoshoidosta muuttaville kehitysvammaisille noin
1500 asuntoa ja lapsuudenkodista muuttaville aikuisille kehitysvammaisille noin 2 100 asuntoa. Tuottaa
ohjelmakaudella yhteensé 3 600 kehitysvammaisille henkildille tarkoitettua asuntoa, josta vuosittain noin
600 asuntoa.

Arvioidaan, ettd Suomessa on 35000-40000 kehitysvammaista henkil6d, joista suuri osa tarvitsee
runsaasti yksilollista apua ja tukea asumisessaan. Toukokuussa 2009 kehitysvammalaitoksissa oli noin
2000 henkiloa pitkdaikaispaikoilla ja lyhytaikaisessa kuntouttavassa hoidossa noin 400 henkil64. Omais-
ten luona asuu noin 13 000 kehitysvammaista henkil64, joista noin puolet on aikuisia kehitysvammaisia
henkil6itd. Naista suuri osa tarvitsee mahdollisuuden itsendiseen asumiseen. Asuntojen tarve on 15000
asuntoa, jos kaikki aikuiset kehitysvammaiset muuttaisivat omaistensa luota.

Tassa artikkelissa pohdin niitd haasteita, joita on kotona asuvalla kaikkein heikoimmassa asemassa
olevalla, kokoaikaisesti apua tarvitsevalla henkilolla.

1. Palvelut ja asuminen kehitysvammaisen elamankaarella

Palvelut

Kehitysvammaisten asumisessa on ollut erilaisia ideologisia lahtokohtia vuosikymmenten aikana. Seuraa-
vassa esitdn ne lait, jotka ovat vaikuttaneet elimdmme hallintaan. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
(519/1977) ja Laki Vammaisuuden perusteella annettavista palveluista (360/1987) antoivat mahdollisuu-
den kehitysvammaisten palvelurakenteen kehittdmiselle. Sosiaalihuoltolaki (710/1982) ja Laki Omaishoi-
dontuesta (937/2005) antoivat perheille taloudellisen mahdollisuuden hoitaa kehitysvammainen kotona,
ja perusopetuslaki 1998 antoi kaikille lapsille mahdollisuuden saada opetusta.

Terveydenhuoltoa ja erikoissairaanhoitoa en kisittele tassd artikkelissa, koska ne eivit suurelta osin
vaikuta kehitysvammaisen kotona asuvan henkilon arkipdivin muotoutumiseen. Vaikeavammaisuus
néyttiytyy tapauksessamme sosiaalihuollon kentdssa.

Lainsdaddnnossd kehitysvammaisten kannalta tirkein laki on Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta (519/1977). Kehitysvammalaki osaltaan teki mahdolliseksi seké kehitysvammaisten laitoshoidon et-
td avohuollon kehittdmisen niihin kokonaisuuksiin, joissa télld hetkelld elamme. Laki kehitysvammais-
ten erityishuollosta, jossa saddetddn kehitysvammaisten palvelut, on ns. viimesijaisin laki, ja vaikka laki
on vuodelta 1977 sen sisdltd ja argumentit tukevat osaltaan edelleen postmodernia hyvinvointiyhteiskun-
nan ajattelua kehitysvammaisen palveluista. Kehitysvammalaissa ovat kehitysvammaiselle tarkoitetut tie-
tyt subjektiiviset oikeudet, asiakasldhtoisyys ja palveluiden kokonaisvaltainen hallinta seké integroidut
hyvinvointipalvelut.
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Poikani syntyi vuonna 1987, jolloin ideologisena ldhtokohtana, ettd myds kaikkein vaikeimmin vam-
maiset ja eniten apua tarvitsevat henkil6t voidaan hoitaa kotona vanhempiensa luona. Poikani hoivassa ja
hoidossa on painotettu todellisuuden rakenteistumista siten, ettd vaikeavammaisuus ei estd perheen toi-
mintoja ja normaalia eldméd. Normaalilla eldmalla tarkoitan sitd kokonaisuutta, jota ihminen elda eliméan-
kaarellaan. Poikani palvelukokonaisuus lahtee siiti, ettd vaikea vammaisuus tai paljon apua tarvitsevuus ei
ole este toiminnalle ja arkipaivin rakentumiselle. Tdman ajattelutavan mukaan vaikea vammaisuus on ele-
mentti, jonka ympdrille rakennetaan yksilékohtainen palvelukokonaisuus. Vaikeimmin vammaisen yksi-
l6llinen palvelukokonaisuus tarjoaa perheelle oman eldimén. Perheiden eldma ei ole yksinomaan vammai-
suutta ja hoivaa, vaan se koostuu muistakin elementeistd. Niitd elementteja ovat olleet mm. aikuisuuteni
alkuvaiheessa opiskelu, talld hetkelld tyossikaynti, harrastukset jne. Palvelukokonaisuus on tdhdannyt ko-
ko ajan normaalisuuteen, jossa kaikki perheenjdsenet ovat voineet toteuttaa omia intressejadn. Huomion
arvoista on myds se, ettd vanhempieni tarjoama vapaaehtoinen apu ja tuki ovat mahdollistaneet poikani
ja oman elamaini sellaiseksi, kuin se nillé resursseilla on ollut mahdollista.

