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THVISTELMA

Kehitysvammaisten laitosasumista ollaan lakkauttamassa ja heidén kotona
asumistaan pyritdan tukemaan eri tavoin. Tavoitteena on, ettd vuoteen 2020
mennessa kukaan ei enad asu laitoksessa. Tilapdisasuminen on keino, jolla
voidaan tukea vanhempien jaksamista kehitysvammaisen lapsen kanssa.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata tilapéishoidossa olevien
kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia heidén lapsensa hoidosta sek&
heidén saamastaan vanhemmuutensa tuesta lahtelaisessa palvelukodissa.
Tutkimuksemme tavoitteena on, ettéd tuloksia voidaan hyodyntéa
kehitysvammaisten lasten tilapaishoidon seka vanhempien vanhemmuuden
tukemisen kehittamisessa palvelukodissa.

Opinnaytetyon kohteena oli eras lahtelainen palvelukoti kehitysvammaisille
lapsille. Td&mé tutkimus on laadullinen tutkimus ja materiaali keréttiin
teemahaastattelujen avulla. Haastattelut tehtiin kahdelle palvelukodin asiakkaina
olevalle perheelle. Haastattelun teemat olivat lapsen saama hoito, vanhemmuuden
tukeminen hoitohenkilékunnan osalta, vanhemmuuden tukemisen kehittdminen
hoitoyksikossa seka lapsen tilapéishoidon kehittdminen. Saatu materiaali
analysoitiin aineistolahtdisesti.

Tutkimuksen perusteella vanhemmat ovat hyvin tyytyvaisia lastensa saamaan
tilapaishoitoon sekd vanhemmuuden tukemiseen palvelukodilla. Parannettavaa
palvelukodilla on yhteistyon kehittdmisessa. Vanhemmat kokivat, etteivat aina
saaneet riittavasti tietoa lapsensa tilapaishoidon sujumisesta. Vanhemmat toivat
myo0s esille, ettd haluaisivat enemmaén yhteisid hetkid henkilokunnan kanssa,
jolloin keskustella tilapdishoidon suunnittelusta sekd sen toteutumisesta.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, lapset, vanhemmuus, asumispalvelut,
vammaispalvelut, perhety6, kasvatuskumppanuus
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ABSTRACT

The residential treatment for people with developmental disabilities is intended to
be discontinued and their living at home is intended to be supported in many
different ways. The goal is that by the year 2020 no one will be living in
institutions. Temporary care is a way to support parents’ ability to take care of
their child with developmental disabilities.

The purpose of this bachelor’s thesis was to describe the experiences of parents
with disabled children about the care of their child and support for their parenting
in a nursing home in Lahti. The aim of our study is that the results can be utilized
in the improvement of temporary care for disabled children and supporting of
parenting.

The target of this thesis was a nursing home for children with developmental
disabilities in Lahti. This study is a qualitative research and the material was
gathered with theme interviews. Two families from the nursing home were
interviewed. The themes of interview were child’s care, supporting of parenting
by the nurses, the development of supporting of parenting in the unit and
temporary care. The gathered material was analyzed inductively.

The results of the study show that parents were very satisfied with the care of their
child and supporting of parenting in the nursing home. The co-operation between
parents and nurses could be better. Parents thought that they didn’t always get
enough information about the temporary care of their child. They also brought up
that they would like to have more moments with the nurses to discuss planning
and how to accomplish it.

Key words: developmental disabilities, children, parenting, housing services,
disability services, family work, early childhood education and care partnership
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1 JOHDANTO

Suomessa arvioidaan olevan yli 10 000 kehitysvammaista lasta. Heistd 93 % asuu
vanhempiensa kanssa. Arviolta noin 220 kehitysvammaista lasta asuu
kehitysvammalaitoksissa ja alle 200 lasta erilaisissa asumispalveluissa. (Niemela
& Brandt 2008, 57.) Kaiken kaikkiaan kehitysvammaisia on arvioitu olevan
Suomessa noin 40 000. Kehitysvammaisista suurin osa asuu viel& aikuisenakin
vanhempiensa luona. Ryhma- ja palveluasunnoissa asuu arviolta yli 9 000
kehitysvammaista, ja tukiasunnoissa tai itsendisesti runsaat 3 000
kehitysvammaista aikuista. Perhehoitokodeissa arvioidaan asuvan noin 1 200
kehitysvammaista. Painopiste kehitysvammaisten laitoshuollosta on siirtynyt
avohuollon piiriin, mutta edelleen laitoksissa asuu arviolta noin 2000

kehitysvammaista. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2010.)

Suomessa allekirjoitettiin vuonna 2009 vammaisten ihmisten oikeuksia koskeva
YK:n yleissopimus. Sen mukaan vammaisilla ihmisilla on oikeus elaa itsenéisesti
omassa yhteisdssaan. Heilld on oikeus valita oma asuinpaikkansa ja
asumisjarjestelynsa. (Raty 2010, 22.) Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista velvoittaa kunnat huolehtimaan, etta
vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjestetaén sisalléltaan ja
laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttda. Samalla on
otettava huomioon asiakkaan yksil6llinen avun tarve. (Laki vammaisuuden

perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/3.4.1987, 38.)

YK:n yleisohje vammaisten mahdollisuuksien yhdenvertaistamiseksi ei anna
suoria ohjeita kehitysvammaisten asumisen suhteen. Tarkednd nahdaan, etta
vammaisilla ihmisill& olisi mahdollisuus elda taysipainoisesti yhdessa perheensé
kanssa. (Niemel& & Brandt 2008, 16.) Jotta kehitysvammaisilla lapsilla on
mahdollisuus asua kotona, taytyy heiddn vanhempiaan tukea eri tavoin.
Ratkaisevinta on saada perheen jokapdivainen arki sujumaan. Perheitd ja lapsia on
tuettava ottaen huomioon perheen tilanne seka lapsen erityistarpeet. Taloudellinen
tuki on asumisen tukemisen ja kodin muutostoiden lisaksi tarkedd. (Niemeld &
Brandt 2008, 16, 57-60.) Erés perheen tukimuoto on tilapdishoito, joka

mahdollistaa vanhemmille lepoaikaa. Sité toteutetaan eri tavoin, kuten



perhehoitona, perhelomituksena ja asuntoloissa. (Lyhytaikais- ja tilapdishoito
2014.)

Vammaisten lasten perheiden kanssa tehtavaéan tyéhon on kehitetty perhetyon
malleja. Mallit ovat ammattikuntakeskeinen malli, perhel&dht6inen malli, malli
perheen neuvonnasta ja ohjauksesta seka lapsilahtoinen malli (Tonttila 2006, 25).
Ammattikuntakeskeisessa tai -asiantuntijuusmallissa ammattilaiset ovat aktiivisia
toimijoita (Maatta 2001, 98). Vanhemmat ovat sen vuoksi passiivisempia ja jaavat
sivuun hoitoprosessista (Davis 2003, 45). Perheléht6isessa mallissa, toiselta
nimeltadn kumppanuusmallissa, vanhempien osuus on olla taysivaltainen
paatoksentekija ja itsendinen kumppani hoitoprosessissa (Tonttila 2006, 25).
Ammattilaiset tuovat tietonsa perheen kaytettavaksi nimenomaan kehityksessa
poikkeavan lapsen vanhemmuudessa, lapsen opettamisessa ja kuntouttamisessa
(Maatta 2001, 100-101). Naiden kahden mallin valiin jaavat malli perheen
neuvonnasta ja ohjauksesta seké lapsilahtoinen malli.

Opinnaytetyossamme tutkimme eraan lahtelaisen palvelukodin tilapéisasukkaina
olevien kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia saamastaan
vanhemmuutensa tuesta seka siitd, millaista tukea he vanhemmuuteensa
tarvitsisivat. Toisena tutkimusongelmana on tilapdisasukkaina olevien lasten
tilapdishoito ja sen kehittdminen vanhempien nakokulmasta. Opinnaytetyon

toimeksiantaja on Lahden kaupunki.

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata tilapaishoidossa olevien kehitysvammaisten
lasten vanhempien kokemuksia lapsensa hoidosta ja saamastaan vanhemmuutensa
tuesta lahtelaisessa palvelukodissa. Vanhempien mielipiteiden perusteella
kerddmme myos tietoa siitd, millaista hoitoa he lapselleen haluaisivat ja millaista
tukea vanhemmuuteensa he haluaisivat palvelukodin henkilokunnalta.
Opinnaytetyon tavoite on tulosten hyddynnettavyys kehitysvammaisten
tilapaisasukkaiden vanhempien vanhemmuuden tukemisen kehittdmisessé seka

kehitysvammaisten lasten tilapdishoidossa lahtelaisessa palvelukodissa.



2 TIEDONHAUN KUVAUS

Haimme aluksi tietoa kayttden Medicid, Terveysporttia, Melindaa, Cinahlia ja
Finnaa. Mukaanottokriteereind olivat, ettd tutkimuksen taytyi olla vahintéan pro
gradu -tasoista, ja sen tuli kasitella kehitysvammaisen lapsen vanhemmuutta tai
kehitysvammaisen palveluasumista. Hyvaksyimme mukaan englannin- ja
suomenkielisia lahteitd. Valitsimme padasiassa 2000-luvulla julkaistuja lahteita.
Joitakin vanhempia lahteité valitsimme, silla niissa oli tietoa, joka ei ole
muuttunut julkaisemisen jalkeen ja tieto oli luotettavaa ja kasitteli aihettamme.
Emme valinneet l&hteitd, jotka kasittelivat suppeasti kehitysvammaisuuden Kirjoa,
silla tutkimuksemme kasittelee laajasti erilaisten kehitysvammaisten lasten

perheita.

Hakusanoina kdaytimme kehitysvamm?, asum?, perhe?, kohtaami?, omais?,
perhekeskeisyys, lyhytaik?, institution, developmental disabilites, housing, child.
Tiedonhakutaulukko liitteend (Liite 1).



3 KEHITYSVAMMAISUUDEN MAARITTELEMINEN

Kehitysvammaisuus tarkoittaa alyllisten toimintojen jalkeenjaéneisyyttd, joka on
syntynyt kehitysidssé, eli alle 18-vuotiaana. Kehitysvammaisilla
sopeutumiskéyttaytyminen on héiriintynytta. Kehitysvammaisten on vaikea oppia
ja ymmartéa uusia asioita, eivatka he pysty huolehtimaan omista asioistaan kuten
muut ihmiset. (livanainen 2009.) Alyllisesti kehitysvammaisiksi luokitellaan ne,
joiden alykkyysosamaara jaa pienemmaksi kuin 70. Kuitenkin hyvin tarkkaa
rajanvetoa valtetdan. Suomessa ihmisi, joilla on diagnosoitu kehitysvamma,
arvioidaan olevan 40 000. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 17-18.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1997, 18) méérittelee
kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kehitys tai henkinen toiminta on
synnynnaisesti tai kehitysidssa sairastetusta sairaudesta, viasta tai vammasta
johtuen estynyt tai hairiintynyt. Suomessa kaytdssé oleva Maailman
terveysjarjeston, WHO:n, ICD-10-tautiluokitus, méérittelee kehitysvammaisuuden
tilaksi, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on epéataydellinen tai estynyt.
Heikkoutta heilld on erityisesti kehitysidssa ilmaantuvissa taidoissa eli alyllisissé,
motorisissa, kielellisissa seka sosiaalisissa kyvyissa. WHO:n mukaan
kehitysvammaisuuteen voi liittyd myG6s mitd tahansa muita henkisia tai
ruumiillisia hairioita. (Paavola 2006, 10.) AAIDD eli the American association on
intellectual and developmental disabilities -jarjesto taas maérittelee
kehitysvammaisuuden olevan laaja-alaista rajoittuneisuutta toimintakyvyssa
(Seppald 2014). Ominaista kehitysvammaiselle on AAIDD:n mukaan alhainen
alyllinen suorituskyky, johon liittyy myos rajoituksia kahdessa tai useammassa
seuraavassa osa-alueessa: kommunikaatio, itsesta huolehtiminen, kotona
asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisgssa toimiminen, itsehallinta, terveys ja
turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja ty6. (Kaski ym. 2012, 16.) AAIDD
painottaa kehitysvammaisuutta madriteltdesséd ottamaan huomioon myds muut
tekijat, kuten ympariston seka kulttuurierot ihmisten kéytoksessa.
Kehitysvammaisuutta maariteltdessa on huomioitava, ettd yksilon rajoitukset ovat
riippuvaisia hédnen voimistaan ja oikeilla avuilla ja tukitoimilla toimintakyky

yleensa paranee. (Definition of intellectual disability 2014.)



Kehitysvammaisuutta voidaan katsella useasta eri ndkokulmasta, kuten
la&ketieteen ndkokulmasta, toimintakyvyn nakokulmasta ja sosiaalisesta
nakokulmasta (Mité kehitysvammaisuus on 2014). Laaketieteellisessa
nakokulmassa kehitysvammaisuuden maarittelyn keskeisin kriteeri on
alykkyysosamééra (Seppala 2010, 180). WHO:n ICD-10 luokituksessa
kehitysvamman asteita on nelja: lievd, keskivaikea, vaikea ja syva kehitysvamma.
Maailman terveysjarjeston mukaan mikéli alykkyysosamééra on 50-69,
luokitellaan se lieviksi kehitysvammaksi. Alykkyysosamairan ollessa 3549
tarkoittaa se keskivaikeaa kehitysvammaa, 20-34 merkitsee vaikeaa
kehitysvammaa seka alle 20 tarkoittaa syvaa kehitysvammaa. (Kaski ym. 2012,
18.) Ahonen, Korhonen, Riita, Korkman & Lyytinen (2009, 288) luokittelevat
kehitysvammaisuuden seuraaviin ryhmiin: helposti eksitoituvat yksilot, jotka
olivat kontrolloimattomia ja estottomia, inhiboidut yksilot, joita luonnehtii
kayttdytymisen passiivisuus, kuulovajeiset ja kuuloon pohjautuvan
puhejarjestelman héiriot tai visuaalisen jarjestelman héairiot seké alikehittyneet
persoonallisuudet. Téatd, alun perin Lurian (1963) tekeméad, luokitusta voi pitaa
suuntana kehitysvammaisuuden luokitteluun ja sen perusteella kuntouttavien

toimenpiteiden tarpeeseen.

Ladketieteellisesta nakokulmasta katsottuna kehitysvammaisuudessa kiinnostavat
vamman syyt ja sen vaikutukset terveydentilaan ja hyvinvointiin. Talléin
kehitysvammaista henkil6a verrataan ihmiseen, jota pidetddn normaalina, terveena
ja vammattomana. (L&éketieteellinen ndkdkulma 2014.) Kehitysvammaisuus
todetaan yleensé ensimmaisten elinvuosien aikana, imevéisiassé tai leikki-iassa,
kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla. Joissakin tapauksissa, esimerkiksi
epdmuodostumat, ongelmat huomataan jo syntyméhetkelld. Lievimmat
poikkeavuudet huomataan viimeistdin ensimmaisind kouluvuosina. (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2004, 35.) Tietyt periytyvét sairaudet, kuten
kromosomipoikkeavuudet, voidaan todeta jo raskausaikana.
Kehitysvammaisuuden alkamisialle ei kuitenkaan ole annettu tarkkaa ylarajaa,
mutta jos alyllinen suorituskyky alenee vasta 18-vuotiaana tai myéhemmin,

puhutaan silloin tavallisesti dementiasta. (Kaski ym. 2012, 17, 25.)



