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perusteella kehitetdan kehitysvammaisen lapsen siirtymista erikoissairaanhoidon palveluista
erityishuollon palveluihin sujuvammaksi. Aineistonkeruu tapahtui BIKVA-arviointimallin mu-
kaisesti asiakkaiden, kenttatyontekijéiden ja johtajien osallistamisella ryhmahaastatteluun.
Opinnaytetyoni tavoitteena on selvittda, miten asiakkaat, kenttatyontekijat ja johtajat ku-
vaavat kehitysvammaisen lapsen siirtymista erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon
palveluihin ja miten he kehittaisivat sita, jotta se tapahtuisi mahdollisimman sujuvasti.
Teoreettinen ja kasitteellinen esittely:

Opinnaytetydni on kehittamishanke, jonka tavoitteena on kansalais- ja alueldhtdinen sosiaa-
lipalvelujen kehittdminen asiakaslahtdisen BIKVA-arviointimallin avulla. Tydssani kasittelen
kehitysvammaisuutta, kehitysvammaperheiden problematiikkaa, lainsdadantéa, palveluket-
jusuunnittelua ja palveluohjausta.

Metodologinen esittely:

BIKVA-arviointimalli toimii kehittdmishankkeeni aineistonkeruumenetelmana. Se on alhaalta
yléspadin — kehittamismalli, jossa lahtékohtana ovat asiakkaiden nakemykset palvelujen laa-
dusta ja vaikuttavuudesta. Mallissa tavoitteena on kyseenalaistaa olemassa olevat kaytan-
nét ja toimintatavat. BIKVA-mallissa osallistetaan myo6s kenttéatyontekijat, johtajat ja poliit-
tiset paattajat kehittamiseen. Aineiston analyysina kaytan sisdlldnanalyysia ja BIKVA-mallia.
Keskeiset tutkimustulokset:

Vanhemmat kokivat siirtymisen erityishuollon piiriin vaikeaksi. Keskeiseksi kehittamistar-
peeksi nousi vuorovaikutuksen ja yhteisten tytkaytantéjen luominen siirtdvan osapuolen ja
vastaanottavan osapuolen kanssa. Tarvitaan palveluketjusuunnittelua saumattomien palve-
luketjujen saavuttamiseksi. Tarvitaan lisad asiakkaiden ja tydntekijdéiden valista vuoropuhe-
lua, silld vanhemmat kokivat térkedksi saada vaikuttaa siirtymaprosessiin. "Tyhjanpaalla”-
ajanjakso koettiin liian pitkaksi ja vanhemmat toivoivat ihmista auttamaan siirtymisessa.
Myds muilta osallistettavilta tuli BIKVA-arvioinnissa esille palveluohjaajan/kuntoutusohjaajan
tarve auttamaan vanhempia siirtymisessa.

Johtopaitokset: Kehitysvammaisten lasten vanhempien &ani saatiin kuuluviin. BIKVA-
arviointi osoitti, etta siirtyminen ei aina tapahdu sujuvasti ja asiakkaiden tarpeiden mukai-
sesti. Asiakkaan siirtymista organisaatiosta toiseen on seurattava ja ohjattava.
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Description of the thesis: The aim of the Master’s Thesis is to let the voices of the parents of
disabled children be heard. This thesis is a development project. The purpose is to develop the
transferring process of a disabled child from special health care to special care services smoother
based on the feedback collected from clients. Collecting of the data was realized according to the
BIKVA-evaluation model, where clients, field workers and management were participants in a
group interview. The aim of the thesis is to clarify how the clients, field workers and management
describe the transferring process of a disabled child from special health care to special care ser-
vices and how they would develop the process in order to make it smoother and more functional.
Theoretical summary: This thesis is a development project, which is aimed to develop civil- and
region-based social services through the client-oriented BIKV A-evaluation model. Intellectual
disability, problems of families with intellectually handicapped children, legislation, service
chain planning and guidance will be discussed in the thesis .

Methodological summary: BIKVA-evaluation model is a method for collecting data to the de-
velopment project. It is a development model carried out from down upwards, where the clients’
viewpoints of the quality of service and its impact forms the baseline. The purpose of the model
is to question the existing policies and practices. Also the field workers, management and politi-
cal decision-makers participate in the development process through the BIKVA-model. The
BIKVA-model and content analysis will be used when analyzing the data.

Main results: The parents felt that it is difficult to move over to the special care. Interaction and
creation of common practices between the sending transferring- and receiving parties emerged as
a pivotal development need. Service chain planning is required for achieving smooth service
chains. More interaction between clients and employees is needed, because parents felt that it is
important for them to have an influence on the transferring process. The time between the trans-
ferring and receiving process was considered to be felt too long by the parents and they hoped
that there would be a person helping to get through it. Other participants in the BIKVA-
evaluation also mentioned this factor: there is a need for a case manager or rehabilitation coun-
selor to assist the parents to deal with the transferring process.

Conclusions: The voices of the parents with intellectually disabled children were heard. The
BIKVA-evaluation indicated that the transferring process does not always happen smoothly and
according to the clients’ needs. The transfer of clients from organization to another must be
guided and monitored.
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1. JOHDANTO

Tarve télle kehittdmishankkeelle tuli, kun huomasin sosiaalityontekijdn sijaisuutta teh-
desséni, kuinka vaikeaa joillekin kehitysvammaisten perheille oli siirtyé erikoissairaan-
hoidon palveluista erityishuoltopiirin palvelujen kayttdjaksi. Heilld oli ennakkokasityk-
sid entisestd keskuslaitoksesta vuosikymmenien takaa. He miettivat, minunko lapseni

Tahkokankaalle?'

Joillakin vanhemmilla saattoi olla muistoja vierailustaan jollakin keskuslaitoksen aikai-
selta osastolta. Jotkut olivat kuulleet toisilta vanhemmilta heidén ikavistd kokemuksis-
taan ja he torjuivat ajatuksen lapsensa siirtymisestd Tahkokankaalle. Vanhemmille on
saatava oikeaa tietoa nykyisestd Tahkokankaasta. Perheiden siirtymisté erikoissairaan-
hoidon yksikostd erityishuoltopiirin palveluihin tulisi tukea ja heiddn siirtymisensa olisi

tehtdava joustavammaksi, helpommaksi, nopeammaksi ja ’pehmedmmaéksi”.

Kisitykseni oli my0s, ettd siirtyminen erikoissairaanhoidon palveluista erityishuoltopii-
rin palveluihin oli perheelle raskas ja vaikea asia, silld vanhemmat olivat saaneet vasta
tiedon lapsensa kehitysvammaisuudesta. Aikaisemmin heidén lapsellansa oli ollut vain
kehitysviive, jonka he mahdollisesti uskoivat korjaantuvan kuntoutuksen avulla. Saatu-
aan kehitysvammadiagnoosin lapsellensa, he ymmarrettdvésti kokivat pettymystd ja
tuskaa siitéd, ettd heidén lapsensa on aina kehitysvammainen, vaikka kuntoutuksen avul-
la lapsessa tapahtuukin kehitystd. Halusin kiinnittdd timén tilanteen tukemiseen ja van-

hempien ohjaukseen erityisesti voimavaroja.

Kehittimishankkeeni tavoite on kehittdd erityishuoltopiirissd kehitysvammaisten lasten
ja heidédn perheidensé kanssa tehtdvdd tyotd luomalla toimintakdytintojd, jotka tukevat
kehitysvammaisen lapsen ja hidnen perheensé selviytymista siirtyessddn erikoissairaan-
hoidon palveluista erityishuoltopiirin palvelujen kéyttdjéksi. Tarkoituksenani on kehit-
tdd palveluiden jdrjestdmistd vastaamaan lapsen ja hdnen perheensé todellista palvelu-

tarvetta. Nykyisen kdytdnnon keskeisimpid puutteita ovat vanhempien kertoman mu-

! Entinen Tahkokankaan keskuslaitos, nykyinen Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin kuntayhtyma,
Tahkokankaan Palvelukeskus, kuntoutustutkimus.



kaan tuen ja tiedon puute kehitysvammapalveluista ja erityisesti Tahkokankaan palve-

lukeskuksen toiminnasta.

Nykyisille sosiaali- ja terveyspalveluille on tyypillistd, ettd palveluntuottajayksikkdé on
vastuussa vain itse tuottamastaan palvelusta. Silloin kun asiakas siirtyy toiseen toimin-
tayksikkoon, siirtyy hoitovastuu asiakkaan mukana uudelle yksikolle. Témén toimin-
tamallin seurauksena on se, ettd silloin, kun eri yksikdiden tuottamat palvelut eivét seu-
raa vilittdmaésti toisiaan, syntyy vastuiden ketjuun helposti aukkoja. Vastuu hoidon su-

juvuudesta ei siis ole minkdén palveluntuottajan hallinnassa. (Ruotsalainen 2000, 10.)

Tédma kehittdimishankkeeni perustuu ajatukseen, joka on esitetty kirjassa Moniammatil-
linen projektitoiminta. Kehittimistoiminnan keskeisin kantava idea on, ettd hanke on
synnytetty ratkaisemaan jotain tiettyd yksilditdvissd olevaa ongelmaa (Jalava & Virta-
nen 1995, 138). Kehittdmishankkeeni kohteena on siirtyméprosessi erikoissairaanhoi-
don piiristd erityishuoltopiirin palveluihin, joka ei aina suju joustavasti ja kansalaisladh-

toisesti.

IThmisten eldméssd on monia siirtymévaiheita palvelusta ja toiminnasta toiseen. Lap-
suudessa ja nuoruudessa tapahtuu enemmén siirtymévaiheita kuin aikuisuudessa. Siir-
tymédvaihe on ihmiselle merkityksellinen ja aiheuttaa joskus suuriakin muutoksia hdnen
eldmdssddn. Siirtymévaiheet aiheuttavat yksildlle pelkoa ja epdvarmuutta. Yleensa siir-
tymévaiheeseen liittyy asiakkaan lisdksi paljon ammatti-ihmisid eri toiminta-alueilta.
Siirtymévaiheessa tarvitaan aina palvelujen koordinointia ja suunnittelua, joiden avulla
tuetaan asiakkaiden selviytymistd uudessa tilanteessa. (Pietildinen & Ylikoski & Juusti

1999, 29.)



2. KEHITTAMISHANKKEEN TARKOITUS JA KEHITTAMISKYSYMYKSET

Kehittdmishankkeeni on jatkoa Hannisen (2004) ensitietotutkimukselle, silld olen rajan-
nut kehitysvammaisen lapsen siirtyméprosessin tarkastelun alkamaan siitd, kun lapsen
kehitysvammadiagnoosi on varmistunut, ja paittyméaédn siihen, kun lapsi tulee ensim-

mdisté kertaa erityishuoltopiiriin kuntoutustutkimuksiin. (vrt. Hinninen 2004.)

Kirsti Juhila (2006) kirjassaan Sosiaalityontekijoiné ja asiakkaina kuvaa marginaalisuu-
den paikoista ldhtevid tietdmistd. Juhila lainaa kirjassaan Karjalaisen ja Lahden toimit-
tamassa (2005) kirjassa Toinen tieto kdyttdimad marginaalisuuden késitettd, joka on eri-
laisuutta vallitsevaan ja normaaliin ndhden. Marginaalisuudessa syntyvi toinen tieto
perustuu ihmisten arkeen ja kokemuksiin. Se on kokemuksellista sivullisuutta ja se voi
liittyd moniin tilanteisiin, kuten sairauteen, vanhemmuuteen ja tyottomyyteen. Margi-
naalisuus on johonkin tilanteeseen liittyva paikka, jossa ihminen on. Marginaalisuuden
paikasta katsellaan ja tarkastellaan asioita. Toinen tieto on mahdollisimman yksityis-
kohtaista, kokemuksellista, paikantunutta, paljastavaa ja pohdiskelevaa tietoa. Toinen
tieto on virallisen tiedon vastakohta ja se perustuu asianosaisuuteen. Tamén kokemuk-
sellisen tiedon, toisen tiedon, vélittiminen esimerkiksi viranomaisille tapahtuu asiak-
kaan ja sosiaalityontekijan kohdatessa asiakastilanteessa. Jos sosiaalityOntekijé téssa ti-
lanteessa pyrkii jakamaan tdtd saamaansa tietoa eteenpéin yhteiskunnan hallinnollisille
ja poliittisille pééttijille, on Juhilan mukaan kysymys kumppanuussuhteeseen liittyvisté
sosiaalityOstd. (Juhila 2006, 104-106.) Kumppanuussuhde tarkoittaa sité, ettd sosiaali-
tyontekijé ja asiakas toimivat rinnakkain. Asiakkaan elaméé jasennetddn yhdessé (Juhila

2006, 103).

Kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saatu tieto on marginaalisuuden paikoissa
olevilta ihmisiltd saatua tietoa, silld tieto siitd, mitd marginaalisuus on ja miltd se tuntuu,
on juuri niilld, jotka ovat asianosaisia ja katselevat maailmaa marginaalisuuden paikois-
ta. Hankkeessani tuotetaan toista tietoa (vrt. Juhila 2006, 105-106.) ja toisen tiedon
vélittdminen ja nakyviksi tekeminen on kehittdimishankkeessani Bikva-arviointimallin

mukaisesti olennaista.



Kehittamishankkeessani padajatuksena on, ettd asiakkailla on oleellista ja marginaali-
suudessa eldvien toista tietoa kehitysvammaisen lapsen siirtyméprosessista erikoissai-
raanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin. Tarkoituksena on, ettd asiakkailta
saadun palautteen (toisen tiedon) avulla voidaan kehittéé erityishuollon palveluita siir-

tymatilanteessa. (ks. Juhila 2006, 105-106.)

Kehittdmishankkeeni tarkoituksena on kartoittaa kehitysvammaisen lapsen siirtymaéti-
lanteessa (erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin) toimijoiden tuot-
taman kokemus- ja arkitiedon avulla, millaisena he kokevat nykyisen palvelujérjestel-

mén siirtymdvaiheessa ja millaisia késityksid heilld on sen kehittdmisesta.

Kehittadmishankkeeni tavoitteena on kehittdéd periaatteita ja toimintakédyténtdja Pohjois-
Pohjanmaan erityishuoltopiirissd, Tahkokankaan palvelukeskuksessa toteutettavalle
kuntoutustyéryhmén toiminnalle kehitysvammaisen lapsen siirtymétilanteeseen erikois-

sairaanhoidon palveluista erityishuoltopiirin palveluihin.

Hankekysymyksini kehittimishankkeessani ovat:

1 Miten kehitysvammaisen lapsen vanhemmat kuvaavat omaa siirtyméprosessiaan
erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin?

2 Miten Oulun Yliopistollisen sairaalan (Oys) sosiaalityontekijit (siirtdvéd osapuo-
li) kuvaavat kehitysvammaisen lapsen siirtymédprosessia erikoissairaanhoidon
palveluista erityishuollon palveluihin?

3 Miten Tahkokankaan palvelukeskuksen kuntoutustyéryhmé kuvaa kehitysvam-
maisen lapsen siirtyméprosessia erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon
palveluihin?

4 Miten edelld mainitut osapuolet kehittéisivét siirtymdprosessia?
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3. KASITEKATSAUS

Asiakaslahtoisen BIKVA-arviointiprosessin toteuttamiseen keskeisesti liittyvien késit-
teiden médrittely tapahtuu tissd luvussa. Hankkeessani keskeisessd roolissa on kansa-
lais- ja alueldhtdinen sosiaalipalvelujen kehittdminen BIKV A-mallia kdyttden. Lain-
saadinto on kaiken pohja, joka turvaa kehitysvammaisille ihmisille heidin tarvitseman-

sa yleiset- seki erityispalvelut.

3.1 Asiakasldhtoisyys vai kansalaisldhtoisyys

Asiakas voi olla henkild, henkiloryhma tai organisaatio. Asiakas on palvelun kohteena,
vilineend tai subjektina (Salmela 1997, 168). Sosiaali- ja terveydenhuollossa asiakas
madritelladn henkiloksi, joka on vastaanottaja tai palvelujen kohteena saa hyotyd saa-
mastaan palvelusta tai tuotteesta (Sosiaali- ja terveysalan tietoyhteiskuntayksikko). Asi-
akkaita ovat myos nykyisten palvelujen kdyttédjien lisdksi mahdolliset tulevat palvelujen
kayttajat (Asiakasldhtoiset palveluprosessit 1999, 30). Asiakas ndhdéddn aktiivisena
toimijana, jolla on tietoa, taitoa, tahtoa ja voimaa tehdd omia valintoja ja pdatoksid.
Hin on oman kulttuurinsa edustaja, alueensa asukas ja eri palvelujen kayttdja. Asiak-
kaan ollessa yhteiskunnan jdsenend, asiakasldahtdisyys on yhteiskuntapoliittisten linjaus-
ten tunnistamista. (Kiikala 2000, 116-118.) Hankkeessani asiakas on kehitysvammai-
nen lapsi ja hdnen perheensi, koska lapsen vanhemmat edustavat lastaan eri tilanteissa

(vrt. Pietildinen ym. 1999,30).

Asiakasldhtdisyys sosiaali- ja terveydenhuollon periaatteena ilmenee toiminnan arvope-
rustana. Arvoperustassa korostuvat ihmisarvo, yhdenvertaisuus, kunnioitus, itseméaa-
rddminen, yksilollisyys, kokonaisvaltaisuus, aktiivisuus, neuvotteleva yhteistyd, vaikut-
taminen, aitous, toiveikkuus ja suuntaaminen tulevaan. (Kiikala 2000,116.) Asiakasldh-
toisyyden ldhtokohtana on asiakkaan eldmaéntilanteen lisdksi palvelu ja sen laatu. Asia-
kasldhtoisyydestd kaytetddn myoOs nimikettd asiakaskeskeisyys, jolla tarkoitetaan, ettd
asiakas on palvelujen keskipisteend saaden tarvitsemansa palvelut omista tarpeistaan
lahtien. Asiakasldhtdisessd toiminnassa selvitetddan, mitkd asiat palveluissa ovat asiak-
kaalle tarkeimmait, jotta asiakasta voidaan palvella hianen l&dhtokohdistaan: tarpeet, toi-

veet ja odotukset. (Kiikala 2000, 114-115.) Palvelujen jirjestiminen asiakkaalle asia-
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kasldhtoisesti tarkoittaa sitd, ettd palveluja ei jérjestetd organisaation, vaan asiakkaan

nidkokulmasta mahdollisimman toimiviksi (Ruotsalainen 2000, 19).

Kun ihmisen palveluiden ja tuen tarve muuttuu tai siirrytdén palvelusta toiseen, on valt-
tamatontd varmistaa, ettei henkild putoa tuen ulkopuolelle. Sosiaali- ja terveydenhuol-
tojdrjestelmad leimaa vaikeus ndhda asioita kansalaisen ja palveluiden kayttdjan kannal-
ta. Viime aikoina on yritetty eri tasoilla rakentaa sosiaali- ja terveydenhuollon tiiviim-
pad yhteyttd. Sitd on tuettu hallinnollisin, organisatorisin ja ohjauksellisin keinoin. Li-
sdksi monissa kunnissa sosiaali- ja terveyspalvelut ja niihin liittyvdt rakenteet on yhdis-
tetty. (Lausunto terveydenhuollon tulevaisuuden turvaamiseksi asetetuille kansalliselle

projektille — projektin 1&htokohdat 2002, 1-2.)

Hankkeessani asiakkaat eivit ole vain asiakkaita, vaan myds kansalaisia. Kansalaisen
kisitteeseen liittyy oikeuksien lisdksi myds velvollisuuksia. Yhteiskunnan tehtdvéna ei
ole pelkédstiédn asiakkaiden tarpeiden tyydyttiminen. Lainsdddédnndssd miiritellddn pai-
kallisesti kokonaisetu poliittisilla ja taloudellisilla tirkeysjdrjestyksilld. Ne totutetaan
paikallisessa budjetoinnissa, jossa mééritelladn interventiot ja ne asetetaan tarkeysjarjes-

tykseen eri ryhmien vililld muun muassa sosiaalialalla. (Krogstrup 2004, 8.)

Asiakkaalla voi olla palveluketjussa joko kansalaisen tai asiakkaan rooli. Ne voivat
seurata toisiaan tai esiintyd samanaikaisesti. Palveluketjuun voi siséltyd ajanjakso, jol-
loin asiakas ei ole mink&én toimintayksikon asiakkaana. Tuolloin korostuu kansalaisen
rooli. Kun taas asiakas on jo ajanvarausjonossa, hinelld on samanaikaisesti asiakkaan
ja kansalaisen roolit. Asiakkaana kansalainen on palveluketjussa palvelujen keskipis-
teessd. Palvelujen organisoinnissa ldhtokohtana ovat asiakkaan tarpeet ilman, ettd ha-
nen tarvitsee tietdd, mihin organisaatioon hintd palvelevat henkilot kuuluvat. Asiak-
kaan kannalta palveluketjun toiminnot muodostuvat jatkuvan kokonaisuuden ilman tar-
peettomia jonotusaikoja. Organisaatioiden rajat eivit ndy asiakkaalle. (Ruotsalainen

2000, 21.)

Kansalaisldahtoisyys omassa kehittdmishankkeessani tarkoittaa sité, ettd kaytetddn kan-
salaisten, kehitysvammaisten lasten ja heididn perheidensd, omaa asiantuntemusta omas-

ta elamistd, omista palvelutarpeista, toiveista ja odotuksista. Kunnioitetaan kansalais-
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ten asiantuntemusta oman eldméin arjen tilanteista ja heiddn mielipiteitdén palvelujen

tarpeesta.

3.2 Alueldhtoisyys

Kehittamishankkeeni kohdistuu tietyn alueen, Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin
kuntayhtymin kuntien, kehitysvammaisiin lapsiin ja heidédn perheisiinsd. Pohjois-

Pohjanmaan erityishuoltopiiriin kuuluu 39 kuntaa. (ks. Kuval.)

Kansalaisten eriarvoisuus hoidon, palveluiden ja tuen saamisessa on kasvanut. Eriar-
voisuus tulee ilmi sekd eri thmisryhmien viélisistd hyvinvoinnin ja tuen saamisen eroista
ettd suurista kuntien vélisisti ja alueellisista eroista. Kansalaisten saamat sosiaali- ja
terveyspalvelut ja tuki ovat selvésti riippuvaisia asuinpaikasta. Eriarvoisuus on kansa-
laisten nékokulmasta perustuslain turvaamien perusoikeuksien vastainen. On tdrkeda,
ettd sosiaali- ja terveyspalveluissa pidetddn ldhtokohtana kokonaisvaltaista nikemystd
thmisestd psykofyysisend ja sosiaalisena kokonaisuutena. Kansalaisten hyvinvoinnissa
on kyse terveydellisten, sosiaalisten ja yhteisollisten elementtien yhteen liittymisesta.

(Lausunto terveydenhuollon tulevaisuuden... 2002, 1-2.)
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Kuva 1. Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin kunnat. (Pulkkinen 2007.)

Kuntayhtyma tuottaa alueensa kehitysvammaisille ihmisille tilapdisid ja pitkdaikaisia
laitoshoidon palveluja, tutkimus- ja neuvolapalveluja sekéd asumishuollon palveluja. Ja-

senkunnat paattavit mitd palveluja ne kdyttavit ja kuinka paljon. (Maitta 2007, 24-25.)

Tahkokankaan palvelukeskuksessa toimii kolme kuntoutustyoryhméaé, mutta vain kaksi
tyoryhméa toimii tutkimusosastolla ja neuvolapalveluissa. Kuntoutustydryhmit ovat
moniammatillisia ty6ryhmid. Hankkeessani toteutuu alueldhtdisyys, silld Pohjois-
Pohjanmaan erityishuoltopiirin kuntayhtyma on rajattu alue (ks. Kuva 1.) ja Tahkokan-
kaan palvelukeskus erityishuollon palvelujen tuottajana toimii kuntayhtymén kuntien
palvelutarpeita vastaavasti. Kehittimishankkeessani pyritdén kokonaisvaltaiseen ja oi-

kein kohdennettuun palvelutarjontaan asiakkaiden tarpeiden mukaisesti.
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Kuntayhtymén johtaje
Ari Hietanen
I T T T
Sosiaalijohtaja Ylilaakari Honotyonjohtaja Tekninen huolto Ruokahuolto
Paivi Lauri-Hettula Kirsti Sikkila Taina KarsamanOJ

Kuva 2. Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin kuntayhtymin organisaatio. (Lauri-
Hettula 2007.)

Kuntayhtymén valtuustossa on 98 jdsenkuntien nimedmaida valtuutettua. Kuntayhtymin
hallintoa johtaa ja valvoo hallitus, jonka alaisena johtavana viranhaltijana toimii kun-
tayhtymén johtaja. Erityishuoltopiirin hallinnon johtoryhmén muodostavat kuntayhty-
méin johtaja, hoitotydn johtaja, ylilddkéri, sosiaalijohtaja ja kaksi palvelujohtajaa. Eri-
tyishuollon yksilollistd jarjestdmistd varten on kuntayhtymésséd erityishuollon johtoryh-
md, jonka puheenjohtajana toimii kuntayhtymin johtaja. Jésenind erityishuollon johto-
ryhmisséd toimivat ylilddkari, sosiaalijohtaja, sosiaalityontekijd, psykologi ja hoitotyon
johtaja. (ks. Kuva 2.) Erityishuollon johtoryhmaé laatii henkil6lle erityishuolto-ohjelman
ja paattdd erityishuollon antamisesta. (Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin kun-

tayhtymad, 2008.)

Kehitysvammaneuvolassa toimii tydryhmad, jossa on asiantuntijat muun muassa
o selvittdvit kehitysvammaisen asiakkaan vammaisuuteen liittyvid kysymyksid
e seuraavat terveydentilaa ja yleiskehitystd
e suunnittelevat kuntoutusta ja tukevat perheitd kehitysvammaisuuteen liittyvissa

asioissa.
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Ty6ryhmissé toimii henkiloitd, joilla on ladkinnillisen, sosiaalisen, kasvatuksellisen ja
toiminnallisen kuntoutuksen asiantuntemusta. Se suunnittelee yhdessd kehitysvammai-
sen henkilon ja hidnen perheensd kanssa hoitoa, kuntoutusta, opetusta, tyollistymista ja
asumista koskevia palveluja. Neuvolapalveluja tuottavat kunnat ja kuntayhtymét. Ke-
hitysvammaiselle asiakkaalle laaditaan erityishuolto-ohjelma, joka méairittdd hénen tar-
vitsemansa erityishuollon palvelut. (Kuntatiedon keskus 2007.) Suurin osa asiakkaista
on lapsia ja nuoria. Tavoitteena on, ettd kehitysvammaisten lasten tutkimus- ja neuvon-
tavastuu siirtyy mahdollisimman aikaisessa vaiheessa erikoissairaanhoidosta erityis-

huoltoon (Maatta 2007, 24-25).

Kunnat tuottavat kotihoidon ohjauksen ldhes kokonaan kunnan omana toimintana. Ko-
tihoidon ohjaus/ avohoidon ohjauksen tarkoitus on tukea ja auttaa kehitysvammaista ja
hinen perhettddn kotona. Tavoitteena ohjaukselle on:

e edistdd kehitysvammaisen henkilon kuntoutumista

e itsendistymistd

e normaaliin eldmédn pyrkimisté

e olla perheen palveluiden koordinoiva tyontekija

(Kumpulainen 2007, 48.)

Jatkossa erityispalveluista vastaavat sosiaali- ja terveydenhuollon alueelliset kuntayh-
tymait, joiden pohjana ovat nykyiset sairaanhoitopiirit. Kehitysvammahuollon erityis-
huoltopiirit eivit jatkossa ole pakkokuntayhtymid, mutta kunnat voivat sopia vapaach-
toisesta kuntayhtymaistd erityishuollon hoitamiseksi. “Eristdvistd erityisyydestd yhtei-

sOlliseen erityisosaamiseen”. (Kimpimaiki 2008.)

3.3 Asiakasldahtéinen Bikva-arviointimalli

Asiakkaan nédkokulmasta laatu yksinkertaisesti syntyy kenttdtyontekijoiden

Jja asiakkaiden vilisissd kohtaamisissa (Krogstrup 2004, 9).

