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Opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata Eteva kuntayhtyman lyhytaikaishoidon Tikkarellin
palvelun nykytilaa ja sen kehittdmishaasteita asiakasperheiden ja ohjaajien nakokulmas-
ta. Opinndytetytssa selvitettiin, minkalaista tukea perheet tarvitsivat arkeensa. Lyhytai-
kaishoito aloitti toimintansa vuoden 2009 alusta Jarvenpéén Perhepalvelukeskuksessa.

Opinnaytety6 oli osa Yhteinen elama - projektia, jonka tavoitteena oli vammaisalan
ammatillisen osaamisen ja palvelutoiminnan kehittdminen. Projektia koordinoi Seura-
kuntaopisto ja sen osatoimijoina olivat Eteva kuntayhtyméd sekd Diakonia-
ammattikorkeakoulu. Opinndytety0 oli jatkoa syksyn 2009 tyGeldamalahtoisesti jérjeste-
tyn vammaisuusopintokokonaisuuden oppimistehtévélle, jossa haastateltiin lyhytaikais-
hoidon asiakasperheita.

Tutkimus on laadullinen, kvalitatiivinen tutkimus. Tutkimus on moniaineistoinen
(triangulaatio). Aineistot keréttiin puolistrukturoidulla teemahaastattelulla. Aineistojen
analysointi tehtiin siséllonanalyysilla. Tutkimuksen kohderyhmé&né oli nelja lyhytai-
kaishoidon asiakasperhetta seka kaksi yksikon ohjaajaa.

Tutkimuksen tulokset jakautuivat neljdédn kokonaisuuteen. Ensimmadisessa kokonaisuu-
dessa lyhytaikaishoidon tarvetta pidettiin suurena ja perheet olivat tyytyvaisia nykyiseen
palveluun. Perheet olivat moninaisia ja perheilld ja heidén palvelua kayttavélla lapsel-
laan olivat yksilOlliset tarpeet. Toinen kokonaisuus késitteli palvelun kehittdmishaastei-
ta. Ne koskivat padasiassa hoitojakson varausjarjestelmad, tiedonkulun tehostamista
seké koti- ja parkkihoidon jarjestamista. Kolmanneksi kokonaisuudeksi muodostui per-
heiden tukeminen. Perheet tarvitsivat tietoa, tukea ja kuulemista arkeensa, kun entistéa
raskashoitoisemmat lapset asuivat kotona. Neljanneksi kokonaisuudeksi muodostui per-
heiden palveluverkoston kuvaaminen ja palvelujen saatavuus.

Perhepalvelukeskukselle ja lyhytaikaishoidolle oli suuri tarve. Perheiden kumppanuus
lyhytaikaishoidon palvelussa vaati vield kehittdmistd. Perheiden yksil6llisten tarpeiden
huomioiminen ja joustavammat asumisen tukipalvelut olivat tarkeitd vammaisen lapsen
kotona asumisen mahdollistajia. Keskitetyt ja perheldhtoiset palvelut helpottivat per-
heen arkea. Jatkossa voidaan tutkia, miten lyhytaikaishoito palveluna muuttuu ja miten
vammaisen &&ni saadaan kuuluville palveluiden suunnittelussa. Oppinaytetyon tuloksia
hyoddynnettiin Yhteinen eldamé - projektissa ja tulokset liitettiin projektin loppuraport-
tiin.
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ABSTRACT

Vuolle, Outi. The current state of short-term care and challenges for its improvement to
support families in their every day life.

Jarvenpéd, autumn 2010, 76 pages, 6 appendices.
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The aim of the study was to depict the current state of short-term care, organised by the
federation of municipalities Eteva, and the challenges for its improvement, observed
from the families and counsellors’ point of view. The study examined the type of sup-
port the families needed in their everyday life. Short-term care started operating in
January 2009 at the Family Service Centre in Jarvenpaa.

The study was a part of a project called Yhteinen Elaméa (Common Life). The aim of the
project was to develop the professional know-how and services in the field of disabili-
ties. The project was co-ordinated by Church Training College and had the federation of
municipalities Eteva and Diaconia University of Applied Sciences as partners. The
study was a follow-up to an assignment in a university course about disabilities held in
autumn 2009. For this assignment families using the short-term care were interviewed.

A qualitative research method and multi-method approach was used in the study. The
data was collected using a half-structured theme interview and the study was subjected
to content analysis. The target group of the study was four families using the short-term
care, and two counsellors form the unit.

The results in the study were divided in four categories. In the first category the need for
short-term care was seen to be considerable and the families were satisfied with the cur-
rent services. The families were diverse and the need of the families end their children
using the services were distinctive. The second category was about the challenges for
improving the services. Primarily the challenges concerned the booking of the services,
the enhancement of getting information. Also organizing home and short-term emer-
gency care were seen as a challenge. The third category was supporting the families.
Families needed information, support and the feeling of being heard, in their everyday
life. This was especially emphasized as they had children, in need of more treatment,
living at home. The fourth category was the description of the families” service network
and the availability of the services.

There is a great need for short-time care and the Family Service Centre. The partnership
of the families within the short-term care needs further developing. Consideration to the
individual needs and more flexible support systems in living arrangements were impor-
tant factors when enabling disabled children to live at home with their parents. Concen-
trated and family-based services made the everyday life easier for the families. In the
future it would be useful to study how the short-term care as a service is changing and
how the voices of the disabled can be heard better when planning the services. The re-
sults of the study were utilized in Yhteinen eldma-project and the results were enclosed
in the project’s final report.

Keywords: intellectual disability, short-term care, improvement, qualitative study
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisiin henkildihin kohdistuva politiikka on muuttunut merkittavasti useis-
sa maissa viimeisen 30 vuoden aikana. Samalla palveluiden muoto ja niiden ideaalitila
on muuttunut. Laitosten purkaminen, normalisaatio, integraatio ja inkluusio ovat olleet
keskeisia avainsanoja. (Teittinen 2006, 173.) Uudistuksia on tapahtunut niin koulu- kuin
hoitosektorin sisélld. Tarkoituksena on parantaa vammaisten ihmisten ihmisoikeuksia
sekd yhdenvertaisuutta sekd lisatd heidan osallisuuttaan yhteiskunnassa (Niemeld &
Brandt 2008, 3). Laitosten purkamisen prosessi on osa palvelujarjestelmén uudistamista
ja suuntausta, jossa sosiaali- ja terveyssektoreilla kehitetddn joustavampia palvelutar-
jonnan tapoja. (Eriksson 2008, 98-99.)

Erityisesti uudistuksia ovat kokeneet perheet, joilla on vammainen tai vammaisia lapsia
(Teittinen 2006, 173). Vammaisen lapsen tilanteen arvioiminen ja perheen palveluiden
tarpeen maarittely on ollut pitkd&n yhteiskunnassamme asiantuntijalédhtoista (Méaatta
2001, 27). Perhelahtdisen tyon merkitys néhdaan nykyisin tarkeand, koska vanhemmat
tuntevat lapsensa ja hanen elinympéristonsa parhaiten. Vanhemmat ovat asiantuntijoita
lastaan koskevissa asioissa. Perhe tulee ndhda tasavertaisena kumppanina palveluiden
kohteen sijaan. Ammattilaisilla on oman alansa erityisasiantuntijuutta. Perheldhtdisen
tyén perustana ovat molemminpuolinen kunnioitus ja vastuu. (Bodk & Vilppo 2004,
32)

Vammaisala tarvitsee uudistuakseen asiakasta osallistavat rakenteet. Alan palveluiden
kehittdminen edellyttdd verkostojen tiivistamista ja yhteistyon lisddmista. Asiakkaiden
tarpeisiin liittyvd, osin hajallaan oleva tieto keratdan samalla yhteen. Kytkemalla palve-
lut, koulutus ja tutkimus toisiinsa voidaan vammaisalalle kouluttaa asiansa osaavia am-
mattilaisia ja luoda tutkivaa ja kehittdvaa tyOotetta, joka parantaa asiakastyotd. (Yhtei-
nen elamé - projekti 2010.) Yhteinen eldmd& toteutetaan Euroopan unionin ESR -
rahoitteisena projekteina (Euroopan sosiaalirahasto) vuosina 2008-2010. Projektin hal-
linnoija on Seurakuntaopisto ja osatoteuttajat Eteva kuntayhtymé ja Diakonia-ammatti-
korkeakoulu. Muita kumppaneita ovat Asumispalveluséétio Aspa, Eteld-Suomen 18-
ninhallitus, Jarvenp&én kaupunki, Kehitysvammaliitto, Kehitysvammaisten tukiliitto,

Kuntaliitto ja Tuusulan kunta. Yhteinen eldamé - projektin tavoitteena on vammaisalan
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ammatillisen osaamisen ja palvelutoiminnan kehittdminen. (Yhteinen elamé-

projektisuunnitelma 2009.)