Kehitysvammaiselle pojalleni peruskunnan, kehitysvammaisten erityishuoltopiirin seki erikoissai-
raanhoidon palvelutarjotin on laajemmillaan kisittdnyt 9 eri organisaatioita ja 60 eri ammattitoimijaa
(Ripatti 2001). Perheen nékékulmasta on pystyttidva tekemddn ratkaisuja palvelutarjonnan suhteen, kos-
ka kaikkien toimijoiden kanssa aika ei riitd tapaamisille, konsultoinneille tai yhteydenpitoon, kun eletdan
muutakin eldméd kuin vammaisverkostopalveluelamai. Kaikilla toimijoilla on luultavasti oma paikkansa
palvelukokonaisuudessa. Perheemme osalta meidén lahitoimijaverkkomme on ollut seuraava:

o Alle kouluikd: erikoissairaanhoito (lastenneurologia, infektiosairaudet), fysioterapia, omais-
hoidontuki, Kelan etuisuudet
o Kouluika: perusopetus, henkil6kohtainen avustaja, erikoissairaanhoito, fysioterapia, omaishoidontuki,

Kelan etuisuudet
o Alkava ajkuisuus: paivitoiminta, pdivitoiminnassa henkilokohtainen avustaja, fysioterapia, Kelan

etuudet, omaishoidontuki

Kehitysvammaisten palveluissa palvelukokonaisuudet muodostuvat sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluista
sekd erikoissairaanhoidosta. Sosiaalipalvelut ovat kulkeneet koko ajan poikani rinnalla siten, ettd hdn on
saanut tarvittavat, riittavit ja laadukkaat palvelut. Perusterveydenhuollon palveluita emme ole kayttaneet,
koska omalddkiarimme mielestd hinen ammattitaitonsa ei riitd hoitamaan monimutkaisia ja laaja-alaisia
terveydentilan ongelmia.

Erikoissairaanhoito toimi hyvin poikani ollessa lapsi. Lastenneurologian alaan kuuluvat sairaudet ja
infektiosairaudet sekd muut sairaudet hoituivat yliladkérien toimesta. Vaikka poikani hoitokertomukset
ovat 22:]ta ladketieteen eri alalta ja niitd on kirjoittanut noin 350 eri ladkaria, hoidollisen vastuun on kanta-
nut 4-5 ylildakarid. Poikani tullessa aikuisuuteen erikoissairaanhoidon hoitosuhteet ovat katkenneet. In-
fektiosairaudet hoitaa tilla hetkelld kokenut yksityisladkari. Viime vuosina poikani ei ole joutunut turvau-
tumaan erikoissairaanhoitoon, koska aikuisena hén ei ole tarvinnut sairaalatasoista hoitoa.