Toimintakyky tarkoittaa fyysista toimintakykyé, psyykkista toimintakykyéa seké
sosiaalista toimintakykya. Toimintakyky on kykya selvitytya jokapdivéisista
toiminnoista, kuten koulu, tyo seka itselleen merkityksellisista toiminnoista, joita
voivat olla esimerkiksi harrastukset. (Mita toimintakyky on? 2014.) Toimintakyky
on riippuvainen olosuhteista eli joissakin tilanteissa ja olosuhteissa henkil6 voi
olla vammainen, joissakin taas ei lainkaan. Toimintakyvyn nékokulman kannalta
kehitysvammaisuutta katsotaan silloin kun pohditaan elaméanlaatua ja arjessa
selvidmistd. Usein kehitysvammaisen ihmisen ongelmat tulevat nékyviin kun
hénen toimintakykynsé ja eri tilanteiden vaatimukset ovat ristiriidassa keskenaan.
Talléin kehitysvammaisen toimintakyky ei riité tilanteista suoriutumiseen ja hén
tarvitsee ohjausta, apua tai hoitoa. (Toimintakyvyn ndkdkulma 2014.) Réty (2010,
32) sanookin, ettd vamma eli elimistdn vaurio ei sellaisenaan tarkoita
toimintakyvyn rajoitusta. Joillekin vamma voi aiheuttaa toiminnanvajavuutta,
josta voi olla haittaa hanen olosuhteissaan. Olosuhteilla, eli ymparisto- ja

yhteisotekijoilla, on siis suuri merkitys vammaisuuden haitan kannalta.

Kansainvilista ICF-luokitusta kdytetdan toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden mittaamisessa. Se jakaa toimintakyvyn neljdén eri osa-alueeseen: kehon
toiminnot, ruumiin rakenne, suoritukset ja osallistuminen sek& ympéristotekijat.
(Toimintakykyyn pohjaavat méaaritelmat 2014.) ICF:n mukaan toimintakyky ja
toimintarajoitteet ovat moniuloitteinen, vuorovaikutuksellinen ja dynaaminen tila,
joka muodostuu yksilon terveydentilasta, seka yksilon ja ympariston
yhteisvaikutuksesta. ICF kuvaa toimintakykya siten, ettd pystytdén osoittamaan

milla tavalla vammat tai sairaus vaikuttaa yksilén elaméan. (ICF-luokitus 2014.)

Sosiaalinen ndkokulma kasittelee kehitysvammaisuutta yhteison suhteena
yksiloon. Tahan suhteeseen pyritddn vaikuttamaan muun muassa
vammaispolitiikalla. Se, miten kehitysvammaisuuteen suhtaudutaan ja miten se
ilmenee yhteisoissd, eroaa eri kulttuureissa. Liséksi kehitysvammaisuuteen
vaikuttaa myos se kuinka henkil6 itse kokee oman tilanteensa. Sosiaalisen
nékokulman tarkoitus on muistuttaa, ettd kehitysvammainen on pohjimmiltaan
samanlainen ihminen kuin muutkin. T&mé& nékokulma tuo esille
kehitysvammaisen riippuvuuden muista. Tdma puolestaan on seurasta siitd, ettei

yhteiskuntaa ole rakennettu kaikille sen jasenille. (Seppald & Rajaniemi 2014.)



Sosiaalisessa nakdkulmassa keskeistd on, ettd vammaisuus ja sen ongelmat
néhdaén johtuvan yhteison sosiaalisista rakenteista, ei yksilosté ja hanen
ominaisuuksistaan. Talléin vammauttavia tekijoita ovat esimerkiksi ihmisten
asenteet, arvot, uskomukset, yhteiskunnan rakenteet tai palvelujen ulkopuolelle

jadminen. (Kapanen 2011, 22.)

Syité kehitysvammaisuuteen on monia. Alla olevassa kuviossa (Kuvio 1) on
kuvattuna tiedossa olevia syitd. Kehitysvammaisuus voi johtua geneettisista
muutoksista tai synnytykseen liittyvista syistd, kuten hapen puute.
Kehitysvammaisuutta aiheuttaa myds raskaudenaikainen altistuminen esimerkiksi
alkoholille tai muille péihteille, raskaudenaikaiset infektiot tai myrkytykset.
Neljannesta kehitysvammaisuuden syista ei tiedetd. Liséksi mité vaikeampi
kehitysvamma on kyseessa, sitd todennakdisemmin talla henkil6lla on myds muita
vammoja tai liitdnnaissairauksia. Naista tyypillisimpid ovat epilepsia,
aistivammat, autismin hairiot seké alzheimerin tauti. (L&&ketieteellinen
néakokulma 2014.)

H Perintétekijat 30%

H Sikiokauden epamuodostumat 8%

M Ulkoiset raskaudenaikaiset syyt, kuten
infektiot, paihteet, ravitsemuksenhairiot
11%

M Synnytykseen ja ensimmaiseen
elinkuukauteen liittyvat ongelmat, kuten
infektiot, vauriot keskushermostossa 12%

H |mevaisian infektiot, psykososiaaliset syyt
tai muut syyt 8%

M Syyts ei tiedetd 25%

M Syyti ei ole ilmoitettu 6%

Kuvio 1. Kehitysvammaisuuden syyt (Kaski ym. 2012, 26.)



4  KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMMUUS

Kaski ym. (2012, 249-252) kuvaavat vanhempien sopeutumisen vaiheita
kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen ensitiedosta l&htien. Heiddn mukaansa
ensitiedon saamisen jélkeen tulevat vaiheet ovat sokki-, reaktio-, korjaamis- ja
uudelleensuuntautumisvaihe. My6s Malm ym. (2004, 42) kasittelevat vanhempien
sopeutumisen vaiheita néilla termeilld. Shokkivaihe tulee valittomasti
tiedonsaamisen jéalkeen ja se ilmenee eri ihmisilla eri tavalla, siihen liittyy aina
psyykkinen, tunnepohjainen shokki ja kriisi (Kaski ym. 2012, 249). Sokkivaiheen
vaikeus riippuu paljon siitd, kuinka paljon tietoa vanhemmat saavat kerralla ja
millaiselta vauvan tulevaisuus ndyttdd. Reaktiovaiheessa nousevat pinnalle
sosiaalisten suhteiden vaikeudet. Tassé vaiheessa kasvavat myods perheen
stressinsietokyvyt. Korjaamisvaiheessa perhe alkaa sopeutua vammaisen lapsen
aiheuttamaan kriisiin, mutta uusia haasteita tulee vastaan jatkuvasti. Uudelleen
suuntautumisen vaihe jatkuu lapsen koko loppueldman, jonka aikana vanhemmat
usein kokevat kehitysvammaisen lapsen lahentdvén perhetté ja sitovan vanhempia
yhteen. (Malm, ym. 2004, 42.) Romakkaniemi (2012, 11) mainitsee
kehitysvammaisen lapsen syntymisen olevan perheelle aina jonkinlainen shokki.
Se aiheuttaa aina muutoksen vanhempien parisuhteeseen, omaan perheeseen,
sosiaaliseen verkostoon ja kéasitykseen itsestdadn. Muutos saa vanhemman
tutkimaan omia uskomuksia, arvoja, selviytymiskeinoja ja sopeutumiskykyaan.
Tonttila (2006, 5) kuvaa kehitysvammaisen lapsen syntymén olevan aina yllattava

tapahtuma, johon perhe ei ole voinut etukéateen valmistautua.

Vehmas (2005, 182-184) lahestyy asiaa ndakokulmasta, jonka mukaan
kehitysvammaisen lapsen perheessa huolia ei ole enempéé kuin muissakaan
perheissd, vaikka niiden laatu olisi erilaista. Monissa perheissd vammaisen lapsen
koetaan olevan taakka, mutta monissa perheissa vammaisuuden on koettu
yhdistavan perhettd ja tuovan hyvinvointia. Vaikka kehitysvammaisen lapsen
terveys tai ammatinvalinta toisivat huolta lapsesta, vanhempien tarvitsee harvoin
murehtia lapsen paihteidenkaytt6d. Kehitysvammaisia perheitd on kuitenkin
erilaisia, ja lapsen vammaisuuden kuormittavuus vaihtelee erilaisista tekijoista
riippuen. Myos Martin, Notko ja Puumalainen (2009, 226-227) kertovat monien

vanhempien kokevan vammaisen lapsen vanhemmuuden olevan hyvé ja



voimaannuttava asia ongelmista ja kuormittavuudesta huolimatta. Vammaisen

lapsen voidaan kokea olevan ainutlaatuinen ja rikkaus perheelle.

Lahes kaikki vanhemmat haluaisivat hoitaa pienta kehitysvammaista lastaan
kotona, mutta he tarvitsevat siihen yhteiskunnan tukea ja myonteista
asennoitumista vammaisuutta kohtaan. Kokemuksiin vaikuttaa se, millaisia
ihmisié heidan ymparillaan on ja miten juuri he suhtautuvat vammaisuuteen.
(Tonttila 2006, 10-13.) Myds Romakkaniemi (2012, 12) kertoo isien stressin
lisadntyvan yhteiskunnan Kielteisestd suhtautumisesta kehitysvammaisuuteen.
Liséksi stressia lisad kehitysvammaisen lapsen haastava kéyttaytyminen.
Vanhemmilla on usein mygs sitd enemman stressid, mitd enemman muita lapsia
perheessa on kehitysvammaisen lapsen liséksi. Eriksson (2008, 28) kuvailee
Kielteisen suhtautumisen johtavan joskus jopa siihen, ettd perhe eristaytyy
sosiaalisesti muusta ympéristosta, silla kielteinen asenne aiheuttaa kiukkua ja
voimattomuuden tunnetta. Vehmas (2005, 184) on myds sitd mieltd, ettd perheet,
jotka saavat ympadristosta paljon tukea, parjadavat paremmin kuin perheet, jotka
eivét saa tukea. Malmin, ym. (2004, 42) mukaan sosiaalisesti eristaytynyt perhe
saattaa takertua kehitysvammaisuuteen niin kovasti, ettd muut perheen ongelmat

nakyvat vammaisuuden kautta, jolloin todelliset syyt jadvat piiloon.

Maatta (2001, 9-13) luettelee kehitysvammaisen lapsen perheen olevan
tekemisissa lastenneuvolan, sairaalan, paivahoidon, sosiaalitoimiston,
kuntoutuksen terapeuttien, lapsen henkilokohtaisten avustajien, vaihtoehto-
ohjelmien ohjaajien ja jarjestovden kanssa, ja ndiden kaikkien tehtdvand on tukea
perhettd kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudessa. Erilaisten suunnitelmien
teossa vanhempien rooli on tarked, mutta usein se riippuu siitd, kuinka aktiivisia
vanhemmat itse ovat tuomaan omia ajatuksiaan esille. Monet perheet kokevat
yhteissuunnittelun olevan véhdista ja perheet seuraavat suunnitelmien tekoa
sivusta. Jarvikoski, Martin, Notko ja Puumalainen (2009, 236-256) kertovat
myads, etté joskus vanhemmat jaavét valilliseen rooliin suunnitelmien laatimisessa,
ja joskus vanhemmat eivat ole mukana lainkaan esimerkiksi
kuntoutussuunnitelmia tehtdessa. Vanhemmat kokevat tarkedksi, ettd heidan
mielipiteitd&n kuunnellaan lapsen hoidon suunnittelussa ja etta heidén

asiantuntemustaan arvostettaisiin.
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5 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMPIEN VANHEMMUUDEN
TUKEMINEN

5.1 Perhetyon mallit

Dunst, Johanson, Trivette ja Hamby (1991) ovat kehittdneet nelja vammaisten
lasten perheiden kanssa tehtdvan perhetyon mallia. Malleja voidaan tutkia niihin
liittyvien toimintojen ja vanhempien aseman kautta. Perhe nahdaan malleissa
interventioyksikkonad. Mallit ovat ammattikuntakeskeinen tyd, perheen neuvonta
ja ohjaus, lapsilahtdinen ja perhekeskeinen malli. (Tonttila 2006, 24 — 25.) Davis
(2003, 42, 45) puhuu kumppanuusmallista seka asiantuntijuusmallista. Rantala
viittaa Pietilaiseen (1997), Puroilaan (1997) sekd Maattdan (1999), joilla on myos
omat kasitteensa perhetydn malleista. Pietildinen puhuu asiantuntijakeskeisesta,
perheeseen liittoutuneesta, perheeseen kohdistuvasta seké perhekeskeisesté
mallista. Puroilalla mallit ovat ammattilaisl&éhtéinen, perheiden tukema,
perhekeskeinen seka perhelahtéinen ammatillisuus. Maéatta kayttdd nimityksia
ammatillisesti johdettu tyd, perheelle delegointi, lapsilahtdinen perhety6 seka
perhelahtdinen tyd. Rantala viittaa tutkimuksessaan Ruohoon (1996), ja toteaa,
etta jokaisen ammattilaisen ty6té ohjaa tietynlainen osin tiedostettu ja osin
tiedostamaton tydskentelymalli. Tamé paradigma on muodostunut opiskelun,

tydssa toimimisen sekd muun elamankokemuksen kautta. (Rantala 2002, 33-34.)

Ammattikeskeisessa tydssd ammattilaiset arvioivat perheen tarpeet ja laativat
tarvittavat suunnitelmat. Vanhemmat ndhdéan tassa mallissa kykeneméttdmina
ratkaisemaan omia ongelmiaan ja he jaavat lapsensa kuntoutuksen suunnittelun,
toteutuksen ja arvioinnin ulkopuolelle. Vanhemmista tulee toiminnan objekteja, ei
niink&an toimijoita. (Tonttila 2006, 24.) Ammattilaiset tietdvat, mitd perhe
tarvitsee ja kuinka tarpeet huomioidaan. Perheen oletetaan luottavan
ammattilaisiin, jotka myds ensimmaisend tekevat paatokset. (Espe-Sherwindt
2008, 137.) Ammattikeskeisessé tyossa ammattilainen ndhdéén aktiivisena
tutkijana ja asiakasperhe vastaa esitettyihin kysymyksiin. Ammattilaisen on
osattava tulkita asiakkaan vastauksia. Asiakkaan on mygs otettava ratkaisu
vastaan ja noudatettava ohjeita. Asiantuntijamallissa etsitddn vastauksia rajattuun
kysymykseen. (Maéatta 2001, 98).
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Asiantuntijuusmallissa ammattilaiset ajattelevat, ettd heidan taytyy 10yta4 ratkaisu
kaikkiin ongelmiin, ja jos sita ei 16ydy, he ep&onnistuvat. Malli luo epérealistisia
paineita. TAma saattaa johtaa siihen, ettd ammattilaiset alkavat valtella
vanhempien ahdistuksen kuuntelemista siksi, etta heista tuntuu, etteivét he voi
auttaa. Tama toteutuu siitdkin huolimatta, ettd kuunteleminen ja vanhemman
kanssa oleminen itsesséén auttavat. (Davis 2003, 45.) Perheen asiakasléhtoisen
kohtaamisen esteeksi saattaa muodostua ammattilaisten asiantuntijuuden

pitdminen ylivaltana (Hastrup 2006, 14).