Tama opinnaytety6 vastaa tydeldmén sekd koulutuksen yhteishankkeesta nousseeseen
tarpeeseen. Tutkin opinnaytetydssani perheen kuulemista Eteva kuntayhtyméan Jéarven-
paan perhepalvelukeskuksen lyhytaikaishoidossa vammaisalan palvelujen kehittdmisek-
si yhdessé lapsen, nuoren tai hanen perheensa kanssa. Oppindytetyon tuloksia hyddyn-
netddn Yhteinen eldmé& — projektissa ja lyhytaikaishoidon yksikén tydyhteisossa. Opin-
naytetyon tulokset liitetddn projektin loppuraporttiin.

Tyd on laadullinen tutkimus, jonka aineistoina kéytan lyhytaikaishoidon asiakasperhei-
den seka kahden ohjaajan teemahaastatteluja. Tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen
muodostavat kehitysvammaisuus, perheldhtdinen tyo sosiaalialalla sekd vammaisalan
tutkimuksen tuottamat ajankohtaiset ndkokulmat. Oma mielenkiintoni opinnéytetyon
aiheeseen nousi syksylla 2009 opiskellessani vammaisuusopintokokonaisuutta (ns.
VAM-pilotti), joka toteutettiin tydeldamalahtoisesti ensimmaista kertaa Jarvenpéaan yksi-

kossa.

Kiinnostuin vammaisuudesta ja sen kokemisesta fysioterapiaopinnoissani tehdessani
syventavan tyoharjoittelun Lahden invalidiliiton kuntoutuskeskuksessa. Lahden toimi-
pisteessd on invalidiliiton Harvinaiset - yksikko, jonka toiminta on suunnattu henkildil-
le, joilla on harvinainen vamma tai sairaus, heidan perheilleen ja l&heisilleen. Kela jar-
jestdd paikassa sopeutumisvalmennus-, perhe- ja yksilokuntoutuksia. Tama osaltaan
vaikutti siihen, miksi valitsin perheldhtdisen teeman opinnédytetydni teemaksi perhelah-

toisyyden, joka vastaa myds omaa ammatillista kiinnostustani.
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2 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tavoitteena on kartoittaa Eteva kuntayhtyman Jarvenpaéan perhepalvelu-
keskuksen lyhytaikaishoidon, Tikkarellin, asiakasperheiden sekd kahden lyhytaikais-
hoidon ohjaajan kokemuksia lyhytaikaishoidon kehittamiseksi. Opinnéytety0 kuvaa
asiakkaiden kayttdman palvelun nykytilaa ja sen kehittdmishaasteita. Opinndytetyd on
osa Yhteinen eldma - projektin tavoitetta tutkia ja kehittdd vammaisalanpalveluja yhdes-

sé ty0elaman, oppilaitosten ja asiakkaiden kanssa.

Tutkimuskysymykset:

o Millaiseksi lapsi, nuori tai aikuinen ja perhe kokee lyhytaikaishoidon?
e Millaiseksi lapsi, nuori tai aikuinen ja perhe kehittaisi ja muuttaisi lyhytaikaishoi-
toa?

e Mitd muuta tukea lapsi, nuori tai aikuinen ja perhe tarvitsee arkeensa?

Ensimmaiselld tutkimuskysymykselld selvitetadn, minkélaisena palveluna perheet ja
heidan lapsensa kokevat lyhytaikaishoidon. Toisella tutkimuskysymyksella selvitetaan
seka perheiden, ettd ohjaajien esille tuomia lyhytaikaishoitoa koskevia kehittamistarpei-
ta ja -ideoita. Kolmannella tutkimuskysymyksella selvitetdan seka perheiden, ettd ohjaa-
jien kokemuksia ja nakemyksia siitd, minkélaisista palveluista ja tukimuodoista perheet

ovat hyotyneet tai tulisivat jatkossa hyotymaan.

Jarvenpéan Diakonia-ammattikorkeakoulun sosiaalialan vammaisuusopintojakso toteu-
tettiin syksylla 2009 tutkivana oppimisena. Opinnot koostuivat tydeldaméanlahtoisista
oppimistehtavistd. Olin yksi opintokokonaisuuteen osallistuneista opiskelijoista. Tikka-
rellin asiakasperheiden haastatteleminen teemahaastatteluna oli yksi oppimistehtéva,
jonka toteutimme opintoryhmén kanssa. Suunnittelimme teemahaastattelun teemat yh-
desséd Diakonia-ammattikorkeakoulun lehtori Heini Kapasen ja Eteva kuntayhtymén
sosiaalityontekija Pirkko Metidisen kanssa. Toteutimme haastattelut pareittain opiskeli-
jaryhmaéssa. Kerdsimme tutkimusaineistoa Yhteinen eldmé - projektia varten tutkivan ja
kehittavan tyootteen edistdmiseksi palveluiden kehittdmisessé. Kerroin kiinnostuksesta-

ni tehdd opinndytetyoni vammaisuusopintojakson asiakasperheiden kuulemisesta. Tast4
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minulle kehittyi tydeldmaldhtdinen opinndytetyd, joka vastasi omaa ammatillista kiin-

nostustani.
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3 TUTKIMUSMENETELMAT JA AINEISTOANALYYSI

Opinnaytetyoni on laadullinen tutkimus, jonka aineistot on keréatty teemahaastattelulla.
Asiakasperheiden ja tyontekijoiden haastatteluissa kaytettiin puolistrukturoitua teema-
haastattelua. Tutkimuksessa on yhdistetty kaksi eri aineistoa, mitd kutsutaan triangulaa-

tioksi. Padaineistona on asiakasperheiden haastatteleminen.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus soveltuu tutkimukseen, jossa kuvataan todellista
elama4. Laadullisessa tutkimuksessa pyritadn mahdollisimman kokonaisvaltaisesti tut-
kimaan kohdetta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 157.) Laadullisessa tutkimukses-
sa tarkoituksena ei ole pyrkia tilastollisiin yleistyksiin. Siina pyritddn kuvaamaan jotain
tapahtumaa tai ilmiotd. Teemahaastattelussa ihmisen tulkintaa ja asioiden merkityksia
korostetaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.) Kerétty aineisto kertoo sen, miké tutkimuk-
sessa on tarked4. Laadullisen tutkimuksen tutkimusmetodeja ovat havainnoiminen, teks-
tinanalyysi, haastattelu ja litterointi eli puhtaaksi kirjoittaminen. (Metsémuuronen 2000,
14.) Kvalitatiivisen tutkimuksen heikkoutena on, ettei tutkija voi saavuttaa samanlaista
objektiivisuutta kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa: pyrimme ymmartamaan tutki-

musta oman arvomaailmamme kautta (Hirsjarvi ym. 2008, 157).

Teemahaastattelu on valittu aineiston kerdys menetelmaksi, koska tarkemmin struktu-
roidussa menetelméssa voi jaada tulematta esille oleellisia asioita. Teemahaastattelu
antaa myos mahdollisuuden tehda asioista tarkentavia ja lisatietoa tuottavia kysymyksia.
Teemahaastattelussa tutkittavien nakokulmat ja aani padsevat esille. Laadullisessa tut-
kimuksessa valitaan kohdejoukko tarkoituksenmukaisesti. Tapauksia késitelldén ainut-

laatuisena ja tulkitaan aineistoa sen mukaisesti. (Hirsjarvi 2008, 160.)