Asuminen

Poikani ja mind olemme asuneet koko elaimdamme yhteisen ajan yksikerroksisessa asunnossa, kotona. Poi-
kani lapsuuden ja kouluidn asuimme normaalissa asunnossa, johon ei tehty asunnon muutostoité. Tarvit-
tavia apuvilineitd pojallani on ollut viimeisen 24 vuoden aikana:

o Kuljetustuoli: sisa- ja ulkotuoli samanaikaisesti. Néita tuolipareja 3 paria eli yhteensi 6 tuolia

o Sahkdsidnky ja geelipatja, omana hankintana hoitopoytd

o  Suihku/wec-tuoli, kaksi kappaletta

o Nostolaite

Poikani tullessa aikuisuuteen rakensimme esteettomén omakotitalon, jossa on huomioitu hdnen asumi-
sensa tulevaisuuden haasteet. Omakotitalomme suunniteltiin ja rakennettiin siten, ettd poikani pystyy
asumaan ja eldméén sielld loppueldminsa tarvittavien palveluiden turvin. Rakentamisen haasteena on se,
ettd we- ja suihkutilojen on oltava riittdvén laajat, ja talossamme wc- ja suihkutilat ovatkin kooltaan yh-
teensd 24 m?.
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2 Mita pitaisi tehda, jotta elaminen sujuu helpommin?

Kehitysvammaisten palvelut maéritelladn yleensd asiakasldhtoisiksi palveluiksi. Kuitenkin olemme siirty-
neet palveluyhteiskuntaan, jossa my6s kehitysvammainen ja hanen perheensé voivat itse méarittad, mita
palveluita he kiyttavat. Kehitysvammaisen eliméssd on monenlaisia palveluita, jotka perustuvat erilaisiin
ja eritasoisiin suunnitelmiin, ohjelmiin sekd kahden vilisiin (asiakas ja toimija) keskusteluihin. Hyvin-
vointiyhteiskunnan integroitujen palveluiden taustalla on tarkoitus sujuvoittaa arkipdivdd ja muodostaa
oikeudenmukaisia palvelukokonaisuuksia.

Palvelukokonaisuuksien ja suunnitelmien merkitys tulisi huomioida kuten Matti Koivikko kirjoit-
taa tdssd julkaisussa perustarpeista ja perusturvasta. Kuitenkin menisin vield syvemmalle. Henderssonin
(1991) mukaan asiakkaan perustarpeet ovat fysiologiselle tarvealueelle kuuluvat normaali hengitys, syomi-
nen ja juominen, normaali eritys, lilkkuminen ja hyvin asennon siilyttdminen, riittdva lepo ja uni, sopiva
vaatetus, kehon normaalin limmon sdilytys, puhtaus ja ihon suojaaminen. Psykososiaaliselle tarvealueel-
le sijoittuvat turvallisen ympériston ylldpitaiminen, vuorovaikutus toisten kanssa, omien tunteiden ja tar-
peiden ilmaiseminen. Tyydytyksen tunnetta tuovat leikki sekd oppiminen ja tiedon halun tyydyttdminen.
Perustarpeet ovat aina olemassa riippumatta sairaudesta, joskin sairaus tai vammaisuus vaikuttaa niihin.
Lisaksi Hendersson médrittelee tarpeita, jotka vaikuttavat aina perustarpeisiin. Naitd ovat ikd, kulttuuri-
tausta, emotionaalinen tasapaino sekd fyysinen ja henkinen taso. Hoito ja hoiva perustuvat inhimillisiin pe-
rustarpeisiin. Hoidon tarpeen méarittelyvaiheessa arvioidaan asiakkaan tarpeet kaikilla osa-alueilla.