BIKVA-mallin ldhtokohtana ovat asiakkaiden ndkemykset palvelujen laadusta ja vai-
kuttavuudesta. Mallissa asiakkaiden ndkemykset otetaan kehittdmistyon vélineiksi ja

asiakkaiden kokemukset toimivat muutosvoimana tyon kehittdmisessd. Bikva-malli on
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laadullinen arviointimalli, jossa asiakkaille annetaan erityisasema. Tavoitteena Bikva-
mallissa on ottaa asiakkaat mukaan arviointiin ja luoda yhteys asiakkaiden ongelmien
ymmartdmisen ja palvelun vilille. (ks. luku 4.) Asiakkaat médarittdvat arviointikysy-
mykset ja ovat oppimisen kdynnistdjid. BIKVA-mallin avulla asiakkaiden tuottama toi-
nen tieto (ks. luku 2.) vélitetdén organisaation eri tasoille, tyontekijoille, esimiehille ja
johtajille sekd lopulta poliittisille paattdjille. Asiakkaat médrittdvit arvioinnissa kdytet-

tdvit teemat omien kriteeriensd pohjalta. (ks. Krogstrup 2004, 7-9.)

Sana arvio (evaluaatio) viittaa jonkin asian arvon tai ansion médirittelyyn. Tavoitteena
arvioinnilla on tuottaa tietoa toiminnan ja paitoksenteon pohjaksi. On seurattava palve-
lun tai projektin toteutumista sovittujen suunnitelmien mukaan, toiminnan vastaamista
tarpeisiin, toiminnalle asetettujen tavoitteiden saavuttamista. Arvioimme omaa toimin-
taamme myo0s parantaaksemme ja kehittddksemme sitd. Arvioinnin avulla mahdollistuu

asiakkaiden nidkemyksien saaminen mukaan kehittimistyohon. (Robson 2001, 21-25.)

Sosiaalialalla erilaisia toimintoja yhdistdd ihmisen kokonaistilanteesta ldhteva toimin-
taideologia. Toimintojen pyrkimyksend on asiakkaan koko eldméntilanteen kohentami-
nen. Toimintoja yhdistad lisdksi pitkélle kehittynyt tieteellinen pohja ja sithen nojaava
ammatillis-metodinen kehys. Tyomenetelmien kehittimisessd on vallinnut paradigma
yksil6llisen avun tarpeen kohtaamisen ja rdétéldidyn palvelun antamisen vélilld. 1900-
luvulla on alettu miettiméén sitd, millaiseen tietoon ja ndyttoon kdytetyt tydmenetelmaét
perustuvat ja millaisia tarkoitettuja ja ei-tarkoitettuja vaikutuksia eri tyotavoilla ja me-
netelmilld on ja voi olla. Ty6n ja tydmenetelmien kehittdmiseen ei ole mitidén yksinker-
taista mallia. Sosiaalialan tiedon tuotannossa on huomioitava sosiaalialan erityisluonne.
Tama edellyttia, ettd rakennetaan muun muassa tutkimuksen ja kidytdnnon yhteistyd ja
vuoropuhelu prosesseihin sisdlle. On otettava huomioon sosiaalitydn perusarvot, kuten
asiakkaan itsemédrdédmisoikeus ja asiakkaan osallistuminen itseddn koskeviin pdatok-
siin. Tédrkedd on myds ottaa huomioon sosiaalialan alueellinen toimintaympiristd ja
selvittdd miten palvelujen rakenteet toimivat sekd asiakkaiden tarpeiden mahdolliset

muutokset. (Julkunen & Haverinen 2004, 2-3.)
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Mallissa edetdin vaiheittain ja arvioinnin edetessd kehittimisideat myos kehittyviét.
BIKVA-mallin tirkeimpéna tavoitteena onkin saada kehitysvammaisen lapsen vanhem-
pien @dni kuuluviin ja kokemukset kehittdmistyon tyokaluiksi. Kehittdmishankkeen tu-
lokset eivit tuo esille koko "totuutta”, silld tuloksia tarkasteltaessa on hyva muistaa, etta
laadullisessa tutkimuksessa tutkimustulokset ovat jatkuvasti muuttuvia ja tutkittavissa

paikallisesti.

3.4 Lainsaiadanto

Lainsdddantomme velvoittaa, midrad tai suosittaa harkinnan perusteella valtion tai kun-
nan viranomaisen jakamaan kulloinkin erikseen médritellyille yksildille tai perheille tu-
loja, palveluita ja tukea eri jarjestelmien kautta (Réty & Virta 1994). Vammaisen lap-
sen syntyessd perheeseen tai lapsen vammauduttua, terveydenhuolto on ensimméinen
perheen kohtaama yhteiskunnan palvelujérjestelmi (Raivio & Kotiranta & Puonti-Ansio
1989, 12-13). Kun vammaisuus todetaan pitkdaikaiseksi tai pysyviksi, vastaan tulevat
Kansaneldkelaitos, kunnallinen sosiaalitoimi ja erityishuollon palvelut. Sosiaalietuuksia
ja palveluja myontévid tahoja on paljon, hakumenettely on monimutkaista ja lainsaa-
dantd on vaikeaselkoinen. Edelld mainitut seikat aiheuttavat perheille ylimaaréistd vai-

vaa lapsen vamman aiheuttaman huolen liséksi. (Raivio ym. 1989, 11.)

Suomessa on arviolta noin 100 000 pitkdaikaissairasta ja vammaista lasta. Yhden lap-
sen sosiaaliturvasta, — palveluista ja hoidosta saattaa huolehtia kymmenid ammattilaisia.
Vaikeasti hallittava tilanne johtuu ainakin osittain lainsddddnnén monimutkaisuudesta.
Pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten etuuksista ja palveluista sdddetdin
noin 17 laissa ja yksittéisid etuuksia ja palveluja on yli 40. Perheelle laaditaan monia
erilaisia hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmia. Kaikki viranomaisetkaan eivét hal-
litse titd “tilkkutdkkimdistd” tilannetta. (Sairas ja vammainen lapsi 2005.) Kehitys-
vammaisia henkil6itd arvioidaan Suomessa olevan noin 35 000, joista kehitysvammais-
ten erityishuollon palveluja kaytti 27 000 henkil6d vuonna 2004. Palvelujen kayttdjista
suurin osa oli kouluikdisid (0,67 % ikdryhmadstd) ja alle kouluikéisid 0,33 %. (Kumpu-
lainen 2007, 70). Kehitysvammaisten asukkaiden miird vaihtelee kunnissa suuresti ja

maan eri osissa on suuria eroja siind, miten kehitysvammapalvelut tuotetaan.
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Kehitysvammaiset voivat tarvita yleisten palvelujen ohella omia erityispalveluja. Kehi-

tysvammaisten ihmisten erityishuolto perustuu lakiin ja sen jirjestiminen on kuntien

velvollisuus.

(Vammaiset ja kehitysvammaiset, 2004.) Kehitysvammaisia koskevia

keskeisimpid lakeja ovat muun muassa perustuslaki, asiakaslaki, sosiaalihuoltolaki, ke-

hitysvammalaki, vammaispalvelulaki ja laki omaishoidon tuesta. (ks. Taulukko 1.)

Taulukko 1. Kehitysvammaisia ithmisid koskevat keskeisimmiit lait. (Finlex 2007.)

LAKI SISALTO PAHKINANKUORESSA
Perustuslaki Perusoikeudet, mm. yhdenvertaisuus, oi-
1999/731 keus elamédan sekd henkil6kohtaiseen va-

pauteen ja koskemattomuuteen, litkkumis-
vapaus, yksityiseldmén suoja, oikeus mak-
suttomaan perusopetukseen ja tyohon sekéd
omaan kieleen. Oikeus vilttdimattomaan
toimeentuloon ja huolenpitoon.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista

Edistdd asiakasldhtdisyyttd ja asiakassuh-
teen luottamuksellisuutta ja asiakkaan oi-

2000/812 keutta hyvéén palveluun ja kohteluun sosi-
aalihuollossa.

Sosiaalihuoltolaki Saddetddn kunnan tehtdaviksi huolehtia so-

1982/710 siaalityon ja sosiaalipalvelujen jarjestimi-

sen sekd toimeentulotuen ja sosiaaliavus-
tusten myontamisesta.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
1977/519

Saadokset erityishuollon antamisesta kehi-
tysvammaisille. Tarkoitus edistdd henki-
16n suoriutumista péivittdisissd toimin-
noissaan, edistdd omintakeista toimeentu-
loaan ja sopeutumista yhteiskuntaan.

Turvata kehitysvammaisen tarvitseman
hoidon ja muun huolenpidon saanti.

Vammaispalvelulaki
1987/380

Edistdd vammaisen henkilon edellytyksia
eldd ja toimia yhdenvertaisena muiden
kanssa. Ehkiisee ja poistaa vammaisuu-
den aiheuttamia haittoja ja esteita.

Laki omaishoidon tuesta
2005/937

Laki korvaa sosiaalihuollon omaishoitoa
koskevat sddannokset sekd omaishoidon tu-
esta annetun asetuksen. Lain tavoitteena
on vahvistaa omaishoidon tuen asemaa
osana kuntien avohuollon palvelujérjes-
telmda ja lisdtd kuntalaisten yhdenvertai-
suutta palvelujen saamisessa.

Edistdda hoidettavan edun mukaisen
omaishoidon toteuttamista turvaamalla
riittdvat sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velut sekd hoidon jatkuvuus ja omaishoita-
jan tyon tukeminen.
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Suomen perustuslaissa ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessd. Ketédédn ei saa ilman hy-
vaksyttavad perustetta asettaa eri asemaan minkddn syyn perusteella. Jokaisella on oi-

keus valttdmattomadn huolenpitoon ja toimeentuloon. (Suomen perustuslaki 1999/731,

6§.)

Sosiaalihuollon asiakaslain (2000/812) mukaan asiakas on otettava huomioon tehdessa
asiakasta koskevia pédétoksid. Tukea ja palveluja jirjestettdessd on selvitettdva asiak-
kaan tarpeet, mielipiteet ja kokemukset. Asiakaslakia sovelletaan silloin, kun asiakas
hakee tai kdyttda sosiaalihuollon palveluja tai etuuksia. Esimerkiksi erilaiset vammais-
ten palvelut ja kehitysvammaisille erityishuoltona annettava kuntoutustutkimus ovat so-
siaalihuollon palveluja. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

812/2000.)

Kehittdmishankkeessani mukana olevat kehitysvammaiset lapset ja heiddn perheensi
ovat siis yleislakien piirissd. Heille kuuluvat samat palvelut kuin muillekin kansalaisil-
le. Erityishuolto on tarkoitettu henkil6lle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on esty-
nyt tai héiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssd saadun vamman, sairauden tai vian
vuoksi. Asiakkaalle voi olla oikeus erityishuoltoon joko fyysisen tai psyykkisen vam-
man perusteella. Yleensd kuitenkin edellytetddan molempien kriteerien tiyttymista.
(Rédty 2002, 190.) Lailla on toissijainen asema muuhun lainsddadéntdon ndhden. Se tar-

koittaa sitd, ettd kehitysvammaiset kéyttavit ensisijassa yleispalveluja.

Erityishuoltoon kuuluvia palveluja ovat:

1. Tutkimus, joka kisittdd erityishuollon yksil6llisen suunnittelun ja toteuttamisen
edellyttaiméat ladketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset sekd soveltu-
vuuskokeet

2. Terveydenhuolto

3. Tarpeellinen ohjaus, kuntoutus sekd toiminnallinen valmennus

4. Tydtoiminnan ja asumisen jirjestiminen sekd muu vastaava yhteiskunnallista so-
peutumista edistdva toiminta

5. Henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvélineiden jarjestiminen

6. Yksilollinen hoito ja muu huolenpito
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7. Henkilon aviopuolison, vanhempien ja muiden perheenjdsenten, muun huoltajan tai
hinelle muuten ldheisen henkilon ohjaus ja neuvonta

8. Tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluksista

9. Kehityshéirididen ehkiisy

10. Muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta

(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519.)

Vammaispalvelulain tavoite on edistdd vammaisten henkildiden tasa-arvoa ja mahdolli-
suuksia yhdenvertaiseen elaimdin muiden kansalaisten kanssa. Vammaispalvelulaki ja
sitd tdydentdva asetus sdddettiin vuonna 1987. Vammaispalvelulaki toi esille ajatuksen
siitd, ettd vammaisuus on yksilon rajoitusten ja ympdériston suhteesta syntyvéd tila.
Vammaispalvelulain soveltamisessa on kuitenkin nédhtévissd ongelmia, jotka liittyvit
alueelliseen eriarvoisuuteen ja oikeusturvan heikkouteen. (Kumpuvuori & Hogbacka
2003, 16-17.) Palveluja ja tukitoimia tulee jirjestdd kunnassa ilmenevén tarpeen mu-
kaisesti (Laki vammaisuuden perusteella jdrjestettivisti palveluista ja tukitoimista

1987/380).

Lainsdddannolla valtion on luotava perusta toimenpiteille vammaisten ihmisten taydelli-
sen osallistumisen ja tasa-arvon saavuttamiseksi. Siksi lainsddddnnon, joka méadrittelee
kansalaisten oikeudet ja velvollisuudet, tulee siséltdd myds vammaisia ithmisid koskevat
kohdat. Kansalaisten tasavertaisuuteen paisy vaatii kuitenkin joskus erityispalveluita.
Erityislainsdddannon tulee tukea ja tdydentdd yleistd lainsdddiantdd, mutta se ei saa kui-
tenkaan muodostua yksinomaiseksi kdytannoksi. Jos asiakkaan tarvitsema tukitoimi tai
palvelu voidaan myontdéd sekd kehitysvammalain ettd vammaispalvelulain perusteella,

kehitysvammalaki on ensisijainen. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. 2007, 22-23.)

Kehitysvammalaki jatkossa
e Kehitysvammalain tarkoitus, soveltamisala ja palveluja koskevat pykéléat jaisivit
voimaan
e Kehitysvammalaki olisi jatkossa toissijainen vammaispalvelulakiin verrattuna
e Hallintoa koskevat pykélét sosiaalihuoltolakiin tai erilliseen sosiaali- ja tervey-

denhuollon hallintolakiin
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e Perustuslain mukaisten oikeuksien rajoituksia koskevat sdddokset erilliseen lain-
sdadantoon

(Kimpimaiki 2008.)

4. KEHITTAMISHANKKEEN TEOREETTISET JA TOIMINNALLISET
LAHTOKOHDAT

Kehittimishankkeessani on vivahteita Engestromin teoksessa Ekspansiivinen oppimi-
nen ja yhteiskasittely tyossd kdyttimasti rajanylityslaboratorion toiminnasta. Rajanyli-
tyslaboratorion ideana on, ettd eri organisaatioiden yhteistoimintaa koskevissa oppimis-
haasteissa kootaan kyseisten organisaatioiden toimijoita yhteen selvitteleméén ristiriito-

ja ja keksimédén niille ratkaisuja. (Engestrom 2004, 50.)

Engestrom (2004) kayttaa eri toimintajérjestelmien vélisestd alueesta nimitysté rajanyli-
tysvyohyke. Rajanylitysvyohykkeelld tapahtuu ja tarvitaan vuorovaikutusta, neuvotte-
lua ja vaihtoa yhteisten kohteiden muodostamiseksi tai tuottamiseksi. (Engestrom 2004,
86-87.) Rajanylityslaboratorion prosessi on organisaatioiden vilistd vuorovaikutusta,
jossa tapahtuu ekspansiivista oppimista. Siind ei ainoastaan eritelld ja arvioida toimin-
nan pohjana olevia arvoja ja normeja, vaan rakennetaan uusia toimintamalleja ja otetaan
ne kayttoon. Ekspansiivisessa oppimisessa osallistuvien organisaatioiden toiminnan

kohde laajenee.

Kohteen laajenemisen Engstrom (2004) kuvaa tapahtuvan neljalld ulottuvuudella.

1. Asiakkaan hoitoa on seurattava ja suunniteltava senkin jdlkeen, kun asiakas on
siirtynyt oman organisaation vaikutuspiiristd toisen organisaation hoidettavaksi.

2. Asiakkaan litkkumista organisaatioiden ja hoitotahojen vélilld on seurattava ja
ohjattava ja organisaatioiden on keskusteltava keskendén.

3. Hoitovastuu asiakkaasta koskee hoitotahoja myos vaikka asiakas ei ole valitto-
maésti omien toimenpiteiden vaikutuspiirissa.

4. Hoitoon osallistuvat vaikuttavat jokapdivéisilld ratkaisuillaan uuden toiminta-
mallin kehittymiseen.

(Engestrom 2004, 60.)
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Hoitovastuu ei paity, vaikka asiakas ei ole oman organisaation vélittdmadssi vaikutus-
piirissd. Asiakkaan siirtymistd organisaatiosta toiseen on seurattava ja ohjattava. Kes-

kustelua on kdytdva organisaatioiden vililld. (Engestrom 2004, 59-60.)

4.1 Kehitysvammaisuus sosiaalisena ilmiona

Perheelle lapsen tilalle saama diagnoosi voi olla joko kriisi, neutraali asia tai joskus
my0s helpotus (Seppéld 2003). Nykyiset kdsitykset kehitysvammaisuudesta ja kehitys-
vammaisen henkiloén perheestd pyrkivit pois ongelmakeskeisyydestd. Korostetaan ke-
hitysvammaisen henkilon ja hidnen perheensd omia kokemuksia ja tarpeiden méarittelya.
Kehitysvammaisuutta pyritdén tarkastelemaan monitieteellisesti ja pyritddn pois yksilo-
keskeisestd madrittelystd ottamalla huomioon kehitysvammaisen henkilon sosiaaliset

ympdristot. (Kairala 1995, 10.)

Mitd varten pittdd olla vammasilla erilaisia nimityksiia? Me ollaan vaan
erilaisia ihmisid. Kirjoissa lukkee, ettd kehitysvammainen on semmonen ja
tammonen. Kentdlld on kuitenkin eri lailla asiat. Ennen luultiin, ettd sitd
jdd vaikka 6-vuotiaan tasolle, mutta ei se pidd paikkansa. Annetaan vaan
ihmisen kokeilla ja yrittid. Aivot kehittyy ja keskittyminen paranee koko
ajan. Joka ihmiselld on puutteita, mutta vihempi ottaa vammasen pdd
asioita kerralla kuitenkin sisdlle.
Olavi Hietaharju mairittelee vuonna 2000 tehdyssd haastattelussa kehitysvammaisuutta
edellisessd kappaleessa. Olavi Hietaharjulla itsellddn on kyseinen vamma. Kebhitys-
vammaisuutta on médritelty eri aikoina eri tavoin, ja nykyéddnkin on olemassa monia
toisistaan poikkeavia madritelmid asiasta. Kaikille médritelmille on yhteisti se, ettd on

kyse henkilon timénhetkisen toimintakyvyn huomattavasta rajoituksesta yhdistyneend

keskimaardistd merkittdvésti heikompiin dlyllisiin suoriutumismahdollisuuksiin.

Kun ajattelemme tuntemiamme kehitysvammaisia ihmisid, eivat mieleen yleensd nouse
heidin toimintakykynsa tai dlynsé rajoitteet, vaan heidin persoonallisuutensa, luonteen-

sa, voimavaransa, iloisuutensa ja tapansa reagoida asioihin. (Sipild 2001,33.)

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto (AAMR) médrittelee kehitysvammaisuutta toiminnal-

lisella mallilla. Kehitysvammaisuus maéritellddn seuraavalla tavalla:
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Kehitysvammaisuus tarkoittaa timdnhetkisen toimintakyvyn huomattavaa
rajoitusta. Sille on ominaista merkittdvdsti keskimddrdistd heikompi dlyl-
linen toimintakyky, johon samanaikaisesti liittyy rajoituksia kahdessa tai
useammassa seuraavista adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavista
osa-alueista: kommunikaatio, itsestd huolehtiminen, kotona asuminen, so-
siaaliset taidot, yhteisossd toimiminen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus,
toiminnallinen oppimiskyky, vapaa-aika ja tyo. Kehitysvammaisuus tulee
ilmi ennen 18 vuoden ikdd. (Kehitysvammaliitto 1995,11.)
Kehitysvammaisten erityishuoltolain 1 § mukaan kehitysvammainen on henkild, ” jonka
kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvit-

semiaan palveluja.” (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519.)

Madriteltdessd kehitysvammaisuutta sosiaalisen mallin mukaan, kehitysvammaisuus
ndhdddn yhteiskunnan eikd vammaisten ihmisten ongelmana. Vammaisuus mééritel-
laan tilaksi, jota voidaan tukea sosiaalisesti. Vammaisten ongelmat katsotaan olevan
yhteiskunnan vihemmistoryhmien ongelmia. (Malm & Matero & Repo & Talvela,
2004, 11-12.) Marginaalisuus on erilaisuutta vallitsevaan ja normaaliin ndhden. Sosi-
aality0ssd usein marginaalisuus rajoittaa tai hankaloittaa ihmisten eldméd (Granfelt
1998, 80). Esimerkiksi nuori kehitysvammainen mies kokee sivullisuutta, koska hén ei
padse armeijaan. Nuori kehitysvammainen nainen tuntee sivullisuutta, koska ei saa ajo-
korttia tai hidnen haluaan saada lapsia ei tueta. Marginaalisuus on tiettyyn tilanteeseen
liittyva paikka, joka voi olla joko ruumiillista tai symbolista. Eldma kehitysvammaise-
na on marginaalisuuden paikka, josta késin tarkastellaan asioita. ( Kulmala 2003, 319-

333)

4.2 Palveluprosessi ja palveluketju

Nykyisille sosiaali- ja terveyspalveluille on tyypillistd, ettd palveluntuottajayksikké on
vastuussa vain itse tuottamastaan palvelusta. Silloin, kun asiakas siirtyy toiseen toimin-
tayksikkoon, siirtyy hoitovastuu asiakkaan mukana uudelle yksikolle. Tamén toimin-
tamallin seurauksena on se, ettd silloin kun eri yksikdiden tuottamat palvelut eivét seu-
raa valittdmasti toisiaan, syntyy vastuiden ketjuun helposti aukkoja. (ks. Kuvio 1.) Vas-

tuu hoidon sujuvuudesta ei siis ole minkdin palveluntuottajan hallinnassa. (Ruotsalai-
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nen 2000, 10.) Tdssd kehittimishankkeessa nimitetdén aikaa, joka kuluu Oys:sta siirty-

miseen Tahkokankaalle ”Tyhjanpéélla”-ajanjaksoksi.

Erikoissai- ”Tyhjén- Erityishuoltopiiri,
raanhoito, paalla- Tahkokankaan palve-
Oys ajanjakso > | lukeskus

(diagnoosi) (kuntoutustutkimus)

Kuvio 1. Vastuuketjun aukko.

Diagnoosin avulla vammainen lapsi péésee erilaisten palvelujen ja tuen piiriin. Erityis-
lasten vanhempien kokemusten perusteella palvelujirjestelma on usein sekava ja epéa-
luotettava. Lapsen pdidsy palvelujirjestelmaddn on kuitenkin ilmaus siité, etti erityislasta
el hylatd yhteiskunnassa. Vanhempien mielestd kuitenkin heiddn pitéé olla asiantunti-
joita saadakseen lapsellensa tarvitsemiaan palveluita. Vanhemmat kokevat erityisen
puutteellisiksi ohjauksen ja neuvonnan puutteelliseksi. (Ylianttila 2005.) Tavoitteena
palvelujdrjestelmissd on asiakasldhtoisyys, mutta perheille saatetaan tarjota ratkaisuksi

organisaation kannalta toimivaa tai mahdollista mallia (Perttula 2003).

Palveluprosessi

”Palveluprosessi muodostuu tiettyyn ongelmakokonaisuuteen liittyvien palvelutapah-
tumien sarjasta” (Pietildinen ym. 1999,10). Palveluprosessi koostuu palvelutapahtumis-
ta — palveluntuottajan ja vastaanottajan vilisistd vuorovaikutustilanteista (Ruotsalainen
2000, 16). Jokaiseen palveluprosessiin kuuluu védhintddn kolme vaihetta. Ensiksi asi-
akkaan tarvitsema palvelu laitetaan vireille, sitten on palvelun toteutus ja viimeiseksi

palvelun lopettaminen. (Pietildinen ym. 1999,10-11.)
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Vireillepanovaihe » | Valmisteluvathe ——— | Asiakkaaksitulo-

vaihe
Lahete esimerkiksi: Siirtopalaveri: Kuntoutustutki-
Erikoissairaanhoi- Tehdddn aikavaraus, yhteys | musjakso:

to,koulu,kunta/avohuollontyontek | perheeseen puhelimitse, yhteys | tutkimusosas-
1ja, terveyskeskus, lastensuojelu, | avohuollontyontekijdan, perus- | to/neuvola.
mielenterveystoimisto, perhe, | tietolomakkeiden ja suostu-

perheneuvola. muskaavakkeiden tiytto.

Kuvio 2. Siirtymisen palveluprosessi.

Palveluprosessissa ei aina voida tunnistaa selkedd vaiheiden ketjua, vaan prosessi voi-
daan madritelld paremmin sen mukaan, mita pitdd tehda, ettd toivottu palvelu tai loppu-
tulos saadaan aikaan. Palveluprosessia koskevat tiedot koostuvat ensisijaisesti sellaisis-
ta palvelutapahtumissa syntyneistd tiedoista, joiden kisittelyyn on asiakas antanut suos-

tumuksensa. (Lehmuskoski & Kuusisto-Niemi 2007, 37.)

Erityishuoltopiirin palveluihin hakeutuminen tapahtuu yleensa l&hetteelld. Erikoissai-
raanhoidosta siirtyvén lapsen siirtoprosessi alkaa lapsen saatua kehitysvammadiagnoo-
sin. Tuolloin Oys ldhettdd lasta koskevan epikriisin Tahkokankaalle. Oys:n ja Tahko-
kankaan vilisessd siirtopalaverissa kehitysvammaisen lapsen kuntoutusseuranta siirre-
tddn erikoissairaanhoidon puolelta erityishuoltopiiri puolelle. Siirtopalaverissa siirtdva
osapuoli ilmoittaa asiakkaan palvelutarpeet ja aikataulun palveluille.  Siirtopalaverin
jalkeen Tahkokankaan sosiaalityontekijd tekee aikavarauksen kuntoutusjaksolle Tahko-
kankaan tutkimusosastolle tai neuvolaan. Tuolloin otetaan myds ensimmainen kontakti
perheeseen. Perheeseen otetaan yhteys puhelimitse ja kerrotaan kuntoutuksen seurata-
vastuun siirtymisestd. Tuolloin perheelle kerrotaan avohuollonohjaajasta ja annetaan
tarvittaessa avohuollonohjaajan yhteistiedot ja sovitaan perustietojen tdyttdmisestd ja
lupa-asioista. Tdmai palveluprosessi alkaa silloin, kun kehitysvammainen lapsi on saa-
nut kehitysvammadiagnoosin Oys:sta ja paéttyy kun lapsi tulee Tahkokankaalle kuntou-

tustutkimusjaksolle.
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Palveluketju

”Palveluketju on samaan asiakkaaseen kohdistuva organisaatiorajat ylittdva palvelupro-
sessien kokonaisuus” (Pietildinen ym. 1999,10). Tarkastelemalla yksittdisten asiakkai-
den palveluketjuja, saadaan kéyttokelpoista tietoa palvelujédrjestelmdn kehittdmistarpeis-
ta. Silloin, kun asiakas kayttdd monenlaisia palveluita, palveluiden yhteensovittaminen
on tirkedd. (Pietildinen ym. 1999,10.) Palveluketjun tapahtumat liittyvit tiettyyn on-
gelmakokonaisuuteen ja sen korjaamiseen (Ruotsalainen 2000, 15). Kehittdmishank-
keessani palveluketjun tapahtumat liittyvét kehitysvammaisen lapsen siirtymiseen eri-
koissairaanhoidon palveluista erityishuoltopiirin palveluihin. Hankkeessani asiakas on
perhe, koska lapsen vanhemmat edustavat lastaan eri tilanteissa (Pietildinen ym.