Asiakasperheille ja tyontekijoille on laadittu erilliset teemahaastattelun rungot. Teemat
on laadittu vastaamaan tutkimusongelmiin. Tdssé opinndytetydssa on yhdistetty kaksi
eri aineistoa. Tasta kdytetddn nimed aineistotriangulaatio. Siin& tarkastellaan samaa asi-
aa monelta kannalta ja monella tavalla. (Metsamuuronen 2000, 7.) Osa aineistosta on
priméériaineistoa, osa sekundaariaineistoa. Esimerkiksi projektitydssé saattaa olla ana-
lysoimatonta materiaalia odottamassa kasittelyd. On mahdollista, ettd tutkimusongelman

joihinkin osiin voi saada vastauksen jo valmiiden aineistojen pohjalta. Osaan ongelmista
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on haettava vastausta kerdamaélla itse lisad aineistoa. (Hirsjarvi ym. 2008, 181.) Asia-
kasperheiden haastattelu on toteutettu valmiiksi vammaisuusopintokokonaisuuden opis-
kelijoiden oppimistehtdvassd. Lyhytaikaishoidon tyontekijoiden haastattelulla tutkin,
ovatko perheiden ja tyontekijoiden kokemukset samankaltaisia tai toisistaan eroavia.

Teemahaastattelulla kerétty aineisto litteroitiin, jonka jalkeen litteroitu aineisto analy-
soitiin sisallénanalyysilla. Syrjaldisen mukaan siséllonanalyysia tehdessé edellytetdén
oman aineiston perinpohjaista tuntemista seka keskeisten késitteiden teoreettista hallin-
taa. Aineisto sisdistetddn ja teoretisoidaan ajatteluprosessien avulla. (Metsamuuronen

2000, 50-51, 52-57.) Tarkempi aineiston analysointi kuvataan luvusssa viisi (5).
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4 OPINNAYTETYON TUTKIMUSYMPARISTO

4.1 Eteva kuntayhtyma

Eteva kuntayhtyma aloitti toimintansa 1.1.2009, kun P&&jarven ja Uudenmaan erityis-
palvelut-kuntayhtyma yhdistyivat. Sen omistaa 52 etelasuomalaista kuntaa, joiden alu-
eella asuu 1,3 miljoonaa ihmistd. Eteva on Suomen suurin vammaispalvelujen tuottaja.
Kuntia lahella olevissa yksikdisséddn se huolehtii yhteensa noin 2200 vammaisen ja ke-
hitysvammaisen asumisen, tyo- ja paivatoiminnan seka tulkki- ja kommunikaatiopalve-
luista. (Eteva 2009b.)

Keskittaméalla voimavarat yhteen riittdvan isoon organisaatioon, taataan paremmat mah-
dollisuudet palvelujen jatkuvaan kehittdmistyohon. Ennen kaikkea asiakkaiden kannalta
on tarked, ettd yhdistamisella varmistetaan alan asiantuntemuksen ja erityisosaamisen

saatavuus alueella kilpailukykyisin hinnoin. (Eteva 2009a.)

4.2 Perhepalvelukeskus

Eteva kuntayhtymén, Jarvenpaahan Diakonia-ammattikorkeakoulun ja Seurakuntaopis-
ton yhteyteen rakennettu Perhepalvelukeskus toimii vammaisalan kehittdmisyksikkona.
Perhepalvelukeskus aloitti toimintansa vuoden 2009 alussa. Jarvenpdén Perhepalvelu-
keskuksessa toimii Eteva-kuntayhtymén kehitysvammaisten lyhytaikaishoidon yksikkd
Tikkarelli. Perhepalvelukeskus on verkostomainen toimintamalli, jossa perheiden palve-
lut, asiantuntijapalvelut yhdistyvét tutkimukseen ja koulutukseen. Yhteinen eldma-
projekti luo télle yhteisty6lle toimintamuotoja ja malleja. Perhepalvelukeskus tarjoaa
opiskelijoille tydeldamén oppimisympariston. (Kuoppa 2009, 11; Yhteinen elamé - pro-
jekti 2010.)
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4.3 Lyhytaikaishoidon yksikkd Tikkarelli

Jarvenpaan Perhepalvelukeskus antaa lyhytaikaishoitoa seka erityispalveluita lapsille,
nuorille sekd perheille. Asiakkaita ovat kuntayhtyméan alueen lapset, nuoret ja aikuiset,
joilla on laajoja oppimisen ja ymmartamisen vaikeuksia, ja jotka tarvitsevat erityispal-
veluita. Erityspalveluiden tarve voi johtua esimerkiksi haastavasta kéyttaytymisestd,

autismikirjon pulmista tai vahvasta hoidon tarpeesta.

Jarvenpéan perhepalvelukeskuksen lyhytaikaishoidon yksikdssé, Tikkarellissa, on 14
asiakaspaikkaa. Viisi paikkaa on varattu aikuisille, kuusi pienille lapsille ja kolme autis-
tisille lapsille. Autistisia piirteitd on myds monilla muissa soluissa kayvilla lapsilla.
Suurin osa lapsista on vaikeasti kehitysvammaisia, monet monivammaisia. Asiakkaita
on 92 henkil6d perheineen tammikuusssa 2010. Lyhytaikaishoito on kestoltaan alkaen
yhdesta paivasta kolmeen kuukauteen. (Kuoppa 2009, 11.)

Lyhytaikaishoitoa tarjotaan perheille mahdollistamaan vanhempien lepoa. Asiakkaat
asuvat kotona vanhempiensa luona. Yleensa lapsilla on hoitojaksoja kuukausittain esi-
merkiksi yksi viikonloppu kuussa tai viikko kuukaudessa. Paivisin suurin osa lapsista
kay koulussa tai tyotoiminnoissa ja illaksi he palaavat Tikkarelliin. Jaksot varataan etu-
kateen neljan kuukauden ajaksi, mutta yllattdvid menoja varten voi saada jaksoja, jos
tilaa l6ytyy. Tata palvelumuotoa kutsutaan parkkihoidoksi, mitd voi saada maksimis-
saan viisi tuntia paivassa. Asumisvalmennuksesta aikuistuville nuorille ja aikuisille teh-
daan talla hetkelld mittareita ja palvelu alkaa vuonna 2011. Kotiin annettavaa hoitoa
suunnitellaan alkavaksi vuonna 2012 palvelutuotteena. Parkkihoitoa on saatavana mak-

simissaan viisi tuntia paivassa.

Toiminnassa kehitetddn lyhytaikaisenhoidon hoidon ja ohjauksen palveluita sekd omaan
elaméan valmennuksen tuotteita, jotka on kehittelyn jélkeen tarkoitus levittdd koko Ete-
van alueelle. Palveluissa otetaan huomioon erityisesti kuntouttavat ja vuorovaikutusta
sekd viestintad edistavat menetelmét lapsen, nuoren ja perheen arjessa. Tarkoituksena
on tukea koko perhettd seka lapsen ja nuoren lahi-ihmisid kuntouttavan arjen toteutu-
mista esimerkiksi yksilokeskeisellda suunnitelmatydskentelylld, ns. YKS-menetelmalla.
(Eteva 2009, palvelutuotteet.) Saannéllinen moniammatillinen tukitiimi on henkiléston
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kaytettavissa, ja tarvittaessa voidaan sovitusti palveluihin yhdistdd muita asiantuntija-
palvelun tuotteita (Eteva 2009, palvelutuotteet). Tukitiimiin voivat kuulua esimerkiksi

sosiaalityontekija, psykologi, puheterapeutti, toimintaterapeutti ja fysioterapeutti.

4.4 Tutkimuksen kohde ja aikataulu

Neljé asiakasperhetta valittiin haastateltavaksi Eteva kuntayhtymén Jarvenpaan perhe-
palvelukeskuksen avulla. Perheet olivat Keski-Uudenmaan alueelta. Kolmen perheen
vammainen henkil6 oli kouluik&dinen, yhden perheen aikuinen. Lyhytaikaishoitoa kayt-
tavien perheiden lapsista kaksi olivat idltdéan 8-vuotiaita, yksi 9-vuotias ja yksi 29-
vuotias. asiakasperheiden haastatteluhetkelld. Jokaiseen perheeseen kuuluivat molem-
mat vanhemmat seka perheen palvelua kayttavan lapsen lisaksi kotona asui kahdessa
perheessé yksi lapsi, yhdessa kaksi ja viimeisessa perheessé kolme lasta. Kahden per-
heen isommat lapset olivat muuttaneet jo pois kotoa. Kolmen perheen molemmat van-
hemmat tai toinen vanhemmista olivat tyoelamassa ja yhden perheen vanhemmat olivat

elakkeelld. Yksi asiakasperheista oli taustaltaan maahanmuuttajaperhe.