Davisin (2003, 45) mukaan asiantuntijamalli tekee vanhemmat riippuvaisiksi
ammattilaisista ja lisdd vanhempien passiivisuutta ja véhentda vanhempien osuutta
hoitoprosessissa. Taman seurauksena ammattilainen ei enda kysy vanhempien
neuvoja yhta huolellisesti, neuvottelee heidén kanssaa véhemman, keraa
vahemman oikeaa diagnostista informaatiota, antaa tehottomampia ja
sopimattomampia neuvoja sekd ammatillinen kaytds on joustamattomampaa.
Vanhempia kohdellaan haavoittuvampina ja suojelun tarpeessa olevina Myds
Kekkonen (2013) on todennut, ettd asiantuntijalahtdisessa tydssa saatetaan tehda
oletuksia lapsen tai perheen parhaasta kuulematta perhettd. Tdma ei tue
kumppanuutta.

Kehitysvammaiselle lapselle tehddan usein erilaisia suunnitelmia (Méaatta 1999,
10). Niiden pitéisi muodostaa lapsen ja perheen arkeen sopiva kokonaisuus
(Pietildinen & Sipari 2013), mutta vanhemmat jadvat helposti sivustaseuraajiksi
(Maatta 1999, 13-14). Virallisen ohjeen mukaan vanhempien osuus erilaisten
lasta koskevien suunnitelmien teossa maaritelld&n vanhempien kuulemiseksi.
Kuulemisen aste vaihtelee vanhempien toimimisesta aloitteentekijoina

vanhempien kuulemiseen tarvittaessa. (Rajalin 2009, 26.)

Perhel&htdisessa mallissa perheen tarpeet ja toiveet ohjaavat toiminnan arviointia
ja suunnittelua. Vanhemmat ovat tdysivaltaisia paatoksentekijoité ja itsendisia
kumppaneita yhteistydssé ja méarittelevat itse osallistumisensa aktiivisuuden.
Vanhempien todellinen kuuleminen sekéd yhteisty6 ja vastuun jakaminen
ammattilaisten kanssa vahvistavat vanhempia kasvattajina. Perheldhtdinen ty6 on

mya0s asiakasléhtoista tyotd, jossa lapsen tilanteen selvittdminen on yhteistyota.
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Ammattilaiset ovat asiantuntemuksellaan vanhempien kéytettavissa. (Tonttila
2006, 25-26). My0s Maatta (2001, 98) toteaa, ettd perhel&dhtdinen tyd on
subjektiivista, ja siind ammattilaiset ovat asiakkaan kaytettavissa ongelman
selvittamiseksi. Ammattilaisen ja asiakkaan valinen, molemmin puolin aktiivinen
keskustelu on osa asiakkaan ongelman méarittelyd. Ammattilaisen ja asiakkaan on
I0ydettava yhteinen kieli. Ammattilaisten vastausten on sovittava asiakkaan
kysymyksiin, jotta niista olisi hyotya. Perheldhtdisessa mallissa ammattilaisten
nakokulmasta perheet ovat tasavertaisia kumppaneita. Perheldhtdisessa mallissa
toimintasuunnitelmat ovat yksil6llisig, joustavia sekd vastaavat perheen
tunnistamiin tarpeisiin. Tavoitteena on keskittyd vahvistamaan ja tukemaan
perheen toimintakykya. (Espe-Sherwindt 2008, 137.)

Rajalin (2009, 37) toteaa, ettd kumppanuus on perhetydn kannalta ihanteellisin
toimintatapa. Perhel&htoisessa mallissa korostetaan vanhemman ja ammattilaisen
valille kehittyvad suhdetta, joka ihanteellisessa tapauksessa on kumppanuus, ei
diktatuurinen suhde (Davis 2003, 42). Vanhempien ja ammattilaisten tieto
lapsesta ja lapsen tuen tarpeista on sisalléltdan erilainen, mutta laadullisesti
samanarvoinen. Vanhemmilla on kokemusasiantuntijuutta, jota pitaa arvostaa ja
vahvistaa. Molempien tietoja pitadé pyrkia yhdistaméan. (Kekkonen 2013.) Maéatén
(2001, 100-101) mukaan perheléhtdisessa mallissa on tarkedd huomata, etta seka
ammattilaiset ettd vanhemmat tietdvat olennaisia asioita lapsesta. Vammaisen
lapsen vanhempien pééatarkoituksena on tulla vastuullisiksi vanhemmiksi.
Vanhemmat tuntevat lapsensa ja hanen elinympéristonsd. Ammattilaisten
erityisosaamista taas tarvitaan kehityksesséan poikkeavan lapsen
vanhemmuudessa. Ammattilaiset ovat hankkineet tietonsa ja kokemuksensa
useiden erilaisten kehityksessaan poikkeavien lasten opettamisesta ja

kuntoutuksesta.

Vanhemmat osallistuvat yhteistyohon sité aktiivisemmin mité tasavertaisemmiksi
he itsensé kokevat ammattilaisten kanssa. Lahes kaikki vanhemmista tarvitsevat
kasvatuksellista kumppania. (Tonttila 2006, 25.) Ammattilaisten velvollisuutena
on kaynnistdd kumppanuusperustainen yhteistyo ja heidan tulee 16ytaa kultainen
keskitie vanhempien tarvitsemien erityistaitojen ja vanhemmuuden identiteetin

vahvistamiseksi. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat tarvitsevat rohkaisua
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lapsensa taitojen harjaannuttamiseen. Lapsi tarvitsee vanhempiensa ehdottoman
rakkauden sek& hyvéksynnan. (Maatta 2001, 100.)

Perhel&htdisessa tydssa vanhempien asemasta voidaan puhua kasitteilla
kumppanuus seka valtaistuminen. Kumppanuudessa vanhemmilla ja
ammattilaisilla on lapsen suhteen yhteisid tavoitteita. Kumppanuus perustuu
lisdksi molemminpuoliseen kunnioitukseen ja vastavuoroiseen yhteistyohon.
Vanhemmilla on vastuu lapsestaan jatkuvasti kun taas asiantuntijoilla vastuu on
rajattua. Valtaistuminen tarkoittaa aktiivista asiakkuutta seka taysipainoista
vanhemmuutta. (Mé&attd 2001, 99-101; Rajalin 2009, 22.)

Davisin (2003, 42—-44) perhel&htdisessa tyossa tarkeitd osia ovat laheinen
yhteistyd, yhteiset tavoitteet, tdydentéva asiantuntijuus, molemminpuolinen
kunnioitus, neuvotteleminen, kommunikaatio, rehellisyys seka joustavuus.
Rajalinin (2009, 37) mukaan perheldhtdisen tydon kumppanuus vaatii yhteistyota,
neuvottelemista sekd yhteisia tavoitteita. Yhteisty0 pohjautuu verkostomaiseen
toimintaan, jossa on mukana useita eri toimijoita. Kaikkien tehtévien
yhdistamiseksi vaaditaan avoimuutta, paattavaisyytta seka tahtoa tehda perheiden

hyvéksi kaikki voitava.

Maattd ja Rantala (2010, 53, 167) kirjoittavat ekokulttuurisesta teoriasta, jonka
mukaan perheen arjen sujumisella, vanhempien hyvinvoinnilla ja lapsen
kehityksella on Kiinted yhteys toisiinsa. Taman teorian vuoksi ammattilaisten
taytyy tehdd yhteisty6td, joka kunnioittaa perheen tapaa eléda ja asettaa tavoitteita
itselleen seka yksittdiselle lapselle. Vanhempien odotukset sek& ammattilaisten
ennakkokaésitykset saattavat vaikeuttaa ihannetilanteen saavuttamista. Siihen
paéasemiseksi on keskusteltava vanhempien kanssa heidan odotuksistaan seka
yhteisista tavoitteista. Vanhempien on tarked ymmartaa, etteivat ammattilaiset ole
kaikkivoipia ja kaikkitietdvid. (Davis 2003, 42.) Mé&atta (2001, 105) toteaakin, ettad
perhel&htdisen tyon ja kumppanuuden perusta pitéisi olla ajatus siita, etta kaikilla
perheilld on vahvuuksia. Tilanteissa, joissa ndhdaan, ettei perhe pérjaa, taytyisi
ensimmaisend selvittaa palvelujarjestelmén heikkoudet. Toimenpiteet pitaisi

kohdentaa sinne, mika perheen toiminnassa on myoénteista. Toimenpiteiden
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tavoite pitéisi olla perheen toimintakyvyn vahvistaminen siten, etté perhe on yha

vahemman riippuvainen ammatillisesta avusta.

Tonttilan mainitsemia perhetyon malleja ovat lisaksi mallit perheen neuvonnasta
ja ohjauksesta seké lapsilahtdinen toimintamalli. Mallissa perheen neuvonnasta ja
ohjauksesta perhe otetaan hoitotyon taustatueksi. Perheelle delegoidaan tehtavia ja
vanhempien odotetaan toteuttavan ammatti-ihmisten laatimia suunnitelmia heille
maadritellyissé rooleissa. Kuntoutussuunnitelmassa on palveluita, joita
ammattilaiset pitavat lapsen kehityksen kannalta vaikuttavimpina. (Tonttila 2006,
25.) Ammattilaisten ndkokulmasta perheet ovat kuin kuluttajia, jotka voivat,
ammattilaisten tukemina, valita mitd eri vaihtoehdoista haluavat kayttaa. Eri

vaihtoehdot ovat ammattilaisten valitsemia. (Espe-Sherwindt 2008, 137.)

Malli, jossa vanhemmat nahdaan positiivisemmin kuin aikaisemmissa, on
lapsilahtoinen toimintamalli. Vanhemmat ovat edelleen riippuvaisia
asiantuntijoiden ohjauksesta ja neuvonnasta. Lapsilahtoisessa mallissa
palvelusuunnitelman tavoitteet maaritetadn yhdessa perheen ja ammattilaisten
kanssa. Yhteistydssa arvioidut perheen tavoitteet ja tarpeet rajautuvat lapsen
kehitykseen vaikuttaviin tarpeisiin. Perheen l&hipiirid mahdollisena voimavarana
ei tdssa erityisesti huomioida. (Tonttila 2006, 25.) Perhe osallistuu
toimintasuunnitelman toteuttamiseen, mutta lapsen ja perheen tarpeet seka
suunnitelman toteuttamisen jatkaminen ovat ammattilaisten paatettavissa (Espe-
Sherwindt 2008, 137).

5.2 Auttamisprosessi kehitysvammaisen lapsen perheessa

Lapsen hoitaminen riippuu paljon vanhempien sitoutumisesta ja heidan
kyvyistédén auttaa lasta. On térkeéé helpottaa vanhempien ja muiden
perheenjésenten sopeutumista lapseen ja sairauteen psykologisesti, sosiaalisesti ja
fyysisesti seka ehkaista perheen hajoaminen mahdollisimman tehokkaasti.
Perhettd taytyy auttaa vastaamaan sairaan lapsen tarpeisiin unohtamatta omia
tarpeitaan. Sairasta lasta taytyy auttaa saavuttamaan paras mahdollinen
elaménlaatu. (Davis 2003, 40-41.) Romakkaniemi (2012, 14) viitaten Tonttilaan

(2006) toteaa, etta perheen tukemisen lahtékohtana on vanhempien aktiivinen ja
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positiivinen osallistuminen. Maatén (1999, 35) yhteistydmallissa huomioidaan se,
minka tyyppiseen yhteistyohon vanhemmista yleensé on seka kuinka paljon
vanhemmat voivat olla mukana kasvatuksen ja kuntoutuksen kaytannoissa.
Vanhempien rooli voi olla passiivinen tai aktiivinen ja osallistumisen muoto
rajattu tai laaja-alainen. Vanhempien selviytymisen kannalta heiddn omien
vahvuuksiensa tiedostaminen ja vanhemmuuden myonteiset vuorovaikutuskeinot
ovat merkittavia (Mellenius & Kerminen 2009, 159-160).

Auttamisprosessi muodostaa ammattilaisen ja vanhemman valisen suhteen.
Davisin auttamisprosessin malli on joustava, ja siiné kaikkia vaiheita ei tarvitse
soveltaa kaikkiin tapauksiin. Prosessin eri vaiheissa voidaan tarvittaessa palata
edelliseen kohtaan, jotta koko prosessissa voidaan edetd. Auttamisen tavoitteena
on auttaa vanhempia kommunikoimaan asianmukaisesti ammattilaisten kanssa,
jotta tyoskentely kumppanuussuhteessa onnistuu. (Davis 2003, 46, 41.)
Kasvatuskumppanuus tarkoittaa vanhempien ja henkilokunnan tietoista
sitoutumista lapsen kasvun, kehityksen ja oppimisen tukemiseen. Erityisen tuen
tarpeessa olevien lasten vanhempien ja hoitohenkilékunnan valinen
kasvatuskumppanuus on perusta vanhemmille annettavasta tuesta. (Hastrup 2006,
7.) Kumppanina toimivan ammattilaisen tehtdvana on tunnistaa mahdollisimman
varhain lapsen erityisen tuen, avun ja suojelun tarve. Palvelujen sopiminen
perheen kanssa tapahtuu keskustelun, kartoittamisen ja neuvottelujen kautta.
(Kekkonen 2013.)

Ammattilaisen ja vanhemman suhteen kehittyminen vie aikaa. Jotta yhteistyo voi
alkaa, taytyy ihmisten tuntea olonsa mukavaksi, ja ensimmaisena taytyy opetella
tuntemaan toisensa mahdollisimman nopeasti. (Davis 2003, 47.) Tarkkaan (1996)
viitaten Romakkaniemi (2012, 13) toteaa ammattilaisen ja autettavan
henkil6kohtaiset ominaisuudet vaikuttavat vuorovaikutussuhteeseen. Kun
vanhemmat etsivat apua, he ovat usein haavoittuvia ja avun tarpeessa oleminen
voi olla heille uutta. Ennen kuin vanhemmat alkavat avautumaan ja ilmaisemaan
heille tarkeité asioita, heidan taytyy voida luottaa siihen, ettei auttaja tuomitse
heitd ja ettd heitd kunnioitetaan ja autetaan. Suhteen perustaminen on
molemminpuolinen prosessi. (Davis 2003, 47—-48.) Toimiva vuorovaikutus

ammattilaisen ja autettavan valilla on myonteista ja turvallista. Sithen kuuluvat
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molemminpuolinen luottamus ja l&heisyys sekd kokemus siitg, etté toinen véalittaa.
(Hastrup 2006, 12.)