1999,30).

Asiakkaan osallistuminen ja vaikuttaminen omiin palveluihinsa edellyttda esteetonti
tiedonkulkua, minké toteuttamiseen nykyinen tieto- ja tietoliikenneteknologia antaa la-
hes rajattomat mahdollisuudet. Asiakkaan ja ammattilaisen tiedonsaanti tasa-arvoistuu.
(Ruotsalainen 2000, 9.) Uuden tieto- ja tietoliikenneteknologian kayttoonotto muuttaa
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuotantoprosesseja. Asiakkaan ja palvelua an-
tavan henkilon suhde muuttuu ja se lisdé asiakkaiden omatoimisuutta ja osallistumista.
Témén kehityksen johdosta palvelujen tuottamisjérjestelma sirpaloituu lisdé ja palvelut
verkottuvat. Ruotsalaisen (2000) mukaan edelld mainittu muutos on mullistava, mutta
se antaa myos mahdollisuuden ajatella ja toteuttaa sosiaali- ja terveyspalvelut uudella
tavalla. (Ruotsalainen 2000, 11.) Saumattoman palveluketjun edellytyksend on sauma-
ton tiedonkulku. Kuitenkin, koska sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastieto on arka-
luontoista, pitdd tiedonkulussa huomioida yksityisyyden suoja (Ruotsalainen 2000,18).
Tietoteknologisin keinoin voidaan vahvistaa kansalaisten yksityisyyden suojaa ja luo-
daan heille mahdollisuus tarkistaa, miten heidin tietojaan kéytetdén (Ruotsalainen

2000,22).

Palveluketjusuunnitelmalla voidaan todeta olevan kolme funktiota, joilla pyritéén to-

teuttamaan saumattoman palveluketjun tehtiavid. Ne ovat:
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1. Asiakkaan palvelukokonaisuuden suunnittelu, seuranta ja ohjaus yli or-
ganisaatiorajojen (erikoissairaanhoito-erityishuolto-kunta)

2. Tiedon kulku yli organisaatiorajojen

3. Palveluiden ohjaaminen sosiaali- ja terveyshuollossa.

(Lausvaara & Soidinmédki & Tuuri 2004, 10.)

Oys,

stirtdva Yhteinen

osapuoli leikkaus-
piste, siir-
tymévaihe

Tahkokan- Lapsi ja
kaan palve- hénen per-
lukes- heensi
kus,vastaan

ottava yk-
sikkd

Lapsen koti-
kunta (avo-
huollon tyon-
tekijé)

Kuvio 3. Palveluketjusuunniteluun kuuluvat tahot ja yhteinen leikkauspiste — siirtyma-
vaihe.

Palveluketju on Ruotsalaisen (2000) mukaa toimintatapa, jossa ammattilaisten yhteis-
tyolld sekd ammattilaisen ja asiakkaan vuorovaikutuksella on keskeinen tehtiva. Palve-
luketju ja sen toteutus ei ole kytketty mihinkdin organisaatioon, vaan se voidaan toteut-
taa organisaatiorajat ylittdvénd, suunnitelmallisena ja yksilollisesti toteutettuna palvelu-

prosessien kokonaisuutena. (Ruotsalainen 2000, 15-16.)
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Kehittamishankkeessani palveluketjuun kuuluvat tahot ovat kehitysvammaisen lapsen
perheen lisdksi lapsen kotikunta, siirtdvd osapuoli ja vastaanottava osapuoli. Nédiden
toimijoiden tuottamat palvelut kootaan suunnitelmallisesti yhteen. Syntyy yhteinen

leikkauspiste — siirtymévaihe.

Palveluketjusuunnitelma on tydvilinen, jolla pyritddn toteuttamaan saumattoman pal-
veluketjun tehtdvid. Palveluketjusuunnitelmaan kuuluvat sosiaali- ja terveydenhuollon
eri organisaatioissa tyOskentelevdt ammattilaiset saavat tiedon asiakkaan tarvitsemista
palveluista ja siten voivat suunnitella oman osuutensa osana laajempaa kokonaisuutta.
Palveluketjusuunnitelman avulla voidaan asiakkaan palveluketjua seurata ja ettd asiak-
kaan palveluketju pysyy hallinnassa eikd pdillekkiisid tai turhia palvelutapahtumia

synny. (Lausvaara & Soidinméki & Tuuri 2004, 11.)

Tapaami- Siirtopalaveri, Tutustu- Vili- Ensim-
Diag- nen van- asiakkaan asia | miskdynti kaynti méinen
nOOSi, hempien ja —Psiirretiin efi->[®@Xohuol- > Ptarvitta=>| kuntou-
lazkari erityishuol- | koissairaan- lonohjaajan | essa, tustutki-

topiirin hoidosta eri- kanssa eri- | avohuol- | musjakso

kuntou- tyishuoltopii- tyishuolto- | lontyon-

tusohjaajan | riin, avohuoll. piirin pal- tekija

kanssa eri- | tt mukana. velukes- mukana

koissai- kukseen.

raanhoidon

piirissé.

Kuvio 4. Kuvitteellinen palveluketju erikoissairaanhoidosta erityishuoltoon.

Palveluketjussa asiakas saa tarvitsemansa tiedot, hdn voi osallistua ja vaikuttaa palvelu-
ketjun suunnitteluun ja toteutukseen sekd sen seurantaan. Asiakkaalla on koko palvelu-
ketjun ajan késitys siitd, miten hénen palveluprosessinsa etenee. Palveluketjussa siis
tiedonkulku ja vuorovaikutus asiakkaan ja palvelutarjoajan vililld on saumatonta.

(Ruotsalainen 2000,22.)
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Sana ketju” voi luoda mielikuvan siitd, ettd asiakas etenee lineaarisesti palveluproses-
sista ja organisaatiosta toiseen. Kiytinnossd palveluketjuissa on enemmaén kyse verk-
komaisista prosesseista ja niiden muodostamista kokonaisuuksista. (Kuusisto-Niemi &
Kalliokuusi 1999, 17.) Palveluketju-késitteen sijasta voitaisiin kadyttdd myoOs termid
“palvelukokonaisuus”. Palveluketjusuunnitelma on kuitenkin aina yksildllinen ja se
muuntuu sitd mukaan kuin asiakkaan tilannekin muuttuu (Lausvaara & Soidinméki &

Tuuri, 2004, 11).

Kuvitteellisessa palveluketjussa (Kuvio 3.) kehitysvammaisen lapsen saatua kehitys-
vammadiagnoosin, pyritddn heti jarjestimédn yhteistapaaminen erikoissairaanhoidon,
vanhempien ja erityishuoltopiirin tyontekijén kanssa. Tuolloin sovitaan tutustumiskéyn-
nin ajankohta ja annetaan tietoa kunnan avohuollonohjaajasta ja erityishuollon kuntou-
tustutkimuspalveluista. Oys:n ja Tahkokankaan vélisessd siirtopalaverissa siirretdén
lapsen asia erityishuoltopiiriin lddkérille, sosiaalityontekijdlle ja tarvittaessa eri tera-
peuteille (siirtdville osapuolelle). Siirtopalaveriin kutsutaan mukaan kunnan avohuol-
lontyontekijé tarvittaessa. Tutustumiskdynnilld mukana vanhempien kanssa kunnan
avohuollonohjaaja, jos vanhemmat sitd haluavat. Tarvittaessa sovitaan my0s vélikdyn-
ti, jos vanhemmat tai lapsi sitd haluavat tai tarvitsevat. Téssa palveluketjussa varmiste-
taan tiedon kulku vanhempien, siirtdvén osapuolen, oman kunnan avohuollonohjaajan ja
erityishuollon vililld. (ks. Kuvio 3.) Palveluketjussa vanhempien tarvitseman tuen ja
ohjauksen tarpeeseen voidaan tarttua heti, eikd vanhemmille tule tunnetta olevansa
“tyhjanpaillda”. Kuvitteellisessa palveluketjussa kehitysvammaisen lapsen siirtyminen

on saumatonta.

4.3 Perhepiirin kriisi

Lapsen syntyminen vammaisena vaikuttaa koko perheen toimintaan ja tehtiviin. Mit-
chellin (1985, 140-141.) mukaan vanhemmilla on erilaisia kehitystehtévid silloin, kun
perheelle kerrotaan lapsen vammaisuudesta. Perheen on pééitettdva lapsen ladketieteel-
liseen hoitoon ryhtymisesti ja paitettdva pystytddnko lasta hoitamaan kotona. Heidén
on sopeuduttava vammaisuuteen, ymmarrettivd omat reaktiot vammaisuutta kohtaan ja
tultava niiden kanssa toimeen. Heiddn on ymmaérrettivd vammaisuuden luonne ja syyt

sekd lapsen kehitykselliset mahdollisuudet. Vanhempien on saavutettava tasapaino ja
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kohotettava itsetuntoaan sekéd vakiinnutettava positiivinen vanhemmuussuhde lapseen.
Heiddan on myds ymmaérrettdva perheen, ystivien, sukulaisten ja yhteison reaktioita ja
tultava toimeen niiden kanssa. Heiddn on vahvistettava suhdettaan puolisoon. (Mit-

chell 1985, 140-141.)

Diagnosoinnin jidlkeen Mitchellin mukaan vanhempien on tutustuttava toisiin vammais-
ten lasten perheisiin ja luotava toimivat suhteet moniin ammatti-ihmisiin. Heidén pitaa
perehtyd tukipalveluihin ja 16ytdd heille sopivat palvelut. Heiddn pitdé tutustua vam-
maisten ja heiddn perheidensid oikeuksiin sekd oppia olemaan lapsensa asioitten asian-
ajajana. Liséksi vanhempien pitdd selviytyd vammaisen lapsen jokapéividisestd kuntou-

tuksesta, hoidosta ja huolenpidosta. (Mitchell 1985,144-145.)

Vanhemmat tuntevat epdtoivoa, pettymystd ja masennusta. Kuitenkin niihin masentu-
neisiin vanhempiin kohdistuu monenlaisia vaatimuksia. Pitéisi osata kysyé oikeita asioi-
ta oikeilta ihmisiltd, pitdisi kuunnella ja tehdé yhteisty6td monien sairaalassa tapaamien
viranomaisten kanssa ja niin edelleen. Jotta vanhemmat ja lapsi selviytyvét niisté, kaik-
kien asiantuntijoiden ja instituutioiden vélilld taytyy olla tehokas yhteistyd. (Functional
rehabilitation 1996, 10.) Tiedon tulee olla kaksisuuntaista, asiantuntijoilta yhteistyo-
kumppaneille ja toisin pdin. Yhteistydkumppaneita ovat lapsen vanhemmat, muut asi-
antuntijat ja viranomaiset sekd yhteiskunta yleensd. (Functional rehabilitation 1996,

37.)

Jyrki Pinomaa esitti saman asian koulutuspédividnd Tahkokankaalla 30.11.2005. Infor-

maation kulku tapahtuu keskion kautta ja kokonaisvastuuta ei ole kenelldkéén.
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Kuva 3. Perhe palvelujen viidakossa. (Pinomaa, 2005.)

Jyrki Pinomaa, joka on kahden kehitysvammaisen lapsen isd, luennoi Tahkokankaalla
aitheenaan Perhe palvelujen viidakossa. Perhettd ympéardi moninaisten palvelutarpeiden
verkko moninaisine tukijoineen. (ks. Kuva 3.) Pinomaa sanoo: "Mutta rajansa on per-
heiden kyvylla ylldpitdd kontakteja. Pakolliset ja valttdméttomat ensin”. Pinomaa ko-
rostaa, ettd jokaisen perheen tilanne on ainutkertainen. Hén sanoo, ettid kaavion tilanne
ei ole koskaan pysyvi, vaan perheen tilanne “eldd” ja tilanteet muuttuu. Yhteistyo-
kumppaneita tulee jatkuvasti uusia ja jotkut ldhtevét joskus poiskin. Kaaviosta nikyy,
ettd perhe tarvitsee ihmisen helpottamaan tilannettaan. Kukaan ei voi ottaa kuitenkaan
perheen asioita hoitaakseen, mutta hidn voi merkittdvésti helpottaa perheen tilannetta

menemaélld perheen rinnalle toimimaan. Yhdessd sovitaan mitd pitdéd tehda ja milloin.

Yhdessd my0s jérjestelldén perheelle kuuluvia palveluita.
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4.4 Perheen palveluohjaus

Jyrki Pinomaa (2005) esittdd perheelle palvelujen viidakossa ratkaisuksi palveluohjaa-
jaa. Kuvassa alla Jyrki Pinomaa (2005) esittdd tilanteen, johon palveluohjauksella on

padsty ja millainen hdnen mielestddn tilanteen pitiisi olla.
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Kuva 4. Palveluohjaaja ja perhe — verkostokaavio. (Pinomaa 2005.)

Pinomaa kuvaa viidakkoa omien kokemustensa kautta. Hanen mielestddn perhe palve-
luohjaajan avulla saa eldd perheend, eikd vanhempien tarvitse toimia palvelujen viida-
kossa. Palveluohjaaja toimii koordinaattorina ja vapauttaa perheen perustehtdvainsa.
Perheessi, jossa on kehitysvammainen lapsi, perheen niin sanotut normaalit sosiaaliset
kontaktit vihenevit. Talld Pinomaa (2005) tarkoittaa yhteyksid tuttaviin ja sukulaisiin,
joiden tulisi paisté ldhelle tukemaan ja auttamaan perhettd. Perheelld ei kuitenkaan ole
resursseja yllapitdd kontakteja. Palveluohjaaja ei kuitenkaan voi ottaa hoitaakseen per-

heen asioita, mutta hén voi helpottaa perheen tilannetta olemalla perheen rinnalla hoi-
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tamassa niitd asioita, mitd on yhdessé sovittu tehtdvéksi ja erityisesti jarjestelld perheel-

le kuuluvia palveluja. (Pinomaa 2005.)

Sosiaalialan kehittimisohjelman valtakunnallisessa toimeenpanosuunnitelmassa “Palve-

luohjaus sosiaalialalla” -hankkeen tavoite on méadritelty seuraavasti:
“Palveluohjausmenettelylld kootaan asiakkaan tarvitsema lukuisten eri
tahojen tuottama tuki ja palvelut sekd sovitetaan ne yhteen asiakkaan
eldmdn kokonaistilanteen kannalta mielekkdciksi kokonaisuudeksi niin, et-
td asiakasldhtoinen tyoote vahvistuu erityisesti monia palveluja tarvitsevi-
en pitkdaikaisten asiakasryhmien kohdalla.” (Sosiaalialan kehittdmishan-

ke 2005).

Suomessa palveluohjaajalla on monta erilaista nimitystd. Hénet tunnetaan ainakin kun-
toutusluotsina, palveluohjaajana ja omaneuvojana. Palveluohjaajan palvelut ovat tar-
koitettu asiakkaille, joiden omat voimavarat eivét riitd selvidmiseen palveluiden viida-
kossa. Palveluohjaajan tyond on huolehtia siitd, ettd asiakas saa oikeat palvelut ja ym-
périston tuki tulee hyodynnettyd. (Suominen 2005, 36-37.) Palveluohjaaja voisi auttaa
myo0s sosiaalisesti ja poliittisesti aktiivisia vanhempia, jotka haluavat saada danensi
kuuluville ja haluavat toiminnallaan auttaa muita samassa tilanteessa olevia perheiti

selviytymddn (Laborde & Seligman 1991, 362).

Kehittdmishankkeeni kohdistuu siirtyméprosessin tarkasteluun ja kehittimiseen, joten
kisite, siirtymévaiheen palvelunohjaus, on selvitettivd. Edelld mainittua kéasitettd kay-
tetddn Erja Pietildisen (1999) toimittamassa teoksessa Lapsi, perhe ja palvelunohjaus:
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten sekd heiddn perheidensd palve-
lunohjauskokeilussa. Ldhtokohtana on siis asiakkaan eldmaéntilanteeseen liittyvd muu-
tos - tdssd hankkeessani muutos kuntoutusseurantavastuun siirtymisestéd erikoissairaan-
hoidosta erityishuoltopiirille. Siirtymévaihe edellyttdd perheen kanssa tydskentelevien
ja asiakkaan vélistd hyvéa yhteisty0td ja eri organisaatioiden ja muiden tahojen hyvéa ja
saumatonta yhteistyotd. Siirtymédvaiheessa tirkedd on edelld mainitun selvityksen mu-
kaan, ettd asiakkaan etuudet ja mahdollisuudet tarkistetaan, huolehditaan oikea-
aikaisesta ja riittdvéstd valmistelusta, valmistaudutaan muutokseen, huolehditaan tarkoi-
tuksenmukaisesta tiedon siirtdmisestd ja tukitoimien varmistamisesta. Siirtyméssd 14-

hettdva taho siirtdd asiakkaan asian (palvelunohjauksellisen) kokonaisvastuun vastaan-
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ottavalle taholle, jossa se tarkoituksenmukaisesti vastaan otetaan. (Lapsi, perhe ja pal-

veluohjaus 2001-2003.)

Yksilokohtaisessa palveluohjauksessa lahtokohtana ovat ihmisen tarpeet, hinen vahvuu-
tensa sekd elinympdaristonsad (Sheppard 1995, 5). Ensisijaisesti asiakas itse méadrittelee
tarpeensa, mutta tarvittaessa palveluohjaaja méérittelee asiakkaan palvelutarpeet mah-

dollisimman objektiivisesti (Sheppard 1995, 118-121).

Stakesin arviointitutkimuksesta ilmenee, ettd palveluohjaus voi lisdtd asiakastyon suju-
vuutta ja muuttaa viranomaisten tyonjakoa ja tuottaa uusia “toisin toimimisen” tyGdtapo-
ja. Seindjoen ammattikorkeakoulun tutkija Katariina Perttula (2003) tutkimuksessaan
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten ja heididn perheidensd palveluoh-
jauskokeilussa havaitsi, ettd palveluohjaus mahdollisti aiempaa paremman asiakkaan
asioithin paneutumisen. Kokeilussa olleet perheet arvostivat palveluohjaajan asioiden
jarjestdmistd ja perheen tukea. Palveluohjaajan toimintaa ohjasi asiakaslidhtdinen tyo-
ote. Palveluohjaaja edisti asiakkaan nidkokulman esilld pitimistd mm. palvelujen suun-
nitteluvaiheessa. Palveluohjaaja toimi palveluverkon kutojana asiakkaan ja eri viran-

omaisten yhteisty0ssd. (Palveluohjaus vahvistaa asiakasndkdkulmaa 2004, 10.)
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5. TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

Kéytan kehittimishankkeessani asiakasldhtoistd arviointimenetelmii, BIKVA-mallia,
aineistonkeruun viitekehyksend. BIKVA-sana tulee tanskan kielen sanoista “Bryge-
rinddragelse I KVAlitetsvurdering” eli “asiakkaiden osallisuus laadunvarmistajana”.
Mallin kehittdjand on tanskalainen Hanne Kathrine Krogstrup. Suomeen mallin on
tuonut STAKES:in (Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskus) FinSoc-
sosiaalipalvelujen arviointiryhmi. (Krogstrup 2004, 3-7.)

Mallissa asiakkailla on keskeinen rooli. Bikva-malli on alhaalta ylospéin — kehittdmis-
malli. Piditavoitteena on oppiminen ja kehittyminen. Varsinkin kenttityontekijoilld se
on tavoitteena, mutta my0s johtajien ja poliittisten pééttdjien voi olla tirkedd muuttaa
ratkaisujaan. Posovacin ja Careyn (1997) mukaan palveluja voidaan parantaa, kun to-
detaan ristiriitaisuudet sen viélilld, mitd havaitaan ja sen vélilld, mitd suunniteltiin, ehdo-

tettiin tai tarvittiin (Robson 2001, 83).

Kehittdmishankkeessani tutkin kehitysvammaisen lapsen siirtymisti erikoissairaanhoi-
don palveluista erityishuollonpalveluihin. Tutkin, miten hakkeeseen osallistettavat osa-
puolet kuvaavat lapsen siirtyméprosessia ja miten he kehittdisivat sitd. Nimitin sitd ai-
kaa tdssd tyossd “Tyhjanpaélld”- ajanjaksoksi. Hankkeeni pyrkii kehitysvammaisen
lapsen siirtyméprosessin kehittimiseen mahdollisimman sujuvaksi. Kaikki asianosai-

set osallistuvat toimintaan, kehittimiseen ja arviointiin.

Osallistumista on se, ettd kansalainen on aktiivinen osallistuja, joka haluaa ja osaa toi-
mia aloitteentekijéni itselleen tdrkeissd asioissa. Osallisuus palvelujen kéyttdjana tar-
koittaa hdnen mahdollisuutta osallistua palveluiden suunnitteluun ja toteutukseen. Osal-
lisuudessa ilmenee erilaisia rooleja. Henkild voi olla osallinen kansalaisena tai palvelu-

jen kayttdjana eli asiakkaan roolissa. (Kohonen & Tiala 2002, 6.)

BIKVA-malli tarjoaa hankkeelleni nelivaiheisen etenemisrungon, jonka avulla arvioin-
tia voidaan tehdd systemaattisesti. BIKVA-mallissa tehddén aluksi asiakkaille avoin
ryhmihaastattelu, jossa asiakkaat kuvailevat ndkemyksidéin sosiaalitydstd ja —
palveluista omasta nakokulmastaan. Asiakkaita osallistamalla saadaan ongelmakentti

nikyviksi, josta mahdollisesti kenttityontekijét, johtajat ja poliittiset pééttdjat eivit ole
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tietoisia. Mallin mukaan ndma kisitykset esitelliin my6hemmin muille sidosryhmille.
(Krogstrup 2004, 8.) Sidosryhmind menetelmésséd kiytetddn asiakkaita, kenttityonteki-
joitd, johtoa ja poliittisia padttdjid. Kehittdmishankkeessani kaytetdan BIKVA-
menetelméd soveltaen, joten poliittisia padttdjid ei haastatella, vaan heille kerrotaan ke-

hittimishankkeesta ja sen tuloksista.

Kuviossa 5. kuvaan kehittdmishankkeeni etenemisen Bikva-mallin mukaisesti. Kuvios-
sa 1. paksu musta nuoli osoittaa, ettd haastattelujen perusteella saatuja tietoja késitelladn
ja sen perusteella laaditaan “ketjun seuraavan lenkin” haastatteluohje. Kehitysvam-
maisten lasten vanhemmilta saatua tietoa tyOstetddn ja kdytetddn perustana haastatte-
luohjeen laatimiseen kuntoutustydryhmén ja siirtdvin osapuolen tyontekijoiden haastat-
teluun. Tietoja kdytetdén perustana myds Tahkokankaan johtajien osallistamisen yh-
teydessd. Kuviossa olevat kapeat mustat nuolet osoittavat, mille sidosryhmaille haastat-
teluohje on tarkoitettu. Tahkokankaan kuntoutustydryhmélle ja Oys:n haastateltaville
esitellddn heididn toimintatapojaan koskeva asiakkaiden palaute. Tahkokankaan johdol-

le esitelldén asiakkaiden, kuntoutustyoryhmin ja Oys:n haastateltavien palaute.
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Kehittamishankkeeni aineistonkeruu tapahtuu BIKV A-mallin avulla Kuvion 5. osoitta-
malla tavalla. BIKVA-mallin avulla tapahtuu my0s aineiston analysointi ja johtopda-
tosten teko.

Osallistuvat sidosryhmiit | Tietojen Kisittely Haastatteluohjeet
ja menetelmi
Vaihe 1. Laaditaan haastatteluohjeet

Vanhempainryhmaéssa kehi-
tysvammaisten lasten van
hempien ryhmaihaastattelu
> kyselylomake kehitys-
vammaisten lasten van-
hemmille

kuntoutustyoryhmén haas-
atteluun

Laaditaan haastatteluohjeet
johdon haastatteluun

Vaihe 2. Laaditaan haastatteluohjeet
Tahkokankaan kuntoutus- johdolle

tyoryhmélle ja Oys:n sosi-&"
aalityontekijoille esitetddn
asiakkaiden palaute.

Kuntoutustyoryhméin ryh-

méhaastattelu.

Oys:n  sosiaalityontekijoi-

den ryhméhaastattelu.

Vaihe 3. ¥ Tieto mahdollisesti poliitti-

Tahkokankaan johdon ryh- sille  paittdjille, kehitys-

mihaastattelu. ] vammaisten Tukiyhdistyk-
sille jne.

Vaihe 4. A

Mabhdollisesti  poliittisille

paéttdjille tulokset

Kuvio 5. Kehittdmishankkeeni tutkimusmetodina BIKVA-malli soveltaen.  (vrt.

Krogstrup 2004, 15-22.)

5.1 Kehittdmishankkeen kohderyhma

BIKVA-mallin ldht6kohtana ovat asiakkaiden ndkemykset palvelujen laadusta ja vai-
kuttavuudesta. Mallissa asiakkaiden ndkemykset otetaan kehittdmistyon vélineiksi ja

asiakkaiden kokemukset toimivat muutosvoimana tyon kehittdmisessd. (Krogstrup
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2004, 3.) Kehittdmishankkeeni kohderyhménd on kehitysvammaisen lapsen siirtymé-

prosessi erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin.

Kehittdmishankkeeni BIKV A-mallin mukaiset vaiheet (Kuvio 5.) toteutetaan jokainen
saman ohjeen mukaisesti:

a) Valitaan sidosryhmi. (Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat, Tahkokankaan

kuntoutustyéryhmé, Oys:n sosiaalityontekijét, Tahkokankaan johtajat)

b) Sovitaan haastattelusta

¢) Toteutetaan haastattelu

d) Kasitellddn haastattelun tiedot

e) Systematisoidaan haastattelusta saatu palaute.

f) Laaditaan haastatteluohje ketjun ’seuraavaa lenkkid” varten.

(vrt. Krogstrup 4004, 16)

Taulukko 2. Kehittdmishankkeeni aineistokartta.

KOHDERYHMA HAASTATTELUJEN | YHTEENSA
LUKUMAARA HENKILOITA

Vanhempainryhma 5 12

Tahkokankaan  kuntoutus- | 1 14

tyoryhma

Oys:n sosiaalityontekijat 1 3

Tahkokankaan johtajat 1 5

Yhteensi 8 34

Aineistokarttaan kuuluu liséksi 10 vanhemmalle l4hetetty kyselykaavake, silld halusin
laajentaa BIKV A-arviointia. Halusin tarkentaa vanhempien havaintoja ja kokemuksia
siirtyméprosessiin liittyen. Kyselykaavakkeen ldhetin vanhempainryhméén osallistu-

neille vanhemmille, jotka antoivat sithen luvan. Kyselyyn vastasi 5 vanhempaa.

Vanhempainryhma kokoontui 5 kertaa. Ryhmén koko vaihteli kahdesta vanhemmasta
neljddn vanhempaan. Yhteensd ryhmissé oli 12 vanhempaa. Tahkokankaan kuntoutus-

tyoryhmén haastatteluun osallistui 14 haastateltavaa. Oys:n sosiaalitydntekijoitd oli 3
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haastateltavaa ja Tahkokankaan johtajia oli 5 haastateltavaa. Yhteensi haastattelukerto-

jaoli 8 ja niisséd haastateltavia yhteenséd 34 ihmista.

5.2 BIKVA-arvioinnin toteuttaminen

BIKVA-mallin tavoitteena on luoda yhteys asiakkaiden ja ongelmien ymmaértdmisen ja
palvelun/intervention vilille. Asiakkaat madrittavit mallissa arviointikysymykset ja

ovat oppimisen kaynnistdjid. (Krogsrtup 2004, 7.)