Asiakasperheiden haastatteluja sovittaessa kerrottiin vanhemmalle tai vanhemmille
haastateltavan perhettd. Kaikissa haastatteluissa haastateltiin vanhempia. Haastatteluissa
keskusteltiin kahdessa perheessa molempia vanhempia. Kahden muun perheen haastat-
teluissa keskusteltiin aidin kanssa. Haastatteluista kolme pidettiin asiakasperheiden ko-
tona ja yksi koulun tiloissa. Lyhytaikaishoitoa kayttavat asiakkaat olivat ikansa liséksi
my0s toimintakyvyiltadn erilaisia ja edustivat hyvin lyhytaikaishoidon asiakkaiden mo-
nimuotoisia avun ja tuen tarpeita. Kaikilla lapsilla on kehitysvammadiagnoosi ja he ovat
lilkuntavammaisia. Osalla heistda on cp-vamma ja/tai autismi diagnoosi tai cp-vamma
oireisto tai autistisia piirteitd. Lapset kommunikoivat vaihtoehtoisilla kommunikointi-

menetelmilla tai muutamilla sanoilla.

Asiakasperheiden teemahaastattelut toteutettiin loka- ja marraskuun aikana syksylla
2009 (LITE 1) osana Diakonia-ammattikorkeakoulu Jarvenpaan vammaisuusopintoko-
konaisuuden oppimistehtdvaa. Vammaisuusopiskelijat toteuttivat haastattelut parityona.
Haastattelut p&éasaantoisesti nauhoitettiin (kts. tutkimuksen luotettavuus) ja litteroitiin
sen jalkeen edelleen paritydnd. Teemahaastattelurungon ideointiin osallistuivat kaikki
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vammaisuusopiskelijat. Teemahaastattelun kysymyksia auttoivat muokkaamaan Diako-
nia-ammattikorkeakoulun lehtori Heini Kapanen ja Eteva kuntayhtyman sosiaalityonte-
kija Pirkko Metidinen. Lopullisen haastattelurungon (LIITE 2) vastuualueenaan teki
sosionomiopiskelija Katja Vilhunen.

Lyhytaikaishoito Tikkarellista valittiin haastateltavaksi kaksi tyontekijaa yksikon esi-
miehen ja ohjaavan opettajani avulla. Haastattelut pidettiin ohjaajien tydajalla Tikkarel-
lin tiloissa. Ensimmaiseen haastatteluun kului aikaa puolitoista tuntia minuuttia ja toi-
seen 45 minuuttia. TyOntekijoista toinen on toiminut vuosien ajan lyhytaikaishoidon
tyontekijand. Toinen puolestaan on aloittanut vammaisalan ty6t Tikkarellin aloitettua
toimintansa. Haastatteluiden tarkoituksena oli saada mahdollisimman laaja ja kattava

aineisto tyota varten.
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5 OPINNAYTETYOPROSESSI JA AINEISTON ANALYYSI

Opinnaytetyoprosessi alkoi syksylld 2009 asiakasperheiden haastattelemisella vammai-
suusopintokokonaisuuden opiskelijoiden tekemand. Olin itse yksi opiskelijoista. Saim-
me tutkimusluvan haastatteluja varten syyskuussa. Asiakasperheiden aineisto kerattiin
ja litteroitiin loka-marraskuussa 2009. Alkuvuodesta 2010 esitin opinndytetydseminaa-
rissa tutkimussuunnitelmani. Sain tutkimusluvan Eteva kuntayhtymalta lyhytaikaishoi-
don yksikon kahden ohjaajan haastattelua varten helmikuussa 2010, jolloin sain myds
luvan késitella aiemmin kerdttya asiakasperheiden aineistoa. Ohjaajien aineisto kerattiin
toukokuussa 2010. Elo- ja syyskuun ajan litteroin ja analysoin aineistoa. Opinnéytetydn
tulokset ja johtopaatokset Kirjoitin syys- ja lokakuussa. Marraskuussa esitin tyéni loppu-

seminaarissa ja tein viimeisia muutoksi opinnédytetyohoni. (LIITE 6)

Tutkimusmenetelmien yhteiskaytostd kéytetddn nimitystd triangulaatio. Tutkimuksen
validiutta eli luotettavuutta voidaan ndin tarkentaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 228.) Aineistot-
riangulaatiossa yhdistyvéat kaksi eri aineiston kohdetta, jotka tassa tydssa ovat asiakas-
perheet ja ohjaajat (Tuomi & Sarajarvi 2009, 144). Tutkittavaa aihetta tarkastellaan seka
asiakasperheiden ettd ohjaajien nakokulmasta. Triangulaatiolla kyetdan tutkimuksessa
hankkimaan tutkimukseen leveytta ja syvyyttd. Triangulaation kayttotarkoitus on tassé
tyossa laajentaa tutkittavan ilmion kokonaisuuden hahmottamista.(Tuomi & Sarajarvi
2009, 144.)

Aineiston analysointi tapahtui aineiston ehdoilla (Metsé&muuronen 2000, 51). Tein ai-
neiston analysoinnin sisallénanalyysilla. Aluksi teemoittelin tulostetun aineiston eri
varisilla kynilla aihealueiden mukaan. Sama virke tai tekstikappale saattoi kuulua kol-
meenkin eri teemaan eli olin vérittdnyt tekstin kolmella eri varilla. Teemoittelussa on
kyse laadullisen aineiston pilkkomisesta ja ryhmittelysta aihepiirien mukaan (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 93). Teemoina kaytin aluksi haastattelunrunkojen (LIITE 1 ja 2) mukai-
sia aiheita. Lisasin teemoihin my6hemmin aineistosta nousseita uusia teemoja, ylaluok-
kia ja alaluokkia. Tein jokaiselle erilaiselle teemalle oman taulukon Exceliin. Tassé vai-
heessa voitiin jo teeman kohdalla puhua muodostuneista ylaluokista. Siirsin taulukoihin
kaiken siihen kuuluvan aineiston sisallon seka erottelin aineista nousseet suorat lainauk-

set muistini tueksi. Suorat lainaukset toimivat ndin myds aineiston jasennyksen apuvali-
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neend. Lainauksista ja aineiston kappaleista syntyi erilaisia luokkia taulukoihin, joissa

jarjestelin aineiston osia vapaasti ja etsin sisall6ille oikeaa paikkaa.

Excel-taulukointi mahdollisti kahden eri aineiston sisallon analysoimisen rinnakkain.
(LIITE 5) Etsin tulostetuista Excel-taulukoista sek& aineiston yhtéalaisyyksié etta eroa-
vaisuuksia. Tasta triangulaatiosta ja aineistojen vuoropuhelusta on liséa luvussa 7.8.
Lopuksi siirsin analyysin tulokset laajempaan tarkastelukehikkoon tehden johtopaatok-
sid seké tulkintaa luvussa 8.1 (Metsémuuronen 2000, 57). Olen etsinyt tutkimustietoa
tutkimuksen johtopaatoksen tueksi.
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6 TUTKIMUKSEN TEOREETTINEN VIITEKEHYS JA TAUSTA

6.1 Lyhytaikaishoito

Lyhytaikaishoidolla tarkoitetaan tassé tydssa Etevan Perhepalvelukeskuksen lyhytai-
kaishoitoa Tikkarellia. Lyhytaikaishoito on lakisdateinen oikeus, jota myonnetdan seu-
raavien lakien perusteella: laki kehitysvammaisten erityishuollosta ja laki omaishoidon
tuesta. (Asetus kehitysvammaisten erityishuollosta 23.12.1977/988; Laki omaishoidon
tuesta 2.12.2005/937)

Omaishoitolain mukaan omaishoitajalla on oikeus pitd4 vapaata vahintdan kolme vuo-
rokautta kuukaudessa, kun han on yhtdjaksoisesti tai vahéisin keskeytyksin sidottu hoi-
toon ympérivuorokautisesti tai pdivittdin. Kunta voi jarjestdd harkinnanvaraisesti
enemman vapaapdivia kuukaudessa. Oikeus on ehdoton, kun omaishoidon tuesta on
tehty sopimus. Vapaan jarjestamisen aikana kunnan on huolehdittava hoidon jarjestami-
nen tarpeen mukaisella tavalla. Kunnalla on oikeus péattaa jarjestdmistavasta. (Raty
2010, 417-418.)

