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The customer of our thesis is Perhekimppa project. This project is targeted at developing services for
the children who have been ill for a long time as well as the young people and their families. The project
aims at developing principles to help the families find new abilities for their every -day life.

Among the key factors in the life of an immobile child is the abilies and the strengths in his family. Sup-
porting the parents helps the entire family to go through the every-day life. Once in a while the parents
need to be able to concentrate on their own relationship and to forget the every-day life. Immobility of-
ten means that there are obstacles for the child to survive on his own; as a result, it is necessary to
receive help for caring for the child. The child's limited capacity,as well as his care, require special skills
from the helper. In these cases it may become difficult for the parents to find

temporary care.

The project focuses on three operational modes: first, temporary care; second, activities and third, peer
support. Our thesis shows a more detailed discussion on temporary care. The thesis consists of two
parts: the functions and the theory. The functions section includes planning weekend activities listing
and instructions for such a weekend. In the theoretical section the concept of temporary care is looked
at more in relation to the project Perhekimppa and the child's immobility. In addition, this section looks
at how the temporary care project started in the area of Pirkanmaa in Finland and how Perhekimppa
project proceeds during a weekend.

The thesis underlines the strong need for temporary care today; the project can be seen very important
in developing temporary care services for those children and young people who are immobile. The pro-
ject Perhekimppa may use the results of this thesis in developing their own activities.Also, the thesis
presents the model from the project Perhekimppa that various experts in the profession can use for
their own purposes.
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17JA SIITA SEAJATUSSITTEN LAHTI...”

Vammaisten lasten ja nuorten perheiden arjessa jaksaminen on g ankohtainen keskus-
telun aihe. Arjen ongelmia aiheuttavat uupuminen, palvelujen saamisen vaikeus ja
vanhempien jaksamisen ja toisaalta asioiden hoitamisen kannalta. (Haarni 2006, 16.)
Tilapéishoidon jarjestamisvastuu on siirtynyt vahitellen vammaisten lasten |éheisilta
kunnille. Monissa kunnissa etsitdankin mallia tilapéishoidon jarjestamiselle. Pirkan
maalla ja Pohjois- Savossa Perhekimppa-projekti on tuonut vastauksia kuntien tila
péishoidon jarjestamistd koskeviin kysymyksiin. Perhekimppa-projekti on yks vam-
mai sten ja pitkaaikai ssairaiden lasten ja nuorten sekd heidan perheidensa palvelujen
kehittéamisprojekti (Perhekimppa-projekti 2006).

Opinnaytetydmme on prosessikuvaus siitd, miten Pirkanmaan alueella toimiva Perhe-
kimppa-projekti on luonut oman tilapéishoitomallin yhteisty6ssi eri toimijoiden ja
yhtei styokumppanei den kanssa. Projektilla on tilapéishoidon lisaksi muitakin toimin-
tamuotoja, mutta paédtimme keskittya padasi assa til apéi shoito-osioon. Projektin mui-
den toimintamuotojen yhta syvéllinen kasittely olisi mielestamme tehnyt tyosta liian
lagjan. Lahtokohtana tydssdmme oli, etté se tulee sisaltaméan toiminnallisen osion.

Tama toteutui tilapéi shoitoviikonlopun suunnittelun ja ohjauksen myo6ta.

Tutustuessamme tilapai shoitokasi tteeseen huomasimme, miten tilapéishoito rinnaste-
taan useimmiten vain kehitysvammaisiin henkil6ihin. Tama ilmeni tutkiessamme eri
tahojen tiedotteita ja julkaisuja tilapéishoidosta yleisesti. Esimerkiksi valtakunnallises-
ti tilapai shoitoa tarjoava K ehitysvammaisten Palvel uséétio kertoi suuntaavansa tila-
péaishoitopal velut pa&asiassa kehitysvammaisille. Kysyimme ovatko myds liikunta-
vammaiset oikeutettuja kdyttdmaan heidan tilapaishoitopalveluja ja he vastasivat: -
”|8htékohtainen kohderyhmamme on kehitysvammaiset”. (Jokinen 2006.) Tampereen
kaupunki informoi internetsivuillaan tilapéishoidosta: ” K ehitysvammainen ihminen
voi paasta tilapaishoitoon. Tilapéishoidolla tuetaan perheen jaksamista’ (Tilapaishoito
2006). Jalleen tilapaishoitopal veluja tuotetaan vain kehitysvammaisten henkil 6iden
perheiden jaksamiseen. Myds Sosiaaliturvaoppaan 2006 mukaan vain kehitysvammai-

silla on oikeus tilapai shoitoon. ” Tilapéishoitoa jérjestetéén kehitysvammalain mukai-
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sena palveluna, 2 § kohdat kuusi (6) jakymmenen (10), ja se on erityishuoltoa” (So-
siaaliturvaopas 2006).

Liikuntavammaisten lasten vanhemmat kokevat tilanteen kiusallisena. Aiheen konkre-
tisoimiseks olemme 18pi koko opinndytetydmme lainanneet eréén Perhekimpassa
mukana olevan liikuntavammaisen pojan didin mietteita heidan perheensa arjesta ja

vammaispal veluiden toimivuudesta.

Perheessdmme on vaikeasti liikuntavammainen nuorimies. Poikamme el
voi siis olla yksin kotona, koska hanta taytyy avugaa syomisess, puke-
misessa, we-kdynneissa jne. Yritimme saada hanta eraaseen paikkaan
yhdeksi péivaksi hoitoon, niin se ei kdynyt koska han el ole kehitysvam-
mainen. Paikka on varattu vain ja ainoastaan kehitysvammaisille. (Br u-
sila 2006.)
Mik&ta kukaturvaa litkuntavammaisten tilapéishoidon? Onko omaishoitajan vapaat
ainoa keino saada tilapéishoitopal veluja liikuntavammai sen vanhempana tai 1&heise-
n&? Kangasalan sosiaalitoimen vammaispalvelun sosiaalitydntekijan mukaan Vam-
maispalvelulaissa el ole mitdan liikuntavammaisten tilapéishoidosta, vaan Kangasalal-
la on tulkittu tilapéishoidon kuuluvan vammaispal velulain 88 " muita tdman tarkoituk-
sen toteuttamiseks tarpeellisia palveluja’ (Mikkonen 2006). L akisééteista velvolli-
suutta litkuntavammaisten tilapéishoidon jérjestdmiseen e sis kunnilla ole, vaan maa
rarahat ovat tarveharkintaisia. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta on erikseen ja
kehitysvammaisille henkil6ille |aadittavissa erityishuolto-ohjelmissa on usein mainin-
ta tilgpdishoidon jarjestamisestéd. Vanhassa laissa omaishoidon tuesta oli 1akisaatel set
vapaapaivét ja usein vammaisten lasten tilapéishoito jarjestettiin tdman perusteella.
Joulukuussa 2005 voimaan tulleessa laissa oikeus |akisééteisiin vapaapaiviin melkein
meni, jos omaishoidettava viettda yli 7 tuntia paivassa kotinsa ulkopuolella. (Mikko-
nen 2006.)

Suurin eriarvoisuuden tuottaja on se, etta eduskunta on myontanyt kun-
nille itsem&&r aami soi keuden moniin vammaisia koskeviin lakeihin. Kun-
nat voivat siis itse maarata mita palveluja vammaisille mydnnetaan ja
kuinka paljon. (Brusila 2006.)

Edell& mainitsemamme kohdat todistavat mielestamme sen, etté opinndytetytmme
aihe on térkea ja gjankohtainen. Vammaisten henkil6iden tarvitsemien tilapéishoito-
palveluiden tulisi ollatasa-arvoisesti saatavilla. Opinnaytetydmme tarkoituksenaon
tuoda esiin Perhekimppa-projektin merkitys liikuntavammaisten tilapéi shoidon kehit-

tganad ja mallien luojana.
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Vammaisia henkil it koskevat séddokset sisdltévét useita paallekkéisyyksiaja niiden
soveltami skdytanndssa on koettu puutteita. Jukka Kumpuvuoren (2004, 11) tekeman
juridisen esiselvityksen mukaan vammaisia henkil 6ita koskeva lainsdadanto onkin
suhteellisen vanhaa. Vammaisten henkil6iden oikeudellisen turvan parantamiseksi ja
lainsé&dantoon kohdistuvien muutospaineiden valossa on suunnitteilla Lain kehitys-
vammaisten erityishuollosta (1977/519) ja Lain Vammaisuuden perusteella jérjestet-
tavista palveluista ja tukitoimista (1987/380) yhdistéaminen viimeistdan vuonna 2009.
(Kumpuvuori 2004, 11-12). Néhtavaks j&a, tuoko lakien mahdollinen yhdistyminen

vastauksen liikuntavammai sten tilapaishoitoa koskeviin kysymyksiin.,

Aikaisempia tutkimuksia tilapéi shoidosta

Aikaisemmat tutkimukset seké liikunta- etta kehitysvammaisten lasten perheiden tila-
péishoidon tarpeesta osoittivat tilapaishoidon toiveen ja tarjonnan valttamattomyyden.
Invalidiliitto ry. kdynnisti Liikuntavammaisten lasten perheiden tuki- ja verkostopro-
jektin Helsingissa ja Lahdessa vuosina 1999 — 2001. Projektin valiraportissa” Toimi-
vatko palvelut” selvitettiin millaisia tarpeita perheilla on ja kuinka hyvin he katsoivat
niita saavansa. Lapsen tilapéishoidon ja kodinhoidon tarve nous esille kaikkein kes-
keisimpana ja oleellismpana asiana. Raportissa vertailtiin myods Lahermaan (1997),
Maétan (1999) ja Storhaugin (1983) aikaisempia tutkimuksia, joissa oli jo todettu tila-
péi shoitomahdollisuuksien ja vanhempien yhteisen vapaa-gan vahaisyys. (Niskanen
2000, 31.) My6s Kehitysvammabarometri 2002 osoittaa, ettd perheiden tueksi tarkoi-
tetuista palveluista tilapéi shoito toimii heitkoimmin. Perheet toivovat |is8a erityisesti
kotiin saatavaa tilapéishoitoa. Tilapéishoito toimii barometrin mukaan huonommin
Uuddlamaalla, Ité&Uudellamaalla, Kanta-Hameessa, Pirkanmaalla, Paijat-Hameesss,
Keski-Pohjanmaalla ja Lapissa. (Kehitysvammabarometri 2002.)

Pohjois-Savon alueen Perhekimppa-projektille on tehty opinndytetytné kartoitus tila-
paishoidon tarpeesta liikuntavammaisten lasten perheille. Tassakin tutkimuksessa tila-
péishoidon tarve osoittautui suureksi, sillé ainoastaan kaks perhettd 27:sté ilmoitti,
etta he eivét tarvitse lisaa tilapéishoitoa. (Leskinen & Sipila 2005, 2.) Myos Pirkan
maalla Perhekimppa-projekti kartoitti litkuntavammaisten ja pitk&aikaissairaiden las-
ten perheiden tilapéishoidon tarvetta. Kysely tehtiin ennen tilapéishoitoviikonloppu-
jaksojen aloittamista ja sithen vastanneet perheet kertoivat saavansa tarvittaessa apua

lapsen hoidossa. Kuitenkin kaikki tilapaishoitoviikonloppujen jakeen palautel omak-



keisiin vastanneet perheet pitivét tilapéishoitoviikonloppujen jérjestamista erittéin
tarpeellisena. (Kysely tilapéishoidon tarpeesta 2005.) Ovatko vanhemmat huomanneet
tilapéi shoidon tarpeellisuuden vasta viikonloppulomien my6ta vai ovatko he tyytyneet
aiempaan tilanteeseen osaamatta kuvitella paremmasta? Vai onko tilapédishoidon tarve
syntynyt vanhempien huomattua lapsensa viihtyvéan tilapéi shoidossa virikkeellisen

toiminnan ja uusien ystavien myota?

2 KESKEISET KASITTEET JA OPINNAYTETYON VIITEKEHYS

2.1 M&aritelmia vammaisuudesta

Opinnaytetydmme kannalta keskeiset kasitteet ovat vammaisuus, toimintakyky, lii-
kuntavammaisuus ja omaishoito. Kerromme myds, mité tarkoitetaan Vammaispal ve-

lulain subjektiivisilla ja méarérahasidonnaisilla palveluilla.

Suomen Vammai spalvelulaissa vammaiseksi méaaritelléén henkild, jolla on vamman
tal sairauden johdosta pitk&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
eldman toiminnoista (L 3.4.1987/380). Vammaisuutta ja vaikeavammaisuutta arvioi-
daan aina suhteessa henkil6n olosuhteisiin ja toimintaymparistoon. Laakari, tervey-
denhuollon ammattilaiset seké sosiaalihuollon ammattilaiset arvioivat vammaispal ve-
lujen tarvetta. Olennaista arvioinnissa e ole vamma sinénsa vaan, miten vamma vai-
kuttaa asiakkaan toimintakykyyn. (Kettunen, Kahari-Wiik, Vuori-Kemila & lhalainen
2003, 337-338.)

Sosiaalinen l&hestymistapa

Vammaistutkimusta on perinteisesti hallinnut |a8ketieteesss, psykologiassa ja erityis-
pedagogiikassa yksil6keskeinen ja |88ketieteel linen |8hestymistapa. Vammaisuus on
nahty |ahinna yksildllisena ja negatiivisena yksilon ominaisuutena. Toisin sanoen
vammaisuus on seka yksilon etta yhteison kannata e- toivottava, enemman tai vé
hemman ihmisen eldméa rgjoittava tila. Nykyaan vallitsevan, sosiaaliseksi malliksi
nimitetyn l&hestymistavan mukaan vammaisuus on sosiaalisesti rakennettuilmio,

vammaisuutta el pidetd enda vain yksilon ominaisuutena. Sosiaalisen mallin mukaan



yhteiskunta luo arvoillaan ja kaytanteill&&n vammaisuutta. Y hteiskunnan rakenteet,
jotka eivat huomioi yksilGiden erilaisia tarpeita ja jotka aiheuttavat vaikeuksia joka-
paivai sessa toiminnassa tekevét yksilosta vammaisen ja sulkevat hanet ulkopuolelle.
(Ladonlahti, Naukkarinen & Vehmas 2001, 103-104.)