Hyvéssé hoitosuhteessa tarkeité asioita ovat ammattilaisen hyvét
kommuniokointitaidot, hdnen henkilokohtaiset ominaisuutensa sek& toimiva
suhde ja hoidon jatkuvuus (Hastrup 2006, 12—13). Ammattilaisen pitaa valttaa
tekemastd oletuksia vanhemmista. Vanhemmilta kysytaan heidan nakemyksensa
asioista tai ongelmista, jos he ovat valmiita niista kertomaan tassé vaiheessa.
Tarkasteltavat asiat voivat olla yksinkertaisia ja tarkkarajaisia tai hajanaisia ja
laaja-alaisia. Asioiden tarkastelun pohjalta ammattilainen pyrkii luomaan selkean
kuvan perheen tilanteesta perheenjasenten nédkokulmasta. Vanhempien on tarkeda
ymmartaa, ettd heitd arvostetaan, ettd he ovat oikeassa sekd, etta he ymmartavat
vadrinkasitykset ja uudet nakokulmat. (Davis 2003, 49-50.) Suhteessa saavutettu
luottamus, yhdessa toimiminen, mukanaolo, vastuun jakaminen sekd kohdatuksi
tuleminen ovat yhteydessé koko perheen hyvinvointiin ja turvallisuuteen (Hastrup
2006, 15).

Davisin auttamisprosessissa seuraava vaihe on realististen osatavoitteiden
asettaminen. Ennen osatavoitteiden suunnittelemista ja selkeiden padmaarien
asettamista ongelmia taytyy jonkin verran tarkastella. Osatavoitteiden paattdminen
vaatii rehellisid neuvotteluja seka vanhempien toteamista lopullisiksi
paatdksentekijoiksi. Osatavoitteiden paattamisen jalkeen muotoillaan
toimintasuunnitelma. Siind tarkastellaan kaikki mahdollisuudet sekd p&&tetdan
paras keino saavuttaa osatavoitteet. Mahdollisten ongelmien ennakointi kuuluu
myads tdhan vaiheeseen samoin kuin se, kuinka niisté selvitaan. Erés paatettava
aihe on se, ketk& otetaan mukaan, jotta suunnitelma toteutuu. Osatavoitteiden
toteuttamisessa voi muista ammattilaisista, kuten ravitsemus- tai fysioterapeutista,
olla hyo6tya. (Davis 2003, 51-53.) Moniammatillinen yhteistydssa eri
asiantuntijoiden ndkemykset sovitetaan yhteen ja siten saadaan onnistuneita,
yksilollisia palveluratkaisuja (Romakkaniemi 2012, 7). Vanhemmat paattavat
yhdessd ammattilaisen kanssa siité, keitd muita asiantuntijoita he tarvitsevat. On
mahdollista, ettd valittu vaihtoehto ei ole niin tarked kuin tapa, jolla siita
paatetddn. Paras tapa on avoin neuvottelu, jossa vanhemmilla on viimeinen sana.

Lisdksi vanhemmat tarvitsevat jatkuvaa tukea paatoksiinsa. (Davis 2003, 53.)
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Viimeiset vaiheet Davisin auttamisprosessissa ovat suunnitelmien toimeenpano
seké arviointi. Toimeenpanovaiheessa ammattilainen tekee, mita on luvannut ja
tarkkailee, mité tapahtuu. Ammattilaisen on tarkeaa ohjata ja tukea vanhempia, jos
naiden on tarkoitus tehda joitain toimenpiteita itse. Tuen antamiselle on monia
keinoja, esimerkiksi sdannolliset tapaamiset tai puhelinyhteys. On tarke&é antaa
positiivista palautetta onnistumisten kohdalla sek& rohkaista vanhempia
vaikeuksien keskelld. Arviointia tapahtuu jatkuvasti vuorovaikutustilanteissa,
mutta sen luonne muuttuu toimintasuunnitelman laatimisen jalkeen. Silloin
maadritetadan tehtyjen toimien tulokset ja paétetadn tulevasta etenemisesté. (Davis
2003, 53-54.) Vasta suunnitelman laatimisen ja kdytantéonpanon jalkeen kéaytanto
osoittaa, ovatko palvelut ja tukitoimet onnistuneita, tukevatko ne lapsen ja
perheen hyvaa elamaa. Suunnitelman toteutumista on tarkeééa seurata, jotta sita
voitaisiin tarpeen tullen korjata. Elamantilanteet muuttuvat, joten suunnitelma

kannattaa tarkistaa sdéannollisesti. (Weckroth 2013.)
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6 KEHITYSVAMMAISTEN LASTEN TILAPAISASUMINEN

Kehitykset laéketieteessd viime vuosikymmenilld ovat lisanneet myos
kehitysvammaisten lasten ja nuorten eliniké&a. Jopa 90 % kehitysvammaisista
lapsista selvi&4 aikuisik&dan. Tama lisddntynyt maara on tuonut esille keskustelun
kehitysvammaisten lasten ihmisoikeuksista ja tarpeista. (Betz, Baer, Poulsen,
Vahanvaty, Bare, Haddad & Nwachuken 2003, 84.) Sosiaali-ja terveysministerion
toimesta 1990-luvun alkupuolella aloitettiin uudenlainen palvelurakenneuudistus,
jonka tavoitteena oli purkaa kehitysvammaisten laitoshuoltoa ja kehittadé heidan
asumistaan avohuoltopainotteiseksi seké tukea kotona asumista. (Viitala,
Wiinikka & Akerblom 2007, 7.) Tavoitteena olisi, ettd kehitysvammaiset saisivat
tulevaisuudessa eldd kuin muutkin Suomen kansalaiset, heill& on oikeus el&&
osana yhteisod, seka tehdd omia valintoja (Niemeld & Brandt 2008, 3).
Laitoshuollon osuus onkin pienentynyt ja sen tilalle on otettu kodinomaisia pienia
asumisyksikoitd. Nama yksikot sijaitsevat eri puolilla erityishuoltopiirié ja osana
yhteiséd. (Malm ym. 2004, 381-382.)

Kehitysvammainen lapsi on edelleen ensisijaisesti lapsi ja hénelld on oikeus asua
kotona, omien vanhempiensa kanssa. Kotona asumisen tueksi taytyy olla tarjolla
erilaisia tukipalveluita, jotta varmistetaan lapsen oikeus tavalliseen lapsuuteen ja
kasvu ymparistoon. Kotiin annettavaa apua on esimerkiksi kotipalvelu ja
kotihoito. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 44.) Vaikeasti kehitysvammaisen
lapsen kotiin saatetaan tarvita muutostoité ja erilaisia apuvalineitd, jotta
vanhemmat pérjaavat kotona lapsen kanssa. Lisaksi kehitysvammaisella lapsella
on yhtélainen oikeus péésta paivahoitoon ja perusopetukseen kuin muillakin
lapsilla. (Niemeld & Brandt 2008, 57.) Erdén tutkimuksen mukaan
kehitysvammaisten lasten avoterveydenhuollon kaynnit tulevat maksamaan jopa
2—4 kertaa enemman kuin muiden lasten. Kehitysvammaisilla lapsilla oli myods
sairaalajaksoja enemman kuin muilla lapsilla. (Betz ym. 2003, 87) Taloudellisella
tuella on siksi erittdin tarked merkitys perheissa, joissa on kehitysvammainen
lapsi. Késittelemamme aihe tilapéis- tai lyhytaikaishoito on yksi kotona asumisen

tuen muodoista. (Niemeld & Brand 2008, 57-58.) Lyhytaikaishoidossa aiemmin
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laitoshoito on ollut yleisin vaihtoehto, mutta nyt tahankin kehitetd&n parempia
ratkaisuja (Laitosasumisen lakkauttaminen 2014).

Lahden kaupunki kuvaa omaa tilapdishoitoaan néin:

Palvelu on tarkoitettu kehitysvammaiselle henkil6lle lyhytaikaiseen,
tilapdiseen hoidon tarpeeseen. Toteutetaan asiakkaalle sopivassa
ymparistossa. Ostopalveluna eri palveluntuottajilta.
(Kehitysvammaisten palvelut 2014.)

Tilapaishoidon tarkoitus on, ettd kehitysvammaisen lapsen vanhempi saa
levahdystauon. Tallaista hoitoa on Suomessa saatavana perhehoitona,
perhelomituksena, laitoshoitona ja asuntoloissa tapahtuvana hoitona.
(Lyhytaikais- ja tilapaishoito 2014.) Tallaiset lyhytaikaiset hoito-, kuntoutus- tai
tutkimusjaksot tukevat kotona asumista ja hoitavien vanhempien jaksamista
(Malm ym. 2004, 382). Tilapdishoito toimii myds valmentavana kokemuksena,
kun kehitysvammainen nuori haluaa itsendistyd ja muuttaa omaan asuntoon
(Puranen & Leinonen 2008, 121).

Tilapaishoitoon oikeutettuja ovat kaikki kehitysvammaiset. Tilapaishoito on
erityishuoltoa, joka perustuu lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta. Laissa
kehitysvammaisten erityishuollosta 2 8:n kohdat 6 ja 10 koskevat tilapéishoitoa.
(Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2015.) Tilapaishoitoa on yksiléllinen hoito ja
muu huolenpito sekd muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen
toiminta. Lain tarkoituksena on edistdé kehitysvammaisen péivittaisista askareista
suoriutumista, toimeentuloa ja sopeutumista yhteiskuntaan seké turvata hoito ja
huolenpito, joita kehitysvammainen tarvitsee. Lain mukaista erityishuoltoa
annetaan henkil6lle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt
syntymassa tai kehitysidssd saadun vian, vamman tai sairauden vuoksi. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1997, 18, 28.) Lain sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000, 48, 88) mukaan on muistettava, etta
tilapaishoitotapaa tai -paikkaa mietittdessa on otettava huomioon asiakkaan

toiveet, mielipide, etu ja tarpeet kuten myos aidinkieli ja kulttuuritausta.
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Opinndytetyon kohderyhma, tilapéishoidossa olevat kehitysvammaiset lapset
perheineen, saavat tilapdishoitoa muun muassa kahdessa valitsemassamme
palvelukodissa Lahdessa. Ensimmadisessa palvelukodissa tilapdisasukkaille on
kerrallaan kaksi paikkaa kehitysvammaisille lapsille. Toisessa paikkoja on kuusi
ja tilapaishoitoa on joka toinen viikonloppu ja tarvittaessa myos viikolla. Tarpeen
mukaan paikkoja on enemman. Esimerkiksi silloin, jos pitk&aikaishoidossa olevia
lapsia ei ole tarpeeksi, voidaan tilapdishoidon tarpeessa olevia lapsia ottaa
enemman. Ensimmaisen palvelukodin alaisuudessa on myds eraan
toimintakeskuksen tiloissa tapahtuvaa tilapaishoitoa joka toinen viikonloppu
autismikirjon nuorille. Heille on viisi paikkaa. (Takala 2014.)

Tilapaishoitoa tarvitsevien lapsien perheita on ensimmaisessa palvelukodissa 16.
Toisessa palvelukodissa perheitd on 25. Palveluesimiehen mukaan
kehitysvammaisilla ihmisill& on oikeus tilapaishoitoon ja se jarjestetadn
kehitysvammalain mukaisena palveluna. Palvelukodeilla tarjotaan tarvittaessa
tilapaishoitoa muille vammaisryhmille. Yleisimmin tilapdishoitoa tarvitaan
omaishoitajan vapaiden aikana 36 vuorokautta vuodessa ja sosiaalipalveluohjaajat
voivat myontad perheen jaksamisen tukemiseksi lisapéivié tarvittaessa.
Molemmissa palvelukodeissa tarjotaan tilapaishoitoa lapsille eli alle 18-vuotiaille.
(Takala 2014.)
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7  TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksemme tarkoitus on kuvata tilapaishoidossa olevien kehitysvammaisten
lasten vanhempien kokemuksia heidan lapsensa hoidosta seka saamastaan
vanhemmuutensa tuesta lahtelaisessa palvelukodissa. Kerddmme myos
vanhempien mielipiteiden perusteella tietoa siitd, millaista hoitoa he haluaisivat
lapselleen ja millaista tukea vanhemmuuteensa he haluaisivat palvelukodin

henkilokunnalta.

Tutkimuksemme tavoitteena on, ettéd tuloksia voidaan hyodyntéa
kehitysvammaisten tilapaisasukkaiden vanhempien vanhemmuuden tukemisen

kehittdmisessa sek& kehitysvammaisten lasten tilapdishoidossa palvelukodissa.
Tutkimuskysymyksemme ovat:

- Millaiseksi vanhemmat ovat kokeneet lapsensa tilapaishoidon palvelukodissa?
- Millaista tukea vanhemmuuteensa vanhemmat ovat saaneet palvelukodista?
- Millaista tukea vanhemmuuteensa vanhemmat haluaisivat palvelukodissa?

- Millaista tilapaishoitoa vanhemmat haluaisivat lapselleen palvelukodista?
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8 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

8.1 Aineistonkeruumenetelma4 ja aineiston keruu

Tutkimuksemme on laadullinen tutkimus. Materiaalia kerdsimme
teemahaastattelun avulla. Teemat haastatteluun muodotuivat tietoperustastamme
pohjalta. Teemahaastattelussa korostuvat ihmisten tulkinnat asioista, heidan
asioille antamansa merkitykset sekd merkitysten syntyminen vuorovaikutuksessa
(Tuomi & Sarajarvi 2013, 75). Tutkimusmenetelmén haastattelua voidaan kéyttaa,
kun aihe on arka tai kun halutaan selvittad vahemman tunnettuja ja tiedettyja
asioita. Haastattelu sopii my®os silloin, kun ei tiedetd millaisia vastauksia tullaan
saamaan tai kun vastaus perustuu haastateltavien omiin kokemuksiin.
Teemahaastattelu ei edellyté tiettyd kokeellisesti aikaansaatua yhteistd kokemusta,
vaan oletus on, ettd kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita
voidaan tulkita teemahaastattelun avulla. Teemahaastattelussa oleellista on, etta
yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee tiettyjen teemojen varassa.
Talla tavoin haastateltava saa aanensa kuuluviin. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 35,
48.)

Tutkimuksemme kohderyhma olivat kahden lahtelaisen palvelukodin
kehitysvammaisten tilapdisasukkaiden lasten vanhemmat. Tarkoituksenamme oli
haastatella 3—4 lapsen vanhempia. Saimme tutkimusluvan Lahden kaupungin
vammaispalvelusta (Liite 2). L&hetimme palvelukotien esimiehille
saatekirjeemme (Liite 3) sek& teemahaastattelun rungon (Liite 4). Palvelukodeilta

ne annettiin kaikille tilapéishoidon asiakkaiden perheille.

Saimme haastateltavia tutkimukseemme kaksi perhetta toisesta palvelukodista.
Toiselta palvelukodilta emme saaneet halukkaita haastateltavia useista pyynndista
huolimatta. Hankimme haastateltavat yhteistydsséa palvelukodin henkilékunnan
kanssa. Pyysimme jokaiselta haastateltavalta kirjallisen suostumuksen

tutkimukseen osallistumisesta (Liite 5).

Ensimmaisessé haastattelussa olivat paikalla molemmat vanhemmat ja toisessa
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haastattelussa toinen vanhempi. Haastattelut toteutuivat perheiden kotona.
Haastattelupaikka voi olla mika tahansa, mutta sen olisi hyvé olla haastateltavalle
turvallinen ja rauhallinen. Kotiymparistd on tarkoitukseen hyvé vaihtoehto.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 73-74.)