6.2 Asiakaslahtoisyys ja kayttajakeskeisyys

Asiakaslahtoisyys ja pyrkimys palveluiden saumattomaan kokonaisuuteen vaativat sy-
vallisen toimintamallin muutoksen sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottamises-
sa. Asiakaslahtdinen palveluketju tarkoittaa asiakkaan yhtdjaksoisesti tai perékkain
kayttdmia sosiaali- ja terveyspalveluja, jotka asiakkaan nédkokulmasta muodostavat ko-
konaisuuden. Palveluketjussa on kaiken aikaa asiakas tarpeineen ja ongelmineen. Myos
eri palvelujen muodostamat kokonaisuudet tulisi jarjestad hanen tarpeistaan lahtien eika
yksipuolisesti l&ht6kohtana vain palvelujen tuottajaorganisaation kustannusten saasto tai

suurempi tehokkuus. (Kiikkala, Nouko-Juvonen & Ruotsalainen 2000, 5-6).

Lainsdadantomme edellyttdd asiakkaan ja hanen omaistensa kuulemista suunnitelmia
tehdessa. Asiakas- ja perheldhtOisyys on usein jadnyt toteuttamatta k&ytannon tyossé,
johon osasyyné ovat olleet lainsdddanndn hajanaisuus. Kansalaisten mahdollisuus osal-

listua palvelujarjestelmien suunnitteluun tai palvelutuotannon arvioimiseen on ollut var-
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sin rajoitettua, koska palvelut toimivat organisaatiolahtdisesti, eiké niissé ole usein hyo-
dynnetty kéyttajan osallistumista. (Mattus 2001, 9.)

6.3 Perheldhtdinen tydskentely

Vammaisen henkilon kohdalla vanhempien, sisarusten ja isovanhempien merkitys usein
séilyy normaalia suurempana lapi elamén. Perheenjasenten rooli muuttuu usein henki-
I6n aikuistuessa hoivaajasta puolestapuhujaksi tai tdman etuuksien ja oikeuksien puolus-
tajaksi. Omaiset pystyvat useimmiten ndkemé&an ja ymmartdaméan laheisensa tarpeet,
toiveet ja tavoitteet. (Etevan Perheklinikan kasikirja 2010)

Perheen pieni koko laitokseen verrattuna tavallisesti johtaa siihen, ettd lapsi saa enem-
man hoivaa ja yksil6llisempaa huolenpitoa. Biologinen vanhemmuus saattaa lisata van-
hempien motivaatiota huolehtia jalkel&isista. Perhe on usein pysyvampi yksikko kuin
laitos, jossa henkil0kunta vaihtuu. Perheinstituutio on juurtunut lansimaiseen yhteiskun-
taan sdilyttden asemansa vuosikymmeneltd toiselle. Tulevaisuudessakin perhe tulee
olemaan lapsen tarkein kasvuympdristd. Vain perheen toiminnot muuttuvat yhteiskun-

nan muuttuessa. (Hurme 1997, 156)

Tassa tyossé kaytetddn perheiden kanssa tehtavésta tyosta kasitettd perhelahtdisyys, jota
Eteva kuntayhtyma kayttad kuvaamaan perheiden kanssa yhdessa tehtévaa tyota. Eteva
kuntayhtyman Perheklinikan kéasikirjassa kerrotaan perhelahtisyyden tarkoittavan sita,
etta palveluiden jérjestdamisen ja toiminnan perustana ovat perheen tarpeet, ja ettd kai-
kesta sovitaan yhdessa perheen kanssa (Ylikauma 2007, 87). Perhelahtdinen tyGskentely
Etevassa tarkoittaa, ettd vammaisen henkilon ian ja elamantilanteen ja tahdon huomioi-
den Eteva pyrkii tukemaan asiakasta yhdessa hdnen perheensa ja omaistensa kanssa ja

I0ytamadn asiakkaan yksilollista elamé&a parhaiten tukevat ratkaisut.

Perhel&htdinen tyo perustuu ekokulttuuriseen teoriaan, joka korostaa perheen selviyty-
mistd ja jaksamista arjessa. Teorian mukaan perheen elaméé ja vanhempien tapaa kas-
vattaa ja kuntouttaa lastaan ei voi ymmartaa tuntematta perhekulttuuria. Ekokulttuurisen

l&hestymistavan perusajatus on, etteivat ammatti-ihmiset tee mitddn oletuksia perhekult-
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tuurista. Ammatti-ihmisten on sovitettava vastauksensa vanhempien kysymyksiin eika
painvastoin. (Maatta 1999)

Vammaisalalla tehtdvan tyon perustana on aina asiakkaan kohtaaminen ja kuuleminen.
Tama on myos perheldhtoisen ajattelun lahtokohta. Asiakkaaksi voidaan mieltdd vam-
mainen henkil6 tai koko perhe, jonka kohtaamistilanteessa vaaditaan tyontekijélta aina
pysahtymisté asiakkaan ndkdkulmaan ja hanen tilanteensa ymmartamiseen. Kéytannos-
sé asiakaslahtdisyys nakyy asiakkaan ja ammattilaisten valille syntyvand aitona, tasa-
arvoisena ja kahdensuuntaisena vaikuttamisena ja vuoropuheluna (Rantakari 2005, 19).

Perhekeskeisyys on voimistunut sosiaali- ja terveysalan palveluissa. Kaytdssa ei ole
usein tarkasti maariteltya perhe késitetta ja tietoa siita, mitd perhekeskeinen tyo tarkoit-
taa. Kasitteistd on kirjava, koska Suomessa ei ole kdytdssa yhtd kasitetta perheiden
kanssa tehtdvaan tyohon. (Rantala 2002, 11.) Rantalan ja Maatan kayttamat késitteet
tutkimuksissaan eroavat toisistaan. Rantala kéyttaa tutkimuksessaan kasitetta perhekes-
keinen, joka on késitteend yleisempi kirjallisuudessa. Maéatta kayttaa kasitetta perhelah-
toisyys yhdessd Mattuksen kanssa. Perhelahtdinen tyd on pidemmélle edennyt kuin per-
hekeskeinen ty6 (Rantala 2002, 36).

Vanhempien kuvatessa sujuvaa yhteistyota ammatti-ihmisten kanssa olivat heidan omi-
en nakemystensa arvostaminen tai kuuleminen erittdin tarkeitd elementteja. Vanhemmat
kokivat vanhemmuutta ja perhettd koskevan moniammatillisen yhteistyon esikoulussa
tai ala-asteella ensisijaisesti lahinn& lapsikeskeisend. (Alasuutari 2003, 168-172.) Palve-
lut eivat ole aina perhekeskeisia ja niilla on ammattikeskeiset piirteet. Ekokulttuurisen
teorian nakemys ei ole yleisesti kaytossa tyoskenneltdessa erityislapsen perheiden kans-
sa. Ammatti-ihmisten mukaan perheet tarvitsevat apua arkeensa. 75 prosenttia ammatti-
ihmisista koki lahestymistapansa tarpeeksi perhekeskeiseksi. Monet kokivat, ettd tyos-
kentely voisi olla enemman perhekeskeistd. Perhekeskeisyyden ymmaértaminen késit-

teend erosi eri ammattiryhmien véilla. (Rantala 2002, 79-80, 82.)