Sosiaalisen vammai stutkimuksen voidaan katsoa alkaneen 1960- ja 1970 -luvuilla
Vammaiset alkoivat vaatia itselleen oikeutta mééardta omasta el@mastéddn ja heidan
poliittisessa toiminnassaan oli keskeisena Y hdysvalloissa 1960 - luvulla perustettu
Itsendisen asumisen liike (The Independent Living Movement). Sen pédmaarana oli
pdasta eroon vammaisiin ihmisiin liitettavasta riippuvuudesta, avuttomuudesta ja hei-
kosta toimeentulosta. Vammaisaktivistit kokivat, etta vammaisuutta ja siihen liittyvia
ongelmia oli liiaks hoidettu |&8ketieteellisista |ahtokohdista ja sosiaaliset tekijét oli
jatetty huomioimatta. Vammaisten ihmisten mielesta heidan ongelmiaan yhtei sossa
toimimisessa voitiin vahentda poistamalla arkkitehtuurisia ja ympéristollisia esteita

seka muuttamalla muiden ihmisten asenteita. (V ehmas 2005, 109.)

Vammai suutta kasittel evien sosiaaliteoreettisten mallien kehittymisessd merkittava
osuus oli Euroopassa ja erityisesti Englannissa akateemisen yhteison ulkopuolella
toimineiden vammaisaktivistien kirjoituksilla. Yksi tunnetuin dokumentti on englanti-
laisen Union of the Physically Impaired Against Segregation -jarjeston (UPIAS) tuot-
tama julistus vammaisuuden perusperiaatteista. Julistuksen lahtokohtana on perinte-
sen gattelun hylkd&minen, jossa vammaisuus selitetdan yksilon elimellisend vamma-
na:

Meidan mielesta yhtei skunta vammauttaa ihmiset, joilla on elimellisia

vammoja. Vammaisuudesta on tehty meille rasite elimellisten vammojen

lisAksi. Taméa tarkoittaa sita, ettda meidan on tar peettomasti eristetty seké

suljettu ulos tydelta osallistumiselta yhtei skunnassa. Vammaiset ihmiset
ovat siis sorrettu ryhma yhtei skunnassa.

UPIAS erottelee fyysisen elimellisen vamman (impairment) ja vammaisuuden (disabi-
lity) sosiaalisena ilmitné. Elimellisella vammalla tarkoitetaan yksil6lta joko osittain
tal kokonaan puuttuvaa ragjaa, ruumiintoimintoata elintd Vammaisuus taas tarkoit-
taa yhteiskunnallisten jérjestelyjen aiheuttamaa haittaa tai toiminnan rajoittuneisuutta
fyysisesti vammaisille henkildille. Voidaan gjatella, ettd yhtei skunta sulkee ulos tietyt
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Ihmiset sosiaalisesta toiminnasta ja harjoittaa sortoa heité kohtaan. (V ehmas 2005,
110-111)

2.2 Toimintakyky

Ihmisen toimintakyky koostuu monista osatekijoista ja sen syntyminen on monimut-
kainen tapahtumasarja. Toimintakyvyn kuvaaminen yhteisten ja samalla tavalla ym-
marrettavin kasittein on vaikeaa, silla niiden merkitys on myos asiayhteyssidonnaista.
Tekeminen on yksil6tason toimintaa, johon liittyy myds mielekkyys. Lopuks yhteis-
kunta, elinymparistd, kulttuuri ja teknologia vaikuttavat sithen, kuinka yksilo selviy-
tyy jokapéivéisestd elamasta. (Kaski, Manninen, M6lsa & Pihko 2002, 18.)

Kaski ja muut (2002, 19) ovat todenneet, etta toimintakykyyn vaikuttavien tekijéiden
kuvaamisessa on otettava huomioon niin yksilon kuin ympériston nakokulma. Maail-
man terveygarjestd on julkaissut oman toimintakykyd, vammaisuutta ja terveytta k&
sittelevan luokituksensa, International Classification of Function, Disablity and Health
(WHO 2001). Sen mukaan toimintakyky on lagja yl&kasite ja tarkoittaa kaikkia kehon
toimintoja, yksilon toimintaa ja oman elamansi osallisuutta. Toiminnanvajavuus eli
vammai suus sisdltéd vastaavasti vammat joko kehon toiminnassatai rakenteessa, toi-
mintargjoitteet tai osallistumisen esteet. (Kaski ym. 2002, 19.)

Y ksilon toimintakykyyn vaikuttavat niin elinymparisté kuin yksilén omat ominai suu-
det. WHO:n luokituksessa ymparistotekijoilla tarkoitetaan henkilon vélitonta ja yleista
elinymparistéa. Niihin sisdityvat myos palvelut ja palvelujarjestelma. Toimintakykyyn
ja vammaisuuden osatekij6ihin vaikuttavat myos fyysinen ja sosiaalinen maailma seka
asenneilmasto joko edistévasti tai estavasti. Henkilokohtaisiin tekijoihin kuuluvat taas
yksilon oman eldman tausta ja nykyinen el@méantilanne. Ne muodostuvat yksilollisista
ominaisuuksista, joita ovat essmerkiksi sukupuoli, rotu, ikd, yleiskunto, el@mantyyli,
muut terveydelliset tekijét, tavat, kasvatus, selviytymiskeinot, sosiaalinen tausta, kou
lutus, luonne, kayttaytyminen, psyykkiset voimavarat ja nykyiset kokemukset.
Elinympéristéd muuttamalla ja haittatekijdita poistamalla voidaan huomattavasti pa-
rantaa henkil6n suorituskykya erityisesti liikuntavammaisten kohdalla. (Kaski ym.
2002, 19-20.)
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2.3 Liikuntavammaisuus ja lapsuus

Liikuntavammaisuus aiheutuu Leskisen ja Paasikallion (1987, 84) mukaan muun mu-
assa CP-vammaisuuden, lihassairauksien, synnynndisten ragjojen ja tukielinten epé-
muodostumien, ragjan tai ragjanosan puutosten, kasvu- ja luutumishairididen, kes-
kushermoston sairauksien, kasvainten, selkytimen vaurioiden, lapsuusian reuman,
tapaturmien ja joskus leikkausten seurauksena. Tila saattaa olla pysyva, eteneva, para
nevata vahtelevajasilla on monenlaisia vaikutuksia eldmaan ja sosiaaliseen kanssa-

kdymiseen. Liikuntavamma aiheuttaa aina haittaa jokapaivéi sessa el damassa rajoittaen
tal estden liikkumista ja itsendista toimintaa. (Leskinen & Paasikallio 1987, 84.)

Lapsen liikuntavamma voi olla synnynnéinen tai myéhemmin syntynyt. Jokaisessa
tapauksessa vamman merkitys on lapsen kannalta hieman erilainen. Syntymastaan
saakka liikuntavammainen lapsi e koe menetténeensa liikuntakykyaan samalla tavalla
kuin tapaturmassa menettanyt tai mydhemmin vammautunut. Lapsen maailma muo-
toutuu sellaiseks, kuin se vamman kanssa on mahdollista. Vanhempien rooli korostuu
lapsen havaitessa olevansa erilainen kuin muut ik&toverinsa. Vanhempien onkin tarke-
a4 vastata kaikkiin lapsen esittéamiin kysymyksiin. Néin laps el alatuntea turhaan
huonommuutta, kun han tietéd, miks hén on erilainen kuin muut elké ela omien luulo-

jensatal kuvitelmiensa varassa. (Lapsen liikuntavamma 2006.)

2.4 Omaishoito

Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huo-
lenpidon jéarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle |dheisen henkilon
avulla. Omaishoitaja on hoidettavan omainen tai hoidettavalle muuten tuttu henkild,
joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. Omaishoidon tuella tarkoitetaan hoitopal kkio-
ta, jonka kunta maksaa ja se on veronalaista tuloa. (L 2.12.2005/937.) Omaishoidon
tukea voidaan myontaa harkinnanvaraisesti, jos henkild alentuneen toimintakyvyn,
sairauden, vamman tai muun vastaavanlaisen syyn vuoks tarvitsee hoitoa ja huolenpi-
toa (Réty 2002, 172).

Omaishoitga saa lakisdéteisesti kaks vapaapéivaa kuukaudessa. Vapaan saa myos

kotinsa ulkopuolella saaden esimerkiks kuntoutustatai opetusta. Kaks vapaata vuo-
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rokautta voi pitéa sddnnollisesti kuukausittain tai niita voi kerétd pidemmiksi kokonai-
suuksiksi sopimuskauden aikana. (L 2.12.2005/937.)

Hoito- ja palvelusuunnitelmassa sovitaan hoidon jarjestéamisesta vapaapéivien aikana.
Kuntaon velvollinen huolehtimaan hoidon jarjestéamisesta vahintdan |akisdatei sen
vapaan gjalta. (Réaty 2002, 173.) Hoidonvoi myds jarjestda itse kunnan tai kaupungin
myontamalla palvelusetelilla. Palvel usetel eitéa myonnetddn vammaiselle vuodessa tiet-
ty maara. Hoitopaikkavaihtoehto on yksityiset palveluntuottajat, jotka ovat tehneet
sopimuksen kunnan tai kaupungin kanssa, seka kaupungin sairaala- ja laitospal velui-

den hoitopaikkoja. (Omaishoidon toi mintaohje 2006.)

Palvelusetelien avulla voidaan omaishoitajalle hankkia my6s tyosté vapaata. Palvelu
voidaan ostaa myds oman kunnan ulkopuolella palvel usetelia vastaan, jos palvelun
tuottgja on l88ninhallituksen tai sosiaalilautakunnan hyvaksyma. (Omaishoidon toi-
mintaohje 2006.) Myds pal vel usetel eiden tarjonta on kuntakohtaista, tésté esimerkki

Seuraavassa

Kun asuimme Tampereella sain vammai spal vel usta kuponkeja, joilla
pystyin palkkaamaan kotiin hoitajan kahdeksi péaivaks kuukaudessa ja
pystyin pitamaan kaksi vapaapaivaa (lakisateiset). Kolme vuotta sitten
muutettuamme sekin etuus vietiin minulta. Uudessa kunnassa el ole tél-
laista palvelua, vaan pojallemme tarjottiin hoitopaikkaa vanhainkodistal
(Brusila 2006).

2.5 Subjektiiviset ja harkinnanvaraiset oikeudet

Kuntien vammaishuolto turvaa lakiséétei set palvelut vammaisille. Vammaisten henki-
|6iden palvelujaja tukitoimia méarittéa ensisijaisesti sosiaalihuoltolaki (710/1982).
Toissijaisialakgjaovat Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) ja Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987).
(Kumpuvuori 2004, 12.)

Vammaispalvelulaki jaetaan subjektiivisiin oikeuksiin ja mérérahasidonnaisiin palve-
luihin. Subjektiivinen palvelu tai taloudellinen tukitoimi on jarjestettéva kunnan toi-
jektiivisia palveluita ovat palvel uasuminen, asunnon muutosty6t, asuntoon kuuluvat

vdlineet jalaitteet, kuljetuspalvelu ja tulkkipalvelu. Ma&érérahasidonnaiset palvelut
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ovat harkinnanvaraisia, eli kunnassa budjetoitu mééraraha vaikuttaa myonnettaviin
palveluihin. M&érarahasidonnaisiin palveluihin katsotaan kuuluvan henkil 6kohtainen
avustgja, paivittéisissa toiminnoissa tarvittavat valineet, laitteet ja koneet, sopeutumis-
valmennus, kuntoutusohjaus, ylimaaréiset vaatek ustannukset ja erityisravinnon osalta
korvattavat ylimaaradiset kustannukset. Kunnan on huolehdittava, etta vammaiselle
tarvittavat palvelut ja tukitoimet jarjestetédén sisall6ltdan ja lagjuudeltaan sellaisina
kuin kunnassa esiintyvatarve ede lyttéa. (L 3.4.1987/380.)

3TILAPAISHOITO

3.1 Palvelu perheen tukena

Asianmukainen tilapéishoito turvaa vammaiselle lapselle turvallisen, virikkeellisen ja
Innostavan tilapéishoidon silla valin, kun lapsen vanhemmat voivat ottaa aikaa itsel-
leen ilman, ettd heidan téytyy huolehtia lapsensa hyvinvoinnista. Vammaiselle lapselle
tilapdisen hoitopaikan [6ytdminen on haastedllisempaa kuin vammattomalle. Lapselle,
joka tarvitsee sdannollista |a&kitystd, katetrointia tai |etkusydttémista saattaa olla vai-
keaa |0ytaa tilapéista hoitgjaa, jolla on tdman kaltaista erityisosaamista. Tarkoituk-
senmukaisten, vammaisten |asten tarpeita vastaavien tilapéi shoitopaikkojen tarve on
lisdantynyt. (Niskanen 2001, 14.)