Palvelutarve ja selviytyminen muotoutuvat toimintakyvyn mukaan. Ensin on turvattava fysiologiset
tarpeet, tdmén jalkeen riittdvin tasapainoinen arkipdiva ja ndiden jialkeen péistddn yhteisollisyyteen ja it-
sensa toteuttamiseen sekd yhteiskunnalliseen vaikuttavuuteen.

Suunnitelmat ja ohjelmat palveluiden saamisessa

Suunnitelmat ja ohjelmat, jotka koskettavat poikaani ja elimdamme, ovat:

o Palvelu- ja hoitosuunnitelma, jonka siséltoni ovat sosiaalihuollon palvelut, omaishoidontuki ja omais-
hoidon lomat, henkil6kohtainen apu, kuljetuspalvelu, palveluasumispaétos

o  Erityishuolto-ohjelma, jonka sisdltonéd ovat erityishuollon palvelut, péivitoiminnan jarjestiminen ja
Kehitysvammaisten kuntoutusneuvola -palvelu, mahdollinen lyhytaikainen laitoshoito

o  Kuntoutussuunnitelma, jonka sisdltond ovat apuvilineet ja fysioterapian maksusitoumus

+ Kotisairaanhoidon hoitotarvikejakelun suunnitelma, vaipat ja poikkilakanat

Suunnitelmien ja ohjelmien toimeenpano ja seuranta ovat tlld hetkelld perheemme vastuulla. Péivityk-
sid suunnitelmiin ja ohjelmiin tehdddn noin kerran vuodessa tai palvelutarpeessa tapahtuvien muutosten
mukaan. Suunnitelmien ja péivitysten pyytdjana on meidan tapauksessamme perhe. Kéytossa olevat pal-
velut mahdollistavat asumisen vanhempien luona kotona. Taiméan kokonaisuuden hallintana pitdd tehda
“toimistotyotd’, jotta palvelut ja palvelukokonaisuudet ovat ajan tasalla.

Ratkaisuna palvelukokonaisuuden hallintaan ehdotetaan yleensdé moniammatillista verkostoty6ta.
Téllaisessa kokonaisuudessa perheen ymparille kootaan joukko eri alojen asiantuntijoita, jotka yhdessé
perheen kanssa miettivit palvelukokonaisuutta. Verkostotyén ongelmana asiakkaan nakokulmasta on se,
ettei verkostolla ole vastuuhenkildd. Jos vastuuhenkil6 verkostoty6ssa puuttuu, niin palvelutarpeen arvi-
ointi, palveluiden suunnittelu, toimeenpano ja seuranta eivit toimi. Poikani palveluverkoston vastuuhen-
kilona on &iti, joka koordinoi ja konsultoi ja pitda huolta palvelukokonaisuuden hallinnasta.

Nikisin vastauksena palvelukokonaisuuden hallintaan sen, etti jokaisella vaikeavammaisella paljon
apua tarvitsevalla henkil6lld on palveluohjaaja, joka tietdd perheen ja vammaisen tarpeet mahdollisimman
hyvin. Palveluohjaaja on vammaisen ja perheen lahityontekijd, jonka kanssa perheelld on sddnnélliset ta-
paamissuhteet. Palveluohjaaja voi olla perheesta riippuen ladkéri, opettaja, terveydenhoitaja, sosiaalityon-
tekija tai joku muu vastaava henkild. Taménkaltainen ajattelu vaatii ammattiprofessioiden uudenlaista so-
veltamista palveluihin ja perehtyneisyyttd kehitysvammaisille tarkoitettuihin palveluihin.

Palveluohjaaja on vastuussa yksittdisen kehitysvammaisen palvelukokonaisuudesta ja siitd, ettd ke-
hitysvammainen ja perhe saavat tarvitsemansa palvelut. Pysyvin palveluohjaussuhteen hedelmailliseni
tuloksena on sekd toimijan ettd asiakkaan kannalta kunnioittava ja vilittavd suhde, joka perustuu hu-
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maanisuuteen ja asiakaskohtaamisen yksil6llisyyteen. Tamankaltaisessa palveluohjaaja—asiakas-suhteessa
palveluohjaaja ei voi tehdéd paatoksia palveluista, vaan hin on vilittdjana palveluiden tarpeesta, arvioinnis-
ta ja seurannasta (ks. Hinninen 2006). Téllainen palveluohjaus toimi poikani lapsuudessa ja nuoruudessa.
Hénen palveluohjaajanaan oli erikoissairaanhoidon yliladkari.