Aloitin BIKVA-arvioinnin haastattelemalla kehitysvammaisten lasten vanhempia van-
hempainryhmaéssd, joka kokoontui kerran viikossa. Halusin saada asiakkaiden &dnen
kuuluviin ja vélittdd asiakkaiden mielestd tirkedt asiat aina poliittisille paattdjille asti.
Haastatteluja ei nauhoitettu, joten lisdinformaation saamiseksi ldahetin kyselylomakkeen
vanhemmille. Asiakkaina tdssd kehittdmishankkeessa on kehitysvammaisten lasten
vanhemmat. Kaikkien muiden sidosryhmien haastattelut nauhoitin. Ennen jokaista

haastattelua annoin haastateltaville palautetta edelliseltd sidosryhmalta. (ks. Kuvio 5.)

Vaihe 1. Asiakkaiden osallistaminen

Marraskuu 2005 — helmikuu 2006 vélisend aikana tutkimusosastolla olevien kehitys-
vammaisten lasten vanhemmat (alle 16-vuotiaiden) osallistuivat vanhempainryhmaién.
Ryhmid kokoontui 5 kertaa. Osallistuminen oli vapaaehtoista ja osallistujien méérd
vaihteli kahdesta neljdén. Haastatteluissa oli yhteensd mukana kymmenen 4ditié ja kaksi
1sdd4. Vanhempien ryhmdhaastatteluista saadun palautteen perusteella laadin kyselylo-
makkeen (Liite 1.) vanhemmille kotiin ldhetettdvdksi. Kyselykaavakkeita ldhetin 10
perheelle. Kyselyyn vastasi 5 perhetté.

Vanhempainryhmi on toiminut Tahkokankaalla jo vuosia, joten sen runko” on jo va-
kiintunut. Ryhmaén vetdjind toimii pastori ja sosiaalitydntekijd. Ryhmé toimi entisen
“kaavan” mukaan. En pyrkinyt johdattelemaan keskustelua, vaan poimin myShemmin
vanhempien keskustelusta asioita, jotka liittyivit siirtymaétilanteeseen. En nauhoittanut
vanhempainryhmin keskusteluja, koska ajattelin sen vaikuttavan vanhempien antamaan

palautteeseen. Ryhma kokoontui keskiviikkoisin klo 13.00-15.00. Ryhmaén jélkeen kir-
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joitin ylos ryhmin tapahtumat ja keskustelut. Tavoitteena oli, ettd vanhemmat saivat
kuvailla tuntemuksiaan siitd, miten he kokivat siirtymisen tapahtuneen ja mitkd olivat
ne asiat, jotka he kokivat tirkeiksi. Osallistamisen taustalla on se, ettd asiakkaan kiin-
nostuksen kohteita, prioriteettejaan ja valmiuksiaan kunnioitetaan (Krogstrup 2004, 8).
Asiakkaiden osallistamisen tavoitteena on haastaa “itsestdéinselvyydet” organisaation
ylemmilld tasoilla (Krogstrup 2004, 10). Vanhemmilta saadun tiedon pohjalta laadin

haastatteluohjeen kenttityontekijoiden ja johtajien haastatteluun.

BIKVA-malli on kvalitatiivisesti suuntautunut. Menetelma voi antaa sosiaalityohon uu-
sia ideoita ja ndkokulmia ja myds uusia sosiaalityon arviointividlineitd. Laajensin
BIKVA-mallia kyselykaavakkeella, jonka laadin vanhempainryhmissd saadun palaut-
teen perusteella. Léhetin kyselykaavakkeen (Liite 1.) palautuskuoren kanssa koteihin.
Halusin saada tarkkoja havaintoja juuri kehittdmishankkeeni aiheeseen liittyen. Tavoit-
teena oli jo saadun palautteen vahvistaminen ja rikastuttaminen. (vrt. Krogstrup 2004,

12)

Vaihe 2. Kenttityontekijoiden osallistaminen

Kenttatyontekijoiksi nimitén téssd kehittdmishankkeessa Tahkokankaan kuntoutustyd-
ryhmii ja Oys:n sosiaalityOntekijoitd. Kenttityontekijoiden osallistamisen tavoitteena
on haastaa “itsestddn selvdt” toimintatavat. Asiakkailta saadun palautteen perusteella
tdhdn vaiheeseen olisin voinut osallistaa myds kuntien avohuollontyontekijat. Harkin-
nan jilkeen pdddyin pitdytyméidn Tahkokankaan ja Oys:n henkiloston osallistamisessa,

ettei arvioinnin prosessi laajene liikaa.

Tahkokankaan kuntoutustydryhmén osallistaminen tapahtui ryhméhaastatteluna
10.10.2007. Haastatteluohjeena oli asiakaspalautteen pohjalta laaditut teemat. Ryhma-
haastattelu ei perustunut avoimiin kysymyksiin, vaan asiakkaiden palautteeseen. Esite-
tyt kysymykset koskivat asiakkaiden kokemuksia lapsensa siirtymédvaiheesta Oys:sta
Tahkokankaalle. Kenttityontekijdt pohtivat asiakkaiden palautetta ja arvioivat omia

tyokaytantdjadn. (vrt. Krogsrtup 2004, 21.)
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Tahkokankaalla toimii kaksi kuntoutustydryhmaii, jotka toimivat tutkimusosastolla ja
neuvolassa. Kummassakin kuntoutustydryhmisséd on 144kari, sosiaalityontekijd, psyko-
logi, puheterapeutti, fysioterapeutti, toimintaterapeutti. ~Kenttityontekijoiden osallis-
tamiseksi kutsuin ryhméhaastatteluun molemmat kuntoutustydryhmét. Haastatteluun
osallistui 14 Tahkokankaan kuntoutustyOryhmin jdsentd ja osallistujia oli jokaisesta
ammattiryhmastd ainakin yksi. Kenttatyontekijoille annettiin asiakkailta saatu palaute
ryhminé. Kehittimishankkeessani kenttityontekijoille annettu asiakkailta saatu palaute
toimi kehittdmisen ja oppimisen kdynnistidjind. Kenttdtyontekijat antoivat ryhméhaas-
tattelussa oman késityksensd siirtymédprosessin kulusta, arvionsa ja késityksensid teke-

méstddn tyOstd ja tyokdytdnnoistd. Myos kehittiminen oli arvioinnin kohteena.

Siirtdvan osapuolen (Oys) haastattelu tapahtui Oys:ssa 13.12.2008. Haastattelussa oli 3
sosiaalityontekijdd, jotka vastasivat kehitysvammaisten lasten siirtymisestd Oys:sta.
Haastattelu kesti noin tunnin. Kenttityontekijoille (sekd Tahkokankaan kuntoutustyo-

ryhmille ettd Oys:n sosiaalityontekijoille) haastattelun teemoina olivat:

1. Teema: Asiakkaiden tuentarve ”Tyhjanpééllad”-jakson aikana.
Teema: Tutustumiskdynnin merkitys
Teema: Tiedonsaannin tarve

Teema: Palvelutarpeet.

A

Teema: Siirtymidvaiheen kehittiminen

Kenttatyontekijoilta saadun palautteen muunsin johdon haastattelurungoksi.

Vaihe 3. Johdon osallistaminen

Johdon osallistaminen hankkeeseeni tapahtui 28.2.2008 ryhmdhaastattelulla. Tahko-
kankaan johtajista osallistui arviointiin sosiaalijohtaja, hoitotyon johtaja, palvelujohtaja,
tutkimusosaston vastaavahoitaja ja palvelukeskuksen yliladkari. Haastattelun aluksi an-
noin johtajille asiakkaiden ja kenttityontekijoiden palautetta asiasta. Haastattelun poh-
jana kéytin haastatteluohjetta, jonka olin laatinut asiakkaiden ja kenttityontekijoiden

kanssa tehtyjen haastattelujen perusteella.
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Haastattelurunkona olivat teemat:
1. Teema: Asiakkaiden palvelutarpeet ja tukeminen
2. Teema: Tutustumiskdynnin merkitys
3. Teema: Siirtymévaiheen kehittdminen
Johtajien ryhmihaastattelun nauhoitin. Haastattelun nauhoitus oli parempilaatuinen

kuin kenttityontekijoiden haastattelujen nauha.

Vaihe 4. Poliittisten piittijien osallistaminen

Sovellan BIKVA-arviointimallia siten, ettd en suorita poliittisten péattdjien ryhmédhaas-
tattelua, vaan vilitén tietoa kehittimishankkeestani poliittisille padattdjille ja esimerkiksi
Kehitysvammaisten Tukiyhdistykselle. Vaihe 4. jii tekeméttd ajanpuutteen takia, mutta
tarkoitukseni on esitelld tyoni ja sen tulokset edelld mainituille. Katsoin tirkeimmaksi
tissd vaiheessa saada kehittimistyd péaédtokseen ja hankkeessani ldheisesti toimijat, asi-
akkaat, kenttdtyontekijat ja Tahkokankaan johdon pohtimaan ja kehittiméén kehitys-

vammaisen lapsen siirtoa.

Yhteenvetoa vaiheista 1-4

Kehittdmishankkeessani olleisiin hankekysymyksiin (ks. Luku 2.) sain vastauksen to-
teuttamalla vaiheet 1-2. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kuvasivat siirtymépro-
sessiaan omien subjektiivisten kokemustensa kautta. Kysymyksiin ei ollut oikeita tai
vadrid vastauksia, vaan kaikki kokemukset ja vastaukset olivat tirkeitd ja arvokkaita.
Tavoitteena asiakkaiden osallistamisessa oli, ettd he saivat ilmaista itsedén ja kokemuk-
siaan mahdollisimman laajasti ja omin sanoin. Arvioinnin avulla mahdollistui asiakkai-
den ndkemysten saaminen kehittdmistyohon. Asiakkaiden déni saatiin kuuluviin. Asi-
akkaiden osallistaminen kehittdmishankkeeseen tuotti toista tietoa, joka perustuu ihmis-
ten arkeen ja kokemuksiin. Kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saatu tieto on mar-
ginaalisuuden paikoissa olevilta ihmisiltd saatua tietoa, sillé tieto siitd, mitd marginaa-
lisuus on ja miltd se tuntuu, on juuri niilld, jotka ovat asianosaisia ja katselevat maail-
maa marginaalisuuden paikoista. (vrt. Juhila 2006, 105-106.) Toisen tiedon vélittdmi-
nen ja nakyviksi tekeminen on kehittimishankkeessani Bikva-arviointimallin mukaises-
ti olennaista. (ks. Luku 2.) Osallisten nikemykset ja kokemukset vélitettiin Tahkokan-
kaan organisaation eri tasoille ja Oys:n sosiaalityontekijoille. Asiakkaiden kokemukset

toimivat muutosvoimana tyon kehittdmisessd. (vrt. Krogstrup 2004, 3.) Kuntoutustyo-
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ryhmin ja Oys:n sosiaalityontekijoiden osallistamisella sain nékyviin heidén tyokaytan-
not lapsen siirtoprosessissa. He kuvasivat, miten heiddn mielestdédn siirtyminen tapah-
tuu. Liséksi he arvioivat sitd, miten he kehittdisivét siirtoprosessia. Sosiaalihuollon
asiakaslain (2000/812) mukaan asiakas on otettava huomioon tehdessé asiakasta koske-
via paitoksid. Tukea ja palveluja jérjestettdessd on selvitettdvé asiakkaan tarpeet, mie-
lipiteet ja kokemukset. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

812/2000.)

Vaihe 3 toteutus, johtajien osallistaminen sisdiseen arviointiin sujui hyvin, vaikka ensin
he eivit ndhneet osallisuuttaan lapsen siirtoprosessiin. Tahkokankaan johtajat voivat
omilla ratkaisuillaan vaikuttaa joihinkin kehittdmistd vaativiin asioihin. Johtajien ja po-
liittisten pééttdjien osallistaminen ndhdédén térkedksi, silld heidén ratkaisunsa vaikutta-
vat suoraan tai valillisesti toiminnan laatuun — sellaisina kuin asiakkaat sen méérittele-
vit. Sen vuoksi laadin kirjeen poliittisille paittdjille, jonka ldhetén tai esitin mydhem-

min heille. (vrt. Krogstrup 2004, 30.)

5.3 Aineiston analyysi

Kuten Juha Kinnunen toteaa haastattelumuotoon laaditussa tarkastelussaan, minékin
yhdistimélld omassa kehittimishankkeessani vanhempainryhméssa saatua tietoa, kyse-
lylomakkeella ja haastatteluilla saatua tietoa, voin padsti kiinni moniulotteisiin organi-
saatiokulttuurin ilmidihin. Perustehtdvéndni on siis paljastaa rajattu osa kehitysvam-
maisen lapsen ja hinen perheensé reaalimaailmaa ymmarrettavéksi ja tutkimukseni ana-
lyysin kohteeksi. Analyysin kohteena on kehitysvammaisen lapsen siirtymévaihe eri-

koissairaanhoidon palveluista erityishuoltopiirin palveluihin. (vrt. Kinnunen 1991.)

Aineiston analyysind kédytén sisdllonanalyysid. Aineistolédhtoisen laadullisen eli induk-
tiivisen aineiston analyysi Milesin ja Hubermanin (1984) mukaan jaetaan kolmevaihei-
seksi prosessiksi. Prosessiin kuuluu 1) aineiston pelkistiminen eli redusointi, 2) aineis-
ton ryhmittely eli klusterointi ja 3) teoreettisten kisitteiden luominen eli abstrahointi.

(Tuomi & Sarajarvi 2004, 110-111.)
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Haastatteluista ja kyselykaavakkeesta saadun tiedon, toisen tiedon ja asianosaistiedon,
kirjoitin auki sanasta sanaa. Luin kyselykaavakkeiden vastauksia ja haastattelujen auki
kirjoitettuja palautteita useaan kertaan ldpi, jotta kehittimishankkeeni kannalta tarkeét
asiat nousisivat esille. Yhdistelin samankaltaiset ilmaukset teemojen alle. (vrt. Himi-
lainen 1987, 35.) Sitten pelkistin sen niin, ettd kaikki epdolennainen jii pois. Pelkista-
minen oli vaikeaa, silld kehitysvammaisten lasten vanhemmilta oli niin paljon tirkeda ja
mielenkiintoista tietoa. Oli vaikeata pitdytyd vain tietoon, joka koski siirtymistéd eri-
koissairaanhoidosta erityishuoltopiirin palveluihin. Tiivistin ja taas tiivistin aineistoa.
Kéytin haastateltavien suoria lainauksia niin paljon kuin mahdollista. Mielesténi ne ku-

vaavat parhaiten esimerkiksi lasten vanhempien tunteita.

Aineiston pelkistamisessd analysoitava informaatio on auki kirjoitettu haastatteluaineis-
to tai muu asiakirja, joka pelkistetdén siten, ettd karsitaan aineistosta epdolennainen
pois. Pelkistiminen voi olla my0s informaation tiivistdmisti tai pilkkomista. Pelkista-
mistd ohjaa tutkimustehtdvé, jonka mukaan pelkistetddn tutkimustehtéville olennaiset
ilmaukset. Aineiston ryhmittelyssd aineistosta koodatut alkuperdisilmaukset kdydéén
ldpi ja aineistosta etsitddn samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia kisitteita.
Samankaltaiset kdsitteet ryhmitellddn ja yhdistetdén luokiksi sekd nimetdan sisaltod ku-
vaavalla késitteelld. Luokittelussa aineisto tiivistyy, koska yksittéiset tekijét tiivistetdan
yleisimpiin késitteisiin. Teoreettisten késitteiden luomisessa edetdin alkuperdisinfor-
maation kéyttdmistd kielellisistd ilmauksista teoreettisiin kisitteisiin ja johtopaatoksiin.
Kasitteellistimistd jatketaan niin kauan kuin se on aineiston siséllon kannalta mahdollis-

ta. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 110-114.)

Tutkimustehtdvdin saadaan vastaus aineistopohjaisessa sisdllonanalyysissd yhdistele-
malla kasitteitd. Sisdllonanalyysi perustuu tulkintaan ja péattelyyn, jossa empiirisestd
aineistosta edetddn késitteelliseen ndkemykseen tutkittavasta asiasta. Sisdllonanalyysis-
sd tutkija pyrkii ymmartdméén tutkittavia heiddn nikokulmastaan analyysin joka vai-

heessa. (Tuomi & Sarajdrvi 2004, 115.)

Sisdllonanalyysin tekemistd helpotti jonkin verran pitkd ja laaja tyokokemukseni kehi-
tysvammaisten ihmisten ja heiddn perheidensd kanssa. Tunsin etukdteen kehitysvam-

maperheiden problematiikkaa, joka auttoi ymmartdmaén tutkittavaa asiaa. Koska sisil-
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l6nanalyysi perustuu tulkintaan ja pééttelyyn, ei voida olettaa, ettd tulkinta olisi kuiten-
kaan ainut oikea tulkinta. Se on kuitenkin paras tulkinta ja pdittely, jonka mind tulkitsi-
jana voin antaa. BIKVA-mallin avulla saadaan tietoa eri asemista. Se tarkoittaa, ettid
arvioija ei voi pitai jotakin palautetta muita arvokkaampana tai objektiivisempana. Pitda
muistaa, mistd ndkokulmasta tulkintoja tehddén ja ettd asiakkaiden tulkinnat ovat yhti

patevid kuin muidenkin sidosryhmien. (ks. Krogstrup 2004, 10.)

BIKVA-mallissa ei tehdé arviointia vain jostakin yksiselitteisestd ndkokulmasta tai etu-
kiteen madritettyjd arviointikriteerejd kayttden. Malli kuuluu responsiivisten arvioin-
tien ryhmaéén, joille on ominaista se, etti niissd otetaan huomioon sidosryhmien tulkin-
nat. Malli pystyy paneutumaan merkityssiséltdihin ja se auttaa tekemédn yksityiskoh-
taisia ja kokonaisvaltaisia analyysejd, joiden avulla lisdtddn ymmarrysté siitd, miten ar-

viointiin osallistuvat tulkitsevat omat eliméntilanteensa. (Krogstrp 2004, 10-12.)
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6. BIKVA-ARVIOINNIN TULOKSET

Hankkeessani mukana olevat perheet kokivat lapsensa siirtymisen erikoissairaanhoidon
palveluista erityishuoltopiirin palveluihin yksilollisesti. Perheelle lapsen tilalle saama
diagnoosi voi olla joko kriisi, neutraali asia tai joskus myds helpotus (Seppéld 2003).
”Tyhjanpéélla”-ajanjakson aikana kehitysvammainen lapsi ja hénen perheensd ei ole
minkédn toimintayksikon asiakkaana. Tuolloin korostuu kansalaisen rooli. Kun kehi-
tysvammainen lapsi on ajanvarausjonossa, hanelld on samanaikaisesti asiakkaan ja kan-
salaisen roolit. Asiakkaana kansalainen on palveluketjussa palvelujen keskipisteessa.
Palvelujen organisoinnissa ldhtokohtana ovat asiakkaan tarpeet ilman, ettd hinen tarvit-
see tietdd, mihin organisaatioon hénté palvelevat henkilot kuuluvat. Asiakkaan kannalta
palveluketjun toiminnot muodostuvat jatkuvan kokonaisuuden ilman tarpeettomia jono-

tusaikoja. Organisaatioiden rajat eivit ndy asiakkaalle. (vrt. Ruotsalainen 2000, 21.)

Silloin, kun asiakas siirtyy toiseen toimintayksikkoon, siirtyy hoitovastuu asiakkaan
mukana uudelle yksikolle. Tamén toimintamallin seurauksena on se, ettd silloin kun eri
yksikoiden tuottamat palvelut eivét seuraa vilittomasti toisiaan, syntyy vastuiden ket-

juun helposti aukkoja. (ks. Kuvio 1.)

Vanhemmille ldhetetyistd kyselylomakkeista saadun palautteen perusteella ladkari aset-
taa Oys:ssa lapselle kehitysvammadiagnoosin ja kertoo sen vanhemmille yleensé kasvo-
tusten. Yhdessé tapauksessa viidestd se annettiin puhelimitse. Tuolloin erids diti toivoi:
VEttd olisi joku jo siind vaiheessa Tahkokankaalta kun diagnoosi on var-
mistunut.”(Aiti B)
Joillekin vanhemmille se oli tyrmistyttdva tieto, mutta toiset kokivat asian toisin.

"Diagnoosin varmentuminen oli toisaalta helpottavaa. “(Aiti D)

6.1 Kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saatu palaute

BIKVA-arvioinnissa asiakkaat kdynnistivit kehityksen ja haastattelurunko on alhaalta
ylospdin. Vanhemmat maarittivat asiat, jotka olivat heille tarkeitd heidén lapsensa siir-
tyessd erikoissairaanhoidosta erityishuoltopiirin palveluihin.  Vanhempainryhméssa

keskustelu sujui vanhempien tarpeiden ja toiveiden mukaisesti. Vanhemmat keskuste-
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livat vapaasti heille tdrkeistd asioista, enkd pyrkinyt johdattelemaan vanhempien kes-
kustelua koskemaan kehittdmishankkeeni kannalta tdrkeitd asioita. Vanhempainryh-
mastd saatua palautetta oli paljon ja se kaikki ei koskenut siirtymistd Oys:sta Tahkokan-
kaalle. Aiheet, jotka toistuivat vanhempien keskusteluissa ja koskivat kehittdmishan-
kettani, selkiintyi ja avautui minulle vdhitellen. Vanhempien palautteen ryhmittelin ai-

healueisiin, teemoihin, jotka olivat:

1. Teema: Vanhempien tunteet "tyhjinpailld”-jakson aikana

2. Teema: Tutustumiskdynnin merkitys ennen ensimmadistd kuntoutusjak-
soa Tahkokankaalla

3. Teema: Tiedonsaanti Tahkokankaan palveluista, kunnan kehitysvam-
maisten avohuollonohjaajasta tai Kehitysvammaliitosta.

4. Teema: Palvelutarve “tyhjanpadlld”-jakson aikana

5. Teema: Kehitysvammaisen lapsen siirtyminen erikoissairaanhoidon pal-

veluista erityishuollon palveluihin sujuvaksi

1. Teema: Vanhempien tunteet ”tyhjanpailli”-jakson aikana
Siirtymédvaiheet aiheuttavat yksilolle pelkoa ja epdvarmuutta. Siirtyminen Oys:sta Tah-
kokankaalle koettiin padsadntoisesti vaikeaksi ja uusi paikka mietitytti (vanhempain-
ryhmisti saatua tietoa), mutta Aiti D sanoi:
"Toisaalta helpottava olo. Uusi paikka toki mietitytti, millaista tddlld oli-
si. "(Aiti D)
Yleensd siirtymévaiheeseen liittyy asiakkaan lisdksi paljon ammatti-ihmisié eri toimin-
ta-alueilta. Siirtymévaiheessa tarvitaan aina palvelujen koordinointia ja suunnittelua,
joiden avulla tuetaan asiakkaiden selviytymistd uudessa tilanteessa. (vrt. Pietildinen &

Ylikoski & Juusti 1999, 29.)

Kehittimishankkeessani mukana olevien lasten ik, silloin kun kehitysvammadiagnoosi
varmistui, vaihteli 2 viikosta 7 vuoteen. “Tyhjanpaalld”- ajanjakso kesti 6kk -16kk.
Vanhempien mielestd se oli liian pitkd aika, silld tunteet, joita he kokivat, olivat ristirii-
taisia ja moninaisia. Vanhemmat kokivat pelkoa lapsen vammaisuudesta ja omasta suh-

tautumisestaan sithen. He kokivat etté:
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“Itse piti jaksqa, tietdd ja omaa aktiivisuuta tarvittiin, vaikka sitd ei ollut,
ei jaksanut.”(Aiti 3. vanhempainryhméstd)
Toisessa vanhempainryhmassa yksi diti sanoi:
»Sitdi koki olevansa tyhjéinpddlld.” (Aiti 2. vanhempainryhmisti)
Tama didin sanoma lause sai kehittimishankkeessani tirkedn roolin. Se kuvaa myos
muiden vanhempien tuntemuksia siirtymévaiheessa. Silloin, kun asiakas siirtyy toiseen
toimintayksikkdon, siirtyy hoitovastuu asiakkaan mukana uudelle yksikolle. Tamén
toimintamallin seurauksena on se, etté silloin kun eri yksikdiden tuottamat palvelut ei-

vit seuraa valittomasti toisiaan, syntyy vastuiden ketjuun helposti aukkoja. (ks. Kuvio

1)

Aiti A kuvasi tunteitaan kehitysvammadiagnoosin varmentumisen ja ensimmiisen tut-

kimusjakson viliseni aikana epétoivoisiksi ja pettyneiksi. (4iti A)

Taulukko 3. Vanhempien tunteet ”Tyhjanpailla”-jakson aikana.

Teema 1 Saldo Haastattelurunko

1. Vanhempien tunteet | Tunteet: Kerittava tieto:
”Tyhjanpéélld”-jakson ai- | “Sekava, tiedoton, tiedon- | Asiakkaiden tuentarve
kana. haluinen. ”(Aiti C.) “tyhjénpailla-jakson” aika-

“Epdtietoinen, huolestunut, | na.
pettynyt.”(Aiti A.)

“Surua ja pelkoa”(Aiti E.)
“Itse piti jaksaa, tietdd,
omaa aktiivisuutta tarvit-
tiin. Sitd ei ollut, ei jaksa-
nut. ”(Aiti 3 ryhmisti)
"Kukaan ei ollut vastuussa,
ei antanut ohjeita, neuvo-
Jja.”(Aiti 3 ryhmiisti)

”Siti koki olevansa tyh-
jénpidlld.”(Aiti 2 ryhmis-
td)

Tukea vammaisten lasten vanhemmat kertoivat saaneen sukulaisiltaa, ystdviltdédn ja hoi-
tavilta terapeuteilta. Kolme vastanneista kertoi saaneensa tukea myos kotikunnan avo-
huollontyontekijiltd. Vanhemmat kuvasivat tarvinneensa ldhinnd kuuntelijaa. Yksi
vastanneista sanoi:

”En osaa sanoa, mitd olimme vailla.”(Aiti B)
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Neljd vastanneista koki, etteivdt he olleet saaneet tukea riittdvésti. Vain yksi vastan-

neista vastasi, ettei olisi tarvinnut tukea enemman.

Vanhempainryhmaissé 4. oli mukana kolme ditid. Perheet eivit olleet ensimmaista ker-
taa Tahkokankaalla tutkimusjaksolla. Ryhmaéssd keskusteltiin paljon ennakkoluuloista,
joita heilld ja heidén sukulaillaan oli ollut ennen Tahkokankaalla kdyntid. Vanhemmat
kertoivat, ettd heiddn tuttavansa hévisivdt tai vdhentyivdat. He ajattelivat sen johtuvan
siitd, etteivét tuttavat halua olla tekemisissd perheen kanssa, jossa on kehitysvammainen
lapsi. Ryhmai keskusteli my0s siitd, ettd parisuhde kérsii, jos perheeseen syntyy kehi-
tysvammainen lapsi. Lapsen syntyminen vammaisena vaikuttaa koko perheen toimin-
taan. Mitchellin (1985) mukaan vanhemmilla on erilaisia kehitystehtdvié silloin, kun
perheelle kerrotaan lapsen vammaisuudesta. Heiddn on my0s ymmarrettivd perheen,
ystévien, sukulaisten ja yhteison reaktioita ja tultava toimeen niiden kanssa. Heidédn on

vahvistettava suhdettaan puolisoon. (vrt. Mitchell 1985, 140-141.)

2. Teema: Tutustumiskiynnin merkitys ennen ensimmaisti kuntoutusjaksoa Tah-

kokankaalla.

Viidestd palautetusta kyselykaavakkeesta vain yhdessd vastattiin, ettd he olivat kdyneet
tutustumiskdynnilld Tahkokankaalla ennen varsinaista tutkimusosastojaksoa. Aiti, jon-
ka lapsi oli ollut 2-vuotias lapsen saadessaan kehitysvammadiagnoosin, kommentoi vas-
taustaan, ettei ollut kdynyt tutustumassa:

"Tympdisi niin paljon Tahkikselle siirto!(Aiti A)
Yksi diti oli sitd mieltd, ettd heilld ei ollut tarvetta tutustumiskayntiin. Kaksi muuta ditid
vastasi kysymykseen miksi he eivét kdyneet tutustumiskéynnilld Tahkokankaalla seu-
raavasti:

Ei ollut sellaisesta puhettakaan. " (Aiti B)

’

?Tutustumiskdynti Oys:sta késin ei toteutunut. Olisi varmaan ollut hyvd.’
(Aiti D)
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Taulukko 4. Tutustumiskdynnin merkitys ennen ensimmadistd kuntoutusjaksoa Tahko-
kankaalla.