Tilapéishoidon tarkoituksena on tukea vanhempien jaksamista, seka auttaa koko per-
hetta selviytyméaén arjessa vammaisen tal pitk&aikaissairaan lapsen kanssa (Perhe-
kimppa-projekti 2004—2006). Niskanen (2001) toteaa, etta tilapéi shoidon tarkoitukse-
na on antaa kaikille perheen jasenille — sekd vammaisille ettda vammattomille — tilaa
elda omaa, yksilon arvoa kunnioittavaa eldmaé. Tilapéishoito el tarkoita paluuta ai-
kaan, jolloin suuntaus oli vammaisten lasten laitokseen sijoittuminen, vaan se perustuu
gatteluun yksil6std, jolla on oikeus oman elamansid méérittel yvaltaan ja hallintaan.
Kaikki se, mika auttaa vammaisia ihmisia ja heidan |8heisiéén saamaan voimiajajak-
samaan arjessa, ndhddan osana kuntoutusta. Vammaisen lapsen kuntoutuksen suunnit-
telussa, seka toteutuksessa on perhekokonaisuuden huomioonottamista al ettu korostaa

yha enemmaén. (Mts.12-14.)
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Perheen toiveet, odotukset ja tarpeet muuttuvat erilaisten el@mantilanteiden mukaan.
Lapset kasvavat ja kehittyvét, vanhempien elamantilanne, keskinainen suhde ja kiin-
nostuksen kohteet perhe-eléman, tyon ja opiskelun suhteen muuttuvat. Palveluiden ja
mahdollisuuksien tulisi olla perheenjésenten itsensd méaariteltavissa heidan elamansa
eri tilanteissa ja vaiheissa. Palvelujen tuottgjien tulisi ollatietoisia perheiden muuttu-

vista tarpeista ja pyrkia vastaamaan niihin. (Niskanen 2001, 13.)

3.2 Palvelun jarjestaminen

Tilapéi shoidon jarjestamisessa on valtakunnallisesti suuria erojaja kuntien resurssit
ovat usein rgjalliset. Kysymys onkin poliittisesta tahdosta ja siité kuinka paljon kunnat
ovat vamiita satsaamaan vammai sten asukkaidensa eldmanlaatuun yleensa. (Perhe-
kimppa- projekti 2004-2006.) Kuntakohtai sta eriarvoi suutta kuvaa Perhekimppaan
kuuluvan litkuntavammaisen pojan éiti nain:

En ymmarra, miks lakipykalissé aina jaotellaan kehitysvammaiset ja
litkuntavammai set erikseen. Mielestani laki pitdisi olla sama kaikille
vammaisille. Eik0 seriita, etta vammaisten elaméa on muutenkin vaikea-
ta? Pitaa vield olla eriarvoisuutta eri vammaryhmien kesken. Esimerkik-
s kehitysvammaisilla on paremmat oikeudet ja mahdollisuudet tilapais-
hoitopaikkoihin. (Brusila 2006.)

Liikuntavammaisten henkil6iden kohdalla tilapéi shoidon méarérahat ovat tarveharkin
taisia, koska kunnilla el ole lakisééteista velvoitetta til apai shoidon jarjestamiseen.
Kunnat soveltavat vammaispavelulain 8 8§ "muita tdmén lain tarkoituksen toteuttami-
seksi tarpeellisiapalveluja parhaalla katsomallaan tavalla. (Mikkonen 2006.)

Vastuu tilapéi shoidosta kuuluu kunnan sosiaalitoimelle. Hoidon jérjestdjina toimivat
erityishuoltopiirit, psykiatriset sairaalat, sairaalat, vanhainkodit, kunnan asuntolat,
yksityiset palvelujen tuottgjat, kunta ja kolmannen sektorin eri jarjesttt seka erilaiset
kehittamisprojektit. (Lyhytaikais- jatilapaishoito 2006.)

Tilapaishoidon jarjestamisen mahdollisuuksia on monia. Lyhytaikais- jatilapéishoitoa
jarjestetédén esimerkiksi perhehoitona, perhelomituksena, laitoshoitona ja asuntolahoi-
tona. Perhehoidon tarkoituksena on antaa hoitavalle omaiselle tai omaishoitgjalle le-

vahdystauko. Lyhytaikainen perhehoito voi kestéé essimerkiks muutaman péivan ja
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Sitd jarjestetdan useimmiten hoitgjan kotona kunnan sosiaalitoimen tai erityishuoltopii-
rin toimesta. (Lyhytaikais- jatilapéishoito 2006.)

Perhelomittgjan voi tilata kotiin ne perheet, jotka tarvitsevat ulkopuolista tilapéishoi-
toapua hoitgjan vapaan tai loman gaksi. Perhelomitusta varten perhe tarvitsee kunnal-
ta maksusitoumuksen, jolla katetaan omavastuun ylimeneva osa. Perhelomitusta jar-
jestavét tahot ovat muun muassa K ehitysvammaisten Palvelusdétio, kunnat ja Man+

nerheimin lastensuojeluliitto. (Emt.)

Lyhytaikaista laitoshoitoa sen sijaan antavat erityishuollon tai kunnallisen sosiaali-
huollon laitokset seka tilapaisesti myds terveydenhuollon laitokset. Laitoshoidon vas
tuu kuuluu kunnan sosiaalitoimelle ja sen tarkoituksena on pyrkia tukemaan asumista
kotonatai asuntolassa. Tilapéishoitoa voidaan jarjestda myos asumispalveluiden yh

teydessa. (Emt.)

Edella mainitut tilapéishoitomuodot ovat |akien puittei ssa p&dasi assa kehitysvammai-
sille henkilGille suunnattuja. Kehitysvammaisten henkil6iden on mahdollista saada
tilapéi shoitopal vel uja K ehitysvammahuoltolain (1977/519) 28 kohtienkuusi (6) " yksi-
|6llinen hoito ja muu huolenpito” ja kymmenen (10) " muu vastaava erityishuollon
toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta’ nojalla. (L 23.6.1977/519.) Tilapéi shoitopalve-
lut elvét kuulu subjektiivisiin oikeuksiin ilman kehitysvammadiagnoosia, vaikka hern-
kilo luokiteltaisiinkin vaikeasti liikuntavammaiseksi. Esimerkiks koulupéivén jakeen

jarjestettava iltapdivakerho e kuulu litkuntavammaisten koululaisten oikeuksiin, kun

taas kehitysvammaisille iltapaivakerhot ovat subjektiivinen oikeus. Kerhoja jarjeste-

tédn myos lilkkuntavammaisille lapsille, mutta vanhempia laskutetaan.

Poikamme on iltapéivaker hossa koulun jalkeen ja maksamme siité
60€/kuukaudessa. Kehitysvammaiset saavat ilmaisen iltapéivakerhon
taytettyadn 10 vuotta, mutta me liikuntavammaisten vanhemmat mak-
samme palvelusta 7-vuotiaasta jopa 18-vuotiaaseen asti. (Brusila 2006.)

Perhekimppa-projekti tekee erittdin térkeda ja tarpeellista tyota saadakseen myos lii-
kuntavammaisille henkil Gille tilapéishoitopalveluita. Projekti pyrkii ker&8maén eri

alojen ja sektoreiden toimijoita yhteen seké luomaan erilaisia til apéi shoitopalveluja,
joiden toiminnan jatkuminen pyritdan turvaamaan projektin jalkeenkin. Harrastusten

jatilapéishoitopal velujen kautta vanhemmat saavat hengéhdystauon arkisiin rutiinei-
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hin. Ainoa ongelma on; kuinka saada kunnat maksajina mukaan, koska palvelut ovat

tarveharkintaisia.

4 PERHEKIMPPA-PROJEKTI

4.1 Miten toiminta alkoi?

Syksylla 2002 Invalidiliitto ry teki pienimuotoisen selvityksen, jossa kartoitettiin
vammaisten lasten vanhempien toimintaa Invalidiyhdistyksissa. Vanhemmat kertoivat,
ettel yhdistyksilla ole juurikaan tarjota vanhemmille eiké lapsille toimintaa, koska
yhdistysta kohden on vain muutama vammainen lapsi ja hekin ovat hyvin eri-ikdisa
Perheiden n&kemys oli, ettei yhdistysten johtokunnissa ole heidan asioitaan ymmaérté
via jasenia elka vanhempaintoimikuntia. Vanhemmat halusivat yhteisia tapaamisia,
yhdesséol og, virkistysté ja séannollisté suunnittel ua vastuuhenkil 6iden kanssa. Perheet
toivoivat myds asiapitoista koulutusta, lapsiin suunnattua kerhotoimintaa ja perheta-
pahtumia. Paikkakunnilla oli erilaista jarjestbtoimintaa, mutta vanhemmat eivét olleet
toimineet yhteistydssa kotipaikkakunnan vammai gjérjestdjen kanssa. (Perheverkko
lahella kotia -projektin taustatietoliite 2003.)

Vanhemmat kaipasivat tiedotusta ja neuvontaa lapsiensa koulunkaynnista ja vam-
maispalvelusta. He toivoivat saavansa vertaistukea toisilta vanhemmilta kotipaikka-
kunnalla seka irrottautumista arjesta, mutta he kokivat sijais- jatilapéishoidon jarjes-
tamisen ongelmallisena. Lomitusapu on olematonta eiké& kuntakaan tue lapsen hoitoa.

He toivoivat |0ytévansa jotain sellaista, joka auttaa jaksamaan. (Mts.1.)

Invalidiliitto ry, Suomen Reumaliitto, Suomen CP-liitto ja Lihastautiliitto yhdistivét
voimansa, josta syntyi Perheverkko lahella kotia -projekti. Hallinnoivaks jérjestoks
valittiin Invalidiliitto ry. Aikaisemmin jarjestot ovat suunnitelleet paljon toimintaa
omille ryhmilleen, mutta taman projektin tavoitteena on, etta erilailla vammaisten las-
ten perheet 10ytavét toisensa. Tilapaishoidon jérjestdminen koetaan kunnissa haasteel-
liseksi. Téssa projektissa on tarkoitus |0ytaa paikkakunnan verkostot, jotka voivat tar-
jotatilapaishoitoapua. Tavoitteena on myos verkostoituminen olemassa oleviin erilai-
siin toimijoihin, jolla mahdollistetaan vammaisten lasten perheiden osallistuminen
erilaiseen toimintaan kuten muutkin vanhemmat. Samalla edistetéén sitg, etta tavan-

omaiset vapaa gan toimijat osaavat ottaa huomioon toiminnassaan vammaisuuden
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esiin nostavat tarpeet. Nain edistetddn vapaagjan inkluusiota. (Perheverkko léhella
kotia -projektin taustatietoliite 2003.)

4.2 Projektin |ahtokohtana perheiden arki

Vammaisen lapsen perheen arki on hyvin haastavaa ja voimavaroja kuluttavaa. Lap-
sen erityistarpeiden huomioiminen, erilaiset hoitotoimenpiteet, |lapsen avustaminen ja
kuntoutus vievat vanhemmilta paljon energiaa ja aikaa. (Perhekimppa-projekti 2004—
2006.) Vanhempien parisuhteen hoitaminen saattaa j&ada vahaiseksi, mika heijastuu
koko perheen hyvinvointiin. Perheen saama tuki, tuen maéra ja laatu vaikuttavat suu-
resti perheen ja sen jasenten jaksamiseen ja toimintaa. Vammaisten lasten vanhemmeat
tarvitsevat — kuten muutkin leikki- tai kouluikéisten lasten vanhemmat — aikaa myds
itselleen, harrastuksilleen ja parisuhteelleen. Vanhemmilta vapautuu voimavaroja ar-
jessa jaksamiseen, kun he saavat mahdollisuuden parisuhteensa hoitamiseen ja yhdes-
sdoloon. (Niskanen 2001, 13-14.)

Projektin [ahtokohta on Invalidiliiton, Lihastautiliiton, Suomen CP-liiton ja Suomen
Reumaliiton yhteinen tarve kartoittaa jasenperheiden arjessa selviytymista ja palvelu-
jen saatavuutta. Projektia hallinnoi Invalidiliitto ry, jossa vastuuhenkil6né on jérjesto-
padllikké Marja Pihnala. Projektin péamaarané on toimiva perhe, joka saa tarvitse-
maansa tukea ja apua jaksaakseen ja selviytyakseen arj vammaisuuden tuoman
muutoksen kanssa. Projektin kohderyhmana ovat perheet, joissa on vammainen ale
17-vuoctias laps tai jompikumpi vanhemmista on vammainen. (Heiskanen & Mertanen
2004, 3))

Projekti suunniteltiin toteutettavaks kahdella alueella, toiseks valittiin Pirkanmaa ja
toiseks Pohjois-Savo. Valintakriteerina oli vertailu erilaisten maakuntien valilla Pir-
kanmaa; isompi keskus Etda- Suomessa, Pohjois-Savo; haja-asutusal ue 1t& Suomessa
Tavoitteena oli tavoittaa ne perheet, joissa on alle murrosikainen, liikuntavammainen
tal pitkaaikaissairas laps seka perheet, joissa jompikumpi vanhemmista on vammai-
nen. Myo6hemmin toiminnan muotowuttua paétettiin toiminta keskittaa liitkuntavam-
maisiin lapsiin ja nuoriin seka heidan perheidensi tukemiseen. (Mertanen 2006.) Ta-

voitteena on my0s aikaansaada malli, jolla edistetdan eri-ikéisten ja erilailla vammais-
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ten huomioonottamista tavanomaisissa vapaa-agjan ympyroissa léhella kotia (Perhe-
verkko 1ahella kotia - projektin taustatietoliite 2003).

Perhekimppa-projekti kdynnistyi toukokuussa 2004 Pohjois-Savon aueellajaloka
kuussa Pirkanmaalla nimella” Perheverkko lahella kotia’. Projektin tyonimeks annet-
tiin Perhekimppa. Perusteena nimen muutokselle oli samalla alueelle toimivien mui-
den hankkeiden samankaltaiset nimet. (Mertanen 2006.) Projektityontekijdina toimi-
vat Pirkanmaalla Jaana M ertanen ja Pohjois-Savossa Timo Rautiainen 31.3.2005
saakkaja 1.4.2005 alkaen Tuula Heiskanen. Edellytyksena projektin onnistumiselle
on, etté toimintaan saadaan RAY :n rahoitusta vuosille 2004—2006. (Heiskanen & Mer-
tanen 2004, 3-4.)