Kumppanuus ja valtaistuminen ovat perheldhtdisentyoskentelyn keskeisia késitteita.
Kumppanuus tarkoittaa sitd, ettd vanhemmat ja ammattilaiset tydskentelevat yhdessa
yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi lapsen parasta ajatellen. Toistensa kunnioittaminen

ja vastuun jakaminen liittyvat kumppanuuteen. Valtaistuminen pohjautuu ajatukseen,
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ettd kaikilla ihmisilla on vahvuuksia ja kykyja sekd myods mahdollisuuksia kehittdd ky-
kyjaan. Perheléhtoisen tydskentelyn padperiaatteena on perheen aktiivisen roolin kunni-
oittaminen ohjauksessa. Perhe ndhdaan lapsensa asiantuntijana, ylimpéana paatoksenteki-
jand lasta ja perhettd koskevissa asioissa sekéd pysyvéana vaikuttajana lapsen eldmdssé
ammattilaisten ollessa vain tilapdisia vaikuttajia. Tahan perustuen perheelld on etuoike-
us madritelld tarvittavat palvelut sekd perheenjésenten osallistumisen aste. Perheiden
eroavaisuuksia kulttuurissa, erilaisia arvoja ja uskomuksia ja selviytymiskeinoja kunni-
oitetaan. (Pihlaja & Viitala 2004, 101.)

Perheléhtdisen tyon periaatteet ilmaisevat, miten tukea ja palveluita tulisi tarjota per-
heelle, jotta kumppanuus perheiden kanssa toteutuisi ja perhe pystyisi vaikuttamaan
omaan eldméntilanteeseensa seka saada kokemuksen vallan tunteesta oman arjen hallin-
nassa eli valtaistumaan. (Rantala 2002, 37.) Yhteinen vastuun jakaminen toteutuu, kun
vanhempien ja ammattilaisten tiedot, taidot ja nakemykset lapsesta otetaan yhteiseen
kayttoon. Nain saadaan yhdessa madriteltyéd tavoitteet yhteiselle toiminnalle. Mité la-
hempdané perheen arkieldmaa ja ymparistda tamé yhteisty6 ja paatoksenteko tapahtuu,
sitd paremmat mahdollisuudet silla on toteutua perheen kannalta tarkoituksenmukaises-
ti. Lasten, vanhempien seka ammattilaisten vuorovaikutus ja kasvatuksellinen kump-
panuus on oleellista. (Maatta 2001, 106, 108.)

6.4 Ekokulttuurinen teoria

Maatta esittelee lapsen kehitysté perheen arjessa selittdvan ekokulttuurisen teorian. Per-
heldhtdinen ty6é perustuu ekokulttuuriseen nakemykseen lapsen kehityksestd, perheen
toiminnasta ja auttamismahdollisuuksista. (Maattd 2001, 97.) Yhteistydon malli vaatii
toteutuakseen uudenlaista nékemystd vanhemmista yhteistyokumppaneina sekd ammat-
tikaytantdjen uudelleenorganisointia ja uusia tyomenetelmid. Yhteistydmalli on nako-
kulmaltaan kokonaisvaltainen ja kattava. Lapsen tilanteen arvioimiseksi myds hénen
kasvuympaéristonsa, perheen tilanne ja vanhemmuus huomioonotetaan, kun suunnitel-
laan tarvittavia palveluja. (Maattd 2001, 106, 109-110.) Jos lapsi tarvitsee erityista tu-
kea, tulee huomioida perheen arjen kokonaisuus ja avun pitda tulla perheen arkeen
(Rantala 2002, 10). Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kehityksen kannalta on

olennaista péivittéiset toiminnat, jossa lapsi on mukana kotinsa liséksi. Arkipéivan eri-
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laiset toiminta- ja vuorovaikutustilanteet nahdadn lapsen keskeiseksi kasvualustaksi.
(Rantala 2002, 77.)

< l
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KUVA 1. Perheen toiminta ekokulttuurisen lahestymistavan mukaan (Tauriaisen 1994

laatimaa kuviota mukaillen) (Rantala 2002, 22).

Perheen siséiset seké ulkoapéin tulevat voimat ja rajoitteet seké perheen arkea ohjaavat
teemat ovat yhteydessa siihen, kuinka perheen arki sujuu. Perheessa on paljon voimaa
selviytya vallitsevissa tilanteissa ja olosuhteissa. Perheet muodostavat pdivittéiset arjen
rutiinit jarkevasti. Lapsen kehitykseen vaikuttaa perhe omalla toiminnallaan samoin

kuin ymparoiva yhteiskunta ja muut yhteisot. (Rantala 2002, 22.)

6.5 Osallistava sosiaalityo

Tdysvaltainen osallisuus on osallistavan sosiaalityon keskeinen ldhtokohta ja tavoite. Se
on kumppanuuteen, molemmin puolista toisen tiedon ja erot lahtokohdakseen perustu-

vaa yhteistyota. Asiakkaat osallistavat sosiaalityontekijdd omaan tietoonsa ja asiakkai-
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den eldamé&& tuetaan ratkaisuilla, jotka mahdollistavat asiakkaan osallistumisen yhteis-
kuntaan taysivaltaisena kansalaisena. Sosiaalityd hahmottuu kumppanuussuhteena. Nain
ymmarrettynd suhde tarkoittaa sitg, ettd sosiaalityontekija ja asiakas toimivat rinnak-
kain. Perheen eldaméa ja ongelmatilanteita sek& mahdollisia muutostarpeita ja tavoitteita
jasennetéddn yhdessa. Sosiaalityontekija asettuu asiakkaan kumppaniksi. (Juhila 2006,
118-119.)

Osallistavan sosiaalityon tarkeé ulottuvuus on marginalisoitujen toisten tietojen ja ryh-
mien aseman vahvistaminen. Kyse voi olla yksittadisen ihmisen elamasta tai yhteiskun-
tapoliittisista kaytanndista. Yksinkertaisimmillaan osallistava sosiaalityd tarkoittaa osal-
lisuuden vahvistamista suhteessa ihmisen omaan eldmaén ja sen tapahtumiin seka suun-
taan liittyviin asioihin. Asiakkaan osallisuus omaan eldmaansé toteutuu sitd kautta, etta
sosiaalityon lahtokohtana on asiakkaan omista lahtokohdistaan esiin nostama tieto.
Pelkké toisen tiedon kuunteleminen harvoin riittaa sosiaalityssa, vaikka myos kuulluk-
si tuleminen ja asioiden vakavasti ottaminen, voi olla merkittava osallisuuden kokemus.

Asioita arvioidaan ja muutetaan yhdessa asiakkaan kanssa. (Juhila 2006, 119.)

Valtautumisen késite itsesséan kertoo kyseessd olevan vallan siirtdmisestd. Kasitetta
maadritelld&n monin eri tavoin, mutta yhteiseksi nimittdjiksi Askheim on pitanyt ihmis-
ten omaa eldmaa koskevien toimintoihin ja paatoksiin osallistumista. Valtaistumisella
on sekd yksilollinen ettd rakenteellinen ulottuvuutensa. Yksiloulottuvuus on ihmisen
oman eldmén osallisuuden vahvistamista. Rakenneulottuvuus puolestaan on oman elé-
man osallisuusmahdollisuutta heikentavien epdoikeudenmukaisuuksiin puuttumista.
Valtaistuminen kasitteend korostaa osallisuutta ja sitd kautta taysvaltaisen kansalaisuu-
den vahvistumista. Kaanteisesti ajateltuna valtaistumisen késite viestii osallisuuden

puutteesta, oman eldménsé suhteen sivussa olemista. (Juhila 2006, 120.)

Marginaalisuus on kasitteend syrjaytymistd moniulotteisempi ja myonteisempi ilmaus.
Marginaalisuus on erilaisuutta vallitsevaan ja normaaliin ndhden. Kasitteena marginaa-
lisuus antaa tilaa sellaiselle l&hestymistavalle, jossa asioita l&hestytddn marginaalisuu-
dessa olevan ehdoilla, hdnen omien merkitystensd kautta. Sosiaality6ssa ihmisten mar-
ginaalisuus rajoittaa tai hankaloittaa heidén eldmaansé tavalla tai toisella. Marginaali-
suus on usein kokemuksellista sivullisuutta. Tieto siitd, mitd marginaalisuus on ja milta

se tuntuu, on niillg, jotka katselevat ja tarkastelevat maailmaa marginaalisuuden paikois-
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ta. Marginaalisuuden paikoissa syntyva toinen tieto perustuu ihmisen arkeen ja koke-
muksiin. Niiden jakaminen helpointa toisten samankaltaisista paikoista asioita tarkastel-
tavien kanssa. Toisen tiedon valittdminen ja nakyvéksi tekeminen myos ulkopuoliselle
on tarke&&. Sosiaalitydon kohtaamiset voidaan ymmaértaa tallaisiksi vélittdmistilanteiksi.
Asiakkaan tuoma tieto on lasna ammatillisen ja virallisen hallinnollisen tiedon rinnalla.
(Juhila 2006, 106.)