8.2 Aineiston analyysi

Haastattelut tallensimme &anittamalla ja litteroimme haastattelujen jalkeen.
Litteroitua aineistoa tuli 30 sivua. Aineisto analysoitiin aineistolahtoisesti eli
induktiivisesti. Koodasimme litteroidun aineiston. Saaranen-Kauppisen ja
Puusniekan (2006) mukaan koodaaminen ei ole vélttdmatontd, mutta se helpottaa
analyysid. Koodattaessa valitaan aineistosta usein toistuvia tai poikkeavia asioita.
Koodausvaiheessa valitsimme aineistosta analyysiyksikoita lauseina eri varein
teemojemme mukaisesti. Tuomen ja Sarajarven (2009, 95) mukaan induktiivisessa
analyysissa analyysiyksikot valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja
tehtdvanasettelun mukaisesti. Analyysiyksikot eivét ole etukateen sovittuja tai
harkittuja.

Listasimme analyysiyksikot allekkain ja muodostimme niisté pelkistettyja
ilmauksia. Pelkistettyjé ilmauksia muodostui 253 kappaletta. Kéytimme
pelkistettyja ilmauksia helpottaaksemme ryhmittelyd. Ryhmittelyssa etsitdan
pelkistetysté aineistosta yhtaldisyyksia ja erilaisuuksia (Latvala & VVanhanen-
Nuutinen 2003, 28). Valitut analyysiyksikot sekd pelkisteyt ilmaukset tulostettiin
ja leikattiin ryhmittelyé varten. Aineistosta muodostui 15 yl&kategoriaa, joiden
muodostamisessa kaytimme apuna vélikategorioita. Yl&kategorioista muodostui 3

yhdistdvaa kategoriaa (Liite 6).
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9 TULOKSET

9.1 Kehitysvammainen lapsi perheessé

Tuloksissa kaytetyissa vanhempien sitaateissa kaytetaan yksityisyyden
suojaamiseksi lapsista kirjaimia A ja X. Tulosten ensimmadiseksi yhdistavaksi
kategoriaksi tutkimuksessamme nousi kehitysvammainen lapsi perheessa.
Ylakategorioiksi muodostuivat kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus, perheen

arki kehitysvammaisen lapsen kanssa seka tilapdishoidon hyodyt perheelle.

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus on haastattelemiemme vanhempien
mukaan rankkaa sekd haastavaa. Vanhemmat saattavat kokea syyllisyytté lapsen
kehitysvammaisuudesta, mutta kaikista tuntemuksista huolimatta lapsi on
perheelleen erittain tarked. Vanhemmat kokevat, ettd kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuus on tuonut heille myds laajemman nakdkulman elaméan ja ymmarrys

erilaisia ihmisia kohtaan on kasvanut.

Vanhemmat muistelevat kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden olleen aluksi
erilaista kuin nykyaan. Heidan mukaansa vanhemmuuteen tottuminen vie aikaa ja
kehitysvammaisesta lapsesta puhuminen vieraille tuntui aluksi vaikealta.
Vanhemmat kokivat aluksi olleensa jopa shokissa ja kuvailevat vanhemmuuden
tuntuneen aluksi jopa kauhealta. Nykya&n vanhemmat kokevat, ettd normaalin

kasite saattaa unohtua, silla heille kehitysvammainen lapsi on normaali.

Vanhemmat kokevat kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden ty6llistdvan
paljon, siihen saattaa liittya paljon valvomista, silla kehitysvammaisen lapsen
terveydentila vaihtelee eiké kehitysvammaisen lapsen eldma ole itsestdénselvyys.
Kehitysvammainen lapsi tarvitsee paljon vanhempiaan, silla kehitysvammaisen
lapsen hoito tarkoittaa avustamista kaikissa péivan toiminnoissa, ja vanhemmat
korostavat myos sylissé pidon tarkeyttd. Vanhemmat kertovat hoidon vaativan
tarkkaa aikataulua. He myos toteavat, etta vasta tilapdishoidon aikana huomaa,

kuinka aikaa vievaa kehitysvammaisen lapsen hoito oikeastaan onkaan.

Kehitysvammainen lapsi vaikuttaa paljon perheen arkeen. Vanhemmat kokevat

muun muassa kehitysvammaisen lapsen kanssa litkkumisen tyélaaksi. Kuitenkin
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vanhemmat kokevat, ettei kehitysvammaisuus saa olla rajoite retkeilyyn ja
elamysten kokemiseen. Vanhempien mukaan kehitysvammainen lapsi tarvitsee
samanlaista tekemista kuin muutkin lapset, vaikka he tarvitsevatkin enemmaén

tukea.

Kehitysvammaisen lapsen hoitamisen rankkuus tuli esille myos siit, etta
vanhempien jaksaminen nousi paljon puheenaiheeksi. Vanhemmat toteavat, ettd
aina eivat voimat riitd lapsen hoitamiseen ja vaikka jaksaminen olisi koetuksella,
vanhemmat tuntevat haluavansa silti hoitaa lapsensa itsendisesti. Joskus tuntuu
jopa, ettd heidan taytyy jaksaa hoitaa oma lapsensa itsendisesti. Vasymisen
koetaan vaikuttavan perheen siséisiin véleihin ja vanhemmat toteavat perheen
hyvinvoinnin ja vanhempien parisuhteen olevan tarkeitd. Vanhempien
jaksamisesta kyselldan paljon eri tahoilta, joten palvelukodilta he eivat sita ole

kaivanneet.

Tilapaishoidon vanhemmat kokevat tarpeelliseksi ja tilapéishoitojaksot auttavat
vanhempia jaksamisessa ja ne helpottavat koko perhettd. Lapsen tilapéishoito
mahdollistaa vanhemmille my6s omaa aikaa. Tilapaishoidon koetaan myos
auttaneen vanhempia sopeutumaan kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen.
Heidan palvelukodistaan saama tilapdishoito koetaan hyvaksi ja tilapéaishoidon
suunnittelussa otetaan huomioon perheen jaksaminen. Mikéli hoitopaikkaan ei
pysty luottamaan, vanhemmat eivat pysty lepaaméaan kuten tilapaishoidon
tarkoitus on. Palvelukodilla vanhemmille on tullut myos tunne, ettei heidén

tarvitse kayttaa tilapdishoitoa saannéllisesti vaan silloin kun he sité tarvitsevat.

Vanhemmille on my®6s tarjottu hoitoapua kotiin, mutta vanhemmat kokevat

tilapaishoidon palvelukodilla hyodyllisemmaksi kuin kotiin tulevan hoitajan.

Se on ehka sit itselle enemman loma, kun siit on yksi pois, kuin etta
sitten on yksi lisdd...

9.2 Palvelukodin ja vanhempien vélinen yhteistyo

Opinnaytetydmme tulosten toiseksi yhdistavaksi kategoriaksi muodostui
palvelukodin ja vanhempien vélinen yhteistyd. Tamén kategorian ylékategoriat

ovat vanhempien rooli tilapdishoidossa, vanhempien odotukset tilapdishoidosta
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seké niiden toteutuminen, hoitajien ja vanhempien valinen vuorovaikutus seka
raportointi. Hoitajien ja vanhempien vélisen vuorovaikutuksen ylakategoriaan
saimme alakategorioiksi negatiivista vuorovaikutuksessa, positiivista
vuorovaikutuksessa, persoonallisuuden vaikutus vuorovaikutuksen onnistumiseen

seka hoitajien ja vanhempien valinen luottamussuhde.

Vanhempien rooliin tilapdishoidossa kuuluu se, etté he paattavat kaikesta lapsen
hoitoon liittyvista asioista, kuten esimerkiksi lapsen hoitopéivien ajankohdista
sekd hankkivat kaikki lapsen tarvitsemat tarvikkeet. Vanhemmilla on
paaasiallinen paatdsvalta myds muissa lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Hoitoon
liittyvissa asioissa palvelukodin hoitajat pohtivat linjauksia yhdess& vanhempien
kanssa, tuovat mielipiteensa esiin, mutta antavat vanhempien tehda lopulliset

paatokset.

Vanhemmat kokevat roolinsa tilapaishoidossa olevan térkea erityisesti silloin, kun
he ovat itse paikalla palvelukodilla. He ovat kokeneet, etté lapsi on tarkedmmassa
roolissa kuin vanhempi ja he vanhempina ovat ikdaan kuin sivuroolissa. Lapsen

kanssa toimittaessa vanhemmat kuitenkin huomioidaan ja otetaan mukaan.

Eihan se paikka minua varten sindllaan ole henkiléna olemassa muuta
kun sitten apuna A:n kautta

Vanhempien mielesté palvelukodin tehtdvé on keskittya lapsen hoitamiseen ja
vanhempien lapsen kasvattamiseen. Vanhemmat tuntevat lapsensa seka tdman
arjen parhaiten. He kokevat vanhemmuuden tilapaishoidossa olevan tarkea rooli,

vaikka eivéat olekaan hoitotydon ammattilaisia.

Jollain tapaa kuitenki meil on, tiiatsa, semmonen yhteys X:aan. Et
kyl me enemman tiedetdén, vaikkei me olla mitaén hoitajia.

Vanhemmat kokevat, ettd heidan odotuksiinsa lapsen tilapdishoidosta on vastattu
hyvin. Hoidon suunnittelun seké tavoitteiden paivittdminen on jaanyt tekematta,
mutta toisaalta niin kauan kun suurempia ongelmia ei hoidon suhteen ilmene,
tyytyvat sek& vanhemmat ettd hoitajat vanhoihin suunnitelmiin. Vanhemmat
kokevat, ettd heidan mielipiteenséd huomioidaan, vaikka yhteisté lapsen hoidon

suunnittelua ei ole. Lapsen tavoitteista, hoidon suunnittelusta tai
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kasvatusnakemyksista ei hoitokodilla liiemmin keskustella. Vanhemmat eivat
mydskaan tunne palvelukodin paivarytmia.

Vanhempien ja hoitajien valiseen vuorovaikutukseen ja sen onnistumiseen
sisaltyvét tuloksissa persoonallisuuksien vaikutus vuorovaikutukseen seka
hoitajien ja vanhempien vélinen luottamussuhde. Vanhempien ja hoitajien
vélisessd vuorovaikutuksessa ei ole vanhempien mielesté ollut ongelmia.
Yhteisty6 hoitajien kanssa sen sijaan koetaan vaihtelevaksi ja véhaiseksi, mutta

sujuvaksi.

Vanhemmilla on hoitajiin mielestddn avoin, luottamuksellinen ja hyva suhde.
Vanhemmat luottavat hoitajien ammattitaitoon sek& heidan
vaitiolovelvollisuuteensa. Seké lapsen ettd vanhempien kohtaaminen koetaan
asiallisena ja lampimana. Toisaalta vanhemmat kertovat, etteivét aina kiinnita
huomiota saamaansa kohteluun kun lapsi kohdataan hyvin. Vanhemmat kokevat,
etta vanhempien ja hoitajien luottamussuhteen syntymisen jalkeen yhteistyo

heidan valilladn vahenee. He eivét osaa sanoa, kuinka yhteistyota voitaisiin lisata.

Vanhemmat kertovat tuntevat parhaiten ne hoitajat, jotka ovat olleet mukana
alkupalaverissa hoitosuhteen aloituksen aikaan. Nama tutut hoitajat tuntuvat
valitttmammilta ja lampimammiltd kuin vieraammat hoitajat. Muihin
palvelukodin hoitajiin suhde on jaanyt etéiseksi, ja hoitajat ovat vanhemmille
tuntemattomia, mutta asiallisia. Hoitoapua ja tukea lapsen hoidon opetteluun voi
kuitenkin tarvittaessa pyytdd vanhempien mielestd kaikilta hoitajilta. Vanhemmat
kertovat myos tulevansa hyvin toimeen niin hoitajien kuin muiden palvelukodin

asukkaiden kanssa.

Vuorovaikutuksessa ilmenee vanhempien mukaan mygs negatiivisia asioita.
Vanhemmat ovat kokeneet, ettd kanssakdyminen hoitajien kanssa on hyvin
pikaista ja pinnallista. Joskus kohtelu on tuntunut vanhemmista tympeélté ja heille
on tullut tunne, etta heille olisi tehty kiusaa. Puhelimessa asioiminen on ollut
vanhemmille joskus vaikeaa. He ovat myds kokeneet olevansa vaivaksi hoitajille,

vaikka tietavat olevansa oikeutettuja tilapdishoitopalveluihin.
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Vanhemmat kokevat, etté hoitajia on joskus ollut vaikea l&hestyd muun muassa
heiddn ammattitaitonsa vuoksi, eivatka he aina tiedd, kenelle hoitajista voisivat
asioistaan puhua. Téhan yhdeksi syyksi on koettu, ettd kertoessaan toiveistaan ja
ajatuksistaan, vanhempi kokee arvostelevansa hoitajia. Hoitajien asiantuntijuus ja

kokemus vaikuttavat kuitenkin paljon vanhempien pé&atoksentekoon.

Vanhemmat kertovat kokevansa hoitajan oman ammattitaidon korostamisen
tarkeilevéksi. Heidan mielestaan hoitajat saattavat olla liian tarkkoja joissain
asioissa. Vanhempien kokemukset ovat joskus ristiriidassa hoitajien kertoman
kanssa. Samoin hoitajien ja vanhempien ndkemyksissa saattaa valilla olla eroja.
Vanhemmille on joskus jadnyt olo, etté4 hoitajat tietavat lasten hoitamisesta
enemman kuin vanhemmat. He kertovat kokeneensa alemmuudentunnetta

ammattilaisia kohtaan.

He [hoitajat] ovat niink6 ammattilaisia siind, ja he ovat
tyOpaikallaan. Ja min& oon niinkd vaan Aiti.

Seké& vanhempien ettd hoitajien persoonallisuus vaikuttaa heidén valiseensa
kanssakaymiseen. Hoitajien kayttaytyminen voi myds vaikuttaa vanhempien
kynnykseen olla yhteydessa palvelukotiin. Vanhempien on joskus ollut vaikea
pyytaa hoitoapua. Vanhemmat eivéat halua hairita hoitotyota ja vieda aikaa muiden
asukkaiden hoitamisesta. Vanhempien kohtaaminen ja siten yhteistyon sujuminen

riippuu paljon hoitajasta.

Ittestd tuntuu, et valilla on saanut parempaa palvelua, tai kohtelua,
ja valilla huonompaa. Etta on joskus tullut ssmmonen olo, etta
soitan niinku kiusallani jotenkin.

Vanhemmat kokevat, etté tilapaishoitoon voi liittyd pelko lapsen hyvinvoinnista,
joten on tarkead, ettd vanhemmat voivat luottaa tilapdishoitopaikkaan. Alussa
vieraiden hoitajien osaaminen on jannittanyt vanhempia. Nykyisin vanhemmat
kokevat uskaltavansa jattaa lapsen hoitoon. Pienista epdilyksistaan huolimatta he
pystyvat luottamaan palvelukotiin. Joskus tosin he ovat kokeneet, ettei heidan

omaisuuttaan ole taysin kunnioitettu.