4.3 Projektin tavoitteet

Perhekimppa-projektin yleisind tavoitteina on vammaisten lasten tilapéishoidon kehit-
téminen kuntien eri toimijoiden kanssa. Liséks harrastustoimintaa pyritdan kehitté

ma&an yhdessa kuntien vapaa-gjantoimen ja muiden harrastustoimintaa tuottavien taho-
jen kanssa. Perheiden jaksamista pyritéan tukemaan erilaisten vertaistoimintojen kaut-

ta kuten esimerkiksi perhekerhon ja vanhempainryhmien muodossa.

Vuodelle 2004 asetetut tavoitteet:

toiminta-alueiden ja niiden tyontekijoiden valinta

- akavasta toiminnasta tiedottaminen alueiden kunnissa

jarjestojen jakuntien perheille tarjoamien palvelujen kartoittaminen

inkluusi ogjattel un edistaminen

Vuodelle 2005 asetetut tavoitteet:
- teematapahtumien jarjestaminen
- vertaisryhmien muodostumisen ja vertaisperheiden tukeminen
- lapsiparkkien jatilapéishoidon organisointi ja kehittaminen yhdessa kuntien
muiden toimijoiden karssa.
- dueiden jo olemassa olevien toimijoiden etsiminen vammaisten lasten harras-

tustoimintaan
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Vuodelle 2006 asetetut tavoitteet:
- vanhempien verkostot toiminnassa
- @i toimijat huomioivat vammai suuden oman toiminnan suunnittelussa ja to-
teutuksessa (inkluusio)

- projektin mallien markkinoiminen muille alueille

(Kotikangas & Pihnala 2003.)

4.4 Perhekimpan toimintamuodot

4.4.1 Tilapaishoito

Perheille jarjestetdan ja tarjotaan mahdollisuus tuoda vammainen lapsi lauantai park-
kiin tai tilapéishoitoon koko viikonlopuksi. Tama mahdollistaa vanhemmille oman
gjan kayton ja viikonloppuvapaan perjantaista sunnuntaihin. Perhekimppa -projektin
avulla pyritéan |6ytamaan parhaiten perheita palvelevia tilapéishoitomallgja, joita on
tarkoitus levittdd valtakunnal lisesti. Pidempikestoinen tilapéi shoitoapu edellyttéa pal-
veluntuottajalta ammattitaitoista, luotettavaa ja turvallista hoitoymparistda. Projekti
tukee palveluntuottgjia til apéi shoitomallien kehittdmisessd, verkostoitumisessa ja tie-
dottamisessa. Y hteisty6ta tehdaén myos kuntien kanssa tukea tarvitsevien perheiden
saavuttamiseks ja maksusitoumuksen saamiseksi. Seka lyhytkestoisen etta pidempi-
kestoisen tilapéishoitoavun kehittdmiseks jarjestetddn vuosien 2005 ja 2006 aikana
kokeiluhankkeita seka Pirkanmaan etté Pohjois- Savon alueella. Kokeiluhankkeiden
toteuttami sessa tehdaan tiivista yhteisty6ta kuntien sosiaalitoimen kanssa. (Perhe-
Kimppa-projekti 2004—-2006.)

4.4.2 Harrastustoiminta

Projektin aikana lapsille tarjotaan mahdollisuus kokeilla erilaisia harrastuksia. Perhe-
kimppa-projekti on mukana jérjestamassa erilaisia kokeiluja vammaisten ja pitkaai-
kaissairaiden lasten harrastusmahdollisuuksien [6ytamiseksi ja kehittamiseksi. Erilais-
ten kurssien ja kerhojen kdynnistaminen Pohjois-Savon ja Pirkanmaan alueella ovat
Perhekimppa-projektin keskeisia toimintamuotoja. Harrastusten myotéa lapset saavat
vertais- ja onnistumisen kokemuksia, jotka tukevat lapsen positiivisen mindkuvan ke-

hitysta itsendistymista ja tasa-arvoisuuden tunnetta. (Emt.)
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4.4.3 Vertaistukitoiminta

Perhekimppa- projektin kautta kdynnistetdan vanhempainkerhoja ja perhekerhoja

eri puolilla Pohjois-Savon ja Pirkanmaan maakuntia. Perhekerhojen tavoitteena on
saattaa yhteen liikuntavammaisten lasten perheitd, auttaa heitd vertaistuen saamisessa
sekd tarjota vammaisille lapsille ja heidan sisaruksilleen virikkeellisté toimintaa. Ver-
taisryhmét voivat olla tarpeen mukaan vanhempainryhmi&, vanhempi- 1apsi-ryhmié,
perheryhmi&, vammaisten lasten ryhmi& ja vammattomien sisarusten ryhmia
Muutaman kunnan keskindisella kimpalla saadaan aikaan mukavan kokoisiaryhmiaja
hyvét toimintaedellytykset kerhotoiminnalle. Kerhoiltoihin tarvitaan lastenhoitgjia ja
niiden saamiseks tehdaén yhteistyéta Mannerheimin Lastensuojeluliiton paikallisyh
distysten seka@ alueen sosiaali- jaterveysalan oppilaitosten kanssa. (Emt.)

Perhekimppa-projektin yhteistyttahot:

+ Kuntayhteisty: sosiadli-, terveys-, sivistys- ja vapaa-gjantoimien kanssa
opiskelijayhteistyd: Pirkanmaan ammattikorkeakoulu, Tampereen sosiaalialan oppilai-
tos, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu ja maskeerauskoulu Great Cut Academy

+ TAYS: lasten neurologinen yksikko ja lastenklinikka

+ Invalidiliiton Tampereen Validia-palvelut

+ Reumaliiton kuntoutumiskeskus Apila

+ Hoiva-alan yritys; Palvelutdhti Oy

+ MALIKE
+ Kolmas sektori: projektissa mukana olevien liittojen paikallisyhdistykset, muut
vammals- ja kansanterveygarjestt seka muut lasten parissa tyoskentelevét jar-
jestét: MLL
Huoltoliitto ry, Perhelomat ry
Kulttuurikeskushanke PiiPoo
Tanssikoulu Tanssitupa
Taikurikoulu HokkusPokkus
Matkailualan yritykset: Skonon Safarit ja Luomahaaran luonto- ja melont
amatkat
(Projektin véliraportti 2005, 10-11.)

£ L £ £ &
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5 PERHEKIMPPA-PROJEKTI PIRKANMAALLA

5.1 Toiminnan k&ynnistyminen

Pirkanmaalla projekti alkoi vasta lokakuussa 2004 johtuen projektille saadun RAY :n
avustuksen haettua pienemmasta summasta. Alkuvuosi 2005 meni kartoituksen teke-
missd ja toiminnan suunnittelussa. Kartoitusvaiheessa selvitettiin myds Pirkanmaan
alueen projektin kohderyhmé. Painottuuko se vammaistenlasten perheisiin vai perhei-
din, joissa jompikumpi vanhemmista on vammainen? My6hemmin toiminnan kayn
nistyttya paatettiin keskittyd vammaisten lasten perheisiin. (Mertanen & Rautiainen
2004, 1-2.)

Vuonna 2005 kaynnistettiin seka Pirkanmaalla etté Pohjois- Savossa tiivis yhtei sty
kuntien ja pal veluntuottajien kanssa til apéishoidon kehittamiseksi. Projektin tuoma
lisa tilapdishoitopal vel ujen lagjentamiseksi koettiin merkitykselliseksi kuntien kanssa
ké&ydyissa yhteistyoneuvotteluissa. Tilapaishoitomallien kehittaminen ja toteuttaminen
yhtei styokumppanei den kanssa al oitettiin. VVuoden aikana kartoitettiin alueellisiare-
surssgja ja mahdollisuuksia vapaa-gan eri toimijoiden kanssa. Pirkanmaalla tehtiin
yhtei sty6td muun muassa Invalidiliiton Validia-palvelujen kanssa. Kuntoutumiskeskus
Apilassa kdynnistettiin perhekerhoja ja muuta perheiden jaksamista tukevaa toimintaa.
(RAY salvitys c-avustuksesta 2005.)

Tapahtumiaja erilaista toimintaa

Perhekimppa-projekti jarjesti vuoden 2005 aikana vertai stukitoi mintaa seitseman per-
hekerhotapaamisen muodossa. Perhetapaamisissa kokoontui hyvin erilaisia liikunta-
vammaisten lasten perheitd Tampereelta ja ympéristokunnista. Perhetapaamisissa
vanhemmat saivat vertaistukea keskustellessa ja vaihtaessa gjatuksia seké kokemuksia
arjen sujumisesta. Projektityontekijdt keskustelivat ja suunnittelivat vanhempien kans-
samyos tulevia tapahtumia, sillé& valin kun sosiaali- ja terveysalan opiskelijat jarjesti-
vét lapsille virikked lista ja mielekasta toimintaa. Perheille jarjestettiin mydskaks (2)
"lloa yhdessd” vertai stukiviikonlopputapahtumaa Kangasalla kuntoutumiskeskus Api-
lassa. (Projektin valiraportti 2005, 8-9.)
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Verkostoituminen eri vapaa-gjan toimijoiden kanssa vuoden 2005 aikana sai molem-
milla alueilla harrastustoiminnan k&ynnistymaan. Pirkanmaalla harrastustoimintaa
jarjestettiin muun muassa kauneus-kurssin, ATK -kerhon, taikuri-kurssin, tanssi-

kurssin ja sahkaéri-salibandyn muodossa. Taikurikoulu Hokkuspokkus jarjesti nuorille

itsendisesti Lihastautiyhdityksen toimesta. (Mts. 5-6.)

Jo aikaisemmin esittamamme Invalidiliitto ry:n syksylla 2002 tekeman selvityksen
mukaan vanhemmeat toivoivalt muun muassa irtautumista arjesta ja apua sijais- jatila-
péishoidon jarjestamiseen. Vanhemmat toivoivat |6ytavansd jotain sellaista, joka aut-
taa jaksamaan. Selvityksen pohjalta lahdettiin suunnittelemaan tilapéishoitomallega,
jotka mydhemmin muotoutuivat lyhytkestoiseen, muutaman tunnin kestavaan hoitoon
seka pidempikestoiseen, viikonlopun gjan kestéavaan hoitoon. M olemmissa hoitomuo-
doissa huomioidaan yksil6llinen avuntarve, apuvalineet seké nuoren kehityksen ja

kasvun tukeminen (Mts. 2.)

5.2 Tilapéishoidon jérjestaminen
5.2.1 Lyhytkestoinen tilapaishoito

Maaliskuussa 2005 kaynnistyi Pirkanmaalla lyhytkestoinen tilapéi shoitotoiminta Tou
hulauantain nimella yhteistydssa Invaidiliiton Validia-paveluiden kanssa. Mallina
kaytettiin Invalidiliiton avopalvel ukeskuksen toteuttamaa lauantaihoitomallia, jossa
lapsille jarjestettiin mielekasta tekemistd. Avokeskus jarjesti tilat, ohjagjat, ohjelman
seka ruokailun. Perhekimppa hoiti tiedotuksen ja otti vastaan ilmoittautumiset seka
maksoi osan kustannuksista. Touhulauantait olivat kestoltaan neljan tunnin mittaisia.
Rahoitusta |8hdettiin kysymaan Tampereen kaupungin sosiaalitoimesta, jossa suhtau-
duttiin myonteisesti tilapéi shoidon kehittdmiseen eli perheet saivat maksusitoumuksia
lauantaihoitoihin seka syksylla kokeiltaviin pidempikestoisiin viikonloppuhoitoihin.
My06s Kangasalan ja Lempéadlan kunnat ottivat asiaan myonteisen kannan. (Projektin
valiraportti 2005, 2-3.)
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5.2.2 Pidempikestoinen tilap&ishoito

Tiivis yhteistyd ympéristokuntien ja palveluntuottajien kanssa alkoi pidempikestoisen
tilapéi shoitokdytantdjen kartoittamiseks ja uusien toimintamallien kdynnistémiseksi.
Suunnittelussa mukana oli myds kotipal veluohjagja Tampereen kaupungin omaishoi-
don tukitoimesta. Tilat, jossa viikonloppuhoito jarjestettdisiin, tulisi olla liikuntavam:
maisille soveltuva; esteetdn jatilava seka hoidollisesti luotettava. Reumaliiton kuntou-
tumiskeskus Apilan mahdollisuuksia toimia tilapéi shoitoviikonlopun pal veluntuotta-
janatiedusteltiin ensimmaisend, koska vertaistukitoiminnan perhekurssit oli aikai-
semmin jarjestetty Apilassajasilloin tilat sekd Apilan keskeinen sijainti Pirkanmaalla
oli koettu toimiviksi. (Mertanen 2006.) Kuntoutumiskeskus Apila kuitenkin katsoi,
ettei hellla ole resursseja koko tilapéi shoitoviikonlopun toteuttamiseen, kun lapset
tulevat Apilaan ilman vanhempiaan. He lupasivat toimia tilapéi shoitoviikonlopun jar-
jestdmispaikkana, mutta hellla e ole tarjota henkil 6kuntaa vastaamaan nuorten hoi-
dosta. (Rithinen 2006.)