Teema 2. Saldo Haastattelurunko

2. Tutustumiskdynnin mer- | Vanhemmat, jotka eivit | Kerittivi tieto:

kitys ennen ensimmadistd | kiiyneet: Tutustumiskdynnin merki-
kuntoutusjaksoa  Tahko- | "Tympdsi niin paljon Tah- | tys

kankaalla. kikselle siirto!”’(Aiti A)

"Ei ollut sellasesta puhet-
takaan. ”(Aiti B)

"Ei tuntunut tarpeellisel-
ta. ”(Aiti E)
"Tutustumiskdynti ei jdr-
jestynyt  aikataulullisista
syistd. ”(Aiti 1. ryhmisti)
?Tutustumiskdynti  Oys.:sta
kdsin ei toteutunut. Olisi
varmaan ollut hyvi.” (Aiti
D)

Vanhemmat, jotka Kkivi-
vit kokivat sen hyvinai.

Vanhempainryhmissd vanhemmat kertoivat, ettei tutustumiskdynti jirjestynyt aikatau-
lullisista syista tai sitd mahdollisuutta ei esitetty. Osa perheistd kertoi kdyneensé tutus-

tumassa. Perheet, jotka olivat kdyneet, tutustumassa pitivét sitd tarkedna ja hyvéna.

Vanhempainryhmadssé 4. oli mukana jo Tahkokankaalla kdyneitd diteji. He kertoivat,
ettd heistd kukaan ei ollut kdynyt tutustumiskidynnilld Tahkokankaalla ennen ensim-
mdistd kuntoutusjaksoa. Yhdelle perheelle kolmesta oli esitetty tutustumiskdynnin
mahdollisuutta, mutta kahdelle ei ollut kerrottu tdstd mahdollisuudesta. Vanhempain-
ryhmissa 5. oli mukana yksi 4iti ja yksi isd. He olivat eri perheistd. He eivit myOskdin

olleet kdyneet tutustumiskdynnilld Tahkokankaalla. Syytd he eivét tienneet.

3.Teema: Tiedonsaanti Tahkokankaan palveluista, kunnan kehitysvammaisten

avohuollonohjaajasta tai Kehitysvammaliitosta.

Vanhemmat kokivat, ettd heilld oli vastuu tiedon saannista. He kertoivat saaneensa tie-

toja Oys:sta suullisesti, mutta ei kirjallisesti. Yksi perhe viidesti kertoi, ettei ollut saa-




51

nut tietoja suullisestikaan. Haastatteluissa tuli laajasti esille se, ettd vanhemmat olivat
epatietoisia siitd, miksi lapsen kuntoutuksen seuranta siirtyy pois Oys:sta. Ruotsalaisen
(2000) mukaan asiakkaan osallistuminen ja vaikuttaminen omiin palveluihinsa edellyt-
tad esteetontd tiedonkulkua, minké toteuttamiseen nykyinen tieto- ja tietolitkennetekno-
logia antaa ldhes rajattomat mahdollisuudet. Asiakkaan ja ammattilaisen tiedonsaanti

tasa-arvoistuu. (Ruotsalainen 2000, 9.)

Taulukko 5. Tiedonsaanti Tahkokankaan palveluista, kunnan avohuollonohjaajasta tai
Kehitysvammaliitosta.

Teema 3. Saldo Haastattelurunko

3. Tiedonsaanti Tahkokan- | -Epétietoisuus, miksi kun- | Keréttéva tieto:
kaan palveluista, kunnan | toutuksen seuranta pois | Tiedonsaannin tarve.
kehitysvammaisten ~ avo- | Oys:sta.(Isd 5. ryhmaistd)
huollonohjaajasta tai Kehi-
tysvammaliitosta. -Eivdt saaneet Tahkokan-
kaan palvelukeskuksen yh-
teistietoja.(Aidit A,B,C)
"Sanottiin vaan, ettd Tah-
kokankaalta otetaan yhteyt-
tda. Sitd osasi vaan odot-
taa.”(4iti B)

-Suullisesti saivat tietoa,
mutta ei kirjallisesti.(Aidit
A,B,C,D,E)

-Vanhempien vastuu kai-
kesta.(Isd 3. ryhméistd)

Tiedonsaannissa koettiin puutteita. Vanhemmista &didit A, B ja C kertoivat, ettd he eivét
olleet saaneet Tahkokankaan yhteistietoja Oys:sta.
“Sanottiin vaan, ettd Tahkokankaalta otetaan yhteyttd. Sitd osasi vaan

odottaa.” (Aiti B)

Vanhempainryhmissé tuli ilmi, ettd vanhempien voimavarat olivat tuolloin vahéiset.

"Oys:sta ei saanut minkddnlaista tietoa/tukea oireyhtymdn jdilkeen, ei
neuvottu edes ottamaan yhteyttd Tahkokankaalle, kunnan avohuoltoon tai
kehitysvammaliittoon. ltse etsimme tietoa oireyhtymdstd, otimme yhteyttd
perinnéllisyysneuvontaan ym.”(Aiti C)

“On neuvottava ottamaan yhteyttd avohuoltoon ja kerrottava tukiyhdis-
tyksista.” (Aiti C)
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Siirtymévaihe edellyttdd perheen kanssa tydskentelevien ja asiakkaan vélistd vuoropu-
helua ja eri organisaatioiden ja muiden tahojen hyvéi ja saumatonta yhteistyotd. (vrt.

Lapsi, perhe ja palveluohjaus 2001-2003.)

4. Teema: Palveluntarve tyhjinpéalla”-jakson aikana.

Eniten lasten vanhemmat kaipasivat kuuntelijaa ja jaksamisen kysymistd. Myds ohjaus-
ta etuuksien hakemiseen toivottiin apua. Sopeutumisvalmennuskurssia kaipasi diti 3.
ryhméssd. Kolmannessa vanhempainryhmaissé kehitysvammaisen lapsen isé kertoi, ettd
he olisivat kaivanneet yhteystietoja Tahkokankaalle ja lisdksi Tahkokankaan karttaa, sil-
13 sen 16ytdminen oli hankalaa. Lapsen hoitotuen maksu Kelalta loppui ja lapsen tera-
pioihin tuli katko, koska ajansaanti Tahkokankaalle viivdstyi. Kaivattiin tietopakettia
selviytymisestd uudessa tilanteessa kehitysvammaisen lapsen kanssa. Vanhemmat ko-

kivat myos, ettd heitd ei kuultu heidén tarpeistaan ensimmaisen jakson ajankodasta Tah-

kokankaalle.

Taulukko 6. Palvelutarve ”Tyhjanpdilla”- jakson aikana.

Teema 4. Saldo Haastattelurunko
4. Palveluntarve ”Tyhjén- | -Eniten kaivattiin kuunteli- | Keréttiva tieto:
paélld-jakson aikana. jaa ja jaksamisen kysymistd | Palvelutarpeet.

ja tarvittaessa tukemis-
ta.(Aiti A,C,D,E)

-Ohjausta etuuksien hake-
miseen ja tukea vanhem-

muudelle.(diti 3. ryhma)

—Sopeutumiskurssi he-
ti.(Aiti 3.ryhmaistd)
-Tiedottaminen  selkedm-

méksi, yhteistietoja Tahko-
kankaalle.(Isd 3. ryhmisti)
-Tietopaketti  selvidmises-
tia(Aiti 1. ryhmisti)
-lhminen saattamaan siir-
tymisessd(Aiti 3. ryhmis-
td).

Palvelutarpeita olisi ollut aikaisemminkin. Aiti C kertoi, etti heilli kesti Tahkokankaal-

le siirto 11 kk.
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“Terapiat ja hoitotuet ehtiviit loppua, kun ajan tulo kesti niin kauan.”(Aiti

0
Viidestd vastanneesta vain yksi ilmoitti saaneensa Tahkokankaan yhteistietoja Oys:sta.
Kuitenkin kolme perhetté oli ottanut yhteyttd Tahkokankaalle ennen varsinaista kuntou-
tusjaksoa. Yksi perhe sai ensimméinen kontakti Tahkokankaaseen, kun Tahkokankaan
sosiaalityontekijé otti perheeseen yhteyttd puhelimitse, kaksi vastaajista otti itse yhteyttad
Tahkokankaan ajanvaraukseen ja kaksi vastanneista ei ollut yhteydessd Tahkokankaalle
ennen ensimmadistd kuntoutusjaksoa. Perheet, jotka eivit olleet yhteydessd Tahkokan-

kaalle, siirtyminen kesti 11 kk ja 16 kk.

Erja Pietildisen (1999) toimittamassa teoksessa todetaan, ettd siirtymédvaihe edellyttdd
perheen kanssa tyoskentelevien ja asiakkaan vilistd hyvédd yhteistyoti ja eri organisaati-
oiden ja muiden tahojen hyvéi ja saumatonta yhteistyotd. Siirtymévaiheessa on tdrkeda,
ettd asiakkaan etuudet ja mahdollisuudet tarkistetaan, huolehditaan oikea-aikaisesta ja
riittdvastd valmistelusta, valmistaudutaan muutokseen, huolehditaan tarkoituksenmukai-
sesta tiedon siirtdmisestd ja tukitoimien varmistamisesta. Siirtyméssd ldhettdvd taho
siirtdd asiakkaan asian (palvelunohjauksellisen) kokonaisvastuun vastaanottavalle tahol-
le, jossa se tarkoituksenmukaisesti vastaan otetaan. (ks. Lapsi, perhe ja palveluohjaus

2001-2003.)

5. Teema: Kehitysvammaisen lapsen siirtyminen erikoissairaanhoidon palveluista

erityishuollon palveluihin sujuvaksi.

Vanhemmat kokivat epitietoisuutta siitd, miksi heidédn lapsensa kuntoutuksen seuranta
siirtyi erikoissairaanhoidosta erityishuoltopiirin vastuulle.(Isd 5.ryhmaistd)

Asiakasldhtdisyys sosiaali- ja terveydenhuollon periaatteena ilmenee toiminnan arvope-
rustana. Arvoperustassa korostuvat ihmisarvo, yhdenvertaisuus, kunnioitus, itseméaa-
rddminen, yksilollisyys, kokonaisvaltaisuus, aktiivisuus, neuvotteleva yhteistyd, vaikut-

taminen, aitous, toiveikkuus ja suuntaaminen tulevaan. (Kiikala 2000,116.)
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Taulukko 7. Kehitysvammaisen lapsen siirtyminen erikoissairaanhoidon palveluista
erityishuollon palveluihin sujuvaksi.

Teemat

Saldo

Haastattelurunko

5. Kehitysvammaisen lap-
sen siirtyminen erikoissai-
raanhoidon palveluista eri-
tyishuollon palveluihin su-
juvaksi.

-Vanhemmille on annettava
joku henkild, johon voi ot-
taa yhteyttd, jos on kysytti-
vid. (Aiti 1. ryhmisti)
“Kirjallista esitettd asiasta,
hyvissd ajoin ennen Ssiirty-
mistd. ”(Aiti A)

VEttd olisi joku jo siind
vaiheessa Tahkokankaalta
kun diagnoosi on varmistu-
nut. ”(Aiti D)
"Tahkokankaalta voisi olla

Oys:ssa  siirtopalaverissa
esitteliji  ja  yhteishenki-
l6.”(Aiti D)

"Meilld oli melkein vuoden
ajan tilanne, ettd ei ollut
tuttua sairaalan henkilo-
kuntaa, josta olisi saanut
apua.”(Aiti C)
"Tutkimusjakson ajankohta
selvisi  verrattain — myo-
hddan.”  Aika Tahkokan-
kaalle viivéstyi. "(Aiti D)

Kerittiva tieto:
Siirtymivaiheen kehittimi-
nen.

Eniten kaivattiin siirtovaiheeseen ihmistd Tahkokankaalta. He toivoivat, ettd jo Oys:ssa

he tapaisivat jonkun ihmisen Tahkokankaalta, jotta heilld olisi mahdollisuus ottaa ha-

neen yhteytté tarvittaessa.

Sheppardin (1995) mukaan ensisijaisesti asiakas itse méérittelee tarpeensa, mutta tarvit-

taessa palveluohjaaja méérittelee asiakkaan palvelutarpeet mahdollisimman objektiivi-

sesti (Sheppard 1995, 118-121). Yksilokohtaisessa palveluohjauksessa ldhtokohtana

ovat ihmisen tarpeet, hinen vahvuutensa seké elinymparistonsa (Sheppard 1995, 5).

"Tahkokankaalta voisi olla Oys:ssa siirtopalaverissa esittelijd ja yhteys-
henkilé.” (Aiti D)

VEttd olisi joku jo siind vaiheessa Tahkokankaalta kun diagnoosi on var-
mistunut.” (Aiti B)
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“Ennen ensimmdistd kdyntid pitdisi olla mahdollisuus ottaa yhteyttd tut-
tuun henkilokuntaan Oysissa ongelmatilanteissa. (Aiti C)

Siirtovaiheen kehittdmiseksi ehdotettiin mydos:
"Kirjallista esitettd asiasta, hyvissd ajoin ennen siirtymistd.” (Aiti A)

Vanhempainryhméssa 1. kaksi ditid toivoi tietopakettia erityishuoltopiirin palveluista.
Vanhempainryhmad 1. toivottiin my0s tietopakettia selvidmisestd kehitysvammaisen lap-
sen kanssa.

Keskusteluapua toivoi iti E:

“Joku keskustelisi joskus erikoisesta ja uudesta tilanteesta kehitysvam-

maisen lapsen vanhemmuudesta molempien vanhempien kanssa.” (Aiti E)
Kehittdmistd vaatisi vanhempien mukaan myos se, ette tutkimusjakson ajankohta sel-
vidisi lasten vanhemmille aikaisemmin, ja ettd he voisivat vaikuttaa sen ajankohtaan.
Kiikalan (2000) mukaan asiakasléhtoisyyden lahtokohtana tulisi olla asiakkaan eldméan-
tilanteen lisdksi palvelu ja sen laatu. Kiikala kéyttdd asiakasldhtoisyydestd nimikettéd
asiakaskeskeisyys, jolla tarkoitetaan, ettd asiakas on palvelujen keskipisteend saaden
tarvitsemansa palvelut omista tarpeistaan ldhtien. Asiakasldahtdisessd toiminnassa selvi-
tetddn, mitkd asiat palveluissa ovat asiakkaalle tirkeimmadt, jotta asiakasta voidaan pal-
vella hdnen lahtdkohdistaan: tarpeet, toiveet ja odotukset. (vrt. Kiikala 2000, 114-115.)
Asiakkaan ndkokulmasta katsottuna on térkedd, ettd hdnen mielipiteitddn kuullaan ja

otetaan huomioon kehittdmisessa.

6.2 Tahkokankaan kuntoutustyoryhmaélté ja Oys:n sosiaalityontekijoilta saatu palaute

Bikva-mallin mukaisesti laadin kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saadun palaut-
teen perusteella haastatteluohjeen ketjun seuraavalle lenkille, joka oli Tahkokankaan
kuntoutustyoryhma ja siirtdvd osapuoli, eli Oys:n sosiaalityontekijét. Luetteloon on
koottu my0s kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saatua palautetta lukemisen helpot-
tamiseksi. Tahkokankaan kuntoutustyoryhmaéltd ja Oys:n sosiaalityontekijoiltd keréttiin

tietoa teemoista:

1. Asiakkaiden tuentarve “tyhjanpadlld”-jakson aikana.

2. Tutustumiskdynnin merkitys



56

3. Tiedonsaannin tarve
4. Palvelutarpeet.

5. Siirtymévaiheen kehittdminen.

Tahkokankaan kuntoutustyoryhmin haastattelu tapahtui 10.10.2007 Tahkokankaalla
neuvolan neuvotteluhuoneessa. Haastattelu kesti noin 1 tunnin. Nauhoitin haastattelun,
mutta nauhoitus oli niin huonolaatuinen, ettd kaikkien pheesta en saanut selvdd. Onnek-
si projektityontekijd teki muistiinpanoja, jotka sain kayttooni haastattelun jalkeen. Kur-
sivoitu teksti lainausmerkeissd on suoraa lainausta, mutta ei-kursivoitu teksti on muis-
tiinpanoista sekd nauhoituksista ei-suoraa lainausta. Kuntoutustyéryhmaén otsikon alla
on Tahkokankaan ty6ryhmédn antama palaute ja Oys otsikon alla on Oys:n sosiaalityon-

tekijoiden antama palaute.

Oys:n sosiaalityontekijoiden haastattelun suoritin 13.12.2007. Haastattelussa kiytin
nauhuria, joka toimi nyt moitteettomasti ja nauhoitus oli parempilaatuinen kuin kuntou-
tustyoryhmén haastattelunauha. Vasemmalle luetteloon olen koonnut vield asiakkailta

saadun palautteen lukemisen helpottamiseksi.

Taulukko 8. Asiakkaiden tuentarve “Tyhjanpaélla”- jakson aikana Tahkokankaan kun-
toutustyoryhmén ja Oys:n sosiaalityontekijoiden arvioiden mukaan

Asiakaspalautteesta muo-
dostettu teema ja asiakas-
palautetta

Tahkokankaan kuntoutus-
tyoryhmin ja Oys:n sosi-
aalityontekijoiden haastat-
telu

Yhteenveto

1. Asiakkaiden tuen-
tarve ”Tyhjanpiil-
l4”-jakson aikana

“ltse piti jaksaa, tietdd,
omaa aktiivisuutta tarvittiin
ja sitd ei ollut, ei jaksa-
nut. ”(Aiti 3 ryhmdistd)

Kukaan ei ollut vastuussa,
ei antanut ohjeita, neuvo-
ja.(vanhempainryhma 3.)

"Sitd koki olevansa tyhjdn-
pddlld.” (Aiti 2 ryhmdstd)

Kuntoutustyoryhmi:
KK:Vanhemmat eivdit kaikki
halua tai muista siind tilan-
teessa kaikkea, mitd heille
kerrottu.

KK: Me ei kuulla asiasta
samantien kun tehdddn en-
simmdisen kerran se kehi-
tysvammadiagnoosi.  Siind
vaiheessa avohuollonohjaa-
Jja on se oleellinen.

KH: Siirtopalaverin jdilkeen
soitetaan perheeseen ja tar-
jotaan tutustumiskdyntid ja
vanhemmat tekevdit tekee

Vanhemmat:
Useimmat vanhemmat
kokevat “Tyhjanpaalla”-
jakson vaikeaksi.

Tunteet  vanhemmilla
vaihtelivat jarkytyksestd
helpottavaan.

Kuntoutusryhmi:

Kuntoutustyoryhma ko-
ki, ettd ei voinut vaikut-
taa vanhempien koke-
miin tunteisiin ennen
siirtopalaveria tai ennen
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Aiti E: ”’Kehitysvammaisen
lapsen syntymdn myotd su-
rua ja pelkoakin. Kukaan ei
ko. asiaa ota puheeksi mis-
sddn, ei myédskddan Tahko-
kankaalla.”

Tunteet:
Aiti A: "Epdtoivoinen, huo-
lestunut, pettynyt.”

Aiti B:7Etti olisi joku jo
siind vaiheessa Tahkokan-
kaalta kun diagnoosi on
varmistunut.”

Aiti  C:”Sekava,
tiedonhaluinen.”

tiedoton,

Aiti D: “Toisaalta helpotta-

va oli. Uusi paikka toki
mietitytti, millaista tddlld
olisi.”

Aiti E: "Surua ja pelkoa”:

-Jarkytys.

-Pelkoa lapsen vammaisuu-
desta ja omasta suhtautumi-
sesta.

sen ratkaisun tuleeko kdy-
mddn.

KA:"Perhe pitdisi kohdata
vksilollisesti.”

Oys:

SB:”Saatetaa jopa useampi
vuosi tddlld hautoo sitd asi-
aa, mutta se ei vaan kolahda
eikd sitd hyvdksytd. Van-
hemmat ei hyvdksy sitd siir-
toa. Se ei ole aina siitd ky-
se, ettei sitd tietoa oo saa-
nu.”

SA:”Perheeltd kysytddn lu-
pa soittaa oman kunnan
avohuollontyontekijille  ja
sitten soitetaan ja kerrotaan
perheen tarpeista ja siitd
onko lapsen vammaisuus
perheelle vaikea asia.”
SB:”Se vuosi on ihan loogi-
nen, meilldkin perhe saattaa
kéydd vuosittain.”

kuin asiakas tulee Tah-
kokankaalle.

Oys:

Vanhemmat eivit kaikki
hyviaksy siirtoa. “Tyh-
janpadlla”-jakson pituus
looginen.

Perheelld oikeus valita,
haluaako avukseen avo-
huollontydntekijén.

Kuntoutustyotyhma

Kuntoutustyoryhmaissa todettiin, ettei asiakas ole vield Tahkokankaan asiakas silloin,

kun kehitysvammadiagnoosi ilmoitetaan. Asiakkaasta kuullaan ensimmaéisen kerran

vasta Oys — Tahkokankaan vilisessa siirtopalaverissa. Kuntoutustyoryhmaissa epdiltiin
vanhempien kykyé siind tilanteessa ottaa tietoa vastaan:
"Vanhemmat eivdt kaikki halua tai muista siind tilanteessa kaikkea, mitd
heille kerrottu. ”(KK)
Silloin, kun asiakas siirtyy toiseen toimintayksikkdon, siirtyy hoitovastuu asiakkaan
mukana uudelle yksikolle. Kuitenkin silloin kun eri yksikdiden tuottamat palvelut eivit
seuraa valittdmaisti toisiaan, syntyy vastuiden ketjuun helposti aukkoja. (ks. Kuvio 1.)
Témén “aukon” tayttdminen Ruotsalaisen mukaan on térkedd. (vrt. Ruotsalainen 2000,

9.) Palveluketju on Ruotsalaisen (2000) mukaa toimintatapa, jossa ammattilaisten yh-
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teistyolld sekd ammattilaisen ja asiakkaan vuorovaikutuksella on keskeinen tehtdva.
Palveluketju ja sen toteutus ei ole kytketty mihinkdin organisaatioon, vaan se voidaan
toteuttaa organisaatiorajat ylittdvand, suunnitelmallisena ja yksilollisesti toteutettuna

palveluprosessien kokonaisuutena. (Ruotsalainen 2000, 15-16.)

Ryhmdssi oltiin sitd mieltd, ettd avainasemassa tdssd vaiheessa on asiakasperheen koti-
kunnan avohuollontydntekija.

“Siirtopalaverin jdlkeen soitetaan perheeseen ja tarjotaan tutustumis-
kéyntid ja vanhemmat tekevdt tekee sen ratkaisun tuleeko kdaymddn.”(KH)

Oys:n sosiaalityontekijit

Opys:n sosiaalityontekijdt kokivat, ettd kehitysvammaisen lapsen siirtyminen Tahkokan-
kaalle kuntoutusseurantoihin on useille perheille vaikeaa. Todettiin kuitenkin, ettd on
perheitd, joille siirtyminen on helpompaa. Sosiaalityontekijdt Oys:ssa olivat sitd mielta,
ettd vanhemmat eivét ehké ole valmiita heti diagnoosin kuultuaan ottamaan saamaansa

tietoa vastaan.

“Vanhemmat ei hyviksy sitd siirtoa. Se ei ole aina siitd kyse, ettei sitd tie-
too oo saanu.”(SB)

“Kaikista kehitysvammaisista meille ei tule tietoa, mutta ne jotka meilld
kdy aina soitetaan sen kunnan avohuollontyontekijdlle ja kerrotaan siitd
perheestd. Kysytdidn onko kunnassa omaa sopeutumisvalmennustoimin-
taa tai vanhempainryhmid mihin vanhemmat voivat osallistua. Me kysy-
tddn kylld heti, ettd saako soittaa.”(SB)

Siirron sujuvuudesta puhuttaessa sosiaalityontekijit olivat sitd mieltd, etta:

"Tdmd ei ole sujuva ja aukoton vaan vaatii kehitettdvdd. ”(SA)(SB)
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Taulukko 9. Tutustumiskdynnin merkitys Tahkokankaan kuntoutustyéryhmén ja Oys:n
sosiaalityontekijoiden arvioiden mukaan.

Asiakaspalautteesta Tahkokankaan kuntoutus- | Yhteenveto

muodostettu teema ja | tyoryhmén ja Oys: sosiaa-

asiakaspalautetta lityontekijoiden haastatte-

lu
2. Tutustumiskiynnin | Kuntoutustyéryhmi: Vanhemmat:
merkitys KH: ”Soitetaan kotiin ja tar- | Vaikeaa ymmairtdd tu-

Aiti A’ Tympiisi niin paljon | jotaan — tutustumiskéyntid. | tustumiskdynnin  (Tah-
Tahkikselle siirto!” Yhteistyo alkaa Oys- | kokankaalle)  merkitys
Aiti B:"Ei ollut sellaisesta | Tahkokangas- kunta. Van-| Oys:ssa. Perheet, jotka
puhettakaan.” hemmat tekevdit sen ratkai- | kdvivit, pitivdt sitd erit-
Aiti C:”’Kévimme tutustu- | sun tulevatko he.” tdin hyvéna.
massa.” KN:"Ei tutkimuksia, puhu-
Aiti D: “Tutustumiskéynti | misen tarve, pitdisi olla ih- | Kuntoutustyéryhmi:

Opysista kdsin ei toteutunut.
Olisi varmaan ollut hyvd.”

Aiti E:”Ei ollut tarpeen.”

Tutustumiskdynti ei jarjes-
tynyt aikataulullisista syisté.

Ne, jotka olivat kédyneet tu-
tustumiskaynnilld pitivét si-
td hyvéna.

minen joka tekisi tdmdn
tyyppistd tyotd. On kasvot
johon ottaa yhteyttd.”

KN: "Se voi olla niinki, ettei
sielld Opys:ssa jaksa eikd
pysty vield ottamaan asioita
vastaan, pitdd makustella
asioita ensin”’

KK: ”Hajontaa on osasto-
Jjen vdlilld, lasten neurologi-
an siirtopalaveri on kahden
kuukauden vdlein, ne asiat
toimii varmaan hirveen hy-
vin.”

Oys:

SA:’Joskus vanhemmat ei-
vit anna lupaa ilmottaa
avohuollontyonekijdlle. Saa-
taa mennd vuodenkin ikdi-
seksi kun lapsi tulee Tahko-
kankaalle.(Down)”

SC:"Jos avo jo mukana,
perhe haluaa yhdessa avon
kanssa.”

SC:”Ei vanha kdytdnté ole,
se otettiin kun hoitajilla oli
vield

aSC:’Vanhemmat sanoo, et-
td kyllipd he osaa ajaa
tuonne itsekin”Tapahtuu
lipsumisia, jos kdy vain ldd-
karilld.”

Tutustumiskdynnin jér-
jestyminen ei itsestddn
selvdd, riippuu mistd
lapsi siirtyy.

Perhe tuolloin kriisiss,
eivit ota vastaan tietoa.
Vanhempien toiveesta
tutustumiskdynti jarjes-
tetdan.

Oys:

Kaikille el jarjes-
ty/jarjestetd tutustumis-
kayntid. Joskus sen jér-
jestdminen jdd vanhem-
pien vastuulle. Ei auko-
tonta — riippuu osastosta
tai poliklinikasta, mista
lapsi siirtyy.
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Kuntoutustyoryhmi

Vanhemmat péattavit, haluavatko he tulla tutustumaan Tahkokankaalle ennen varsi-
naista tutkimusjaksoa.