Ni han[hoitaja] heitti roskii sen [ladkkeen]. No mehan ollaan se
ostettu.
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Raportointi on yksi tarkeé osa palvelukodin ja vanhempien valista yhteistyota.
Vanhemmat haluavat tietdd lapsensa tilapdishoidon kulumisesta ja kysyvat siita
tarvittaessa. Osa vanhemmista kokee, etta hoitajien ja vanhempien vélinen
raportointi toimii hyvin, ja vanhemmat saavat tarpeeksi tietoa lapsensa paivien
kulusta. Osa vanhemmista kuitenkin toteaa, etté he tietdvat hyvin vahan lapsensa
tilapdishoidosta. Heille on jaanyt epaselvéksi myos se kuinka hyvin

hoitosuunnitelmissa on pysytty.

Vanhemmat toivat esille, ettd haluaisivat kattavamman raportin lapsensa
tilapaishoidon sujumisesta ja raportti saisi sisaltdd enemmaén tietoa aktiviteeteisté
eik& niink&&n perushoitoon liittyvisté asioista. Raportit myos toistavat paljon
itseddn ja niiden toivotaan olevan persoonallisempia. Vanhemmat uskovat, ettéa

kiire palvelukodilla vaikuttaa raportoinnin sisaltoon.

9.3 Kehitysvammaisen lapsen hoito tilapdishoidon aikana

Tuloksista muodostunut kolmas yhdistéva kategoria on kehitysvammaisen lapsen
hoito tilapéishoidon aikana. Ylékategorioita tdssé osiossa ovat palvelukotiin
tutustuminen, palvelukodin viihtyvyys, lapsen huomiointi palvelukodilla,
kehitysvammaisen lapsen hoito palvelukodilla seka kehittdmiskohteet
palvelukodilla seka aikataulujen jarjestaminen. Kehittdmiskohteet voidaan jakaa
alakategorioihin kehittdmiskohteet hoidon suunnittelussa, vuorovaikutuksessa ja

resursoinnissa.

Palvelukotiin tutustumiseen liittyi vanhemmilla erilaisia tunteita. Heill& oli
ennakkoluuloja palvelukodista jo ennen tutustumiskéyntia. Vanhempien mukaan
ensivaikutelma palvelukodista oli hdammentéva ja laitosmainen. Toisaalta
ensivaikutelmaa kuvailtiin kotoisaksi, ja palvelukoti sek& hoitajat vaikuttivat
mukavilta. Vanhemmat kertovat sopeutumisen palvelukotiin olleen hidasta, mutta
perheen omat tuntemukset otettiin huomioon tutustumisvaiheessa. Alussa
yhteistyota oli enemman kuin nykyaan, hoitoa suunniteltiin ja hoidolle asetettiin
tavoitteita. Hoitajat olivat kiinnostuneita lapsen asioista ja halusivat tutustua ja
jarjestaa aktiviteetteja, mutta hoitajien vaihtuvuus vaikutti hidastavasti

palvelukotiin tutustumiseen.
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Nykyaan vanhemmat kuvailevat palvelukodin tuntuvan kodikkaalta ja tilat ovat
viihtyiséat ja siistit. Lapset viihtyvét palvelukodilla ja vanhempien mielesta
palvelukodin lasten puoli on kuin yhtendinen pienperhe. Kun lapsi oli tutustunut
palvelukotiin paremmin, huomasivat vanhemmat lapsen rentoutuvan hoidossa.
Toisten lasten seura omalle lapselle koetaan hyvaksi, vaikka joidenkin asukkaiden
pitdamé& kova aani hairitsee valilla. Vanhemmat kertovat lapsen saavan kaiken
tarvittavan palvelukodilta ja kokevat tarkeéksi, ettd lapsella on mahdollisuus saada
oma huone kayttéonsd. He kokevat palvelukodin olevan parempi hoitopaikka,

kuin monet muut paikat.

Kehitysvammaisen lapsen hoitoon tilapdishoidon aikana liittyy tdrkeané osana
hoitopdivien jarjestely. Vanhemmat kokevat, ettd suurimmaksi osaksi hoitopaikan
saaminen onnistuu ja mikali paikkaa ei ole saanut syy siihen on aina perusteltu.
Palvelukodilla kuitenkin hoitopaikka yritetd&n saada onnistumaan kaikkien
mahdollisuuksien mukaan ja palvelukodilla ollaan valmiita jarjestdmaan asioita,
jotta hoitopaikan saaminen onnistuisi. Hoitopaikan jarjestyminen muotoutuu aina
tarpeen mukaan. Tarvittaessa hoitopaikan saa myds lyhyella varoitusajalla.
Vaikka tilapaishoitopaikan saaminen yleensé onnistuu, kokevat vanhemmat
joskus hoitoaikojen kanssa olleen sekaannusta, eiké heidan varaamiaan paividéan

ollutkaan I6ytynyt kalentereista.

Vanhemmat kokevat, ettd heidan jaksamisensa huomioidaan ottamalla vakavasti
heidan tilapaishoitopaikan tarpeensa. Vanhempien jaksamista helpottaa jo tieto

siitd, ettd tilapdishoito on saatavissa tarvittaessa.

Vanhemmat kuvailevat palvelukotia ja henkilokuntaa lapsikeskeiseksi ja
huomaavaiseksi ja heille on valittynyt tunne, ettd lapsesta vélitetdan. Lapsilla ja
hoitajilla on ldmmin suhde ja lasten yksityisyyttd kunnioitetaan. Vanhemmat
kertovat myos kokevansa, etté lapsen eteen halutaan ndhda vaivaa, ja parhaiten
mieleen jadvat sellaiset hoitajat, jotka suunnittelevat toimintaa lapsille.
Vanhemmat kokevat hyvaksi, ettd kehitysvammaisen lapsen kanssa tehdaan

samoja asioita kuin kaikkien lasten.

Vanhempien mielesté lapsen hyvassa hoidossa lapsi on etusijalla ja hanen

kanssaan toimitaan yhdessa. Lasta olisi hyva ottaa toimintaan mukaan kykyjen
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mukaan, ja vanhempien mieleen ovat jadneet ne hetket, kun niin on toimittu.
Saannollinen paivarytmi koetaan hyvéksi asiaksi lapsen hoidossa, ja
paivaohjelmaan rutiiniksi muodostuneita yhteistuokioita arvostetaan. Kaikkia
lapsia kohdellaan vanhempien mukaan tasapuolisesti. Yleisesti vanhemmat

kertovat lapsen saavan hyvéaa hoitoa palvelukodilla.

Lapsen ollessa palvelukodilla hoitajat huolehtivat lapsen hoidosta loppuun asti, ja
usein siten, ettd pukevat lapsen vanhempien puolesta ja saattavat ulko-ovelle asti.
Hoitaja yleensa vaihtuu vuoronvaihteessa ja saattaa olla joskus téysin vieras, mista
vanhemmilla oli erilaisia mielipiteitd. Koettiin, ettd vaihtuvuus on hyva asia; siten
lapsi tottuu eri ithmisiin. Toisaalta taas lapsen koettiin vierastavan aluksi, joten
tutumpi hoitaja olisi lapselle helpompaa. Vanhempien mielesté hoitajien

vaihtuvuus tilapéishoidon aikana ei hairitse silloin, kun hoitajat ovat tuttuja.

Vanhemmat toivoisivat tutustuvansa kaikkiin hoitajiin, mutta eivat koe kuitenkaan
tarpeelliseksi tuntea kaikki taysin. Tuttujen hoitajien kanssa heidén olisi
helpompaa esittéa toiveita lapsen hoitoon liittyen. Hyvan kohtaamisen he kertovat
tapahtuvan Kiireettomassa tilanteessa, jossa hoitaja antaa vaikutelman
Kiireettomyydesta. Yhteistyoté palvelukodin ja vanhempien valilla sek& lapsen
hoidon suunnittelua toivotaan enemman, vanhemmat haluaisivat osallistua
tilapaishoitoon enemman. Vanhemmat myos toivovat hoitajilta

henkilokohtaisempaa kontaktia ja aktiivista yhteydenottoa palvelukodilta.

Toisinaan hoitajien toivotaan kiinnittdvan huomiota siihen, kuinka asiat ilmaistaan
vanhemmille. Hoitajan ilmaisu saattaa vaikuttaa tympeéltd, vaikkei han sita
tarkoittaisikaan. Vanhemmat kertovat, ettd toisinaan on vaikeaa soittaa
palvelukodille ja pyyt&& apua, jolloin hoitajan kohtaamisella puhelimessa on suuri
vaikutus. Osa vanhemmista koki myds, ettd heidan tahtoaan ei aina huomioida

niin kuin he toivoisivat.

Kyl meijat huomioidaan, mut valttdmatta kaikkia asioita, mitd ma
haluisin tuoda julki, nii ei niit jollain tapaa noteerata sitten.

Vanhemmat toivoisivat hoitajien huomioivan vanhemmuuden merkityksen ja
lapsen yksilollisyyden lapsen hoidosta keskusteltaessa. Joskus vanhemmista
tuntuu, ettd hoitajat perustelevat kokemuksillaan ehdotuksia lapsen hoitoon
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liittyen, kun taas vanhempien mielesta kokemuksia ei voida yleistad kaikkiin

lapsiin.

Hoidon tavoitteita ja suunnitelmia olisi hyva paivittaa valilla. Lapsen hoidon

suunnittelua vanhempien mukaan helpottaisivat séédnnolliset palaverit.

Et tulis itselle semmonen olo, ettd mua halutaan kuunnella.

Palavereissa heidan olisi helpompaa ottaa puheeksi lapsen hoitoon liittyvié, mielta
askarruttavia asioita ja he kokisivat tulevansa paremmin kuulluksi lapsen
vanhempina. Spontaanit keskustelut lapsen kehityksesta ja muutoksista hoitajien

ja vanhempien valilla ovat myos tarkeita.

Vanhemmat toivovat palvelukodille lis&a hoitajia ja lapsille enemman retkia.
Néihin vanhemmat toivovat kaupungilta enemman tukea muun muassa

rahallisesti.
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10 POHDINTA

10.1 Tulosten tarkastelu

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyy eri vaiheita. Heti ensitiedon
saamisen jalkeen tulee sokkivaihe, joka ilmenee eri ihmisilla eri tavalla. (Kaski
ym. 2012, 249.) Tutkimuksemme vanhemmat kertovat, ettd kehitysvammaisen
lapsen vanhemmuuteen tottuminen vei aikaa ja aluksi he kokivat olleensa sokissa.
Reaktiovaiheessa esiin tulevat sosiaalisten suhteiden vaikeudet (Malm ym. 2004,
42). Tutkimuksemme vanhempien mielesta kehitysvammaisesta lapsesta

puhuminen vieraille tuntui alussa vaikealta.

Kehitysvammaisen lapsen tuleminen perheeseen aiheuttaa aina muutoksen, jolloin
vanhemmat alkavat tutkia omia uskomuksiaan, arvojaan, selviytymiskeinojaan
sekd sopeutumiskykyaédn (Romakkaniemi 2012, 11). Tutkimuksemme vanhemmat
kokevat, ettd kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus on tuonut laajemman
nakokulman eldaméén ja ymmérrys erilaisuutta kohtaan on kasvanut. Normaalin
kasite saattaa vanhemmilta unohtua, koska heille heidén kehitysvammainen

lapsensa on normaali lapsi.

Vehmas (2005, 182-184) toteaa, ettd perheissa kehitysvammainen lapsi voidaan
kokea taakkana tai perhettd yhdistavéna ja hyvinvointia lisdavana tekijana.
Vammainen lapsi voidaan kokea ainutlaatuiseksi ja rikkaudeksi perheelle (Martin
ym. 2009, 226-227). Tama tuli ilmi my06s haastatteluissamme.
Tutkimuksessamme ilmeni, ettd kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus on
raskasta ja vie paljon aikaa ja voimavaroja. Vanhemmat kokevat jopa syyllisyytta

lapsensa kehitysvammaisuudesta.

Tonttila (2006, 10-13) on todennut, etté l1&ahes kaikki vanhemmat haluavat hoitaa
kehitysvammaisen lapsen kotona, mutta tarvitsevat siihen tukea yhteiskunnalta.
Myds tutkimuksessamme vanhemmat toteavat, ettd haluavat hoitaa lasta kotona,
vaikka voimat eivét aina riitd. Valilla vanhemmille tulee tunne, ettd heidan on
pakko jaksaa hoitaa lapsi kotona. On todettu, ettd perheet, jotka saavat
ymparistostaan paljon tukea, parjadvat paremmin kuin perheet, jotka eivét saa



34

tukea (Vehmas 2005, 184). My06s vanhemmat toivat esille, ettd pelkké tieto
tilapaishoitopaikan olemassaolosta helpottaa jaksamista.

Maatan (2001, 9-13) mukaan kehitysvammaisen lapsen perheet ovat tekemisissa
useiden eri sosiaali- ja terveysalan seka kasvatusalan ammattilaisten kanssa.
Naiden tehtavané on tukea vanhemmuutta. Tutkimamme vanhemmat kertovat
tuntevansa joskus ammattilaisten keskuudessa alemmuuden tunnetta. Vanhempien
jaksamista kuitenkin kyselld&n paljon eri tahoilta, joten palvelukodin taholta

jaksamisen kysyminen on riittavaa.

Erilaisten suunnitelmien teko on kehitysvammaisten lasten kanssa tarkeaa ja
vanhemmilla on siin& tarkea rooli. Roolin suuruus riippuu kuitenkin vanhempien
aktiivisuudesta ilmaista omia ajatuksiaan. Monet perheet ovat kokeneet, etta
yhteissuunnittelu on véhaista ja perheet seuraavat suunnitelmien tekoa sivusta.
(Maatta 2001, 9-11.) Tutkimuksemme palvelukodissa suunnitelmia on tehty
asiakkuuden alkaessa, mutta niitd ei ole lainkaan paivitetty. Vanhemmat ovat

kokeneet, ettd heidan mielipiteensa huomioidaan, jos suunnitelmia tehdaan.

Tietoperustan yhtend perustana ovat nelja perhetyon mallia, joista tasséa
tutkimuksessa puhutaan perheldhtdisend mallina, asiantuntijuusmallina, mallina
perheen neuvonnasta ja ohjauksesta seka lapsilédht6isestd toimintamallista.
Asiantuntijuusmallissa perheen oletetaan luottavan ammattilaisiin, jotka myds
ensimmaisena tekevét paatokset (Espe-Sherwindt 2008, 137). Perheen
asiakaslahtoisen kohtaamisen esteeksi saattaa muodostua ammattilaisten
asiantuntijuuden pitdminen ylivaltana (Hastrup 2006, 14). Tutkimuksessamme
vanhemmat ovat kokeneet hoitajien ammattitaidon korostamisen térkeilevéksi. Jos
vanhemmat kokevat alemmuudentunnetta hoitajia kohtaan, voi heille tulla myos
tunne, ettei hoitajia voi lahestya ndiden ammattitaidon vuoksi. Yhteistyd hoitajien
ja vanhempien valilla on vahdistd, ja siksi vanhemmat ovat kokeneet, ettd hoitajat

tietavat lasten hoitamisesta enemman kuin vanhemmat.