Kumppanuussuhteeseen perustuva sosiaalityd on ponnistelua sen puolesta, ettd utopia
olisi edes vahan ldhempéana. Sosiaalityon menetelmét, joilla utopiaa tavoitellaan ovat
marginaalisuuden paikoissa syntyvén toisen tiedon, osallisuuden, valtautumisen ja kan-
salaisyhteiskunnan vahvistaminen. Kaikissa ndissa on kyse, ettd asiakkaan &anet tulisi-
vat paremmin kuulluiksi sosiaalitydn omissa kohtaamisissa sekd myos laajemmin yh-
teiskunnassa. (Juhila 2006, 148.)

6.6 Vammaiskasitys ja vammaisten ihmisten osallisuus yhteiskunnassa

Vammaisten mééra vaihtelee sekéd yhteiskunnallisen tilanteen ettd vammaisuuden méaa-
rittelytapojen mukaan. Vammaisuutta madritelld&n tarkastelemalla, mit& toimintakyvyn
rajoituksia vamma aiheuttaa ihmiselle hénen elinympéristossédan. Olennaista on vam-
man aiheuttama sosiaalinen haitta, joka riippuu ympardivastad yhteiskunnasta. (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2006, 9.) Malmin ym. mukaan vammainen on henkild, jolla on
pitk&aikaisia tai pysyvia toimintarajoitteita ja vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elé-
man toiminnoista omassa elinymparistdssaan (2006, 9).

Alyllinen kehitysvamma voi esiintya joko yksin tai yhdessa minka tahansa fyysisen tai
psyykkisen tilan kanssa. Alylliselld kehitysvammalla tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen
suorituskyvyn kehitys on estynyt tai poikkeaa normaalista. Puutteita voi olla esimerkiksi
yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavissa kognitiivisissa, kielellisissa, motorisis-
sa ja sosiaalisissa taidoissa. (Vehmas 2005, 21.) Vammaisuustutkimus on pitk&&n poh-
jautunut Maailman Terveyssaation WHO:n (World Health Organization) kansainvali-
seen tautiluokitukseen ICH 10. Tamé& malli sairauden, vian tai vamman seurannaisvai-
kutuksista suuntasi kiinnostuksen vamman aiheuttamaan sosiaaliseen haittaan. Se ei ole

aina suhteessa vamman/vaurion vakavuuteen, koska haitta vaihtelee sen mukaan, millai-
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sessa yhteiskunnassa vammainen ihminen toimii. WHO julkisti uuden toimintakykya ja
vammaisuutta koskevan luokituksen vuonna 2001. Malli on nimeltddn ICF (Interna-
tional Classification of Functioning, Disability and Health). Tassa mallissa huomio
kohdistetaan sek& yksiloon, ettd hanen ymparistoonsa. Toimintakyky koostuu ihmisen
fysiologiasta, mielekkéésta tekemisesta seka osallisuudesta yhteiskuntaan. Y hteiskunta,
kulttuuri ja tekniikka vaikuttavat ihmisen itsendiseen selviytymiseen tai avun tarpee-
seen. (Malm ym. 2006, 9-12.)

Michael Oliver on kehittanyt sosiaalisen mallin, jonka mukaan sopeutuminen on vam-
maisten sijasta yhteiskunnan ongelma. Yksilon muuttamisen sijaan tulisi muuttaa yh-
teiskuntapolitiikkaa. Téhdn malliin pohjautuvat muun muassa vammaispoliittiset ohjel-
mat. (Malm ym. 2006, 9-12.) Kuntoutussaation tutkimusjohtaja Aila Jarvikosken mu-
kaan on esittanyt, ettd kuntoutuksen ndkokulmasta olisi tarkoituksenmukaisin malli,
jossa yhdistyisivét seka yksilollinen, ettd sosiaalinen ndkdkulma ja myos yksilon oma
tahto ja tavoitteet. (Malm. ym. 2006, 12.)

Jokainen on ennen muuta yksilo ainutlaatuisine piirteineen, eikd hanta siten voida kuva-
ta tdydellisesti, mink&an madrittelyn avulla (Malm ym. 2006, 12). Yksilon mielekk&in
tehtdvan tai toiminnan suorittamisen ja osallistumisen eli osallisena olemisen omassa
elaméntilanteessaan arvioimisessa kaytetaan kasitteita suorituskyky ja kapasiteetti. Suo-
rituskyky ilmaisee sen, mitd ihminen tekee nykyisessa ymparistossaan. Kapasiteetti il-
maisee sen, mihin han kykenee ymparistossaan, josta on poistettu kaikki suoritusta hait-
taavat tekijat. (Vehmas 2005, 17-18.)

Vammaisuuden historia lansimaissa kertoo hyljeksinnéstd, syrjinnésté ja sorrosta, joka
on ilmentynyt kunkin aikakauden ja paikan materiaalisten ja kulttuurillisten tekijoiden
mukaan. Yksilén asema yhteiskunnassa maaraytyy jo syntymaésté asti, koska yhteiskun-
nalla on tiukat vaatimukset samanlaisuudelle. Vammaisuuteen on aina liittynyt hdpean
ja syyllisyyden tunne. (Vehmas 2005, 77.) Poikkeavat yksilot koettiin uhkana yhteis-
kunnalle (Vehmas 2005, 75). Vammaisiin liittyivat uskomukset pahasta ja Jumalan ran-
gaistuksesta. Tdman takia perhe salasi vammaisen ja eristi ymparéimasta yhteiskunnas-
ta. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 14.)
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Integraatio tarkoittaa normalisoinnin mahdollistamista eli sellaisen elinympariston luo-
mista, jossa vammaiset eldvat muiden joukossa ja kayttavét esteettémasti yhteiskunnan
erilaisia palveluja (Malm ym. 2006, 24). Elamme normalisoinnin ja integroinnin aikaa
aikakautta ja etsimme sek& edellytyksia ettd rajoja inkluusion toteutumiselle. Taydelli-
nen inkluusio, mukaan ottaminen, merkitsee sit4, ettd kehitysvammainen voi viettada
lapsuutensa, kouluaikansa ja tydikénsa samoissa paikoissa kuin muutkin ihmiset ja osal-

listua yhteiskunnan toimintoihin yhdenvertaisesti muiden kanssa. (Vehmas 2005, 315.)

Vammaiset ihmiset vaativat 1960-1970-luvulla, ettd l&&ketieteellisestd ajattelutavasta
luovuttaisiin ajattelemaan vammaisuutta sosiaalisena ilmiona. Alettiin puhua normali-
saatiosta ja integraatiosta. (Vehmas 2005, 110.) Medikalisoiva yksildllinen vammaisuu-
den selittdminen juurtui 1900-luvun alussa l&nsimaihin, joka tarkasteli vammaisuutta
biologisena ilmiond. Tama aiheutti vammaisten riippuvuus suhteen terveydenhuollon
henkilokuntaan nahden, jolloin ammattilaiset kertoivat, mitd vammaiset tarvitsevat.
(Vehmas 2005, 111-112.)

6.7 Sosiaali- ja terveysministerion linjaukset ja vammaisten palvelujarjestelma

Asumispalvelujérjestelméan kehittdminen on talla hetkelld yksi keskeisimmisté ajankoh-
taisista haasteista, silla kehitysvammaisten laitosasumista halutaan véhentaa ja perustaa
sijalle muita asumismuotoja. lImi6té nimitetadn sosiaalitieteellisesséd tutkimuskasitteis-
tossa deinstitutionalisaatioksi. Se viittaa keskusjohtoisten laitosten purkamiseen ja nii-
den korvaamiseen uusilla yhteistyén muodoilla. Laitosten purkamisen prosessi kytkey-
tyy palvelujarjestelmén uudistamiseen ja suuntaukseen, jossa sosiaali- ja terveyssekto-
reilla pyritddn kehittdmé&éan entistd joustavampia palvelutarjonnan tapoja. (Eriksson
2008, 98-99.)