Projektityontekija Jaana Mertanen teki hoivayritysten kartoituksen Pirkanmaalla etsi-
en kotisairaanhoitoa tai hoivapalveluja tarjoavia yrityksid. Hoiva-alan yrityksig, joilla
oli kokemusta vammaisten lasten/nuorten hoidosta, oli todella vahéan. Lopulta sopiva
palveluntuottaja kuitenkin [6ytyi; Palvelutahti Oy. Palvelutéhdella on kokemusta
muun muassa hdkévammaisille ja heidéan omaishoitgilleen jarjestetyistd ohjelmallisis-
taviikoista. Hoitgjia tytskentelee myds omaishoitgjien sijaisina. (Salovuori 2006.)
Lopulta palveluntuottgjiks viikonloppuhoitoon valittiin Reumaliiton kuntoutumiskes-
kus Apila ja hoivapalveluyritys Palvelutéhti Oy, joka vastaa viikonlopun ohjelmalli-
sesta seké hoidollisesta toiminnasta.

Jaana Mertanen koki tilapaishoitoviikonloppujen jarjestelyt haasteellisiksi. Asioiden
yhteensovittaminen oli tydlast& Kuinka paljon henkiltkuntaa tarvitaan? Mita viikon
loppu voi maksaa? Miten kunnan suostuvat maksusitoumuksiin? Kuka maksaa joi-
denkin lasten henkil 6kohtai sen avustgjan? Palveluntuottgjat pitivat minimi vuorokau-
sihintana 297€ / laps, jottei laadusta jouduttaisi tinkimaan tdman enempéda. Téta hin-
taa kunnat kuitenkin pitivat korkeana. Jaana Mertanen joutui perustelemaan joihinkin
kuntiin tilapéishoidon hintaa ja jopa koko toiminnan tarpeellisuutta. Tasta huolimatta
yhden lapsen kohdalla hoito evéttiin ja toisen lapsen kohdalla osallistumisen ehdoks

nous henkil6kohtai sen avustgjan palkkaaminen. Ongelmana oli myds saada ryhma
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tayteen. Lopulta, jotta viikonloppu onnistuisi, Jaana Mertanen lupasi maksaa projektin
rahoista seké henkil 6kohtaisen avustajan palkan etta puuttuvan lapsen vuorokausi
maksut. Enssmméainen " Irrottelusta iloa — Vapaasta voimia® -tilapéi shoitoviikonloppu
jarjestettiin 7.-9.10.2005 Apilan kuntoutumiskeskuksessa. Viikonlopussa oli mukana
yhteensa seitseman nuorta. (Perhekimppa-projektin toimintaraportti 2005.)
Ensimmainen tilapai shoitoviikonloppu oli onnistunut ja perheiden pal autteet olivat
todella positiivisia ja kiittéavia. Hoitohenkilkunnan vdlille oli kuitenkin muodostunut
nakemyseroja til apéi shoitokokeilun onnistumisesta. Osa hoitgjista koki viikonlopun
lilan rankkana ja vastuun liian suurena, toiset nakivét, ettei mitédn suurempia ongel-

mia ollut. (Perhekimppa-projektin toimintaraportti 2005.)

Marraskuussa 2005 pidettiin toisen tilapai shoitoviikonlopun suunnittelupal averi.
Keskustelun aiheena olivat seuraavan 2.-4.12.05 jérjestettavan tilapai shoitoviikonlo-
pun pelisdannat ja roolitukset. (Perhekimppa-projektin toimintaraportti 2005.) En
simmaéi sen tilapéi shoitoviikonlopun aikana oli havaittu, etta toiminnan selkeyttami-
seks olis hyva jakaa hoidollinen ja ohjelmallinen vastuu eri tahoille. Meidan opin
naytetydmme tuli téssé kohtaa konkreettisesti projektin toimintaan mukaan. Teimme
yhtei sty6sopimuksen Pirkanmaan projektityontekija Jaana Mertasen karssa (Liite 1.).
Sovimme, ettd vastuullamme oli toisen tilapéi shoitoviikonlopun ohjelman suunnittelu
jatoteuttaminen. Palvelutahti Oy vastas ainoastaan viikonlopun osalta nuorten hoi-

dollisstatoimenpiteista.

6 TILAPAISHOITOVIIKONLOPUN TOTEUTTAMINEN

6.1 "lrrottelustailoa — Vapaasta voimia’

Toteutimme opinndytetydmme toiminnallisen osan tilapéi shoitoviikonloppuna 2.-
4.12.05. Tilapéishoitoviikonloppu pidettiin Apilan Kuntoutumiskeskuksessa Kangas-
ala. Asiakkaina olivat Perhekimppa-projektin 12—17- vuctiaat liikuntavammaiset tai

pitk&aikaissairaat nuoret.
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6.1.1 Viikonlopun suunnittelua

Tapasimme osan tilapai shoitoviikonloppuun tulevista ohjagjista ja hoivayritys Palve-
lutdhti Oy:n tyontekijista yhteisessa palaverissa Tampereella. Allekirjoitimme pala-
verissa yhtei stydsopimuksen Palvelutéhti Oy:n hallintopaallikko Hilkka Salovuoren
kanssa (Liite 2.). Palaverissa kasittelimme yhdeksan (9) Apilaan tulevan nuorenerityi-
sia tuentarpeita vanhempien tayttamien esitietolomakkeiden perusteella (Liite 3.).
Teimme viikonlopun osalta selkedn roolijaon. Edellisesta tilapéi shoitoviikonlopusta
oppineena kaikki osapuolet olivat sitéd mieltd, etté hoidollisen jatoiminnallisen vas-
tuun jakaminen selkeyttéé viikonlopun kulkua. Tehtavandmme oli viikonlopun ohjel-
man suunnittelu ja ohjaus. Liséks sovimme palaverissa, ettd meidan vastuullamme oli
kutsukirjeen kirjoittaminen viikonloppuun osallistuvien nuorten perheille. Palaveri oli
erittéin hyodyllinen. Tutustuttuamme muihin ohjagjiin meidan oli helppo lahted mu-

kaan tulevan viikonlopun suunnitteluun ja toteutukseen.

Ohjelmalliseen toimintaan kaytettéva budjetti oli 90€ eli 10 €/ nuori. Edellisen tila-
paishoitoviikonlopun palautteiden pohjalta lisdsmme ulkoilun m&aréa nuorten toivei-
den mukaisesti. Mietimme viikonlopun teemaa. Ensimméinen gjatus oli, etta painot-
taisimme viikonlopun teeman nuorten itsendistymiseen. Osa nuorista oli ensmmaista
kertaa poissa kotoa ilman vanhempiaan ja sen ympérille olisi voinut liittaa itsendisty-
miseen kuuluvia asioita, kuten sosiaaliset suhteet ja omasta henkil bkohtai sesta hy-
gieniasta huolehtiminen. Kavimme hakemassa oppia ja ideoita aiheeseen Kehitys-
vammaisten Tukiliiton Itsendistyva nuori -kurssilta, johon suunnittelimme ja oh-
jasimme sosiaalisiin suhteisiin liittyvan iltapaivan. Kurssi oli suunnattu kehitysvam:
maisille nuorille aikuisille ja se pidettiin lokakuussa Tampereella Tul ppaanital ossa.
Myo6hemmin kuitenkin hylkésimme ajatuksen itsendistymis-teemasta, koska mieles-
tamme yks viikonloppu on liian lyhyt aika noinkin térkedn ja lagjan aiheen kasittele-
miseen. Lisaks gjattelimme, etté nuoret tulevat Apilaan viettamaan rentouttavaa ja
mukavaa viikonloppua seké ottamaan etdisyytta arjesta ja koulunk&ynnista. Niinpa
gattelimme |8hted hieman kevyemman teeman kautta liikkeelle. Tilapéishoitoviikon
lopun gjankohdan huomioonottaen valitsimme ohjelman suunnittelun teemaks pikk u-

joulun.
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6.1.2 Toteutus

Tilapéi shoitoviikonlopun teeman varmistuttua laadimme viikonloppuun osallistuvien
lasten vanhemmille tervehdyskirjeen (Liite 4.). Kirjeessd kerroimme osuudestamme
tilapai shoitoviikonlopun ohjelman suunnittelun ja toteutuksen suhteen. Tarkoituk-
senamme oli saada ikuistettua viikonlopun tapahtumia val okuvin. Huomioimme jokai-
sen yksityisyyden suojan |8hettamalla perhellle etukdteen myos val okuvausl upalo-
makkeen (Liite 5.). Kaikki perheet antoivat luvan kuvata lapsiaan niin, etté heidét tun-
nistaa valokuvista. Perheilla oli mahdollisuus myds tutustua etuk ateen viikonlopun
tulevaan ohjelmaan laatimamme ohjelmasuunnitelman muodossa (Liite 6). Liséks
hankimme viikonloppuun tarvittavat valineet ja tarvikkeet meille annetun budjetin
puitteissa. Etukéteisvamistelut tehtydmme lahdimme iloisin ja odottavin mielin mu-

kaan tilapai shoitoviikonlopun toteutukseen.

Perjantaina nuoret saapuivat Apilaan
kello 17.00. Mgjoittautumisen ja
paivallisen jalkeen aloitimme
tutustumisellaja askartelemalla
nimikyltit. Tutustumisen jalkeen osa
nuorista meni altaille ja muutamat jaivéat

jatkamaan askarteluatai puuhaamaan

muuta mukavaa. Olimme ottaneet
suunnitel missa huomioon myads ne nuoret jotka eivét voi lainkaan menné veteen ruo-

kintaletkujen tai muiden hoidollisten menetelmien vuoksi. He saivat itse valita miele-

kasta tekemistd monista eri
vaihtoehdoista, joita olivat esimerkiksi
pelien pelaaminen, askarteleminen ja
videon katseleminen. Myohemmin illalla
sbimme yhteisen iltapalan ja

[Itatoimien jalkeen toivotimme

toisillemme hyvaa yota
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Seuraavana aamuna pidimme aamupalan
jalkeen aamutuokion, jossa kavimme
paivan ohjelman gpi. Jatimme sen
flappitaululle péivan ajaks, jotta siihen
pystyi palaan niin nuoret kuin
ohjagjatkin. Lauantain ohjelmassa oli
mehil&isvahakynttil6iden valmistustaja

ulkoilua aistirasteja kiertden. Illalla oli
pikkujoulut, joihin olimme paivalla

valmistaneet namutikkuja nuorten kars-

Aistirastien tarkoitus oli osoittaa
nuorille, miten paljon heilla on muita
ominaisuuksia, vaikka heidan
liikuntakykynséa onkin puutteellinen.
Reitin varrella oli nelja (4) rastia.

Y hdessd oli tarkoitus tunnistaa erilaisia
hajuja, toisessa katseltiin kiikareilla
ymparistoa ja kirjattiin ylés asioita, joita
nahtiin. Seuraavassa rastissa harjoitettiin
tuntoai stia tunnistamalla luontoon
kuuluvia asioita siilinpesasta.
Viimeisessa rastissa kuunneltiin ympéa

ristn aania.
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Lauantal-illan pikkujoulut olivat koko viikonlopun
kohokohta. Siella nuoret lauloivat joulukaraokea,
tanssivat jaesintyivéat. Pikkujoulujen
yllatysnumerona oli Joulupukin saapuminen
lahjojen kera. Ilmeet nuorten kasvoilla kertoivat
| illan onnistumisesta.

Viikonloppu vierdhti yhteisten

mukavien puuhailujen parissa.
Sunnuntain yhtei sen aamustartin
jakeen menimme jalleen altaille
nauttimaan veden rentouttavasta
vaikutuksesta. Taméan jakeen ker-
tasmme viikonlopun tapahtumia

keréten samalla nuorten pal autteet.

Nuorten antama palaute oli pelkastéén positiivista. Saamiemme pal autteiden perus-

teella pikkujoulut olivat ohjelmista numero ykkonen(1). Muita suosittuja ohjel manu-
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meroita olivat aistirastit ja uiminen. Myohemmin iltapaivéalla vanhemmat tulivat

hakemaan nuoria. Oli paéttskahvien ja hyvan kotimatkan toivottamisen aika.

Projektityontekija Jaana M ertanen toimitti vanhemmille projektin oman palautelo-
makkeen (Liite 7.). Vanhempien antama palaute oli paésaantdisesti positiivista. Lo-
makkeen kysymykset koskivat viikonlopun ennakkojéarjestelyja, viikonlopun aikatau-
lua, hoidon laatua ja toiminnan merkitysta seka nuoren omaa mielipidetta viikonlopus-
ta. Valitettavasti ainoastaan kolme (3) yhdeksasta (9) perheesté palautti lomakkeen.
Olisiko palautel omakkei den tayttaminen loppukahvituksen lomassa varmistanut lo-

makkeiden tayttamisen ja palauttamisen?

6.2 Y hteenvetoa viikonlopusta

Kerromme seuraavassa omia tuntemuksiamme tilapéi shoitoviikonlopun kulusta ja
pohdimme esiinnousseita kysymyksia. Kuvaamme omissa pohdinnoissamme viikorn-
lopun kulkua erilaisista tarkastel unakokulmista. Mielestdmme téma rikastuttaa ja an-

taa uutta varia toteutuneen viikonlopun kuvaamiseen.

6.2.1 Marikan kerrontaa

olivat innoissaan tullessaan Apilaan. Osa heistd oli ennestdan toisilleen tuttuja, mutta
mukaan mahtui myds vieraampia kasvoja. Ensimmaéinen yhteinen ilta sujui toisiinsa

tutustuen.
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Viikonloppu sujui mielestdni mukavasti ja rattoisasti. Yritin havainnoida nuorten fii-
liksid ja tuntemuksia viikonlopun aikana. Kylldhan joidenkin suusta kuuli, etta koska
tda oikein loppuu? Milloin ma pésen kotiin? Ja muutaman kerran kuuli itkua ja koti-
ikavointid. Mielestani ikévan ja pahanolon tuntemukset ovat kuitenkin normaaleja
varsinkin erityista tukea tarvitsevilla nuorilla. He kun ovat tottuneet, ettd heita hoitaa
normaalisti tuttu ja turvallinen henkild. Talaiset viikonloput ovat hyvaa harjoitusta
itsend stymisen ja omatoi misuuden kannalta.