”Soitetaan kotiin ja tarjotaan tutustumiskdyntid. Yhteistyé alkaa Oys-
Tahkokangas- kunta.  Vanhemmat tekevit sen ratkaisun tulevatko

he.”(KH)
Tutustumiskdynti kuntoutustydryhmén keskustelussa ymmarrettiin merkitykselliseksi.
He tarvitsevat kuuntelijaa. KN kommentoi:

"Ei tutkimuksia, puhumisen tarve, pitdisi olla ihminen joka tekisi timdn
tyyppistd tyotd. On kasvot johon ottaa yhteyttd. ”(KN)

Oys:sta vanhemmat kdyvét tutustumassa hoitajan kanssa Tahkokankaaseen, jos se aika-
taulullisesti saadaan jérjestettyd, mutta kuntoutustydryhméssa KN oli sitd mieltd, etta:

”Se voi olla niinki, ettei sielld Oys:ssa jaksa eikd pysty vield ottamaan
asioita vastaan, pitdd makustella asioita ensin”(KN)

Oys:n sosiaalityontekijit

SC muisteli, ettd tutustumiskdyntejd alettiin jirjestdd, kun hoitajilla oli vield resursseja
sithen. Ténddn hoitajilla ei hdnen mielestddn endd olisi aikaa tutustumiskdynneille.
Hén sanookin, etti tirkeAmpdd on, ettd lapsille saadaan osastojaksolla tarvittavat tutki-
mukset tehtya.

"Ei vanha kdytdnto ole (tutustumiskdynti Tahkokankaalle), se otettiin kun
hoitajilla oli vield resursseja. Nyt tehostettu toimintaa ja pyritddn, ettd
lapset saavat tarvitsemansa tutkimukset ja ruuan jaksolla.”(SC)

Jotkut vanhemmat haluavat jarjestdd tutustumiskdynnin itse.
Vanhemmat sanoo, ettd kylldpd he osaa ajaa tuonne itsekin”(SC)

Kuntien avohuollonohjaajat jérjestdvdat myds vanhempien kanssa tutustumiskidyntejé
Tahkokankaalle. Toisinaan vanhemmat eivét halua, ettd kunnan avohuollontyontekijal-

le ilmoitetaan heidén lapsestaan.
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“Jos avo(avohuollontyontekijd) jo mukana, perhe haluaa yhdessd avon
kanssa.”(SC)

”Joskus vanhemmat eivdt anna lupaa ilmottaa avohuollontyontekijdlle.
Saattaa mennd vuodenkin ikdiseksi kun lapsi tulee Tahkokankaal-
le.(Down)”(SA)

Taulukko 10. Tiedonsaannin tarve Tahkokankaan kuntoutustydryhmin ja Oys:n sosiaa-

lityontekijoiden arvioiden mukaan.

Asiakaspalautteesta Kuntoutustyoryhméin ja | Yhteenveto
muodostettu teema ja | Oys: sosiaalityontekijoiden
asiakaspalautetta haastattelu
3. Tiedonsaannin tar- | Kuntoutustyoryhmi: Vanhemmat:
ve KK:”Siirtopalaverissa  ty6- | Suullisesti saivat tietoa

”Sanottiin vaan, ettd Tah-
kokankaalta otetaan yhteyt-
td. (Aiti 3. ryhmésti)
Aiti  B:Sitd osasi
odottaa.”

Aiti C:"Oyssista ei antanut
mitddn tietoa/tukea oireyh-
tymdn jdlkeen, ei neuvottu
ottamaan yhteyttd Tahko-
kankaalle tai kunnan avo-
huoltoon tai kehitysvamma-
liittoon.”

Aiti E: Lapsen asiat hoide-
taan hyvin.”

vaan

Suullisesti sai tietoa, mutta
ei kirjallisesti.(Aidit
A,B,DE)

Vanhempien vastuu kaikes-
ta.(Isd 3. ryhmastd)

Epitietoisuus, miksi kun-
toutuksen seuranta  pois
Oys:sta. (Isd 5. ryhmistd)

ryhmd saa hyvit tiedot per-
heestd.”
N:”0Ois
esite.”

KL:”Ei osaa kertoa, kun ei
ole ollut tddlld (Tahkokan-
kaalla).”

KH: ”Sitd(esitettd)
tekemdissd.”

KH: "Yhteisid kdytdntojd on
jonkin verran sovittu.”’(Oys-
Tpk)

KH: " Vanhemmilta kysytddn
lupa jo kun Tahkokankaalla
kdsitellddn asiaa. Tahko-
kangas tulee esille vdistd-
mdttd.”

KS: 7Oli sellanenkin aika,
ettd kun sielld (Oys:ssa) oli
lapsen palaveri siitd siirty-
misestd, sielld oli sosiaali-
tyontekijia mukana.”

Oys:

SA:’Esite Tahkokankaasta,
jossa olisi sosiaaalityonteki-
joiden aluejako, jota me voi-
tas jakkaa. Se helpottaa
tyotda. Aina kysytddn ote-
taanko yhteys avohuollon-
tyontekijddn. Joskus jotkut
kakistelevat, ettd miksi pitdd
ilmoittaa...”

hyvd olla se hyvi

ollaan

Oys:sta.

Kuntoutustyéryhmi:
Oys:ssa sitd ei osata an-
taa ilman esitetti tms.
Oys:

Tiedonantoa  vanhem-
mille helpotettaisiin esit-
teelld tms. Kaikki siirty-
vit asiakkaat eivdt tapaa
sosiaalityontekijad. Siir-
tymisessd tiedonsaanti ei
aukotonta.
Avohuollonohjaajaa  ei
aina haluta tiedonanta-
jaksi.
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SB:”Kaikki ei tule meiddin
kautta, kunnissa on saatettu
tehdd kaikki muut tutkimuk-
set, meille tulee vain lopul-
lista kehitysvammadiag-
noosia varten.”’

SA,SB: Siirtyminen ei ole
aukotonta.”

SA:” Se sosiaalityontekijdi
on sellanen ammattiryhmd,
ettei kaikki vain halua sitd.”
SA: "Kaikki eivdt halua, kun
on niin iso torjunta, ettd il-
moitetaan avolle. Avo
avainasemassa tiedon an-
nossa.”

Kuntoutustyoryhmi

Vanhemmat kokivat, ettéd siirtyméavaiheessa tiedonsaannissa oli puutteita. Kuntoutus-
tyoryhmadssd KL oli sitd mieltd, etta:

"Ei osaa kertoa, kun ei ole ollut tddlld (Tahkokankaalla)”(KL)

Hén tarkoitti kommentillaan, ettd ilman esitettd tai omakohtaista kokemusta, Oys:ssa ei
osata kertoa riittdvésti Tahkokankaasta. Tahkokangas tulee esille kuitenkin aina sillé:
"Vanhemmilta kysytddn lupa jo ennen kun Tahkokankaalla kdsitellddn
asiaa. Tahkokangas tulee esille vdistimdttd...Sitd esitettd ollaan teke-
mdssd... Yhteisid kdytdntojd on jonkin verran sovittu.... ”(KH)
KS muisteli aikaa, jolloin oli ollut sosiaalityontekijd Oys:ssa lapsen palaverissa mukana,
jolloin oli mahdollisuus antaa tietoa Tahkokankaasta.
"Oli sellanenkin aika, ettd kun sielld (Oys:ssa) oli lapsen palaveri siitd
siirtymisestd, sielld oli sosiaalityontekijd mukana.”(KS)

Oys:n sosiaalityontekijiit

Kaikkien siirtyvien lasten perheet eivit tapaa Oys:ssa sosiaalityontekijéa, silla:

” Se sosiaalityontekiji on sellanen ammattiryhmd, ettei kaikki vain halua
sitd.”’(SA)
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"Kaikki ei tule meiddn kautta, kunnissa on saatettu tehdd kaikki muut tut-
kimukset, meille tulee vain lopullista kehitysvammadiagnoosia var-

ten.”(SB)

Kaikki vanhemmat eivédt myodskddn halua, ettd ilmoitettaisiin oman kunnan avohuollon-

tyontekijélle lapsesta. Sosiaalityontekijdt olivat sitd mieltd, etté:

“Aina kysytddn otetaanko yhteys avohuollontyontekijddn. Joskus jotkut
kakistelevat, ettd miksi pitdd ilmoittaa...(SA)
Kaikki eivdt halua, kun on niin iso torjunta, ettd ilmoitetaan avolle. Avo
avainasemassa tiedon annossa”.(SA)

Tiedonannon helpottamiseksi sosiaalityontekija SA toivoi esitettd Tahkokankaasta:

“Esite Tahkokankaasta, jossa olisi sosiaalityontekijoiden aluejako, jota
me voitas jakkaa.”(SA)

Palveluketjussa asiakas saa tarvitsemansa tiedot, hdn voi osallistua ja vaikuttaa palvelu-

ketjun suunnitteluun ja toteutukseen seké sen seurantaan. Asiakkaalla on koko palvelu-

ketjun ajan késitys siitd, miten hdnen palveluprosessinsa etenee. Palveluketjussa siis

tiedonkulku ja vuorovaikutus asiakkaan ja palvelutarjoajan vélilld on saumatonta. (ks.

Ruotsalainen 2000,22.)

Taulukko 11. Palvelutarpeet Tahkokankaan kuntoutustyéryhmén ja Oys:n sosiaalityon-

tekijoiden arvioiden mukaan.

Asiakaspalautteesta
muodostettu teema ja
asiakaspalautetta

Tahkokankaan Kkuntou-
tustyoryhmiin ja Oys: so-
siaalityontekijoiden haas-
tattelu

Yhteenveto

4. Palvelutarpeet

Eniten kaivattiin kuunteli-
jaa ja jaksamisen kysymistd
ja tarvittaessa tukemis-
ta.(Kyselykaavakkeista tie-
to)

Ohjausta etuuksien hakemi-
seen ja tukea vanhemmuu-
delle.

Sopeutumiskurssi heti.(Aiti
3. ryhmaisa)

Tiedottaminen selkedm-
miksi, yhteistietoja Tahko-
kankaalle, tietopaketti sel-
vidmisesta.

KN:”Vanhemmilla  puhu-
misen tarve-ihminen, joka
tekisi tamdntyyppistd tyo-
ta.”

KA,KN: ”Kunnan oma avo-
huollontyontekijd  oleelli-
nen tdssd tilanteessa.”

KA: ”Kaksikin kuukautta on
pitkd aika odottaa.”

KK: Me lykdtdd se tapaa-
minen kuntoutussuositusten
mukaisesti — meilld pitdisi
olla valmiuksia tavata per-
he ilman tutkimuksia, mutta
sehdn on hankala jdrjestdd.
Oys

Vanhemmat: Tyhjanpéalla-
jakso liian pitkd. Kaivattiin
kuuntelijaa ja jaksamisen
kysymista. Ohjausta
etuuksien hakemiseen. Ih-
mistd saattamaan siirtymi-
sessd.

Kuntoutustyoryhmi:
Pitiisi tavata perhettd ilman
tutkimuksia. Kunnan avo-
huollontyontekijd ~ avain-
asemassa.
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IThminen saattamaan siirty-
misessi.(Aiti 3. ryhmisti)
Tyhjanpaélla- jakson pituus
vaihteli 6kk-16kk valilla.
Vanhemmat kokivat térke-
dksi mahdollisuuden vai-
kuttaa aikavaraukseen.

Aiti C:”Terapiat ja hoitotu-
ki ehtivat loppua, kun ajan
tulo (Tahkokankaalle)kesti
niin  kauan.”(Sanoi  diti,
jonka perhe oli tyhjénpailla
11kk.)

SC:Esim. downit- kysytddn
vanhemmilta  haluavatko
he, ettd heille soitetaan
vaiko soittavatko he itse.
Me jdrjestetidn omia so-
peutumiskursseja.
SA:Soitetaan avolle ja ker-
rotaan, onko se vaikee asia
ja minkdlainen perhe on.
Kerrotaan avohuollontyon-
tekijdstd, ettd hdn on tuke-
na vanhemmille.

Oys:

Korostivat vanhempien
paitintdvaltaa ja kuntien
avohuollontyontekijan
osuutta.

Vanhemmat kokivat liian pitkdksi ajaksi siirtymdvaiheen. Palvelutarpeita olisi ollut, sil-

14 &iti C, jonka perhe oli "tyhjanpéallda” 11 kk sanoi:

”Terapiat ja hoitotuki ehtivit loppua, kun ajan tulo (Tahkokankaalle)kesti

niin kauan.”

Perheet kaipasivat apua etuuksien hakemisessa. He kaipasivat ihmistd saattamaan siir-

tymisessd. Ennen kaikkea he kaipasivat kuuntelijaa ja jaksamisen kysymista.

Tahkokankaan kuntoutustyoryhmai piti tirkednd, ettd silld olisi madollisuus tavata

perhettéd tarvittaessa ilman, ettd lapselle tehddan tutkimuksia.

Kuntoutustyéryhma ja

Oys:n sosiaalityontekijit korostivat arvioinnissa kuntien avohuollontyontekijén osuut-

ta palvelujen saannissa. Sopeutumisvalmennuskursseja suositellaan Oys:sta ja

Kehitysvammaliittoa mainostetaan. SB sanoi:

"Meilld on se oma pienten kehitysvammaisten sopeutumisvalmennuskurs-
si, jolla oli viimeksi viisi perhettd silleen, ettd kaikki oli yhtd lukuun otta-
matta siirtymdssd Tahkokankaalle.” (SB)
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Taulukko 12. Siirtyméivaiheen kehittiminen Tahkokankaan kuntoutustyéryhmén
ja Oys:n sosiaalityontekijoiden arvioiden mukaan.

Asiakaspalautteesta Kuntoutustyoryhmiin ja Yhteenveto
muodostettu teema ja | Oys: sosiaalityontekijoiden
asiakaspalautetta haastattelu
5. Siirtymivaiheen Kuntoutustyoryhmi: Vanhemmat:
kehittiminen KN:”Ois hyvd olla se hyvd | Kirjallista esitetta.

Vanhemmille on annettava
joku henkil6, johon voi ot-
taa yhteyttd, jos on kysytta-
vaa.

Aiti A:”Kirjallista esitetti
asiasta, hyvissd ajoin ennen
siirtymistd.”

Aiti B:7Etti olisi joku jo
siind vaiheessa Tahkokan-
kaalta kun diagnoosi on
varmistunut.”

Aiti  D:”Tahkokankaalta
voisi olla Oys:ssa siirtopa-
laverissa esittelijd ja yh-
teishenkilo.”

Aiti C:”Meillid oli melkein
vuoden ajan tilanne, ettd ei
ollut tuttua sairaalan henki-
l6kuntaa, josta olisi saanut
apua.”

Aiti  D:”Tutkimusjakson
ajankohta selvisi verrattain
myohddn.”  Aika Tahko-
kankaalle viivdstyi.’
Aiti D:”Tahkokankaalta
voisi olla OYS:ssa siirtopa-
laverissa esitteliji ja yh-
teishenkilo.”

Aiti A: " Kirjallista esitettd
asiasta, hyvissd ajoin ennen
siirtymistd

’

b2

esite.
KH: “Yhteisid kdytdntojd on
Jjonkin verran sovittu.”(Oys-
Tpk)

KK: ”Esite ja nettisivut kun-
toon, sielld olisi selvdsti
kuntajaot esilld...ne pitdis
pitdd ajan tasalla.”

KN:”Pyritddn aikaistamaan
aikaa meille.”

KK: Meilld pitdisi olla val-
miuksia tavata perhe ilman
tutkimuksia.

KA: Siirtopalaveriin -~ mu-
kaan kuntien avohuollon-
tyontekijiat.”  (Oulusta jo
mukana, pitdisiké muistakin
kunnista, yhdenmukaisuus!)

KN: ”Pitdisiké meilld olla
ihminen sitd varten, kuntou-
tusohjaajan  tai  jollakin
muulla nimikkeelld.”

Oys:

SA: ”Esite, jota voisi jakaa.
SA,SB: " Tutustumiskdynti”
SA:Vilikdynti  Tahkokan-
kaalle.

SB:”Kaikki ei tule meiddn
kautta, kunnissa on saatettu
tehdd kaikki muut tutkimuk-
set, meille tulee vain lopul-
lista kehitysvammadiag-
noosia varten.”

SA,SB: "Siirtyminen ei ole
aukotonta.”

Henkil6 Tahkokankaalta
heti kehitysvammadiag-
noosin varmistuttua.
Haluavat vaikuttaa aika-
varaukseen.

Kuntoutustyéryhmi:
Esite ja internet-sivut
uusittava.

Yhteiset, kaikkien osa-
puolien tiedossa olevat
kiytdnnot sovittava.
Kuntoutusohjaa-
ja/palveluohjaaja siirros-
sa mukana.
Tutustumiskdynti.
Vilikdynti ilman tutki-
muksia.

Oys:

Tyo6kdytannot yhdenmu-
kaistettava — riippumatta
mistd lapsi siirtyy, jér-
jestettdisiin  tutustumis-
kaynti.

Esite ja internet-sivut
uudistettava Tahkokan-
kaasta vilitettavaksi
vanhemmille.

”Vilikdynti” Tahkokan-
kaalle.

Avohuollontyontekija
mukaan siirtyméaproses-
siin.
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SA:” Se sosiaalityontekijd
on sellanen ammattiryhmd,
ettei kaikki vain halua sitd.”

SB:”Yksi lapsi on nyt, jonka
diti on saanut nyt toisen ker-
ran jatkoaikaa siirrolle. Aiti
on sitd mieltd, ettd jos siirto
Tahkokankaalle tehdddn, he
tulevat ostamaan palvelut
Vksityiseltd sektorilta. He
eivdt hyviksy siirtoa. Siind
ei auta mikddn.”

Kuntoutustyoryhmi
“Tarvitaan punaista lankaa. “Kuka ottaa huomioon tunteet, yksiléllisesti.
Perhe pitdisi kohdata yksilollisesti.”(KA)
KS muisteli, ettd joskus aikoinaan meiddn sosiaalityontekijét osallistuivat Oys:ssa lap-
sen palaveriin. Kuntoutustyoryhméssd keskusteltiin siitd, ettd olisi hyvéi, jos voitaisiin
tavata perhe ennen varsinaisia tutkimuksia.(KN) Téastd keskusteltiin ja todettiin se hy-
viksi malliksi. KN sanoi, ettd tuntuisi hyvaltd ajatukselta tavata perhe ilman tutkimuk-
sia. (KN)

”Se voisi sitouttaa, ettd yhdistds sen tutustumiskdynnin ja ensimmdisen
kdynnin, jotenkin virallistaisi sen ensimmdisen kdynnin. Olis niitd viralli-
sia keskusteluja silloin.”(KK)

“Tottakait se sitouttas, silld eihdn kaikki kdy tutustumassa ja siind tilan-
teessa on helpompi sanoa, ettd ei ole tarvetta.” (KH)

”Kun niitd aikoja ei ole, niin sillon voisi tarkentaa sen oikean tarpeen sil-
le varsinaiselle kuntoutussuunnitelmajaksolle.”(KV)

”Se on se hankala juttu, kun Ilykdtddn meille tuloa kuntoutussuositusten
mukaisesti, meilld pitdisi olla valmiuksia tavata perhe ilman tutkimuk-

sia. ”(KK)
Perheen tukemiseksi ja ohjaamiseksi tulisi jérjestdd niin kutsuttu vélikdynti tarvittaessa,
silld palveluja ja tukitoimia tulee jirjestdd kunnassa ilmenevén tarpeen mukaisesti (vrt.

Laki vammaisuuden perusteella jirjestettivisti palveluista ja tukitoimista 1987/380).
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Keskusteltiin paljon ajasta, joka tulee véistaméttd ~Tyhjanpéélla”-ajanjaksoksi. KK to-
tesi:

"Niin tai ndin, siitd tulee kuukausien viive joka tapauksessa, vaikka olisi
meilld nopeakin siirto. Vaikea kuvitella, ettd se siirto tapahtuisi alle kuu-
kaudessa, koska tiedon kulku meille, ajan varaaminen ja saaminen kes-
tdd.”(KK)

"Siind varmaan on jdrkeistimisen paikka, koska niitd joita Oys:sta kii-
rehditty, ne otetaan automaattisesti tutkarille.”(KS)
KA puhui perheen yhteistietojen puutteesta epikriisissd. Hénen mielestddn helpottaisi

tyOtd, jos ne olisivat aina laitettu epikriisiin Oys:ssa. (KA)

Terapioiden ja hoitotuen maksamiseen tulee katko, jos aikaa ei saa ajallaan.
"Tutkimusjakson ajankohta selvisi verrattain mychddn.” Aika Tahkokan-
kaalle viivdstyi. " (Aiti D)
Asiakkaiden osallistumista siirtopalaveriin keskusteltiin ja todettiin se liian paljon aikaa
vievéksi ja “raskaaksi” jarjestelmaiksi, silld asiakkaita tulee niin paljon. Avohuollon-
tyontekijoiden osallisuudesta perheen tukijana keskusteltiin myos paljon. Todettiin, ettd
jotkut vanhemmat eivit halua avohuollontyontekijaa mukaan, koska avohuollontyonte-
kija voi olla pienessd kunnassa liian ldhelld perhettd. KA oli sitd mieltd, ettd muillekin
kuin oululaisten asiakkaiden avohuollontyontekijoille pitdisi ilmoittaa siirtopalaverista,

jotta he voisivat osallistua tasavertaisuuden vuoksi. KK taas oli sitd mieltd, etti:

Pitdisiko meilld olla ihminen sitd varten, kuntoutusohjaajan tai jollakin
muulla nimikkeelld. Joku ihminen, joka tekis tdillaista tyotd...Oys:ssa ta-
pahtuvassa tilanteessa ei vield pysty eikd jaksa kdsittelemddn niitd asioita,
niitd pitdd vihdn makustella, mitd sieltd kuulee ja sitten ajankanssa kun
on vihdn miettinyt, pystyy ihan eri tasolla juttelemaan asioista.”(KN)

Kuitenkin Suomen perustuslaissa ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessd. Ketéddn ei saa
ilman hyviksyttivad perustetta asettaa eri asemaan minkéén syyn perusteella. Jokaisel-
la on oikeus vélttimattomadn huolenpitoon ja toimeentuloon. (Suomen perustuslaki

1999/731, 6§.)

Siirtopalaverin jilkeen kunnan avohuollontydntekijé tai Tahkokankaan sosiaalityonteki-

jé ottaa perheeseen yhteytta.
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Saumattoman palveluketjun turvaamiseksi Lausvaara, Soidinméki ja Tuuri esittdvit
palveluketjusuunnittelua. Palveluketjusuunnittelussa asiakkaan palvelukokonaisuuden
suunnittelu, seuranta ja ohjaus yli organisaatiorajojen turvattaisiin. Kehitysvammaisen
lapsen siirtyminen erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollonpalveluihin tapahtuisi

mahdollisimman sujuvasti. (ks. Lausvaara & Soidinméki & Tuuri 2004, 10.)

Arvioinnissa oltiin yhtd mieltd siitd, ettd kunnon esitteen luominen yhteistietoineen on
hyvé ldhtokohta toiminnan kehittdmiselle. Lisdksi internet-sivujen uudistaminen ja nii-

den ajan tasalla pitiminen on ensiarvoisen tirkedi.

Oys:n sosiaalityontekij:t

Ladkari asettaa diagnoosin. Osastosihteeri pyytdd vanhemmilta luvan kirjallisesti lapsen
asian viemiseksi Oys - Tahkokankaan véliseen siirtopalaveriin. Pyydetdén lupa myos
epikriisin ldhettdmiselle kunnan avohuollontydntekijille. Sosiaalityontekijét soittavat
aina kunnan avohuollontyontekijille, jos vanhemmat antavat siithen luvan, ja kertovat
perheen palvelutarpeista. Kysyttiessd, ettd saako aina soittaa avohuollonohjaajalle, SA
vastasi:

“Jokuhan aina kakistelee, tarttee semmosta pohjustamista ja perustelua,
ettd miksi se on tirkid. Mdd ainakin perustelen, ettd se on sellanen teiddn
ldhin tukihenkilo paikkakunnalla, joka ymmdrtdd sitd kehitysvammaisuut-
ta, pystyy olemaan teijdn tukena, tietdd mitd palveluita saa paikkakunnal-
ta ja hdn on myos yhdyshenkilo sinne Tahkokankaalle.”(SA)
Vanhemmilla suuret ennakkoluulot ja késitykset minkilaiselta kehitysvammainen ndyt-
tad. He eivit koe, ettd heidén lapsensa ndyttdd kehitysvammaiselta. Sosiaalityontekijat
pohtivat kuntien taloudellista niukkuutta ja sitd, mistd lapsen tarvitsemat palvelut taat-
taisiin, jos kehitysvammadiagnoosia ei asetettaisi. Jotkut vanhemmat odottavat ja toi-
vovat kehitysvammadiagnoosia ja sosiaalityontekija SC sanoikin:
“Jotkut oikein oottaa sitd (kv.diagnoosia). Pienestd pitden on odotettu
kv.diagnoosia ja haluaisi jo omiensa joukkoon.”(SC)
Joskus lasta pidetdédn erikoissairaanhoidon palvelujen piirissd liian pitkdén. Sosiaali-

tyontekija muisteli, ettd siirto Tahkokankaalle on nyky&édn nopeutunut.

"Nykysin kun se kehitysvammadiagnoosi tulee, niin se voi olla siltd siu-
naamalta heti se siirto, seuraavat seurannat sitten Tahkokankaalla vuoden
pddstd.(SA)
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Jotkut vanhemmat vastustavat siirtoa voimakkaasti ja haluavat olla Oys:n kuntoutusseu-

rannoissa. He haluavat toisen mielipiteen lapsensa diagnoosiin.

”Yksi lapsi on nyt, jonka diti on saanut nyt toisen kerran jatkoaikaa siirrolle.
Aiti on sitd mieltd, ettd jos siirto Tahkokankaalle tehdddn, he tulevat ostamaan
palvelut yksityiseltd sektorilta. He eivdt hyvdiksy siirtoa. Siind ei auta mikddn.”
(SB)
Tutustumiskdynnin jéarjestiminen ei sosiaalityontekijoiden mukaan ole aukotonta. Se
riippuu siitd, mistd osastolta tai poliklinikalta lapsi on siirtyméssd. Kaytdnnot ovat eri-

laiset eri osastoilla ja poliklinikoilla.

"Meillehdn ei kaikki tule, mehdn ei tiedetd onko osastolta oltu tai onko
hoitaja ollut yhteydessd avohuollontyontekijddn yhteydessd...Jollakin po-
likdynnilld todettu se kehitysvamma ja lddkdri kertonut sen ja psykologi
kertonut tutkimustulokset...voi olla ettd siind ei oo sitten kettddn.(SA)

“"Kunnassa on tehty kaikki tutkimukset ja meille laitetaan sitd lopullista
diagnoosia varten...siirto tulee...me ei vilttamdttd olla siind. (SB)

” Se sosiaalityontekiji on sellanen ammattiryhmd, ettei kaikki vain halua
sitd.”’(SA)

6.3 Tahkokankaan johtajilta saatu palaute

Haastattelurunkona johtajien haastattelussa oli:
Teema 1. Asiakkaiden palvelutarve ja tukeminen
Teema 2. Tutustumiskdynnin merkitys

Teema 3. Siirtymédvaiheen kehittdminen

Haastattelun aluksi JP sanoi, ettd johtajat kokivat olevansa ulkopuolisia kehittdmis-

hankkeeni aiheena olevaan siirtoprosessiin.

Se on meistd aika riippumaton (siirtyminen Oys:sta Tahkokankaalle), mut-
ta pitdisi ehkd tietddkin enemmdn.(JP)

JP pohti, ettd Oys:sséd ei voida niin yksildllisesti katsoa, ettd perhe olisi valmis siirty-

midn Tahkokankaalle ja siirto voisi olla onnistunut.

"Missd vaiheessa tehdddn pdcdtos, mitkd ovat ne kriteerit, jolloin se siirto
on lopullinen. Onko se se diagnoosi kun on tehty, sen jdlkeen ratas vaan
menne, vai onko se tehokkuuden vaatimus Oys:ss, ettd saadaan purettua
tiettyjd toimintoja. Kuka puhaltaa sen poikki, ettdi se siirto kuitenkin teh-



70

dddn. Eihdn kannata jdddd odottelemaan, ettd perhe kypsyy tilantee-
seen.”’(JP)
Hén kertoi kuitenkin tietdvinsé, ettd on yhteisid palavereja, joissa kerrotaan lasten ole-
van siirtymassd meille. Han tiesi, ettd siirtyminen aikataulutetaan palavereissa.