Pysyvin palveluohjauksen muodostamisen haasteena on se, ettd tyontekijit vaihtuvat. Asiakkaan
kannalta on hyvi asia, jos sama henkil6 hoitaa kokonaisuutta edes muutaman vuoden, koska tilloin ei tar-
vitse aina kertoa koko kokonaisuutta uudelleen uudelle henkildlle.

Tulevaisuudentoiveena on se, ettd mahdollinen palvelutarpeen arviointi ja palvelu- ja hoitosuunni-
telmapaivitys voitaisiin tehda sdhkoisesti. Toinen kehittamisen kohta on se, etté kaikki kehitysvammaisen
saamat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut saataisiin yhdelle lomakkeelle. Talloin henkil6ll4 olisi yksi
Palvelu- ja hoitosuunnitelma, josta ndhtéisiin asiakkaan tarvitsemat ja saamat palvelut ja palvelukokonai-
suudet. Samanaikaisesti télle lomakkeelle saataisiin koottua ajatuksia tulevaisuudesta ja niistd palveluiden
tarpeista, joita henkilolla mahdollisesti on. Jos lomakkeisto saadaan sahkdiseen muotoon ja siithen saa-
daan tulevaisuutta koskeva osio, voidaan tulevaa yksilokohtaista palveluntarvetta ennakoida. Jos palvelu-
tarve ja palvelut ovat tiedossa yksilétasolla, voidaan tehdd kuntatasolla mahdolliset kunnan tai palveluita
jarjestavan tahon palvelurakenteen muutokset riittdvan varhaisessa vaiheessa.

3 Kuka kertoo kenelle ja mita?

Kehitysvammaperheet ovat kaikki erilaisia ja ainutlaatuisia, ja jokainen eldd omaa eldméénsé. Vaikeimmin
vammainen ja kaikkein eniten apua tarvitseva henkil6 ei tule itseniisesti toimeen ilman palvelujérjestel-
man tukea ja apua. Tuki ja apu ovat aina henkilokohtainen kokonaisuus.

Poikani on aina saanut tukea ja apua, ja sen maéra on ollut riittdvd. Olemme pystyneet kertomaan
toimijoille omat tarpeemme, ja tarpeisiin on vastattu. Térkedd palvelukokonaisuudessa on se, ettd asiakas
ja perhe pystyvat madrittimaan ne vahimmadispalvelut, joilla arkipédivé saadaan toimimaan. Olemme kéyt-
tdneet vain tarvittavia palveluita, koska olemme halunneet siilyttad yksityisyyden. Yksityisyyden raja on
hiilyva, koska vuodesta 1993 pojallani on ollut henkilokohtainen avustaja, joka on osan péivaa toiminut
kotonamme. Henkil6kohtaisen avustajan tydaika on 8 tuntia arkipéivisin. Asiakkaan nakékulmasta palve-
lukokonaisuus pitdd saada toimivaksi. Toimivan palvelukokonaisuuden kysymyksid toimijalta asiakkaal-
le voivat olla seuraavat:

o  Madrittele ne palvelut, joilla saat vuorokautesi toimimaan
o Missd tarvitset apua ja kuinka paljon?
o Millaista apua tarvitset?

Niiden kysymysten kautta saadaan selville palvelutarve ja sithen pystytdan mahdollisuuksien mu-
kaan vastaamaan. Thmiset kdyttavit yleensd niitd palveluita, joita katsovat tarvitsevansa. Perheessam-
me poikani palvelutarve sijoittuu arkipdiviin. Tama sen vuoksi, ettd voimme eldd myds omaa eld-
méiiamme ilman ulkopuolisia henkil6ita.