Jotta toiminta kehittyis tulevaisuudessa, on mietittéva kehittdmisehdotuksia. Mieles-
téni yks merkittava kehittémisehdotus olisi, etté jokaiselle nuorelle nimettéisiin niin
sanottu vastaava ohjagja, joka tietéisi nuoren erityiset tuentarpeet seka alergiat ja la&
kitykset. Nain ollen valtyttaisiin sekaannuksilta ja sdhlaykseltd. Kun jokaisella leiril &i-
selld olis omaohjagja, e tarvitsis kysellda muilta ohjagjilta, ettd onko Matti tai Maija
saanut jo 188kkeensd yms. Esitin taman midlipiteeni kdyméassdmme ohjaajien loppu-
keskustel ussa viimeisena leiripdivang, mutta mielestani asia el saanut kannatusta mui-
den ohjagjien keskuudessa. Hoitotydsta vastaavien henkil6iden mielestd on vaikea
nimet& jokaiselle nuorelle omaa ohjagjaa, kun ohjagjilla on vaihtelevat tytajat ja—
vuorot. Mielestani tdma on kuitenkin vain jérjestelykysymys.

Ohjagjat, joillaoli vertailupohjaa viime leiristd, sanoivat, etta kehitysta parempaan
suuntaan oli tapahtunut. Monet kokivat, etta etukateen suunniteltu ohjelma selkiytti
viikonlopun runkoa. Muutenkin on hyva, etta viikonloppuna vallitsee strukturoitu jar-

jestys— se tuo turvallisuuden tunnetta ja jarjestysta.

Mielestani mindja Marja onnistuimme meille annetussa tehtavéssa - viikonlopun oh-
jelman suunnittel ussa ja ohjaamisessa. Saimme positiivista palautetta seka leirilaisilta
ettd muilta ohjagjilta. Toki omasta mielestdmme toiminnassamme olisi ollut vieléd ke-
hittdmisen varaa. Mita enemman tekee etukétei sty6ta viikonlopun suhteen, sitd jou
tuisammin ohjaaminen sujuu. Itselleni Apilan Kuntoutumiskeskus oli aivan vieras
paikka, mité nyt olin hieman etukéteen netisté katsellut tietoja ko. paikasta. Eli ohjaa-
minen olisi ollut huomattavasti helpompaa, mikéai paikka olis ollut entuudestaan tu-

tu.
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Kaiken kaikkiaan viikonlopun anti oli hyva Onnistumisenkokemukset ja positiivinen
pal aute antaa uutta pontta jatkaa eteenpain. Mielestani néiden kokemusten valossa on

hyva |ahtea kehittdmaan toimintaa tul evai suudessa.

6.2.2 Marjan mietteita

Kohdallani mielenkiintoista oli seurata erityisesti 11-vuotiaan Kristianin toimintaa.
Toimin hanen henkil 6kohtai sena avustajana myos edellisell& Apilan tilapéishoitojak-
solla. Yleensa ottaen nuorilla e ollut omia nimettyja avustgjia, mutta Kristianin toi-

vomuk sesta mind toimin hanen avustajanaan.

Kristianin perhe odotti viikonloppua ja Kristianin enssmmaéistéa yokyléily vieraassa
ymparistdssa ilman vanhempia. Kristian viihtyi todella hyvin! Hanella oli huonetove-

rina tuttu poika koulusta. Y 6t menivét hyvin, eika éti kynyt kertaakaan mielessi.

VéillaKristianille saattoi tulla huoli siitd, kuinka muut ohjagjat osaavat toimia hanen
kanssaan uimassa tai vessassa. Kannustin hanté kertomaan ohjagjille, miten héan itse
hal uaa kanssaan toimittavan. Paras oppi ja kokemus Kristianin kohdalla oli kuitenkin
Itsensa ja pelkojensa voittaminen yopyméall& vieraassa paikassa. Koko perheiloitsi

onnistuneen viikonlopun annista.

Toinen viikonloppu e hdnen kohdallaan ollut ehka yhta onnistunut. Kristian ei [0yt&
nyt muiden joukosta oman henkistdan kaveria, jonka kanssa olis viettényt saman lail-
la aikaa kuin viimeksi. Hanen koulukaverinsa el pagssyt télla kertaa mukaan. Aika
kévi Krigtianilla pitk&ks ja diti ja vaari kévaisivat mielessd ainavalilla Enssmméainen
y6 meni hyvin, mutta lauantai- iltana ikava kévi ylivoimaiseks ja Kristian halusi men-
na kotiin yoksi. Vaari tuli hanta hakemaan. Syyllistin itseéni, koska minulla el ollut
aikaa Krigtianille yhté paljon kuin viimeksi. Ohjelmavastuu ja kaikki jérjestelyt veivét
paljon aikaani. Tosin olimme kyll& sopineet Kristianin didin kanssa, etta koska mina
en kuitenkaan vois aina olla mukana kun Kristianin on mééra olla pois kotoa, yrittéi-
simme antaa Kristianille kokemuksia vieraista avustgjista. Marika kaytti valilla Kris-
tiania vessassa ja miesohjagja vietti aikaa jutellen lumilautailu harrastuksesta joka
heita yhdistada. Piristavda oli kuitenkin se, etté kun Kristianin vaari tuli hanta hake-

maan Kristian 18hti hymyssa suin ja lupas tulla huomisaamuna takaisin. Ja niin tapah-
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tuikin. Kristian oli loppuun asti muiden kanssa ja hankin oli tyytyvéinen viikonlop-

puun.

Tilapéishoitoviikonloput erosivat toisistaan monellakin tapaa. Jalkimméisen viikonlo-
pun ohjelmasta vastassmme Marikan kanssa yhdessg, joka jakoi vastuualueita jatoi-
minta oli selkedmpada. Palvelutdhti vastas hoidollisesta puolesta ja mina ja Marika
ohjelmasta. Vastuun jako oli selked joka teki tytskentelystd méaéréatietoisemman ja
johdonmukaisemman. Kaikki tiesivét misséd mennaén ja mitd seuraavaksi. Se on tarke-
aa myos lasten kannalta, koska se luo heille turvallisuuden tunnetta, kun tiedetdéan
ennalta mita tapahtuu seuraavaks ja missa. Pidimme myds joka aamu pienen aamun
avauksen, jossa kerroimme mita ténaén tulee tapahtumaan. Jatimme ohjelman fl&ppi-
palaamaan Jakimmainen viikonloppu oli my6s selkeampi, koska jokaiselle ohjagjalle
oli nimetty vastuu nuoret, joiden asioista he vastasivat. Kaytant6 el kuitenkaan toimi-
nut ihan taysin, koska ohjagjat tytskentelivéat eri vuoroissa. Mikali vastuuohjagja kay-
t&nnon haluis tydellisesti toimivan, taytyis jokaiselle nuorelle nimeté kaksi ohjagjaa
jotka ovat aina eri vuoroissa, mutta joista jompikumpi on aina paikalla. Vastuuohjaa
jak&ytanto helpottaa paljon montaa asiaa ja on erittéin tarkea erityisesti ruokavalioiden
jaldékkeiden suhteen. Viela se @ taysin toiminut. Epaselvyyksia tuli ruokavalioissa,
koska vastuu ohjagja el sattunut olemaan tyévuorossa. Ruokavaliot ja allergiat oli Kir-
joitettu papereille, mutta ne oli k&ytéanndssa ruokailutilanteissa erittéin hankalia kayt-

téd. Paljon helpompaa olis, jos kaks ohjagjaa tietédis yhden nuoren asiat.

Kaiken kaikkiaan olen viikonloppuun tyytyvéainen. Hieman enemman olisin kaivannut
aikaa ohjelman jéarjestdmiseen ja sen takia olisi ollut parempi, ettd meilla e olis ollut
omia vastuunuoria, mutta sekin asia hoidettiin mielestani kunnialla. Jalkimmainen
viikonloppu oli minun osalta erittain paljon hektisempi kuin ensimmainen juuri oh

jelmavastuun takia.
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6.3 Viikonlopusta esiinnousseita kysymyksia

"Minusta on aina kiva menna Apilaan, koska paasee pois kotoa siella on
aina tekemistéd ja useimmin kavereita. En ole saanut uusia kavereita
koska olen tuntenut kaikki aikaisemmin. Joskus on ollut tylsda kun el
ole ollut mukavaa kaveria. Olisi kiva jos olisi enemman tyttéja mukana
vaikka tulen juttuun poikienkin kanssa. Askartelut ja vaan oleminen on
kivaa ja juttelu. Enemman musiikkia ja diskoja. En maa nyt keksi muu-
ta.” (Eras tilapaishoitoviikonloppuun osallistunut nuori 2006.)

Vaikka tilapaishoitoviikonlopuissa jokaisella nuorella on yhdistévana tekijana litkun-
tavamma, he ovat hyvin erilaisia. On selvag, etta kaikkien kanssa el voi tulla toimeen
tai joku el vain midlyta ihmisend. Kuinka saada nuori viihtymaan silloinkin kun sa-
manhenkista kaveria ei [6ydy? Onko silloin ohjagjan tehtéva taata se, etta nuori viih-
tyisi, koska hén e 16yda samanhenkista kaveria muiden joukosta? Onko se tarkoituk-
sen mukaista ryhmamuotoi sessa til apéi shoidossa, etté ohjagja viihdyttda yhta lasta,
jotta hdnella olis mukavaa vai onko idea nimen omaa |0ytéa ryhmasté jokaiselle ver-
tainen ystava? Mielestdmme ryhman luoma yhteishenki ja yhteenkuuluvuudentunne
luovat yhdessa toimimisen riemua ja vertaistuen voimaa. Mutta jos sité tunnetta el
vain synny? Jos kokee liikuntavammastaan huolimatta olevansa erilainen eika tunne

kuuluvansa joukkoon?

Christina Salmivalli méarittel ee teoksessaan ” Kaverien kanssa — Vertaissuhteet ja so-
siaalinen kehitys’ vertaissuhteen kasitteen. Vertaiset ovat henkil6ita jotka ovat yleensa
Ikétovereita; lapsen tai nuoren kanssa suunnilleen samalla tasolla sosiaalisessa, eno-
tionaalisessa ja kognitiivisessa kehityksessa (Salmivalli 2000, 23). Yksin samaika,
toimintakyvyn puutteellisuus, pyorétuoli ja muut apuvalineet elvét siis vattamatta riita

luomaan yhteen kuuluvuuden tunnetta.

Salmivalli esittéd myds tutkimuksia, joissa on selvitetty lapsen dykkyysosaméaéran,
persoonallisuuden piirteiden, erilaisten harrastusten ja aktiivisuuden merkityksesta
vertaissuhteisiin (Salmivalli 2000, 18). Tilapaishoitoviikonlopuissa kohtaavat nuoret
ovat hyvin erilaisia néilldkin osa-alueilla. Suuri merkitys on mielestdmme jo sillg, etta
osalla nuorista on litkuntavamman liséks kehitysvammaata esimerkiks autistisa
piirteitd, joten nuoret eivét ole samalla tasolla sosiaalisessa, emotionaalisessa ja kogni-
tiivisessa kehityksessa. Erilaisuus e pois sulje ystavyytta Perhekimpan nuorten kes-
ken, mutta joissain tapauksissa se voi vaikuttaa yhteenkuul uvuuden tunteeseen. Nyk y-

aan kehitysvammaa e endd méaéritella ikétasoina, mutta kuvataksemme tilannetta voi
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verrata yksitoista vuotiaan nuoren ja kolme vuotiaan |apsen toveruussuhdetta; yksi-
toista -vuotias tuskin tuntee kolme -vuotiasta lasta vertaisekseen. Miten siis huolehtia
Sitd, etté jokaisella tilapéishoitoon tulevalla nuorella olisi viikonlopun aikana vertais-
taan seuraa? Aikaisemmin tekstissdmme totesimme, etté tilapéishoito ei tarkoita pa-
luuta aikaan, jolloin suuntaus oli vammaisten lasten laitokseen sijoittuminen, vaan
perustuu gjatteluun yksilosta, jolla on oikeus oman eldmansa méadrittelyvaltaan ja hal-
lintaan. Toisin sanoen tilapaishoitoviikonloput elvét saisi olla ainoastaan vanhempia
varten, jolloin nuori tuodaan vain hoitoon. Hyoty tulisi olla molemminpuolista; van
hemmat saavat hengdht&a ja hoitaa parisuhdettaan silla valin kun nuori viettéd muka

vaa viikonloppua ystaviensa parissa.

7 POHDINTA

Opinndytetydprosessi oli meille sosiaalialan opiskelijoina hyvin antoisa kokemus.
Prosessin aikana saimme perehtyé niin gjankohtai seen til apéi shoitokasitteeseen kuin
vammaisten henkil6iden palveluja koskevaan |ainsdddantton. Sosionomiopintojemme
yhteydessa olemme kasitelleet melko suppeasti vammaispalvelulakia ja kehitysvam:
malakia, jotka mielestdmme luovat kehykset vammaistyohon. Lakien tuntemus auttaa
hahmottamaan vammaisalan kokonaisuutta. Opinndytetydssamme olemme saaneet
selvittda perin pohjin vaikeasti tulkittavaa lakitekstia kehitysvammalain ja vammais-
palvelulain eroavaisuuksien osalta. Valilla jouduimme kysymaan apua asiantuntijoilta
ymmartddksemme lakitekstia. Nyt lait ja koko vammaistyon kenttd ovat kokorai suu-
dessaan hahmottuneet meille ja olemme myds alan tulevina asiantuntijoina gjan her-

molla vammaidakien yhdistymisesta ja uudistumisesta.