“Siirtopalavereissa katsotaan mitkd ne tarpeet on.” (JP)

Teema 1. Asiakkaiden palvelutarve ja tukeminen
Ryhmassa oltiin sitd mieltd, ettd vanhemmat saatuaan kehitysvammadiagnoosin lapsel-
leen, eivit ehké ota vastaan tietoa. JP sanoi, etti:

”On paljon helpompaa sanoa, ettd minun lapsi on hoidossa Oys:ssa kuin

Tahkokankaalla, silld silloin kaikki tietdvdt, mistd on kyse.”(JP)

”Se on suuri narsistinen loukkaus vanhemmille, kun oma lapsi on silld ta-
valla vajavainen. On hirvedn vaikea hyvdksyd kun oma lapsi on vajavai-
nen. Mitd me voidaan sille tehdd? Siind ikddn kuin menettdd toivon. Voi
olla sen kertojan vaikeus sanoa se niin suoraan, ettd jos tulee siihen vuo-
rovaikutukseen vastustus, tdytyy sen kertojan olla niin tietoinen niistd tun-
nelmista, se on vaikea tehtdvd kertoa joka tapauksessa.”(JQ)

"Pitdisi ndhdd keille tieto ei mene perille. Omaisille kerta toisensa jdl-
keen pitdd selittdd mitd se tarkoittaa, ettei synny karikkoja siihen tulevaan
yhteistyohon.”(JR)

"Mind ndkisin, ettd Oys:n puolella avainhenkilo on se sosiaalityontekijd,

Jjoka vie sitd asiaa eteenpdin.”(JS)
Haastattelussa oltiin yhtd mieltd siitd, ettd kun lapsi saa kehitysvammadiagnoosin, per-
heelle pitéisi puhua suoraan, kierteleméttd ja oikeilla sanoilla mita tarkoittaa, kun kun-
toutuksen seurantavastuu siirtyy erikoissairaanhoidosta erityishuollon piiriin. Diag-
nosoinnin jilkeen Mitchellin (1985) mukaan vanhempien on tutustuttava toisiin vam-
maisten lasten perheisiin ja luotava toimivat suhteet moniin ammatti-ihmisiin. Heidén
pitdd perehtyd tukipalveluihin ja 10ytda heille sopivat palvelut. Heiddn pitdd tutustua
vammaisten ja heiddn perheidensd oikeuksiin sekéd oppia olemaan lapsensa asioitten asi-
anajajana. Lisdksi vanhempien pitdd selviytyd vammaisen lapsen jokapéiviisestd kun-

toutuksesta, hoidosta ja huolenpidosta. (Mitchell 1985,144-145.)
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Ryhmaissé yleistd keskustelua siitd, mihin asiakkaat voivat soittaa, jos Tahkokankaalle
asiaa.

“Jos Oys:sta tullut viestid, ettd perhe tarvitsee kdynnin ennen kuin terapi-
at tai hoitotukiasiat ajankohtaiset, on jdrjestetty kotikdynti tai neuvola-
kéiynti. Annetaan tutustumiskdynnilld yhteistiedot, kehen voi olla yhtey-
dessd.”(JT)

“"Meiddn pitdisi ldhted enemmdn sinne Oys:n suuntaan ja sielld kun on
saanut tiedotusta ja inffoo niin on helpompi siirtyd... (JS)

Palvelutarpeesta keskustellessa oltiin sitd mieltd, ettd vanhemmat voivat vaikuttaa Tah-
kokankaan tutkimusjakson aikaan hyvin.

"Tahkokankaalla tehdddn hyvin yksilollisid ratkaisuja.”(JP)
Vanhempien tarpeeseen saada kuuntelija JR kommentoi:

Tarvetta on, mutta kun ollaan pienessd kunnassa ja ollaan tuttuja, niin
heilld(kuntien avohuollontyontekijoilld) ei ole resursseja. Jos ne (asiak-
kat) kdyvit kerran vuodessa meilld niin sehdn on vaan se hetki. Ei sen
systemaattisempaa tietenkddn, mutta sittenhdn sitd tullaan tutuiksi, tyon-
tekijdt on pysyvid. Se antaa siihen hetkeen apua ja saa puhua ihan oudol-
le ihmiselle, joka ei ole niissd omissa kuvioissa mukana.(JR)

Teema 2. Tutustumiskiynnin jirjestyminen
Tutustumiskdynnin jarjestiminen koettiin tirkeéksi:

"Tutustumiskdynnit on koettu tosi tdrkeiksi. Ne, jotka tulee, niin vaikka
on vastustanutkin siirtoa, tulee tutustumiskdynnin aikana tunne, ettd ol-
laankin oikeassa paikassa. Se on jo resurssikysymys jdrjestdd tutustumis-

kéynti.”(JR)

Kun keskusteltiin siitd, ettd tutustumiskdynti ei jostakin syystd aina toteudu, JQ kom-
mentoi:
"Tutustumiskdynti jdrjestyy varmasti niille, jotka sitd haluaa. Kyse on
diagnoosin vastustamisesta. Mitd voidaan tehdd? Psykologit voisivat
keskustella tdistd, psyykkisestd puolesta. Tissd ei ole lapsesta kysymys,
vaan vanhempien auttamisesta.”(JQ)

JT tiesi, etté:

os lapsi on Oys:n osastolla, siltihdn tulee omahoitaja tai kuntoutusoh-
Jjaaja kéiyttamddn perhettd tddlld. Se on etukdteen sovittu juttu.”(JT)
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Teema 5. Siirtymiivaiheen kehittiminen
Suhteessa kehitysvammaisten maardén JQ:n mielestd tarvittaisiin 4 tyoryhméd. Hénen
mielestddn tuen antaminen ei onnistu niilla resurssilla.

“Onko se mahdollistakaan, ettd kun Oys:n puolella puhutaan perheen
kanssa, ettd siirto on sinne Tahkokankaalle, niin siind vaiheessa olisi joku
tddltd semmoinen ihminen, joka voisi kertoa mitd se on se hoitamine meil-
ld. Mitd meilld tapahtuu, minkdlaista henkilostod meilld on kdytossd. Se
on sellanen pelottava, tuntematon alue..., mitd se niin kuin konkreettisesti
sisdltid. Me saadaan olla ylpeitd siitd, ettd meilld on hirveen hyvd asian-
tuntija kaarti paikalla. Osaamista on ja hallitsevat tdmdn alueen.”(JP)

“Meilld pitdisi olla se kuntoutusohjaaja. Jolla olisi se kokonaisuus.”(JP)

"Kuntoutusohjaaja, ihminen siirtoon, ettd olisi tuttu henkilo, johon voi ol-
la yhteydessd. Kuntoutusohjaaja huolehtisi, ettd se tulisi oikealla ajalla
oikeassa jdrjestyksessd.”(JQ)
Suomisen (2005) mukaan palveluohjaajan palvelut ovat tarkoitettu asiakkaille, joiden
omat voimavarat eivét riitd selvidmiseen palveluiden viidakossa. Palveluohjaajan tyona
on huolehtia siitd, ettd asiakas saa oikeat palvelut ja ympériston tuki tulee hyddynnettyé.
(ks. Suominen 2005, 36-37.) JR kertoi, ettd kunnista on tullut toive, ettd meidén sosiaa-

lityontekijoilla olisi mahdollisuus kuunnella ja tukea perhettd ja vanhempia.

“Meilld pitdisi olla se kuntoutusohjaaja, palveluohjaaja tai kuntoutushoi-
taja. Yksi ihminen, joka huolehtis silld tavalla niin kun pddtyonddn. Eh-
dottomasti meilld pitdisi olla se.”(JQ)

“Kuntoutusohjaaja on se, joka kuuntelisi.”(JR)

Tiedonsaantiin ehdotettiin uuden esitteen laatimista Tahkokankaan palveluista. Jo
vuonna 1977 laaditussa laissa kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519) tiedotus-
toiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluista otettiin yhdeksi erityishuoltoon kuu-

luvaksi asiaksi. (ks. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519.)

“Asianmukainen esite, jota voisi jakaa. Lyhyt CD-romppu, jossa ndkisi

pdtkdn. Kaikilla nykyaikana on joku peli, jolla voi sen kattoa.” (JR)
Ryhmaissé oltiin sitd mielté, ettd vanhemmat tulisi olla siirtopalaverissa mukana, mutta
kiytannossd se ei ole realistista. JR totesi, ettd siirtopalaveri on siirtymisen ja tietojen

siirron helpottamiseksi ja asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen varmistamiseksi. (JR)
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Asiakasldhtoistd se olisi, jos olisi resursseja.(JR)

Haastattelussa keskusteltiin my0s siitd, ettd annettaisiin tieto siirtopalaverista siirtopala-
verissa kisiteltdvien lapsien kotikunnan kehitysvammaisten avohuollontyontekijoille.
Kiytantond ollut tdhdn saakka, ettd vain oululaisista lapsista ilmoitetaan kaupungin
vammaispalvelujen avohuollonohjaajalle. Kumpuvuori ja Hogbacka (2003) tuovat kui-
tenkin esille sen, ettd esimerkiksi vammaispalvelulain soveltamisessa on ndhtdvissd on-
gelmia, jotka liittyvét alueelliseen eriarvoisuuteen ja oikeusturvan heikkouteen. (Kum-

puvuori & Hogbacka 2003, 16-17.)

Lausunnossa terveydenhuollon tulevaisuuden turvaamiseksi asetetulle kansalliselle pro-
jektille (2002) todetaan, ettd kansalaisten saamat sosiaali- ja terveyspalvelut ja tuki ovat
selvisti riippuvaisia asuinpaikasta. Eriarvoisuus on kansalaisten nikdkulmasta perus-
tuslain turvaamien perusoikeuksien vastainen. On tirkedd, ettd sosiaali- ja terveyspal-
veluissa pidetdén ldhtokohtana kokonaisvaltaista ndkemystd ihmisestd psykofyysisend
ja sosiaalisena kokonaisuutena. Kansalaisten hyvinvoinnissa on kyse terveydellisten,
sosiaalisten ja yhteisdllisten elementtien yhteen liittymisesti. (Lausunto terveydenhuol-

lon tulevaisuuden... 2002, 1-2.) Yhdenmukaisuutta ja tasapuolisuutta kaivataan.

JQ totesi siirtymisen vaikeudesta keskustellessa, etti:
"Olisi helpompaa, kun tamd olisi yksi Oys: n poliklinikka, siirtyisi vain
toiselle polille, kehityspolille.”
Tulevaisuudessa erityispalveluista vastaavat sosiaali- ja terveydenhuollon alueelliset
kuntayhtymit, joiden pohjana ovat nykyiset sairaanhoitopiirit. Tuolloin edelld mainittu
siirtyminen olisi mahdollinen. Kehitysvammahuollon erityishuoltopiirit eivét jatkossa
olisi pakkokuntayhtymid, mutta kunnat voisivat sopia vapaaehtoisesta kuntayhtymésti

erityishuollon hoitamiseksi. (vrt. Kimpiméki 2008.)
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7. KEHITTAMISHANKKEEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

Kehittimishankkeeni pyrkimyksena oli palvelujen parantaminen lapsen siirtyméproses-
sissa Oys:sta Tahkokankaalle. Palvelujenkayttdjiltd ja palvelujen tuottajilta saatiin tie-
toa niista ristiriidoista, joita on sen valill4, minkélainen siirtyméprosessi on ja minkalai-
nen sen pitdisi olla. Koska BIKVA-malli on kvalitatiivisesti suuntautunut, sen avulla
voitiin paneutua syville arvioitavaan asiaan. Arvioinnista saaduilla palautteilla on lisét-
ty ymmarrystd siitd, miten arviointiin osallistuvat ymmartavit ja tulkitsevat omat tilan-
teensa ja tyOtapansa ja miten kaikki hankkeeseen osallistetut kuvaavat siirtoprosessia ja

tyotapojaan. (vrt. Krogsrup 2004, 12.)

Kehittdmishankkeeni kohde oli siirtyminen erikoissairaanhoidon palveluista erityis-
huoltopiirin palveluihin. Hankkeessani oli siis perusteltua ottaa mukaan myos Oys:n
(stirtdvd osapuoli) sosiaalitydntekijét, silld hoitovastuu ei pddty, vaikka asiakas ei ole
oman organisaation vilittoméssa vaikutuspiirissd. Asiakkaan siirtymistd organisaatiosta
toiseen on seurattava ja ohjattava. Tuolloin kehittimishankkeeni kohde laajeni Eng-
stromin (2004) mukaan. Tuolloin asiakkaan liikkumista organisaatioiden ja hoitotaho-
jen valilld on seurattava ja ohjattava ja organisaatioiden on keskusteltava keskendén.

(ks. Engestrom 2004, 60.)

BIKVA- arvioinnin tulokset osoittivat sen, ettd kehitysvammaisen lapsen siirtyminen ei
aina tapahdu sujuvasti ja asiakkaiden toiveiden ja tarpeiden mukaisesti. Sitd ei seurattu
ja ohjattu riittdvasti, eivitkd vanhemmat tienneet missd vaiheessa heidén siirtymisensa
on. Palveluketju on Ruotsalaisen (2000) mukaa toimintatapa, jossa ammattilaisten yh-
teistyolld sekd ammattilaisen ja asiakkaan vuorovaikutuksella on keskeinen tehtdva.
Tarvitaan vuoropuhelua asiakkaiden ja ammattilaisten vililli. Nykyiset tyokadytdnnot
eivat nayttéisi kuitenkaan mahdollistavan titd vuoropuhelua. Tutkimustulosten perus-
teella voidaan sanoa, etti tarvitaan joku ihminen tekeméén tétd yhteisty6td vanhempien
kanssa. Jos asiakasperheet eivét halua olla yhteistydssd lapsen oman kotikunnan avo-
huollontydntekijin kanssa, saattaa perhe pudota hoitoketjusta. Tarvitaan henkil6d, kun-

toutusohjaajaa tai palveluohjaajaa, jotta palvelukokonaisuus saataisiin vastaamaan las-
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ten ja heidén perheidensa tarpeita. Palveluketjusuunnitelma on oltava yksil6llinen ja

muuntuva. (ks. Lausvaara & Soidinméki & Tuuri, 2004, 11).

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat eivit yleensd tienneet tai muistaneet, miten lap-
sen asia siirtyy Tahkokankaalle. He eivit tienneet milloin mitdkin tapahtuu — he osasi-
vat vain odottaa, ettd Tahkokankaalta otetaan yhteyttd. He olivat "tyhjanpaélla”. Palve-
luketjussa asiakas saa tarvitsemansa tiedot, hin voi osallistua ja vaikuttaa palveluketjun
suunnitteluun ja toteutukseen seki sen seurantaan. (ks. Kuvio 3.) Asiakkaalla pitdisi ol-
la koko palveluketjun ajan késitys siitd, miten hinen palveluprosessinsa etenee. Palve-
luketjussa tiedonkulku ja vuorovaikutus asiakkaan ja palvelutarjoajan valilla pitiisi olla

saumatonta. (vrt. Ruotsalainen 2000,22.)

Kuvion 3. Kkuvitteellinen palveluketju erikoissairaanhoidosta erityishuoltoon on
“ketju”, jossa heti kehitysvammadiagnoosin vahvistamisen jilkeen vanhemmilla on
mahdollisuus saada Tahkokankaan sosiaalityontekijd tai kuntoutusohjaaja paikalle.
Oys:n ja Tahkokankaan vilisesséd siirtopalaverissa on mukana avohuollontyontekija,
siirtdvé osapuoli ja Tahkokankaan palvelukeskuksen kuntoutustyoryhmasté 1adkari, so-
siaalityontekijd ja tarvittaessa lapsen kuntoutuksen varmistamiseksi tarvittavat tera-
peutit. Siirtopalaverissa voidaan paéttdd mitd palveluita ja milld aikataululla asiakas ja
hénen perheensa tarvitsee. Siirtopalaveri olisi hyva jérjestdd niin, ettd asiakasperhe olisi
mukana palaverissa, mutta se ei néilla resursseilla ndyttéisi olevan mahdollista. Tuol-
loin toteutuisi asiakaslidhtdisyys, jossa asiakasperheen toivomukset, mielipide ja yksil6l-
liset tarpeet otettaisiin huomioon palveluita jirjestettdessd. Tutustumiskdynti Tahko-
kankaalle jarjestetddn kunnan avohuollontydntekijin kanssa. Tutustumiskdynnilld arvi-
oidaan perheen tilanne ja jirjestetddn tarvittaessa perheelle niin kutsuttu “vilikdynti”
Tahkokankaalle. Tukea ja palveluja jérjestettdessd on selvitettdvd asiakkaan ja hinen
perheensa tarpeet ja toiveet. (ks. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksis-
ta 812/2000) Kuvitteellisen palveluketjun avulla turvataan siirtymisessd vanhemmille
mahdollisuus vaikuttaa siirtoprosessiin ja mahdollistetaan asiakkaan ja tyontekijoiden

vuoropuhelu.

Tydprosessien kuvaaminen johtaa oman tyon kehittdmiseen. Jos sosiaalialan palvelu-

jarjestelméaa kehitetidn paikallisista olosuhteista ja tarpeista ldhtien, se voi synnyttaa ai-
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dosti paikallisuuteen sopivia palvelukokonaisuuksia. (Pohjois-Suomen Sosiaalialan
osaamiskeskus 2006.) Kehitysvammaisen lapsen siirtyminen tulisi kuvata tydprosessi-
na, jotta sen olisi mahdollista kehittyé sujuvaksi. Siirtymisen kuvaaminen tulisi alkaa
siitd kun lapsi saa kehitysvammadiagnoosin ja loppua siihen, kun lapsi tulee ensimmai-

sen kerran Tahkokankaalle kuntoutustutkimuksiin. (ks. Kuvio 3.)

BIKVA-arviointi osoitti myos, ettd siirtopalaverissa mukana ovat vain oululaisten asi-
akkaiden avohuollontyontekijdt. Toisten kuntien avohuollonohjaajille ei tdtd mahdolli-
suutta ole annettu. Tasapuolisuuden toteutumiseksi tdma olisi tarkedd. Arvioinnissa
ilmeni myds, ettd vanhemmat kévivét vain yhdessd tapauksessa viidestd tutustumassa

Tahkokankaaseen ennen varsinaista jaksoa.

Palvelujen kehittimisen esteinid nahdadn usein rahan puute ja kuntien vaikea taloudelli-
nen tilanne, mutta myo0s pééittijien vilinpitimattomat ja kielteiset asenteet kehitysvam-
maisten tarpeita kohtaan. Henkilokunnan vihyys ndhddin myds esteend kehittdmistydl-
le. Henkilokunnan kaikki aika menee perusasioista suoriutumiseen, eiki aikaa tai voi-
mavaroja riitd kehittdmistyolle. Lisdksi osassa maata osaavista ammattilaisista on jo pu-
laa. Kaiken kaikkiaan yleisarvosana kehitysvammapalvelujen laadusta on jonkin verran
huonontunut vuoteen 1999 verrattuna. Palvelujen kéyttdjien ndkemykset ovat kautta lin-

jan pessimistisempid kuin palveluntuottajien. (Matikka, 2002.)

Vaikka tavoitteena palvelujirjestelmissa on asiakasléhtoisyys, perheille saatetaan tarjota
ratkaisuksi organisaation kannalta toimivaa tai mahdollista mallia. (vrt. Perttula 2003).
Jasenkunnat pééttavit mitd palveluja ne kayttavit ja kuinka paljon. (ks. Maittd 2007,
24-25.) Koska “Tyhjanpaalla”- ajanjakso saattaa kestdd 6 kk-16 kk, tarvitaan kunnilta
lupa (maksusitoumus) vélikdyntiin Tahkokankaalle, jolloin lapselle ei tehtiisi tutkimuk-
sia, vaan kdynnin tarkoituksena olisi vanhempien tukeminen ja ohjaus. Vanhempien
arviossa nousi esille, ettd he kaipasivat siirtymévaiheessa kuuntelijaa ja jaksamisen ky-
symistd. My0s tutustumiskdynnin jérjestyminen on tarkeéd ja se tulisi jarjestdd jos van-
hemmat sitd haluavat. Kehittimishakkeeni vanhempien arvioinnit tein vuosina 2005-
2006. Viimevuosina tutustumiskdyntien lukumdird on huomattavasti lisddntynyt.
Hankkeeni sidosryhmiltd saaman tiedon perusteella tutustumiskdynti jarjestetddn aina,

jos vanhemmat sitd haluavat. Kuitenkin jossakin tulee vastaan resurssien vihyys.
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"Tutustumiskdynnit on koettu tosi tdrkeiksi. Ne, jotka tulee, niin vaikka
on vastustanutkin siirtoa, tulee tutustumiskdynnin aikana tunne, ettd ol-
laankin oikeassa paikassa. Se on jo resurssikysymys jdrjestdid tutustumis-
kdynti.”(JR)

Sekd myonteinen ettd kielteinen kritiikki on johtanut konkreettiseen toimintaan kehit-
tdmishankkeeni aikana. Epdkohdista on puhuttu enemmén, vaikka aika kehittdmiselle
ei ole lisdéntynyt. Tahkokankaalle ollaan uusimassa esitettd, jossa kerrotaan kuntoutus-
tyoryhmén toiminnasta. Lisdksi ilmestyméssd ovat uudet Tahkokankaan internet-sivut.

Liséksi Tahkokankaalla on alkanut palvelukeskuksen tutkimus- ja neuvolapalveluiden

kehittdminen.

Yleensd siirtymédvaiheeseen liittyy asiakkaan liséksi paljon ammatti-ihmisié eri toimin-
ta-alueilta. (ks. Kuva 3. ja 4.) Kuntoutusohjaajan/palveluohjaajan tyon tirkeys on huo-
mattu, silld siirtymdvaiheessa tarvitaan aina palvelujen koordinointia ja suunnittelua,
joiden avulla tuetaan asiakkaiden selviytymistd uudessa tilanteessa. (vrt. Pietildinen &

Ylikoski & Juusti 1999, 29.)

7.1 Kehittimishankkeen eettiset kysymykset

Jokaisessa arvioinnissa on eettisesti tirkedd, ettd tiedonantajat antavat suostumuksensa
osallistumiseen. Suostumus tarkoittaa sitd, ettd asiakkaalla on tiedot arvioinnin tavoit-
teista, tietojen kayttotarkoituksesta ja osallistumiseen liittyvistd riskeistd ja eduista.
(Krogstrup 2004, 25). Jokaiselta vanhemmalta pyysin luvan kéyttdd vanhempainryh-
maissd saamaani tietoa hankkeessani ja jokaiselta vanhemmalta pyysin suostumuksen
kyselykaavakkeen ldhettdmiseksi kotiin. Kehittimishankkeen muutkin sidosryhmit

osallistuivat vapaaehtoisesti hakkeeseeni.

Jo kehittdmishankkeen aiheen valinnan yhteydessd jouduin pohtimaan eettisid kysy-
myksid. Mietin, kenen ehdoilla kehittimishankkeen aiheen valitsin ja miksi tutkimuk-
seen ryhdyin. BIKVA-arviointimallin valitsin hankkeeseeni sen asiakaslidhtdisyyden
takia. Mallissa oli kiinnostavaa se, ettd asiakkaiden osallistamisella heiddn ndkemyk-

sensd ja kokemuksensa voidaan vélittdd organisaatioin eri tasoille ja lopulta poliittisille
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paattdjille asti. Uskoin, ettd vuoropuhelun kdymiselld asiakkaiden, kuntoutustyoryh-
min, Oys:n sosiaalityontekijoiden ja Tahkokankaan johtajien kanssa saisin tietoa, josta
on hyotyéa tyo- ja toimintatapojen kehittimisessd kehitysvammaisen lapsen siirtymiseen

erikoissairaanhoidosta erityishuoltopiirin palveluihin. (Vrt.Krogstrup 2004, 7.)

BIKVA-mallim mukaisesti tiedonkeruu tapahtui ryhméhaastatteluna, vaikka se ei ole
vilttamiton edellytys mallin toteutukselle. Ryhmaihaastattelun etuna tdssd kehittdmis-
hankkeessa oli se, ettd vaikka lapsen kehitysvammaisuus onkin tunnepitoista asiaa ker-
rottavaksi, painopiste muuttuu ryhméhaastattelulla vihemmaén yksilolliseksi. Ryhméssa
haastateltavat ottavat enemmaén kantaa toistensa perusteluihin ja yhteistyd kannustaa vi-

vahteikkaampaan palautteeseen kuin yksilohaastattelussa. (vrt. Krogsrup 2004, 11.)

7.2 Kehittdmishankkeen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan tutkimuksen vapautta satunnaisis-
ta ja epdolennaisista tekijoistd (Varto 1996, 103-104). Kuntoutustydryhmén haastatte-
lussa oli 14 ihmisté, joka jélkikdteen ajateltuna oli liian suuri ryhmé. Lisdksi tallenne
haastattelusta oli erittdin huono. Oppilaitokselta sain lainaan nauhurin, joka ei nauhoit-
tanut ndin suuren ryhmén keskusteluja selvdsti. Onnekseni olin etukdteen antanut pro-

jektityontekijalle tehtdvéiksi muistiinpanojen tekemisen.

Kehittdmishankkeeni valmistuminen venyi liian pitkdksi maratoniksi, joten se kerkesi
“hiipua” matkan varrella. Aloitin BIKVA-arvioinnin marraskuussa 2005 vanhempien
osallistamisella ja kehittdmishanke valmistui vasta kevaillda 2008. Jos hankkeen arvioi-
ja on itse arvioinnin kohteena olevan organisaation jasen, Robsonin (2001) mukaan ha-
nen tietonsa ja kokemuksensa vaikuttavat arviointiin (Robson 2001, 126 ). Kenelldkéan
ei ole valmiita ratkaisumalleja, joita voitaisiin opetella. Organisaatioiden sisdlld tyonte-
kijoiden on opeteltava jotakin, mité ei vield ole. Siind yhdistyvit oppiminen ja uuden

luominen, oppiminen ja kehitys. (Engstrém 2004, 48.)

Kehittamishankkeessani kdytin Bikva-arviointimenetelméé, jonka tarkoituksena oli ni-

menomaan valittdd kehitysvammaisten lasten vanhemmilta saatua tietoa asianosaisilta
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aina poliittisille paittdjille asti. Kehittimishankkeessani oli kyse toisen tiedon kéytta-
misestd ja kumppanuussuhteeseen liittyvéstd sosiaalityOstd ja sosiaalityon kehittdmises-

td. (ks. Juhila 2006, 103-149.)

Tutkimuksen luotettavuutta késitellddn yleensd validiteetti (tutkimuksessa on tutkittu si-
td, mitd on luvattu) ja reliabiliteetti (tutkimustulosten toistettavuus) késittein. Lincolnin
ja Guban (1985) mukaan edelld mainitut luotettavuuskésitteet perustuvat oletukseen yh-
destd konkreettisesta todellisuudesta, jota tdssdkin kehittimishankkeessa tavoitellaan.
Lincolnin ja Guban mukaan ei ole olemassa yhté sosiaalista todellisuutta vaan sen eri-
laisia “rakennelmia” totuudesta. Kehittdmishankkeessani kehitysvammaisten lasten
vanhemmilla on lapsen siirtymisesti erilainen kokemus tai tulkinta kuin kuntoutustyd-
ryhmin jasenilld tai johtajilla. Kuitenkaan ei voida puhua tulkintojen “vaéryydestd” tai
“oikeellisuudesta” suhteessa totuuteen. (Vrt. Tuomi & Sarajérvi 2002,133-134.) Ke-
hittamishankkeen tulokset eivit tuo esille koko “totuutta”, silla tuloksia tarkasteltaessa
on hyvd muistaa, ettd laadullisessa tutkimuksessa tutkimustulokset ovat jatkuvasti muut-
tuvia ja tutkittavissa paikallisesti. BIKVA- arviointi tehtiin Pohjois-Pohjanmaan eri-
tyishuoltopiirin kuntayhtyméssé, Tahkokankaan palvelukeskuksessa (ks. Kuvio 1.), jo-
ten arviointi on “totuus” paikallisesti. Alueldhtdisyys vaikuttaa tuloksiin ja niiden luo-

tettavuuteen.