Kehitysvammaisille ja perheille tarjotaan eldmén hallintana erilaisia ldhiyhteison ja yhteisollisyyden
muotoja. Puheessa ja toiminnassa ldhiyhteison ja yhteisollisyyden muotoja tarjotaan niille henkiléille, jot-
ka "elavat toiseudessa” (ts. saavat yhteiskunnan palveluita, mm. toimeentulotuki, vammaispalveluiden mu-
kaiset palvelut, kotipalvelu jne.). Lihiyhteison ja yhteisollisyyden muotoja ovat yhdistystoiminta, osallis-
tuminen erilaisiin omaa elamaa valtaistaviin hankkeisiin, vertaistukimuodot samassa elamantilanteessa
oleville jne. Suurin osa ihmisté eldd individuaalista eldmaa, jossa on jokaisen omat lahtokohdat. Individu-
alistinen eldma tarkoittaa meiddn perheellemme sitd, ettd pyrimme mahdollisuuksien mukaan tulemaan
toimeen itseksemme. Poikani yksil6lliseen eldiméédn kuuluvat hanen ystévinsa péivitoiminnassa. Pdivitoi-
minta takaa hénelle liittymisen vaikeavammaisten ihmisten yhteisd6n, jossa kunkin henkilén oma per-
soona ja paivittdinen avuntarve otetaan huomioon. Téarkein seikka pédivatoiminnan sujumisessa mieles-
tdmme on, ettd perustarpeet tulevat tyydytetyiksi, kaikki muu toiminta timén lisiksi on positiivista.

Viime vuosina sosiaalitieteessd on kirjoitettu ihmisten valtaistamisesta ja siitd, ettd valtaistamisen
kautta ihmiset pystyvit hallitsemaan eldméénsa. Vaikeasti vammaisen ja eniten apua tarvitsevan henkilon
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perheeseen kuuluvana toivon kuitenkin, ettd joku ottaa vastuun yksinkertaisista asioista. Perheiden aika
suurimmalta osin kuluu arkipdivan hallinnassa sekd hoito- ja hoivatyossa.

Oman historian kertominen on henkilokohtainen kokonaisuus. Tieddimme, ettd palveluverkostossa
toimivat henkilot vaihtuvat muutaman vuoden vilein. Toisia henkiloita tavataan useammin, toisia am-
mattilaisia vain kerran. Vaikeimmin vammaisen ja paljon apua tarvitsevan henkilon ja perheen nakokul-
masta kysymys on siitd, miten paljon perheet haluavat kertoa toimijoille omasta elaimastian. Jos perheet
kertovat omasta historiastaan, vastavuoroisesti pitdd myds henkilon, joka kuuntelee, kertoa omasta eld-
mastdan.

4 Mita oikeastaan pitaisi tehda. ..

Kehitysvammaisuus on monisiikeinen kokonaisuus. Eniten apua tarvitsevien vaikeasti kehitysvammais-
ten asuminen ja palvelut ovat yksi kokonaisuus, jonka kumpaakin puolta tulee kehittdd samanaikaises-
ti. Kehitysvammaisen asumisen pitdd sisiltdd hdnen ja hdnen perheensi tarvitsemat yksilolliset palvelut,
palveluohjuksen pitédd olla kattava ja palveluiden tulee olla riittdvit. Asumisessa ja palveluissa on otettava
huomioon yksil6lliset tarpeet. Tarpeet vaihtelevat yksilo- ja perhekohtaisesti.

Kehitysvammaisten asumisen ja palveluiden tulee perustua kattavaan palvelu- ja hoitosuunnitelmaan
siten, ettd kehitysvammaisella itselldan ja hanen perheelldén ja ldhiyhteisolladn on mahdollisuus itse vai-
kuttaa asumisen ja palveluiden kokonaisuuteen.
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