Opinnaytetydmme varsinainen muoto ja aihe hioutuivat vahitellen opinnéytetyopro-
sessin my6ta Viime jouluna pidetysté til apéishoitoviikonlopusta al oitimme pitk&kes-
toisen opinnaytetydprosessimme ja nyt vuotta myéhemmin olemme saaneet tydmme
vamiiks. Aloittaessamme emme tienneet, etté opinnaytetydmme lopullinen muoto
tulis olemaan tdma, mita se nyt on. Alkuperéinen tarkoituksemme oli vain kuvata
tilapai shoitoviikonlopun rakennetta ja merkitysta nuorille ja heidéan perheilleen. Huo-
masimme kuitenkin, ettd halusmme tutustua Perhekimppa-projektiin ja tilapéishoito-
kasitteeseen hieman syvéallisemmin. Keskusteltuamme Perhekimpan projektityonteki-
jan kanssa, paétimme tehda projektille toimintakertomuksen. Puolivuotta sita tyostet-
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tyamme huomasimme kuitenkin, ettei toimintakertomus ole sellaisenaan sopiva opin-
ndytetyoksi. Se el olis palvellut meité itse asian suhteen siind méarin, kun olissmme
toivoneet. Halusimme edelleen syvent&a tietojamme tilapéishoidon ja sithen liittyvien
asioiden suhteen. Niinpd saimme vihdoin tydbhdmme sen lopullisen muodon: aloimme
peilata tilapaishoitokasitetta jo kirjoittamaamme materiaaliin Perhekimppa-projektin

tilapéi shoitomallei sta ja omista kokemuksistamme.

Vihdoin olemme tyytyvéisid ja olemme saaneet haluamamme. Voimme sanoa tieté
vamme tilapai shoidosta paljon. Toivomme myds, etté Perhekimppa- projekti, jonka
kanssa teimme |dhei sta yhteisty6ta etenk in prosessin alkuvaiheessa, saa tyéstdmme
mahdollisimman paljon. Yks tydmme tavoitteista ja toimeksiantgjan toive oli havairn+
noida prosessikuvauksen tavoin vaihe vaiheelta, kuinka Pirkanmaan Perhekimppa
projektin pitkékestoinen tilapéishoitomalli [6ys nyk yisen muotonsa. Kuvauksen kaut-
ta voidaan todeta Perhekimppa- projektin todellinen tarve ja merkitys til apéi shoitopal-
veluiden kehittdjana ja tuottgjana. Vammaiset henkil 6t ovat eriarvoi sessa asemassa,
siks taman kaltaisia projekteja tarvitaan. Projekti tekee arvokasta tyéta litkuntavam-
maisten ja pitk&aikaissairaiden nuorten ja heidén perheidensé tueksi. Toivomme, etté
projektin aikaansaamat tilapéi shoito-, harrastustoiminta ja vertai stukitoimintamallit
jatkuisivat edelleen ja saisivat kunnat ja paéttdjat yha enenevassa maarin kiinnostu-

maan myos taman kohderyhman palvel uidentarjonnasta.

Jatkotutkimuksen aiheita opinndytetyéhémme saisi varmasti useita. Pidémme yhtena
mielenkiintoi sena ajatuksena toi mintakertomuksen laatimista projektille. Projekti
paattyy joulukuussa 2006. Olisi mielenkiintoista katsoa koko projektia taaksepéin ja
todeta mita kaikkea kolmen vuoden aikana on tapahtunut. Mité projekti on saanut ai-
kaan? Olis myds kiinnostavaa tarkastella, mink&ainen tilanne on tulevai suudessa,
mité tapahtuu projektille myodnnetyn maarérahan padatyttyd, ovatko projektin luomat
harrastustoiminnat tai tilapéishoitomallit jatkuneet Pirkanmaan aueella saamaan mal-

liin kuin projektin aikana ja mika on tilanne ehkéa vuoden paasta?

Mielenkiintoista olis myds nahda, kuinka tulevaisuudessa projektin yksi keskeisista
tavoitteista, vapaa-ajaninkluusio saadaan toteutumaan. Projektin aikana jérjestetyt
kerhot ja kurssit on kohdistettu pagasiassa Perhekimppa-projektin liikuntavammaisille
nuorille. Inkluusion tavoitteena on kuitenkin kaikkien ihmisten tasa-arvoinen osallis-

tuminen. Perhekimppa-projektin myoéta projektissa mukana olleet vapaa-ajan toimin-
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taa tuottavat tahot ovat saaneet kokemuksia liikuntavammaisista herkilista ja heidan
erityisista tuentarpeistaan. Nain ollen kurssgja ja kerhoja vois suunnata yleisesti nuo-
rille vammaan tai vammattomuuteen katsomatta. Myas tilapéishoitoon saataisiin in-

kluusi ondkkul maa ottamalla sisarukset mukaan toi mintaan.

Perhekimppa-projektin lyhytaikaista til apéishoitoa eli touhulauantaitoimintaa jarjestda
Invalidiliiton Tampereen Validia-palveluiden Avokeskus. Opinndytetyprosessimme
keskivaiheella Avokeskus haki toimintaansa tyontekijag, johon toinen meista tydllis-

tyi. Setoi vaistdmétta uutta nakokul maa opinndytetybhomme.

Liikuntavammaisen henkilon koko elaman kaarta gjatellen Perhekimppa-projektin
touhulauantaitoiminta on loistava linkki saada nuoret liikuntavammaiset henkil 6t Pr-
kanmaan alueella tutustumaan téata kautta Invalidiliiton Validia-paveluihin, jotka ovat
todenndkoisesti nuoren tulevaisuutta asumiskokeilu-, péivatoiminta-, ja asumispalve-
luineen. Kun ndma Perhekimpassa mukana olevat liikuntavammaiset nuoret kasvavat
aikuisiksi, saattaa yksi heidan tilapéishoitopal veluistaan olla essmerkiksi péivétoimin
taa Invalidiliiton Avokeskiksessa. Avokeskusta kaytetdan henkil 6kohtai sen avustgjan
tal omaishoitajan vapaapéiviin. Liikuntavammaiset henkil 6t kéyvét Avokeskuksessa
my6s saadakseen vertaistukea ja yll&pitaékseen sosiaalisia suhteita mielekkadan toi-
minnan parissa. Idea on sis tdysin sama kuin Perhekimppa- projektin jérjestamissa
tilapdishoitopal vel uissa.

Niin tilapdishoitoa kuin péivétoimintaakin tarjotaan selkedammin kehitysvammaisille.
Kehitysvammalaissa on mainittu tiettyja erityishuoltoon kuuluvia palveluja. Erikseen
mainittujen palvelujen lisdks voidaan lain mukaan jarjestéd muuta vastaavaa erityis-
huollon toteuttamiseks tarpeellista toimintaa. Vakka péivatoimintaa el ole mainittu
erikseen erityishuoltoon kuuluvana palveluna, on silla vakiintunut asema ja toimintaa
varten on olemassa valmis palveluverkko. Muilta vaikeavammaisilta selked lakiin
perustuva oikeus osalli stumisesta péivéatoimintaan puuttuu. Niin kuin aikaisemmin
vammaisille, mutta aluedlliset erot ovat suuria eika eri vammaisryhmien yhdenmukai-
nen kohtelu toteudu. VVuoden 2007 alusta on kaavailtu voimaan tulevaks laki vam-
mai suuden perusteella jarjestettavista pal vel uista ja tukitoimista annetun lain muutta-

misesta. Vuonna 1987 voimaan tulleen lain uudistuminen saattaisi tuoda liikunt a-
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vammaisille tulevaisuudessa tasavertaiset mahdollisuudet esimerkiks péivétoimintaa

jarjestettéessi.

Opinndytetyssdmme Kiinnitimme muun ohessa huomiota terveysalan ja sosiaalialan
yhteistychon. Tilapéishoitoviikonloppu oli prosessi, jossa vastaavassa roolissa toimi-
vat seka terveysalan ettéa sosiaalialan ammattilaiset omaa osaamistaan vastaavissa roo-
leissa. Molemmilla oli oma erittain térkeé rooli nuorten viihtyisyyden takaamiseksi.
Palvelutahti oy vastasi tilapaishoitoviikonloppuna, etté nuoret saavat oikeanlaisen
ravinnon oikeaan aikaan, ovat puhtaissa vaatteissa ja oikein 188kittyind. Me huoleh-
dimme siit§, ettéa nuorilla on mukavaa tekemistd, ja etté se kaikki on selkedd ja ym:
maérrettavissa, heilla on turvallinen olo strukturoidun ohjelman jariittéavan ja selkedn
tiedotuksen toimesta. Huolehdimme myds, ettd meilld oli aikaa kuunnella jokaisen
tarpeita ja gatuksia. Pyrimme lisdksi huolehtimaan siit, etta jokainen tulis ymmarre-
tyks omalla ainutlaatuisella tavallaan. Tamé sosiaali- ja terveysalan osagjien yhteistyo
toi erittdin hyvét tulokset. Maaritellessdmme vammaisuuskasitetta luvussa kaks (2),
olemme tietoisesti valinneet sosiaalisen vammai stutkimuksen nakdkulman. Siihen
viitaten haluamme edelleen korostaa, etté etenkin vammaisten henkil6iden kanssa
toimiessatulis heidét ottaa aina kokonai suudessaan huomioon — huolehtia niin fyysi-
ssté, psyykkisisté kuin sosiaalisistakin tarpeista. Vammainen henkil6 on ainaensin

ihminen ja vasta sen jalkeen henkild, jolla on vamma.
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LITTEET

Liite 1. Opinndytetyon yhteistydsopimus, Perhekimppaprojekti

JYVASKYLAN

AMMATTIKORKEAKOULU
Sosianli- ja tervevsala 113

Opinndytetybryhmi
Lukuvuosi 20005-2006

OPINNAYTETYON YHTEISTYOSOPIMUS / LUPA-ANOMUS

Olemme Jyviskvlin ammattikorkeakoulun sosiaalialan opiskelijoita. Sosionomiopintojen
suuntautumisvaihtoehdoksi olemme valinneet erityiskasvatuksen ja vammaistyin. Pyydimme lupaa
toteutiaa opinndytetyétimme vhieisfssinne.

Opinniytetybn aihe/nimi
Miten Perhekimppa -projektin tilapdishoitoviikonlopun avulla voidaan wkea lilkuntavammaisen

nuoren itsendistymisti?

Opinniivtetyin tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetydn tekijdiden tarkoitus on tutustua Pirkanmaalla toteutettavaan Perhekimppa -projektiin
osallistumalla Apilan Kuntoutuskeskuksessa 2.-4.12.2005 jirjestetiiviitin
tilapfiisheitoviikonloppuun, Opinndytetydn tavoitteena on selvittid, milld tavoin Perhekimppa -
projektin tilapdishoitoviikonloppu tukee ja edesauttaa lilkuntavammaisen nuoren itsendistymisti,
Opinnéiytetydn raportissa kuvataan Perhekimppa —projektin toiminta kokonaisuudessaan.

Opinniytetybn arvioitu valmistumisajankohta
Opinnéyteryfin esitys on keviilli 2006,

Opinndiytetyin tekijit sitoutuvat
Noudattamaan yhteistyStahon kanssa sovittuja yhteisid sgint5jd seki luovuttamaan yhden
kappaleen opinniytetyiisiii vhieistyiitaholle.

Opinndytetyin suunnitelma on hyviksytty
Kevialla 2005. Allekirjoitianeet koulutuspdllikkd Aamo Lehmusto, yliopettaja Helena
Mehtilfinen ja opinniiyietytin ohjaava opettaja Raija Lundahl.

Ohjaava opettaja
Raija Lundahl

Opinniivtetyin yhteistyGtaho
Pirkanmaan alueella toteutettava Perhekimppa —projekti, jossa mukana ovat Invalidiliito,
Palvelutihti Oy, Lihastautiliitto, Suomen CP —liitto seki Suomen Reumaliitto.

[m Hyviksyn opinndytetydn tekemisen yhieisfissimme ja sitoudumme
{esim. ohjaamaan opinndytetytn tekijis, avustamaan materiaalikoluissa)
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JYVASKYLAN
AMMATTIKORKEAKOULU
Sosigali- ja terveysala 213
Opinndytety8ryhmi
Lukuvuosi 2005-2006

Tarvitagnko muita lupa-anomuksia D el X kylli, mitd

Tarvitsemme luvan valokuvaamiseen Perhekimppa —projektin
tilapdishoitoviikenloppuun osallistuvien lasten vanhemmilta,

JYVASKYLAN

AMMATTIKORKEAKOULU
Sosinali- ja terveysala 33

Opinniytetybryhmi
Lukuvuosi 2005-2006

Paikka jaaika 13/ 1 . 200¢

Pexbali: hefDe = DT el
Yhteistystaho ' [, M Ohjaava opettaja
/_, Jasia mSeTAne

Paikka jaaika /7 7 . 2006
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Opiniiytetydn tekiji Opinnfiytetytn tekija

Yhteystiedot Yhieystiedot




Liite 2. Opinndytetydn yhtei stytsopimus, Pavelutéhti Oy

gly  JYVASKYLAN
S AMMATTIKORKEAKOULL
Sosiaali- ja terveysala 13

Opinnaytetydryhmi
Lukuvuosi 20005-2006

OPINNAYTETYON YHTEISTYOSOPIMUS / LUPA-ANOMUS

Olemme Jyviiskylin ammattikorkeakoulun sosiaalialan opiskelijoita, Sosionomiopintojen
suuntautumisvaihtoehdoksi olemme valinneet erityiskasvatuksen ja vammaistydn. Pyydimme lupaa
toteuttaa opinndyletydtimme yhieisbssinne.