Denzinin ja Lincolnin (2000) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on kolme keskeisté

luotettavuuskriteeria:

e Uskottavuus
e Siirrettivyys

e Vahvistettavuus

Uskottavuutta antaa se, kuinka haastattelujen tekijd on syventynyt tutkimusaiheeseen ja
kuinka tarkasti hdn pystyy sen raportoimaan. Siirrettdvyytti antaa se, kuinka hyvin tut-
kimus on sovellettavissa kadytdntoon. Vahvistettavuus liittyy tulosten esitettdvyyteen,
sen selkeyteen ja johdonmukaisuuteen sekd hankkeen metodisiin valintoihin. (Denzin

& Lincoln 2000, 21)
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Metodologisilta valinnoiltaan tdmén kehittimishankkeen siirrettdvyys on hyva, mutta
arvion tekijin osallisuus kehittimishankkeessa vaikuttaa sen siirrettivyyteen. Kehitté-
mishankkeessa tehdyt valinnat ja ndkdkulmat ilmid6n ovat arvion tekijén subjektiivisia
valintoja. Tekeméni BIKVA-arviointi on sindlldéin ainutkertainen, mutta haastateltavien
tuntemukset ja késitykset ovat tilannesidonnaisia, joten haastattelut eivét ole toistetta-
vissa samanlaisina. Saadut tulokset arvioinneista vastasivat kylld arvioiden tekijén en-

nakkokadsityksid siirtoprosessin kulusta ja timan kehittdmishankkeen viitekehykseen.
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8. KEHITTAMISHANKKEEN POHDINTA

Kehitysvammaisten lasten ja heidén perheidensa tarpeista ollaan kylld melko hyvin sel-
villd, mutta palvelujen kohdentumisessa on kehittdmistd. Tarvitaan tietoa ja yksilolli-
sempéd ja joustavampaa palveluiden jarjestdmistid. Palvelunkdyttdjien kokemusten aset-
taminen arvioinnin ldhtokohdaksi BIKVA-mallin mukaisesti vahvistaa asiakkaan ase-

maa.

Kokemukset monista kehittimisprojekteista toteavat, ettd minkd tahansa projektin on-
nistumisen voi varmistaa vain ottamalla mukaan kaikki asianomaiset ryhmit ja organi-
saatiot alusta alkaen suunnitteluprosessiin. Aktiivinen osallisuus ei vain paranna suun-
nitelmien laatua ja takaa tulosten laajaa asiantuntemusta, vaan se varmistaa osallistujien
suuremman sitoutumisen projektiin. (ks. Wiman 1996, 79.) Asiakkaiden ndkemykset
siirtymisestd ja sen kehittdmistarpeista saatiin BIKVA-mallin avulla hyvin esiin. Hank-
keeseen osallistettujen ndkemykset ja kokemukset tulivat hyvin vélitetyksi organisaati-
on eri tasoille BIKVA-mallin avulla. Oma sitoutumiseni horjui kehittdmishankkeen ar-
vioinnin aikana, joten en mielesténi osannut tai jaksanut tarpeeksi sitouttaa ja osallistaa
hankkeeseeni esimerkiksi Tahkokankaan kuntoutustydryhmaé. Kiitén kuitenkin heidén
osallisuudestaan tdhén hankkeeseen kaikkien muiden tydkiireiden ja kehittdmisien kes-

kella.

Poistaako kuntoutusohjaajan/palveluohjaajan tekema tyd sitten palvelujen ja lainsia-
dédnnon pirstaleisuuden? Ainakin se on ensiapu hdmmentdvéssi ja uudessa tilanteessa
olevalle kehitysvammaisen perheelle. Kuntoutusohjaajan tekemélld palveluohjauksella
voidaan pédstd tilanteeseen, jossa kehitysvammaisen lapsen vanhemmat voivat olla

vanhempia, eivitkd vain valituksien tekijoitd ja etuuksien hakijoita. (ks. Kuva 4.)

Stakesin arviointitutkimuksesta (2004) ilmeni, ettd palveluohjaus voi lisitd asiakastyon
sujuvuutta ja muuttaa viranomaisten tyonjakoa ja tuottaa uusia toisin toimimisen” tyo-
tapoja. Seindjoen ammattikorkeakoulun tutkija, Katariina Perttula, tutkimuksessaan
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten ja heididn perheidensd palveluoh-

jauskokeilussa havaitsi, ettd palveluohjaus mahdollisti aiempaa paremman asiakkaan
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asioithin paneutumisen. Kokeilussa olleet perheet arvostivat palveluohjaajan asioiden
jarjestdmistd ja perheen tukea. Palveluohjaajan toimintaa ohjasi asiakaslédhtdinen tyo-
ote. Palveluohjaaja edisti asiakkaan ndakokulman esilld pitimistd mm. palvelujen suun-
nitteluvaiheessa. Palveluohjaaja toimi palveluverkon kutojana asiakkaan ja eri viran-

omaisten yhteistyossd. (Palveluohjaus vahvistaa asiakasnidkokulmaa 2004, 10.)

Palveluohjauksellinen toimintatapa sosiaalialalla on lisdéntynyt ja pidén sité erittdin hy-
vind tyotapana. Kehitysvammaisten lasten vanhemmilta, Tahkokankaan kuntoutustyo-
ryhméltd, Oys:n sosiaalityontekijoiltd ja Tahkokankaan johtajilta saadun palautteen pe-
rusteella hekin luottavat siihen, ettd palveluohjaaja tai kuntoutusohjaaja voisi auttaa

vanhempia siirtyméprosessissa.

Palveluketju ja sen toteutus ei ole kytketty mihinkd4n organisaatioon, vaan se voidaan
toteuttaa organisaatiorajat ylittdvand, suunnitelmallisena ja yksilollisesti toteutettuna
palveluprosessien kokonaisuutena. (Ruotsalainen 2000, 15-16.) Tarvitaan organisaa-
tioin ylittdvad yhteistyotd, jotta siirtyminen tapahtuisi sujuvasti. Saumattoman palvelu-
ketjun edellytyksend on saumaton tiedonkulku. Kehitysvammaisen lapsen siirtymisessa
erikoissairaanhoidosta erityishuoltoon tarvitaan yhteistyon kehittdmistd siirtdvan osa-
puolen ja Tahkokankaan vililld. Tarvitaan palveluketjusuunnittelua, joka ylittdd orga-
nisaatioiden rajat, ettd vastuun ketjuun ei tulisi aukkoja. (ks. Luku 4.2) Saumattoman
palveluketjun edellytyksend on saumaton tiedonkulku. Kuitenkin, koska sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastieto on arkaluontoista, pitdd tiedonkulussa huomioida yksityi-

syyden suoja. (Ruotsalainen 2000,18.)

Tavoitteena palvelujédrjestelmissé on asiakasldhtdisyys, mutta perheille saatetaan tarjota
ratkaisuksi organisaation kannalta toimivaa tai mahdollista mallia (Perttula 2003). Ke-
hittdmishankkeessani tavoitteena oli tuottaa asiakkaiden kautta sellaista tietoa ja ym-
mérrystd, toista tietoa, joka auttaa kehittdiméain palveluja kehitysvammaisten lasten per-
heiden tarpeita vastaavaksi. Vanhempien ddni saatiin kuuluviin! BIKVA-prosessi on
tehnyt nakyviksi kehittimisen tarpeen kehitysvammaisen lapsen siirtymisessa erikois-
sairaanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin. Saadut tiedot puhukoot puoles-
taan”, silld arviointityon avulla kehittiminen on hidasta. Kuitenkin Bikva-arvioinnin
tekeminen nosti ndkyvéksi kehittdmistarpeet ja joitakin konkreettisia toimenpiteitd saa-

tiin alulle. Tahkokankaan uusi esite on tulossa painosta jaettavaksi sitd tarvitseville.
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My®os internet-sivuja uudistetaan. Lisédksi arviointi antoi ajattelemisen aihetta ja laittoi
miettimaddn tyokdytantdjd uudelleen. Huomasin, ettd arvioinnissa saadut kehittdmisideat
eivét johtaneet kaikki toimenpiteisiin, mutta kehittymisprosessi ja arvioinnin vaikutta-
vuus vievét aikaa ja arvioinnin tulokset ovat siten ldhteend uusille tutkimuksille, kehit-

tamisprosesseille ja arvioinneille.

Ty6 on muuttunut haastavaksi, mutta tyon organisointimuodot eivit ole kehittyneet sa-
maan tahtiin. Vaaditaan uudenlaista tyootetta. Eldmén epdvarmuus, yksilollistyminen
ja monimutkaistuneet eldmaintilanteet edellyttdavit uusia tydskentely- ja palvelumuotoja
palvelujirjestelméddn. Tarvitaan uusia palvelurakenteiden ja tyokéytinteiden tarkoituk-
senmukaisuuden arviointia ja uusien tyomallien luomista. Asiakkaan ndkokulmasta en-
siarvoisen tirkedd on, ettd hin voi osallistua omaa eldmédi koskevien valintojen tekemi-
seen, voi osallistua niiden kehittdmiseen ja antamaan palautetta palvelujen laadusta.
Arvioinnin on jatkuttava tdmén kehittimishankkeen arvioinnin loputtuakin. BIKVA-
arviointimalli on hyvd malli arviointiin jatkossakin arvioitaessa tyokdytdntojen tehok-

kuuttaan, toiminnan laatua, tyontekijoiden osaamista ja ammattitaitoa.
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LIITTEET

Liite 1. Saatekirje ja kyselykaavake vanhemmille.

Hyvét vanhemmat!

Olen sosionomi (AMK) Maarit Tapio. Opiskelen Kemi-Tornion ammattikorkeakoulus-
sa sosiaali- ja terveysalan ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa, “kansalais- ja alueldh-
toinen sosiaalialan kdytdntdjen kehittdminen” — sosiaalialan koulutusohjelmassa. Ta-
pasimme viime talvena Tahkokankaalla vanhempainryhmaéssa.

Opiskeluni keskeisend osakokonaisuutena on tydeldmén kehittamistehtdva. Tarkoituk-
seni kehittdmishankkeena toteutettavassa opinndytety0ssidni on selvittdd kehitysvam-
maisen lapsen ja hinen perheensd odotukset, toiveet ja palvelutarpeet lapsen siirtyessa
erityishuollon palvelujen piiriin. Tarkoitukseni on selvittdd, minkélaista tukea ja ohjaus-
ta perhe tarvitsee ja saa lapsen siirtyessé erikoissairaanhoidon palveluista erityishuolto-
piirin palveluihin.

Tavatessamme annoitte luvan ldhettdd Teille kotiin kyselylomakkeen. Vastaamalla kaa-
vakkeen kysymyksiin autatte Tahkokankaan kuntoutustydryhméd kehittdmédén omia
tyokaytdntdjd niin, ettd ne vastaisivat Teidén, lasten vanhempien, tarpeita mahdollisim-
man hyvin.

Vastauksenne on tirked! Teiltd saatua tietoa kéytetddn luottamuksellisesti ja nimetto-
mind. Ympyroikdd mielipidettinne parhaimmin vastaava vaihtoehto tai kirjoittakaa vas-
tauksenne sille varatulle riville. Opinndytety6td tehdessdni noudatan tietosuojalakia ja
tutkimuseettisid toimintaperiaatteita.

Kiitos jo etukéteen vastauksistanne! Valmis opinndytety6 on luettavana Tahkokankaalla
tutkimusosastolla syksylla 2007.

Toivon, ettd palautatte lomakkeen 15.6.2006 mennessé oheisessa kirjekuoressa. Kuoren
postimaksu on maksettu.

Maarit Tapio Leena Viinamiki Jukka Tissari
opiskelija Yliopettaja (YTT) Ohjaava opettaja
Rypsikuja 8 Kemi-Tornion ammattikor- Kemi-Tornion

90460 OULUNSALO | keakoulu Ammattikorkeakoulu

044-3697806

Sosiaalialan koulutusohjelma
Valtakatu 22

Sosiaalialan koulutusohjelma
Valtakatu 22

94100 KEMI

94100 KEMI

0400-142 445

040-7161443
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KYSELY KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMMILLE

Ellei toisin mainita, rengastakaa oikeaa vaihtoehtoa vastaava numero, tai kirjoittakaa
vastauksenne sille varattuun tilaan.

1. Minkd ikdinen lapsenne oli kun kehitysvammadiagnoosi varmistui ja se kerrottiin

Teille?

2. Kuka kertoi Teille lapsenne kehitysvammadiagnoosin?

3. Saitteko kehitysvammadiagnoosin
1. kasvotusten
2. puhelimella
3. kirjeelld
4. muulla, milla tavalla?

4. Kuka kertoi, ettd lapsenne kuntoutuksen seuranta siirtyy Oys:sta Tahkokankaalle?

Oys:n ladkari

Oys:n sosiaalityontekijé

Tieto kerrottiin Oys:n loppupalaverissa

Tieto siirrosta tuli kuntoutussuunnitelmassa, joka tuli postitse kotiin.
Siirrosta kerrottiin muulla tavalla. Miten ja kuka kertoi?

Nk e




94

5. Kabvitteko tutustumassa Tahkokankaan tutkimusosastoon ennen varsinaista jaksoa?

1. Emme kdyneet
2. Kéavimme
Jos ette kédyneet, miksi ette?

6. Saitteko tietoa erityishuoltopiirin palveluista Oys:sta? (Tahkokankaan palveluista)
1. emme saaneet
2. saimme

7. Jos saitte tietoa Tahkokankaan palveluista, miten sen saitte?

1. suullisesti
2. kirjallisesti (esitteitd yms.)
3.  muulla tavalla, miten?

8. Annoitteko luvan siirtdd lapsenne tiedot kirjallisesti Tahkokankaalle?
1. kylla
2. emme
9. Saitteko Tahkokankaan kuntoutustyoryhmén jdsenten yhteistietoja Oys:sta?

1. kylla, jos saitte, kenen yhteystiedot?
2. emme

10. Olitteko yhteydessd Tahkokankaalle itse ennen varsinaista kuntoutusjaksoa?

1. kylld, jos olitte, kehen olitte yhteydessa ja miten?
2. emme

11. Saitteko yhteyden haluamallenne henkildlle Tahkokankaalla?

1. kylld
2. emme, jos ette saaneet, miksi?




12. Pystyitteko

osastolla?
1. kylla
2.  emm
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itse vaikuttamaan lapsenne jakson ajankohtaan Tahkokankaan tutkimus-

€

13. Keneltd saitte tukea ja ohjausta kehitysvammadiagnoosin vahvistumisen ja ensim-

mdiisen kuntoutusjakson (Tahkokankaalla) vilisend aikana? Tarvittaessa valitse

useampik
1.
2.
3.
4.

joltakin muulta, kenelta?

in vaihtoehto.

lapsen hoitavalta terapeutilta

kotikuntanne kehitysvammaisten avohuollontyontekijalta
sukulaisilta

ystaviltd

14. Minkaélaista tukea ja ohjausta olisitte tarvinneet?

1.

2
3
4,
5
6

ohjausta etuuksien hakemiseen

ohjausta kehitysvammaisen lapsen hoitoon
. kuuntelijaa

ohjausta esitietojen tdyttimiseen
ajanvaraukseen Tahkokankaalle

. muuta, mitd?

15. Koetteko saaneenne tarpeeksi tukea ja ohjausta siirtymivaiheessa Oys:sta Tahko-

kankaalle lapsenne asiassa?

1. kylla
2. emme



16.

17.

18.

19.

20.
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Kuinka pitké aika oli siitd, kun saitte lapsenne kehitysvammadiagnoosin Oys:sta ja
tulitte ensimmaisen kerran Tahkokankaalle tutkimusosastolle kuntoutustutkimuk-

siin? Ilmoita aika kuukausina.

Olisitteko halunneet péadstd Tahkokankaalle tutkimuksiin aikaisemmin?

1. Ei
2. Kylld, miksi?

Olisiko teilld ollut tarve pddstd Tahkokankaalle aikaisemmin?

1. Ei
2. Kylla
Miksi?

Miten haluaisitte kehittdd kehitysvammaisen lapsen vanhempien tukemista ja ohja-
usta siirtyméivaiheessa Oys:sta Tahkokankaalle? Kirjoittakaa vastauksenne alla ole-

ville riveille, tarvittaessa jatka sivun taakse.

Kenelté kaipasitte eniten tietoa lapsenne kuntoutuksen seurannan siirtyessa Oys:sta?
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21. Mité palveluohjaus mielestinne tarkoittaa?

22. Mitka ovat olleet suurimpia ongelmia lapsenne siirtymévaiheessa Oys:sta Tahko-
kankaalle?

Aika Tahkokankaalle viivastyi

Aika tutkimusjaksolle ei ollut perheelle sopiva
Epétietoisuus, miksi kuntoutuksen seuranta pois Oys:sta
Muu, mika?

el NS

23. Miten haluaisitte kehittdd kehitysvammaisen lapsen vanhempien ohjausta siirtyma-
vaiheessa Oys:sta Tahkokankaalle?

24. Miten kuvailette omia tunteitanne kehitysvammadiagnoosin varmentumisen ja en-
simmadisen tutkimusjakson (Tahkokankaalla) vélisend aikana.

25. Onko lapsellanne down-syndrooma?
1. Kylla
2. Ei

26. Onko tdmé tutkimus mielestdnne hyddyllinen?

_KIITOKSIA VASTAUKSESTANNE!
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Liite 2. Hankesuunnitelma

Opiskelijan nimi

Maarit Tapio

Hankkeen tydnimi

Kehitysvammaisen lapsen siirtyminen erikoissairaan-
hoidon palveluista erityishuoltopiirin palveluihin.
-siirtyminen sujuvaksi .

Hankeidea (sisdltda
perustavoitteen)

Hankkeeni tavoitteena on tarkastella kehitysvammai-
sen

lapsen siirtymistd erikoissairaanhoidon (Oys) palve-
luista erityishuoltopiirin palveluihin (Tahkokankaan
palvelukeskuksen kuntoutustutkimuspalveluihin). Ta-
voitteena luoda tyokdytdntsjd, joiden avulla kehitys-
vammaisen perhe saa ohjausta, tietoa ja tukea siirty-
mdvaiheessa omien palvelutarpeittensa mukaisesti ja

oikea-aikaisesti.

Alustava kuvaus ke-
hittdmistoiminnasta
(kehittdmistoiminnan
luonne)

Hankkeessani kdytdn asiakasldhtoistd BIKVA-
arviointimenetelmdd. Kerddn ensin alustavaa tietoa
siirtymdprosessista lasten vanhemmilta vanhempain-
ryhmdssd. Saadun tiedon (teemojen) perusteella laa-
din vanhemmille kyselylomakkeen, jonka Idhetdn heille
kotiin. Haastattelen Oys:n sosiaalityontekijdd selvit-
tddkseni, miten perhettd valmistellaan siirtoon ja mitd
ohjausta ja tietoa he antavat erityishuollon palveluis-
ta. Lisdksi haastattelen Tahkokankaan kuntoutustyo-
ryhmdn jdsenid (lddkdri ja sosiaalityontekija) siirty-
mdprosessista. Vanhemmilta saadun tiedon esittelen
siirtdvdlle osapuolelle (Oys:n sosiaalityontekijdlle) ja
Tahkokankaan palvelukeskuksen kuntoutustysryhmdn
jasenille (jotka ovat mukana lapsen siirtymdprosessis-
sa). Esitdn saadun tiedon heille ja pyydan heiltd ke-

hittamisideoita, jotta siirtyminen sujuisi sujuvasti.
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Vertaan saatua tietoa palveluohjaus- kdsitteeseen ja
laadin hyvid kdytdntdjd palveluohjauksesta lapsen siir-
tymdvaiheen fukemiseen. Hankkeeni on kehittdvd

tyontutkimus, jossa asiakas/perhe on subjekftina.

Kohderyhmdt (ketd
hanke koskee vdlitto-
mdsti ja vdlillisesti)

Hankkeeni kohdistuu alle 16-vuotiaisiin kehitysvamma-
diagnoosin saaneisiin lapsiin ja heiddn perheisiinsd. Li-
sdksi hankkeessa pyritddn kehittamddn Tahkokankaan
palvelukeskuksen kuntoutustyoryhmdn jasenten (jotka
osallistuvat lapsen siirtymdprosessiin) tyotd ja tyo-
kdytdntdjd siirtymadvaiheessa olevien perheiden kans-

sa.

Lahestymistapa (kan-
salais- ja alueldhtoi-
syys)

BIKVA-mallin Idhtokohtana ovat asiakkaiden ndkemyk-
set palvelujen laadusta ja vaikuttavuudesta. Mallissa
asiakkaiden ndkemykset otetaan kehittdamistyon vali-
neiksi ja asiakkaiden kokemukset toimivat muutosvoi-
mana tyon kehittdmisessd. Kehittdmishankkeessani
pddosassa on kansalaislahtoisyys. Kansalaisldhtéisyys
tarkoittaa hankkeessani sitd, ettd asiakas on subjekti,
aktiivinen osallistuja ja ettd perheen odotukset ja

palvelutarpeet otetaan huomioon.

Hankkeen arviointi
(prosessi- ja vaikutta-
vuusarviointi)

Hankkeeni perustehtdvand on paljastaa rajattu osa
kehitysvammaisen lapsen ja hdnen perheensa reaali-
maailmaa ymmdrrettdvdksi ja tutkimukseni analyysin
kohteeksi. Hankkeeni on kehittdvd tyontutkimus, jo-

ten ldhestymistapa on osallistava. “Oikeudenmukaista

...... Ill

Yhteistyotahot (kehit-
tdmishankkeen osapuo-
let)

Oys, Tahkokankaan palvelukeskus ja siirtymdvaiheessa

oleva kehitysvammainen lapsi ja hdnen perheensa.
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Taustakartoitus
(hankkeen yhteydet
muihin vastaaviin hank-
keisiin)

Hankkeeni on mielestadni jatkoa Hannisen (2004) te-
kemadlle tutkimukselle: Kohtaamisen kokemuksia epd-
varmuuden ndyttdmolld, kokemuksellinen ensitieto
vammaisen lapsen syntyessd. Hanninen futki ajanjak-
soa, joka alkaa lapsen syntymdstd ja pddttyy diaghoo-
sin varmistumiseen. Hankkeeni alkaa diagnoosin var-
mistumisesta ja paattyy kehitysvammaisen lapsen tul-
lessa ensimmdistd kertaa Tahkokankaalle kuntoutus-
tutkimuksiin. Hankkeeni on yhteydessd moniin palve-
luohjauksesta tehtyihin kokeiluihin ja hankkeisiin ja
siten se on hanke, joka voisi tuottaa hyvid kdytdntojda
erityishuoltopiirin kdyttoon em. siirtymdtilanteeseen

kdytettavaksi.

Aikataulutus
(mahd. tarkkaan)

Kyselylomakkeen lghettdminen vanhemmille touko-
kuussa -06. Vastausten saavuttua teen niistd yhteen-
vetoa ja esitdn ne Oys:n sosiaalityontekijdlle ja Tah-
kokankaan kuntoutustysryhmdn jdsenille haastatte-
luissa. Tdmd aikaisin syksylla -06 .Tuolloin haastatte-

luissa saan em. ryhmien kehittdmisideat.
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Liite 3. Kirje poliittisille paattdjille.

Hyvit paattajat!

Olen sosionomi (AMK) Maarit Tapio (080756-034B). Tyoskentelen
vs.sosiaalityontekijdnd Tahkokankaalla ja opiskelen Kemi-Tornion ammattikorkeakou-
lussa sosiaali- ja terveysalan ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa “’kansalais- ja alue-

lahtdinen sosiaalialan kédytdntdjen kehittiminen” — sosiaalialan koulutusohjelmassa.

Koulutuksessani oli keskeisend osakokonaisuutena tydeldmén kehittimistehtdva. Tar-
koitukseni oli selvittdd kehitysvammaisen lapsen ja hdnen perheensd odotukset, toiveet
ja palvelutarpeet lapsen siirtyessa erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon palve-
lujen piiriin. Tarkoitukseni oli lisdksi selvittdad, voiko palveluohjauksella tukea ja auttaa

perhettd em. siirtymévaiheessa.

Lahtokohtanani olivat asiakkaiden ndkemykset palvelujen laadusta ja vaikuttavuudesta.
Asiakkaiden ndkemykset olivat kehittdmistyoni vdlineind. Hankkeessani kdytin
BIKVA-arviointimenetelmii, jossa osallistettiin asiakkaat, kenttatyontekijat ja johtajat
arviointiin ja sen kehittimiseen. Saadun palautteen haluan vélittdd myds teille, paatta-

jille.

Asiakkaan ndkokulmasta ensiarvoisen tirkeda on, ettd hdn voi osallistua omaa elaméaa
koskevien valintojen tekemiseen, voi osallistua niiden kehittimiseen ja antamaan palau-

tetta palvelujen laadusta.

Kehittamishankkeessani tavoitteena oli tuottaa asiakkaiden kautta sellaista tietoa ja
ymmarrysti, toista tietoa, joka auttaa kehittdmaan palveluja kehitysvammaisten lasten

perheiden tarpeita vastaavaksi.

BIKVA-prosessi on tehnyt ndkyviksi kehittdmisen tarpeen kehitysvammaisen lapsen

siirtymisessd erikoissairaanhoidon palveluista erityishuollon palveluihin. Tarvitaan or-
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ganisaatioin ylittdvaa yhteistyotd, jotta siirtyminen tapahtuisi sujuvasti. Saumattoman
palveluketjun edellytyksend on saumaton tiedonkulku. Kehitysvammaisen lapsen siir-
tymisessé erikoissairaanhoidosta erityishuoltoon tarvitaan yhteistyon kehittdmista siir-
tavan osapuolen ja Tahkokankaan vililld. Tarvitaan palveluketjusuunnittelua, joka ylit-

tad organisaatioiden rajat, ettd vastuun ketjuun ei tulisi aukkoja.

Palveluohjauksellinen toimintatapa sosiaalialalla on lisdéntynyt ja pidén sité erittdin hy-
vind tyotapana. Kehitysvammaisten lasten vanhemmilta, Tahkokankaan kuntoutustyo-
ryhméltd, Oys:n sosiaalityontekijoiltd ja Tahkokankaan johtajilta saadun palautteen pe-
rusteella hekin luottavat siihen, ettd palveluohjaaja tai kuntoutusohjaaja voisi auttaa
vanhempia siirtyméprosessissa. Kuntoutusohjaajan tekemaélld palveluohjauksella voi-
daan pédstd tilanteeseen, jossa kehitysvammaisen lapsen vanhemmat voivat olla van-

hempia, eivitkd vain valituksien tekijoitd ja etuuksien hakijoita.

Vaikka tavoitteena palvelujirjestelmissé on asiakasldhtdisyys, perheille saatetaan tarjota
ratkaisuksi organisaation kannalta toimivaa tai mahdollista mallia. Jdsenkunnat paatta-
vit mitd palveluja ne kéyttavit ja kuinka paljon. Koska siirtyminen erikoissairaanhoi-
don palveluista erityishuoltopiirin palveluihin saattaa kestda 6 kk-16 kk, tarvitaan kun-
nilta lupa (maksusitoumus) vélikdyntiin Tahkokankaalle, jolloin lapselle ei tehtdisi tut-
kimuksia, vaan kdynnin tarkoituksena olisi vanhempien tukeminen ja ohjaus. Vanhem-
pien arviossa nousi esille, etti he kaipasivat kuuntelijaa ja jaksamisen kysymistd. Myos
tutustumiskdynnin jarjestyminen on tarke#a ja se tulisi jérjestdd jos vanhemmat sitd ha-

luavat.

Terveisin Maarit Tapio
Nikkarinkuja 14 B 5
90460 Oulunsalo