Asiantuntijuusmalli tekee vanhemmat riippuvaisiksi ammattilaisista ja lisda
vanhempien passiivisuutta hoitoprosessissa (Davis 2003, 45). Samassa mallissa
ammattilaiset ovat aktiivisia ja perheen tehtdvana on vastata esitettyihin

kysymyksiin (Méaatta 2001, 98). Tutkimuksemme vanhemmat ovat kokeneet
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olevansa ulkopuolisia tilapaishoidossa. Vanhemmat eivét pyyda suunnitelmien ja
tavoitteiden paivittdmista niin kauan kun ongelmia ei ilmene. Toisaalta
haastatteluista tuli ilmi, etté tilapdishoidossa on jonkin verran ongelmia.
Vanhemmat ovat kuitenkin kokeneet, ettd niihin ei ole tarvetta puuttua niin kauan,
kun lapsi hoidetaan ja kohdataan hyvin. Vanhemmat kokevat roolinsa lapsen
vanhempana olevan tarked, mutta jattavat itsend sivuun kun lapsen ja hoitajien

valinen yhteisty0 ja vuorovaikutus ovat sujuvia.

Perheléhtdisessa mallissa vanhemmat ovat taysivaltaisia paatoksentekijoita
(Tonttila 2006, 25). Tutkimuksemme palvelukodilla lapsen hoitoon liittyvista
asioista keskustellaan yhdessa perheen ja hoitajien kesken, hoitajat tuovat
mielipiteensa esille, mutta vanhempien annetaan tehda lopullinen paatos.
Hoitajien asiantuntijuus sekd kokemus vaikuttavat paljon vanhempien
paatoksentekoon. Samoin palvelukodilla tilapéishoidossa olevien lasten
vanhemmat péattavat kaikesta lapsen hoitoon liittyvisté asioista sekd hankkivat
kaikki lapsen tarvitsemat tarvikkeet. Vanhempien todellinen kuuleminen ja

vastuun jakaminen vahvistavat vanhempia kasvattajina (Tonttila 2006, 25-26).

Ammattilaisten pitdisi asiantuntemuksellaan olla vanhempien kaytettavissa
(Tonttila 2006, 25-26). Ammattilaisten ja vanhempien taytyy perheldhtdisessa
mallissa 10ytaa yhteinen Kieli, ja keskustelun ongelman maarittelyssa taytyy olla
aktiivista molemmin puolin (Maéatta 2001, 98). Tutkimuksemme palvelukodilla
perheiden ja henkilokunnan valistd yhteistyota kuvataan vaihtelevaksi ja
vahaiseksi, mutta padosin sujuvaksi. Ongelmia on ilmennyt muun muassa silloin,
kun vanhempien kokemukset ovat ristiriidassa hoitajien kertoman mukaan tai kun

hoitajien ja vanhempien ndkemykset eivat kohtaa.

Kumppanuus vanhemman ja ammattilaisen valill4, on ihanteellisin toimintatapa
perhetyon kannalta (Rajalin 2009, 37). Vaikka vanhempien ja ammattilaisten tieto
lapsesta ja tuen tarpeista on erilaista, ovat ne laadullisesti samanarvoisia.
Vanhempien kokemusasiantuntijuutta tulee arvostaa ja vahvistaa. (Kekkonen
2013.) Vanhempien mielestd on myos tarkedd, ettd heidan mielipiteitaan
kuunnellaan (Jarvikoski ym. 2009, 236-256). Haastattelemamme vanhemmat

kokevat myos olevansa lapsensa ja tdiman arjen asiantuntijoita. Palvelukodilla



36

vanhemmat ja hoitajat pohtivat yhdessa hoitoon liittyvia linjauksia ja perheiden
kanssa edetdén perheen toivomassa tahdissa. He kokevat heidan roolinsa olevan
tarked tilapaishoidossa. Méaatta (2001, 100-101) sanoo, ettd ammattilaisten apua
tarvitaan kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudessa. Haastattelemamme
vanhemmat kertovatkin saaneensa alussa tukea vanhemmuuteen palvelukodin

henkil6kunnalta.

Perheléhtdisessa tydssa tarkeitéd osia ovat laheinen yhteistyd, yhteiset tavoitteet,
tdydentéva asiantuntijuus, molemminpuolinen kunnioitus, neuvotteleminen,
kommunikaatio, rehellisyys sek& joustavuus. (Davis 2003, 42 — 44.) Rajalinin
(2009, 37) mukaan kumppanuus on perhetyon kannalta ihanteellisin toimintatapa.
Kumppanuus vaatii avoimuutta, paattavaisyyttd seké tahtoa tehda perheiden
hyvaksi kaikki voitava. Haastattelemamme vanhemmat kuvailevat yhteistyon
olevan hyvéa palvelukodin kanssa, vaikka sanovatkin yhteistyota olevan melko
vahan. Vanhemmat toivoisivatkin enemman palavereja, joissa pystyisi
keskustelemaan hoidosta ja sen tavoitteista. Palvelukodilla kommunikaatio sujuu
tapaamishetkilla seka raportoinneilla. Vanhemmat toivoisivat kuitenkin raporteilta
tarkempaa tietoa tilapaishoidon kulumisesta. Vanhempien mukaan palvelukoti on
joustava hoitopdivien jarjestelyiden suhteen ja perheen tarpeet otetaan hyvin
huomioon. Tonttila (2006, 25) sanoo, ettd vanhemmat osallistuvat yhteistyéhan
sitd aktiivisemmin mitd tasavertaisemmiksi he itsensé kokevat ammattilaisten
kanssa. Tutkimuksemme vanhemmat kertovat kokevansa vélilla palvelukodilla
alemmuutta ammattilaisten keskuudessa. Mé&atan (2001, 100) mukaan
ammattilaisten velvollisuutena on k&ynnistdd kumppanuusperustainen yhteistyo ja
on heidan tehtavansé 16ytaa kultainen keskitie vanhempien kanssa.
Haastattelemamme vanhemmat toivovatkin hoitajilta spontaaneja
keskustelutuokioita sekd suunniteltuja palavereja, joissa vanhempien olisi

helpompi ottaa puheeksi hoitoon liittyvié asioita.

Perheldhtoisessa tydssd kumppanuus ammattilaisten ja vanhempien vélilla
perustuu molemminpuoliseen kunnioitukseen ja vastavuoroiseen yhteistyohon.
Kumppanuudessa vanhemmilla ja ammattilaisilla on yhteisia tavoitteita lapsen
suhteen. (Maatta 2001, 99-101; Rajalin 2009, 22.) Tutkimuksemme vanhemmat

kertoivat, ettd asiakkuuden alkaessa luotiin joitakin yhteisia tavoitteita hoidolle,
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mutta vanhemmat toivoisivat, etta néita tavoitteita paivitettaisiin useammin.
Yhteisty0 vanhempien mukaan toimii palvelukodilla hyvin, tosin he, kuten jo

mainittu, toivoisivat enemmaén yhteisid palavereja.

Muita perhetydn malleja ovat mallit perheen neuvonnasta ja ohjauksesta seké
lapsilahtoinen toimintamalli. Malli perheen neuvonnasta ja ohjauksesta kayttaa
hoitotyon taustatukena perhettd. Perheelle annetaan tehtévié ja vanhemmat
toteuttavat ammattilaisten laatimia suunnitelmia heille méaritellyissa rooleissa.
(Tonttila 2006, 25.) Tutkimuksessamme tama toimintamalli ei tule esille.
Lapsilahtoisessa toimintamallissa tavoitteet méaritetd&n yhdessa perheen ja
ammattilaisten kanssa. Perhe on mukana toimintasuunnitelman toteuttamisessa,
mutta perheen ja lapsen tarpeet sekéd suunnitelman jatkaminen on ammattilaisten
paatettavissa. (Espe-Sherwindt 2008, 137.) Tutkimuksessamme ilmeni, etta
vanhemmat ja palvelukodin hoitajat ovat yhdessa tehneet suunnitelmia, mutta

niiden toteutumisesta vanhemmat eivéat ole saaneet informaatiota.

Tutkimuksemme palvelukodista ei voi erottaa yhta tiettya perhetydn mallia.
Tulosten mukaan palvelukodin toiminnassa yhdistyvat seké asiantuntijuusmalli
ettd perhelahtdinen malli. Tilanteissa kéytettavaan toimintamalliin vaikuttavat
muun muassa hoitajien ja vanhempien persoonallisuuksien kohtaaminen seka

vuorovaikutuksen onnistuminen.

Davisin (2003, 46,41) mukaan auttamisprosessissa auttamisen tavoitteena on
auttaa vanhempia kommunikoimaan asianmukaisesti ammattilaisten kanssa, jotta
tyoskentely kumppanuussuhteessa onnistuu. Haastatteluissamme tuli ilmi, ettd
vanhemmat toivoisivat tdh&n parannusta. Yhteisid suunnitteluhetkia ja -
keskusteluita toivotaan enemman ja niiden vahaisyys tekee
kasvatuskumppanuudesta heikkoa. Kekkosen (2013) mukaan palvelujen
sopiminen perheen kanssa tapahtuu keskustelun, kartoittamisen ja neuvottelujen
kautta. N&in palvelukodilla on toimittu lapsen hoitosuhteen alkaessa, vanhemmat

toivovat sen jatkuvan lapsen kasvaessa ja kehittyessa.

Davis (2003, 47) kertoo, ettd ammattilaisen ja vanhemman suhteen kehittyminen
vie aikaa ja ensimmaisend taytyy opetella tuntemaan toisensa mahdollisimman

nopeasti. Haastattelemamme vanhemmat olivat tastd samaa mielta ja toivoivat
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tuntevansa hoitohenkil6kuntaa paremmin. Vieraampien hoitajien kanssa yhteisty6
on etaista. Vanhemmat ovat etsiesséan apua usein haavoittuvaisia ja tilanne on
heille usein uusi (Romakkaniemi 2012, 13). Tall6in heidén taytyy voida luottaa
siihen, ettei auttaja tuomitse, vaan heitd kunnioitetaan ja autetaan (Davis 2003,
46-47). Haastatteluissamme vanhemmat toivat myos esille, ettd avun pyytaminen
on usein vaikeaa ja vanhemmista tuntuu usein, etta heidén taytyisi selvita lapsen
hoidosta yksin. Tuloksista tuli myds ilmi, ettd palvelukodin kanssa kaydyissé
puhelinkeskusteluissa &dnensavylla on suuri vaikutus siihen, miten vanhemmat
kokevat tulevansa huomioiduksi. Joskus heille on tullut tunne, etté olisivat
vaivaksi, tai ettd heille olisi tehty jopa kiusaa. Hastrupin (2006, 12—13) mukaan
hyvaan hoitosuhteeseen kuuluvat ammattilaisen hyvat kommunikointitaidot,

henkilokohtaiset ominaisuudet seké toimiva suhde ja hoidon jatkuvuus.

Auttamisprosessiin kuuluu osatavoitteiden asettaminen. Sille paras tapa olisi
avoin neuvottelu, jossa vanhemmilla on viimeinen sana. Vanhemmat tarvitsevat
myos jatkuvaa tukea paatoksiinsa. (Davis 2003, 51-53). Osa haastattelemistamme
vanhemmista koki, ettd tdma toteutui palvelukodilla hyvin, mutta joidenkin
mukaan tavoitteita asetettiin vain hoidon alussa, eiké niita pdivitetty sen jalkeen.
Weckrothin (2013) mukaan suunnitelmien toteutumisen seuraaminen on tarkeéa,
jotta sité voidaan tarpeen tullen korjata. Elamantilanteet muuttuvat, joten
suunnitelmien paivittdminen on tarkedd. Myos vanhemmat toivat tdman esille,
sillé lapsi kasvaa ja kehittyy nopeasti, ja eri-ikéisilla lapsilla on erilaiset tarpeet.
Osa vanhemmista kertoi miettineensd, miten lapsen kehittyminen ja kasvaminen
otetaan palvelukodilla huomioon, silla siita ei ollut keskusteltu henkil6kunnan

kanssa.

10.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tuomi ja Sarajarvi (2009, 129) kertoo, etté aihetta valitessa tulisi miettid, miksi
tutkimukseen ryhdytaan ja kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan. Halusimme
keraté tietoa kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksista, silla uskoimme
sen olevan aihealue, joka on herattanyt paljon ajatuksia vanhemmissa. Aihetta oli
mielestdimme syyta tutkia, silla kokemukset ovat yksil6llisid, ja halusimme tuoda

vanhempien ajatuksia ja tuntemuksia palvelukodin henkilékunnan tietoon.
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Palvelukoti, jonka kanssa teimme yhteistyotd, ehdotti omia toiveitaan
tutkimukselle, joten lopputuloksena aiheeksi oli kehitysvammaisten lasten
vanhempien kokemuksia tilapéishoidosta. Ryhdyimme kerddméaéan aineistoa silla
ajatuksella, etta kerattyja kokemuksia voisi hyddyntaa tilapdishoidon

kehittamiseksi.

Halusimme keratd vanhempien kokemuksia antamatta heille valmista nakdkulmaa
tai suuntaa vastaamiseen, mutta tutkimuksessa kéyttdmamme metodin takia
laadimme teemat, jotka ohjasivat haastattelutilannetta. Tutkimusaihetta
pohtiessamme saimme innostusta ajatuksesta, etta saisimme kuulla ihmisten
todellisia ajatuksia elamaansa liittyen. Tutkimusaihetta valitessamme pyrimme
asettamaan kysymyksen mahdollisimman neutraalisti ja ottamatta itse kantaa
aiheeseen. Valmistauduimme haastatteluihin perehtymalla etukéateen, kuinka
haastattelija voi kayttaytya tutkimustilanteessa mahdollisimman neutraalisti.
Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 68—69) mukaan haastattelussa tulisi vélttaa
arvostelua tai omien mielipiteiden kertomista. Pyrimme haastattelutilanteessa
osoittamaan ymmarrysta ja kiinnostusta perheiden kertomuksia kohtaan.
Haastattelimme perheita siten, ettd tutkimuksen tekijoista kaksi kerrallaan
osallistui yhteen haastatteluun niin, etteivat haastattelutilanteessa haastattelija ja
haastateltava tunteneet toisiaan etukateen. Nain pyrimme luomaan haastattelulle
puolueettoman olosuhteen. Osallistujat olivat kuitenkin tietoisia, ketka kaikki

osallistuivat aineiston késittelyyn.

Tuomen ja Sarajarven (2009, 131) mukaan tutkimuksen eettisyyden varmistavat
haastateltavien anonyymiteetin sdilyminen ja tutkimuksen tekijoiden
vaitiolovelvollisuus. Haastateltavamme olivat vapaaehtoisia ja saivat missé
tahansa tutkimuksen vaiheessa kieltdytya osallistumasta tutkimukseen.
Kerroimme haastateltaville, misté tutkimuksessa on kyse. Tutkimuksen
yhteydessé saatuja tietoja ei luovutettu ulkopuolisille, eika tietoja kaytetty
muuhun kuin tdhan tutkimukseen. Kaikki saatu materiaali tuhottiin opinndytetyon
valmistuttua. Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus perustuu
itsemaardédmisoikeuteen ja toisaalta velvollisuudentunto saattaa vaikuttaa
tutkimuksen tuloksiin (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 172).