Opinniytetyin aihe/mimi
Miten Perhekimppa -projektin tilapdishoitoviikonlopun avulla voidaan tukea liikuntavammaisen
nuoren itsendistymisti?

Opinniiytetyfn tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetysn tekijéiden tarkoitus on tutustua Pirkanmaalla toteutettavaan Perhekimppa -projektiin
osallistumalla Apilan Kuntoutuskeskuksessa 2.-4.12.2003 jirjestettiviiin
tilapéishoitoviikonloppuun. Opinniiytetydn tavoitteena on selvitti, milld tavoin Perhekimppa -
projektin tilapgishoitoviikonloppu tukee ja edesautiaa lilkuntavammaisen nuoren itsendistymisti.
Opinndytetyfin raportissa kuvataan Perhekimppa —projektin toiminta kokonaisuudessaan.

Opinafiytetybn arvioitu valmistumisajankohta
Opinnéiytetydn esitys on keviilld 2006.

Opinndiytetydn tekijét sitoutuvat
Noudattamaan yhteistyiitahon kanssa sovittuja yhteisidl s&intdja sekd luovuttamaan yhden
kappaleen opinniiytetydsti yhteistydtaholle.

Opinndiytetyin suunnitelma on hyviksytty
Kevailla 2005, Allekirjoittaneet koulutuspédllikks Aarno Lehmusto, yliopetiaja Helena
Mehtiliinen ja opinnfiytetyin ohjaava opetiaja Raija Lundahl.

Ohjaava opettaja
Raija Lundahl

Opinniiytetyin yhteistyitaho
Pirkanmaan alueella toteutettava Perhekimppa —projekti, jossa mukana ovat Invalidiliitto,
Palvelutihti Oy, Lihastautiliitto, Suomen CP liitto seki Suomen Reumaliitto.

] Hyviiksyn opinniytetyiin tekemisen yhieisdssimme ja sitoudumme
{esim. ohjaamasn opinndyietyDn tekijdad, avostamaan materiaalikuluissa)
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Liite 3. Esitietokaavake tilapéishoitoviikonl oppuun osallistuvista nuorista
jaheidan tuentarpei staan

Esitietokaavake

"Irrottelusta iloa — Vapaasta voimia” -tilapéishoitoviikonloppu

Pyyddmme teitd tdyttdmddn oheiseen kaavakkeeseen tdrkeitd ja huomioon otettavia
asioita lapsestanne ja hdnen hoidostaan. MNain hoitajat/ohjagjat pystyvit paremmin
vastaamaan lapsenne yksilgllisiin tarpeisiin ja antamaan hdnelle yksiléllista hoitoa sekid
ohjausta. Tarvittaessa voitte jatkaa tietoja paperin kddntdpuolelle. Voimme myds
etukdteen tiedustella antamienne tietojen pohjalta apuvilineiden saatavuutta paikan
pidlld tilapdishoitoviikonloppuna, Kuntoutuskeskus Apilassa l6ytyy erilaisia
apuvilineitd, mutta valikoima on rajallinen. Halutessanne pyrimme selvittamadn onko
syytd varautua omien apuvdlineiden mukaan ottamiseen, Kiitos.

Lapsen nimi: Lapsen ika:

Vanhempien nimet:

Osoite:

Puhelinfumero: (Vanhemmat/ muu)

Lapsen lddkitys (ladkkeen nimi, annostus ja ottoajat):

Lapsen sydminen ja ruokavalio (esim. erityisruokavalio, tietyt ruokailuajat, lapsi syo
itse/tarvitsee sytimisessd apua tai ohjausta):
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Lapsen kommunikaatio (esim. puhetta fukevat tai korvaavat menetelmat):

Lapsen liikkuminen ja kehon hallinta (esim. raajojen liikkuvuus ja kantavuus, pdén
kannattelu):

Lapsen kdytéssi olevat apuvilineet ja niihin liittyvat asiat (kts. etusivu):

Lapsen uni ja nukkuminen (esim. iltarituaalit, unentarve, hoidon tarve ysll4, lisdlaidat
vuoteeseen, sdhkéstnky tms):




Lapsen wc-asiat (esim. avun tarve wcissd, katetrointi, vaipat):

Muuta huomioitavaa (esim. pukeutuminen, leikkiminen, lapsen mieltymykset yms.):

Toivomuksia
tilapaisviikonlopulle:

Kiitos!
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Liite 4. Kirje vanhemmille

Hyvaa talven alkua kaikille!

Olette ilmoittaneet lapsenne Perhekimppa-projektin tilapéis-
hoitoviikonloppuun, joka pidetdan 2-4.12.2005 Apilan Kuntou-
tuskeskuksessa Kangasalla. Hienoa!
Tilapéishoitoviikonlopun teemana on
“Irrottelusta iloa — Vapaasta voimia”.

Aloitamme 2.12.2005 klo: 17.00 Apilan Kuntoutus-
keskuksessa yhteisella paivallisella.

Viikonlopun paatoskahvit juodaan sunnuntaina '
4.12.2005 klo: 15.00.

Nuorten ohjelman suunnittelusta ja ohjauksesta vastaavat
sosionomiopiskelijat Marja Aurola ja Marika Mustajarvi. He
tekevat Perhekimppa —projektille opinndytetyttaan, jonka osa-

na tama tilapaishoitoviikonloppu toimii. Toivottavasti tama so-

pii myos teille hyvat vanhemmat. Kenenk&an yksittaisen lapsen
tietoja ei kaytetd opinnaytetydssa. Tarvitaan kuitenkin van-
hempien suostumus nuorten valokuvaamiseen, josta liite muka- ‘
na.

Korostamme, etta opiskelijat vastaavat viikonlopun ohjelmas-
ta, hoitovastuu on Palvelutahden tyontekijoiden osaavissa kéa-
Sissa.

Kaikkia tilapaishoitoviikonloppuun osallistuvia nuoria koskevat ’
tiedot ovat salaisia ja kaikkia tyontekijoita sitoo vaitiolovel-
vollisuus.

Lampimasti tervetuloa Apilan jouluisiin tunnelmiin! :)

Toivottavat:
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Liite 5. Vaokuvausupa

LUPA VALOKUVAAMISEEN

Sosionomiopiskelijat Marja Aurola ja Marika Mustajarvi tarvit-
sevat teilta hyvat vanhemmat luvan lapsenne valokuvaamiseen
Perhekimppa -projektin tilapaishoitoviikonloppuna. Valokuvia
kaytetdan Marjan ja Marikan tulevaan opinnaytetyOraporttiin,
mutta kuitenkin niin, etté valokuvissa esiintyvien henkildiden
tiedot eivat tule julki.

Annan luvan valokuvaamiseen niin,
etta... lapsen nimi

o Hanet tunnistaa valokuvasta

o Hanta El tunnista valokuvasta
(esimerkiksi lapsi on selin kameraan pain)

o En anna lupaa lapseni valokuvaamiseen

Paikka ja paivamaara

Huoltajan allekirjoitus
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Liite 6. Tilapéishoitoviikonlopun ohjelma

IRROITTELUSTA ILOA - VAPAASTA VOIMAA

Tilapaishoitoviikonloppu 2.-4.12.2005

OHJELMASUUNNITELMA

PERJANTAI

KLQO: 17.00

KLO: 18.00- 19.00

KLO: 19.00

KLO: 21.00

KLO: 22.00

LAUANTAI 312

KLO: 8.00 - 9.30

KLO: 10.00

KLO: 10.15

KLO: 12.00

KLO: 13.00 - 14.00

KLO: 14.15 - 15.15

KLO: 15.30

Nuoret saapuvat Apilaan
Magjoittautumisen ja péivallisen jalkeen yhteinen aloitus
Tutustuminen (Mansikka)
tutustumideikkga
nimikylttien askartelu
Altaille / Askartelua, videoita, pelgayms. puuhastelua
- dtaillaohjattua toimintaa: vesiliikuntaleikkeja musiikin soi-
dessa
vai htoehtoista toimintaa (esim. askartelu, videot ym.) niille,
jotkaeivét voi tulla dtaille
Iltapala & iltatoimet

Nukkumaan

Aamupdaatarjolla
Y hteinen aloitus, noin 15 min. (Askarteluhuone)

Puuhastelua kynttil6iden parissa
kynttil6iden marmorointi & kuviointi

Lounas

Ulkoilua
adtirastit

Vdipda



KLO: 16.00 - 17.00

KLO: 17.00 - 18.00
KLO: 18.00 - 19.00

KLO: 19.00 - 21.30

KLO: 22.00

SUNNUNTAI 4.12
KLO: 9.00 - 10.00

KLO: 10.00

KLO: 10.30

KLO: 12.30 - 13.30

KLO: 14.00 - 15.00

KLO: 15.00 - 16.00

Pikkujoulujen valmistelu
koristelu & namutikut
biislista

Paivalinen
Omaaaikaa

Pikkujoulut akaa
- ovelatonttulakkien jako
pieni tervetulotoivotus & glogit
jouluinen tarina
roolien jako
joulukaraoke
joulupukki - yllatys!

Iltatoimet ja nukkumaan

Aamupada

Y hteinen doitus ( noin 15 min.)
Uimaan

Lounas

Omaa aikaa klo: 14.00 asti
Viikonlopun koonti & palaute

Paatoskahvit
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Liite 7. Vanhempien antama palaute Perhekimppa-projektille tilapéai shoi-
toviikonlopusta 2.-4.12.2006

[

PALAUTE TILAPAISHOITOVII

Ympyriikés valitsemanne vastausvaihtoehto. Kirjoittakaa avoimet vastauksenne sita varten
varatuille viivaille, lisfksi voitte jatkaa paperin kidntdpuolelle. Palautelomakkeen voi palauttaa
osoitteaseen:

Perhekimppa —projekti, Jaana Mertanen

Rautatienkatu 25, 33100 Tampere

KONLOPUSTA 2.-4.12. 2005

1. Miten perheenne sai tiedon viikonlopusta?

1. sairaala 4, koulu / kouluterveydenhuolto
2. Perhekimppa-projekti(3) 5. jarjestd
3. kunta’kaupunki B. muu, mika?

2. Tuliko tieto riittdvén ajoissa?
1. kylla (2) 2 ei(1) 3. en osaa sanoa

3. Kuinka toivoisitte tiedotettavan jatkossa?

-pari kuukautta ennen sahkbpostilla
-aginakin viikkoa ennen aikataulu, koska on tilattava taksi ajoissa

4, Saitteko mielestinne riittivdsti ennakkotietoa siitd, mistd on kysymys?
1. kylla (3) 2. ei 3. en 0saa sanoa

Perustelut, parannusahdotuksat:

ARVIOIKAA SEURAAVIA ASIOITA:
5. Miten mielestinne viikonlopun ennakkojirjestelyt toimivat?

1. huonosti 2. kohtalaisesti (1) 3. hyvin (2) 4 erittain hywin
Perustelut, parannusehdotukset:

- Hoitotoimenpide/ hoitaja-asioissa olisi ollut hyva olla yhteydessa vanhempiin ennen
vilkanloppua.

6. Reumaliiton kuntoutumiskeskus Apila sopii mielestinne tillaiseen toimintaan?
1. huonosti 2. kohtalaisesti 3. hyvin (2) 4, erittain hyvin (1)
Perustelut, parannusehdotukset

-Tavallisella (eli manuaali) py6ratuclilla oli vaikea likkua, koska osassa tiloista oli pehmea
kokolattiamatio.



7. Oliko tilapdishoitoviikonlopun aikataulu sopiva (pe 17.00 -> su 15.00)7
1. kylld (2) 2.ei (1) 3.enosaasanoa

Perustelut, parannusehdotuksst:

-Muuten hyva, mutta perjantai-iltana oli kiire ehtié kio 17 paikalle. Olisi voinut alkaa
myShemmin.

8. Lapsenne hoito oli viikonlopun aikana arvionne mukaan (luotettavuus, laatu,
asiantuntemus)
1. huonoca 2. kohtalaista 3. hyv&a (3) 4. erittdin hyvaa

Perustelut, parannusehdotukset:

- viihtyi hyvin, mutta vanhemmilla par huomiota. vaippaa ei ollut vaihdettu
véhaan aikaan ja pippeli haisi ja punoitti, Myés ulkondkd epasiistijhiuksissa ruokaa
ja silmissé& radpp&a). Pikkujuttuja, mutta ainahan pitda olla parannettavaa.

9. Mitd mieltd lapsi itse on viikonlopustaan? (t4ma on taman planketin tarkein kysymysl)
- mielestd oli mukavaa. Uiminen oli kivointa. Pikkujoulujuhlat hyvana kakkosena,
Uimista olisi saanut olla enemmén. Ruoka oli hyvaa. tulisi mielell&an toistekin.
- Hanelld oli kivaa, Vilkonloppu tuntui liian lyhyeltd. Koko ajan oli mukavaa toimintaa,
Discoa olisi saanut olla pidemp&én.

- Kiva juttu! Tikkukarkki-askartelu kiva ja joulujuhlat kivat. Mukava olla myds ulkona.
Uiminen tietyst kaikkein kivointa. Vain "hassuttelu-kaver” puuttui tallé kertaa (vimeksi
oli nukana).

10. Téllaisen toiminnan merkitys on mielestinne

1. ei tarpeellinen 3. tarpeellinen
2. jossakin madrin tarpeellinen 4. erittéin tarpeellinen (3)

Perustelut, parannusshdotukset:

11. Vapaa sana. HKehittimisideoita, ruusuja, risuja ym. (jatka tarvitaessa
kagantdpuolelia)

-Téllaisia vilkonloppuja woisi olla 24 kertaa vuodessa. Tuovat hetken helpotuksen
vanhempien arkeen!
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