Haastattelemamme perheet vaikuttivat aidosti halukkailta osallistumaan
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tutkimukseemme ja aina haastattelun aluksi selvitimme, etté osallistuminen on
taysin vapaaehtoista. Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen (2013, 177) kertovat,
ettd hoitoalalla tutkimukseen osallistuvat ovat usein jonkin yksikon asiakkaita,
jolloin osallistujat saattavat tuntea velvollisuutta osallistua tutkimuksen siksi, etta

ovat hoitosuhteessa.

Haastateltavien anonymiteetin suojaaminen osoittautui tutkimuksen aikana
vaikeaksi toteuttaa, silla osallistujia oli vaikeaa tavoittaa. Saimme osallistujilta
palautetta, etté Kirjeitse lahetetyt kutsut hukkuvat herkésti mainosten sekaan ja
toisaalta perheiden arki oli kiireista. Osallistujat kertoivat kuitenkin osallistuvansa
mielellddn tutkimukseemme ja haastattelut olivat antoisia. Eettisten ohjeiden
mukaan tutkijan tulisi toimia niin, ettd se edistéisi tutkimuksen toteuttamista
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen. 2013, 172). Alkuperdinen suunnitelmamme
oli toteuttaa haastattelut jossakin neutraalissa paikassa, esimerkiksi koululla.
Emme halunneet vaarantaa haastateltavien anonymiteettid, joten siksi palvelukoti
ei sopinut mielestamme haastattelupaikaksi. Paadyimme lopulta suorittamaan
haastattelut haastateltavien kotona, silla se oli perheiden oma toive ja helpotti

heidan osallistumistaan tutkimukseen.

Tutkimuksen luotettavuus ilmenee Tuomen ja Sarajarven (2009, 140) mukaan
siten, ettd aineiston haussa kaytetaan laadullisen tutkimuksen menetelmia. Meidan
tutkimuksessamme aineisto kerattiin teemahaastattelun avulla, haastattelut
nauhoitettiin ja analysointi tapahtui induktiivisen eli aineistolahtdisen analyysin
keinoin. Luotettavuutta varmistettiin siten, ettd kategoriointivaiheessa valitsimme
kategorioihin pelkistettyja ilmauksia molemmista haastatteluista. Liséksi
luotettavuutta voidaan kasitell& validiteetin ja reliabiliteetin avulla, mutta niiden
sopivuutta laadulliseen tutkimukseen on kritisoitu. Kankkusen Vehvildinen-
Julkusen (2013, 197-198) mukaan taas laadullisen tutkimuksen luotettavuutta
voidaan arvioida uskottavuuden, siirrettavyyden, riippuvuuden ja
vahvistettavuuden avulla. Tuomen ja Sarajarven (2009, 138-139) mukaan se on

vain yksi ndkokulma luotettavuuden arvioimiseen.

Uskottavuuteen vaaditaan tutkimuksen selke&é ulkoasua ja ymmarrettavyytta

etenkin tulosten osalta. On térkedd, ettd lukija ymmartaa tutkimuksen vahvuudet
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ja rajoitukset sekd miten analyysi on tehty. Tdman avulla tarkastellaan osin myos
tutkimuksen validiteettia eli tutkimuksen patevyytta. Uskottavuuteen liittyy myods
se, miten kategoriat vastaavat saatuja tuloksia. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2013, 198.) Tuomen ja Sarajarven (2009, 138) mukaan uskottavuutta on
tutkimuksen osallistujien riittdva kuvaus ja arvio tulosten totuudenmukaisuudesta.
Tutkimuksemme otos on melko pieni suhteessa siihen, kuinka paljon muita
tilapaishoitopaikkoja on olemassa ja kuinka paljon perheitd niissa kay.
Tutkimuksessamme tuli my®ds ilmi, ettd vanhemmilla on hyvin erilaisia
kokemuksia ja taustoja, mutta haastattelemiemme vanhempien ajatuksia pyrimme
kuvailemaan mahdollisimman tarkasti. Toisaalta anonymiteetin sdilyttamiseksi
jouduimme miettiméaan tarkkaan, kuinka yksityiskohtaisesti voimme vanhempia

referoida.

Sek& Tuomi ja Sarajarvi (2009, 138), ettd Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen
(2013, 198) kertovat siirrettavyyden olevan sitd, miten tulokset voidaan siirtdé
toisenlaiseen tutkimusymparistéon. Tassd uskomme onnistuneemme hyvin.
Siirrettavyys vaatii huolellista tutkimusymparistén kuvaamista, ja sen olemme
tehneet mahdollisimman yksityiskohtaisesti. Riippuvuudesta sanotaan, etté
tutkimus tulisi olla toteutettu tieteellisten tutkimusten toteuttamiseen liittyvin
yleisin periaattein (Tuomi & Sarajarvi 2009, 139). Perehdyimme tutkimuksen
suunnitteluvaiheessa erilaisiin laadullisen tutkimuksen menetelmiin ja valitsimme

siten itsellemme sopivimman menetelman.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, ettd ratkaisut on esitetty mahdollisimman
selkedsti niin, ettd lukija voi seurata tutkijoiden pééattelyd (Tuomi ja Sarajarvi
2009, 139.) Tahan pyrimme tutkimusta tehdessamme. Pohdintaa kirjoittaessamme
pyrimme perustelemaan kaikki valintamme kdyttdmadmme tietoperustaa
hyddyntéen. Tuomi ja Sarajéarvi (2009, 141) kertovat, ettd tutkimukseen valitaan
haastateltaviksi vain tutkimuksen kohderyhmé&an kuuluvia henkil6itd. Meidén
tutkimuksessamme haastateltavat valittiin tilapdishoitoa tarvitsevien

kehitysvammaisten lasten vanhemmista.
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10.3 Jatkotutkimusehdotukset

Haastatteluja tehdessamme huomasimme, miten erilaisia kokemuksia
vanhemmilla on kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta, ja oli
mielenkiintoista kuulla, millaisia ajatuksia vanhemmuuteen liittyy. Kokemukset
kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta vaikuttivat myds paljon siihen,
millaista hoitoa vanhemmat toivoivat lapselleen ja millaista tukea he itse
kaipasivat. Vanhemmat kertoivat saavansa tukea paljon palvelukodin ulkopuolelta
eri tahoilta, joten he eivét kaivanneet itse palvelukodilta tukea vanhemmuuteen.
Jatkotutkimusaiheeksi ehdottaisimme, millaista tukea kehitysvammaisten lasten

vanhemmat kaipaavat yleensa.

Tutkimuksemme kasitteli tilapdishoitoa vanhempien nakdkulmasta, mutta
hoitajien nakokulmat ovat myos tarkeitd. Hoitajilla olisi varmasti myds paljon
kehittdmisideoita tilapaishoitoon ja aihetta tutkimalla voitaisiin saada myos
hoitajat pohtimaan enemman tilapdishoidon laatua.

Tilapaishoidosta oli vaikeaa 16ytaa valmiita tutkimuksia, silla termia tilapaishoito
kaytetdan melko vahan. Oli myds melko vaikeaa 16ytdad muita termejé, joiden
merkitys olisi ollut tismélleen samanlainen kuin tutkimuksessamme kasitelty
tilapdishoito. Lyhytaikaishoidosta 16ytyy paljon tietoa, kun kyseessé on vanhukset
ja omahoitajuus, mutta lasten lyhytaikaishoito on yhta tarkeaa. Vanhemmat
tarvitsevat myos lisdaikaa lepaamiseen, kun lapsen hoito on vaativaa.
Tutkimuksen aikana huomasimme tilapéishoitoon liittyvén paljon eettisia
kysymyksid, joihin perehtyminen olisi mielenkiintoista.
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SAATEKIRJE

Hyvéat vanhemmat!

Teemme opinndytetyOnd tutkimusta ******* jg ***kxkxkx* nalvelukotien
toiminnasta. Laadullisessa tutkimuksessa kartoitamme tilapdisasukkaiden
vanhempien kokemuksia lapsensa tilapaishoidosta seké siitd, miten vanhemmuutta
on vanhempien mielesta tuettu lapsen hoitoyksikdssa. Tutkimusta varten
haastattelemme 3-4 lapsen vanhempia. Tutkimukseen osallistuminen on

vapaaehtoista ja voitte halutessanne keskeyttéé osallistumisenne.

Tutkimuksen aineisto hankitaan teemahaastatteluiden avulla. Haastattelut tehdaan
parihaastatteluina, joissa molempien vanhempien toivotaan olevan paikalla.
Haastattelut nauhoitetaan ja nauhoitteet kirjoitetaan puhtaaksi. Haastateltavat
pysyvat nimettdmina koko tutkimuksen ajan. Palvelukotien henkil6kuntaan
kuuluvat eivat saa tietdd haastateltavaksi valittuja henkildita.
Haastattelunauhoitteita kasitellaan luottamuksellisesti, ja nauhoitteet kuulevat

seka niita kayttavat vain opinnéytetyontekijat tutkimusta varten.

Haastattelun suunniteltu kesto on 1-2 tuntia, ja haastattelut tehdd&n Lahden
ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan tiloissa Hoitajankatu 3:ssa tai
halutessanne jossain muussa valitsemassanne paikassa. Teemahaastattelurunkoon

voitte halutessanne tutustua etukéteen tdmén kirjeen mukana olevasta liitteesté.

Kokemuksillanne ja mielipiteillanne on suuri merkitys tutkimuksemme
onnistumisen kannalta. llmoittautumiset ja kysymykset séhkopostitse, puhelimitse
tai tekstiviestitse numeroon **********/\arika, sahkdposti:
etunimi.sukunimi@student.lamk.fi. Pyyddmme ilmoittautumisia 7.11.2014

mennessa.
Kiitdamme jo etuk&teen vaivannagstanne!
Ystavallisin terveisin Lahden ammattikorkeakoulun terveydenhoitajaopiskelijat

Jatta Jormakka, Inga Kokko ja Marika Santala
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e Vanhempien rooli tilapdishoidon aikana
e Vanhempien osallistuminen tilapéishoidon aikana
e Kasvatuskumppanuus

e Hoitajien rooli vanhemmuuden tukemisessa
Vanhemmuuden tukemisen kehittdminen hoitoyksikoisséa

e Kehittdmiskohteita vanhemmuuden tukemisessa

e Hyvat kaytanteet vanhemmuuden tukemisessa
Lapsen tilapaishoidon kehittdminen

o Kehittdmisideat tilapdishoidossa

e Hyvat kayténteet tilapdishoidossa
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HAASTATELTAVIEN KIRJALLINEN SUOSTUMUS

HAASTATELTAVIEN KIRJALLINEN SUOSTUMUS OPINNAYTETYON
HAASTATTELUUN

Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan Jatta Jormakan, Inga Kokon ja Marika
Santalan opinndytetyon haastatteluun. Opinnaytetyon aiheena on tilapéishoidossa
olevan kehitysvammaisen lapsen vanhempien kokemuksia saamastaan
vanhemmuutensa tuesta seka lapsensa saamasta tilapaishoidosta. Minulle on
tiedotettu, ettd haastattelut nauhoitetaan ja keratyt haastattelut kasitellaan
luottamuksellisesti ja siten, ettd minun henkil6llisyyteni ei tule tyossé selville.

Voin keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen missa vaiheessa tahansa.

Annan suostumukseni

Aika ja paikka Allekirjoitus

Lisatietoja etunimi.sukunimi@student.lamk.fi
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Tilapaishoidon hyodyt perheelle
Vanhempien rooli tilapdishoidossa
Vanhempien odotukset tilapdishoidosta
seka niiden toteutuminen

Negatiivista

vuorovaikutuksessa

Positiivista

vuorovaikutuksessa

Palvelukodin ja vanhempien valinen
Hoitajien ja vanhempien vdlinen yhteistyo

Persoonallisuuden
vaikutus
vuorovaikutuksen vuorovaikutus

onnistumiseen

Hoitajien ja
vanhempien valinen
luottamussuhde

Raportointi

Palvelukotiin tutustuminen

Palvelukodin viihtyvyys

Lapsen huomiointi palvelukodilla

Kehitysvammaisen lapsen hoito

palvelukodilla

Aikataulujen jarjestaminen Kehitysvammaisen lapsen hoito
el Bl eet tilapadishoidon aikana
hoidon

suunnittelussa

Kehittamiskohteet
vuorovaikutuksessa

Kehittamiskohteet palvelukodilla
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ESIMERKKI PELKISTYKSISTA

Sitaatti Pelkistys Yldkategoria Yhdistava kategoria

H1 "Ja sit ku haluis kuitenkin

koko ajan hoitaa omaa lasta, Vanhempien voimat eivat
mut se ei vaa yksinkertaisesti aina riitad lapsen hoitamiseen
0o mahollista"

Tilapaishoidon aikana

H2 "Siis sillon aina huomaa ku
vanhemmat huomaavaat

A on vahan aikaa pois, et . )
kuinka paljon

vitsit, ettd tuntuu, et mites ) , Kehitysvammaisen lapsen
kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuus

sitd aikaa onkaan talleen" . o
hoito vie aikaa
H1"--Nyky&an niin on ma
vaan niin onnellinen siit, ei
niinku, haittaa mua niinku

patkaakaa"

Kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuuteen
sopeutuminen vie aikaa

Vanhemmat saattavat kokea
syyllisyytta lapsen
kehitysvammaisuudesta

H2 "Varmaan siis moni kokee
syyllisyytta"

H1 "--kyl mun mielest on
heiankin, lasten, saatava ndha
janahtava tiiatko paikkoi--"

Kehitysvammaiset lapset
tarvitsevat elamyksia

H1 "Siin ollaa todellaki . . Perheen arki Kehitysvammainen lapsi

. Kehitysvammaisen lapsen . : .
kotona. Ei moneen N ) kehitysvammaisen lapsen perheessa

. . kanssa liikkuminen on

kuukauteen lahetty rattaiden . kanssa
. tyolasta
kanssa ulos
H2 "Et kun se Kehitysvammaisen lapsen
[kehitysvammaisen lapsen hoito on avustamista kaikissa

hoito] on sita kasityota" paivan toiminnoissa

H2 "A:ssa on taas niin oma

kasityonsa, han on tdysin Kehitysvammainen lapsi

autettava, niin tota se vaatii paljon auttamista,

[tilapaishoito] tukeeki sita jolloin tilapaishoito tukee

tota meijan perhetta koko perheen jaksamista

hirveesti

H2 "Et sit se kuitenkin se lapsi

on koko aika mielessa. Eikd se Jos tilapdishoitopaikkaan ei Tilapaishoidon hyodyt
oo sit sitd, sellai, lepoa tai pysty luottamaan, perheelle
semmosta, jos ma joudun vanhemmat eivat saa

miettimaa, ettd mitenkdhan tarvittavaalepoa

se parjaasiella"

H1 "X tarvii sen 24/7, niin sit

e . Tilapadishoito on hyva asia
on oltava meilldki jossain

vanhempien jaksamisen

vaiheessa sitd omaa aikaa. Ja
kannalta

sen takia se on hyva paikka"