1960- ja 1970-luvuilla rakennettiin laitoksia kehitysvammaisille henkil@ille hoitopai-
koiksi. Laitoshoito n&htiin silloin hoivan parhaana vaihtoehtona. 1980-painopiste siirtyi
laitoshoidosta avohoitoon. Normalisoinnin kautta siirryttiin integraatioajatteluun.
Olemme yh& 2000-luvulla tilanteessa, jossa keskusteluja leimaavat 1980-luvulta lahtien
esilla olleet palvelujen organisoimiseen ja hoivakaytantoihin liittyvat kysymykset. Kehi-

tysvammaisten henkildiden asumisen kehittdmisessa kansainvalisend perustana ovat
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ihmisoikeudet. Laitosten ja erityiskoulujen purkamisen voidaan nédhda olevan laaja kan-
sainvalinen ilmid. Laitoksissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden méaaréa on laske-
nut useissa maissa. (Niemeld & Brandt 2008, 26-27)

Mattuksen mukaan 1990-luvulla hyvinvointivaltion sosiaalipolitiikassa tapahtuneet
muutokset ovat vaikuttaneet perheiden kanssa tehtdvén tydn ja palvelujarjestelman
ajankohtaisuuteen. Tuolloin tapahtuivat merkittavat valtionosuusuudistukset vuosina
1984 ja 1993. Ensimmadiseksi tapahtui uudistus sosiaalitoimen ja terveydenhuollon va-
lilla. Jalkimmaisessa tapahtui muutos kuntien, laitosten ja vammaisten lasten perheiden
tyénjaossa. Kuntoutuksen painottuminen laédketieteellisesti suuntautuneeksi vahvisti
ammatti-ihmisten asemaa suhteessa asiakkaisiin, joista tulee potilaita samanaikaisesti,
kun toisaalta puhutaan kuntoutujasta tai asiakkaasta. Perheen merkitys on ollut itsestaan
selvyys sosiaalityossa. (Mattus 2001, 7.)

Sosiaali- ja terveysministerio maarittelee yhdessé valtioneuvoston kanssa sosiaali- ja
terveyspolitiikan yleiset linjaukset ja palvelujen toimintaperiaatteet. Kunnilla on palve-
lujen jarjestamisvelvollisuus ja mahdollisuus valita niiden toteutustavat ja painotukset.
Tama tekee palvelujen saatavuudesta ja saamisesta kuntakohtaisen. 1990-luvulta l&htien
sosiaali- ja terveysministerio on ohjauksessa painottanut muun muassa hoidon porras-
tusperiaatetta ja avohoitoa painottavaa palvelurakennetta. (Kiikkala, Nouko-Juvonen &
Ruotsalainen 2000, 5-6). Syrjalan (1996) mukaan kehitysvammahuollon rakennemuu-
toksessa haasteeksi tunnistettiin laitoshoidon vahentdminen ja sitd korvaavien palvelu-
jen jarjestaminen. Kehitysvammapalvelujen rakenneuudistus oli kuitenkin osa sosiaali-
ja terveydenhuollon kokonaisuudistusta eikd kehitysvammapalvelujen uudistamiseksi
tehty omaa toimintaohjelmaa. (Niemel&d & Brandt 2008, 25.) Yleisesti ottaen vammais-
politiikka kulkee rinnakkain ajan sosiaalipolitiikan ja erityispedagogiikan kanssa (Mat-
tus 2001, 14).

Tulevaisuuden voimavaroja vammaistyossa tulevat olemaan uusi vammaispalvelulaki
(1.9.2009) sek& Sosiaali- ja terveysministerion elokuussa vuonna 2010 valmistunut
vammaispoliittinen ohjelma, joka yhtendistaé kuntien tdmén hetkista kirjavaa vammais-
tyon kéaytanteitd sekd vammaisuuden mahdollisuutta saada henkilékohtainen avustaja.
Positiivista on yksilokeskeisen suunnittelun toteuttaminen kunkin vammaisen osalla ja

heidan toiveidensa kuuleminen. Vammaispoliittisessa ohjelmassa linjataan I&hivuosien
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2010-2015 valisen ajan konkreettiset vammaispoliittiset toimenpiteet. Samoin linjataan
yhteiskunnalliset kehityskulut, joilla tavoitellaan kestévaa ja vastuullista vammaispoli-
tilkkaa. Ne edellyttavat toimenpiteitd seka lahivuosina ettd pidemmalla aikavalilla. Hal-
litus haluaa turvata ohjelmalla vammaisten henkildiden oikeudenmukaisen ja yhdenver-
taisen aseman yhteiskunnassa puuttumalla epakohtiin konkreettisin korjaus- ja kehitté-

mistoimenpitein. (Sosiaali-ja terveysministerié 2010,1-2. )

1978 tuli voimaan lakikehitysvammaisten erityishuollosta. Vammaispalvelulaki otettiin
kayttoon 1988. Suomi on ollut mukana hyvaksymassa kehitysvammaisten oikeuksia
koskevan julistuksen 1971 sekd YK:n vammaisten oikeuksien julistuksen 1975, jossa
normalisaation ja integraation tavoitteet nakyvat. (Malm ym. 2006, 24.) Lasten ihmisoi-

keuksia koskeva sopimus hyvaksyttiin 1989 (Unicef, yleissopimus lapsen oikeuksista).

6.8 Nakokulmia palveluiden kehittdmiseen

Kotipalvelu lapsiperheille on ollut hyvin minimaalista. Lyhytaikaishoitoa ja tilapéishoi-
toa on kehitysvammaisille lapsille ollut seké perhehoidossa etté laitoksissa. Avohuollol-
lisia lyhytaikaishoitoyksikoita on eniten Uudellamaalla. Palvelua ovat tuottaneet niin
kuntayhtymat, kunnat kuin yksityiset palveluntuottajatkin. Pohjois-Karjalassa on ollut
saatavana kotihoitoa. Lyhytaikaishoidon saatavuus ja alueellinen kattavuus ei kuiten-
kaan ole riittdvaa, vaikka parannusta onkin tapahtunut. Perheiden tuki- ja neuvontapal-
velut ovat védhentyneet arvioituna kolmas osaan 1990-luvulta. Kehittdmisen tilaa on
ollut my6s yksil6llisia tarpeita paremmin huomioon ottavissa toteutustavoissa. Muuta-
milta jarjestoilld, kuten Mannerheimin lastensuojeluliitto ja Vaestéliitto, on voinut tilata
Iyhyeksi ajaksi hoitajan kotiin, mutta tdma toiminta uhkaa néivettya kilpailutuspolitii-
kan alle. Jarjestojen yllapitamat elektroniset tietopalvelut ja vertaistukikanavat, ovat
osittain korvanneet tuen ja neuvonnan suurta aukkoa. Perheiden luota on siirretty tyos-
kentelemé&én toimistoihin. (Niemel& & Brandt 2008, 59)

Yksilokeskeinen suunnittelu (person centred practise) on toimintamalli, joka on kehitet-
ty oppimisvaikeuksista kérsiville, kuten kehitysvammaisille ihmisille. Toimintamalli
lisad ihmisen itseméaéradmisoikeutta ja helpottaa kommunikointia. YKS-menetelma tar-

koittaa yksilokeskeista suunnitelmatydskentelyd, jossa tuodaan esille ihmisen &ani, jol-
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loin ihminen itse on elamansd suunnittelun térkein henkilé (Lauren, 2009). YKS-
suunnitelman tekemiseen voi osallistua asiakkaan liséksi hanen perheensd, muita lahei-
sid ihmisid ja tyontekijoitd. Suunnitelma kertoo ihmisen toiveet, tarpeet ja unelmat.
YKS kuvastaa kokonaisilla lauseilla, miten ihminen kommunikoi tai pyytad apua. N&in

oman eldméansa parasta asiantuntijaa tuetaan paattdmaan omista asioistaan.

Yksilokeskeinen suunnittelu on jatkuvaa kuuntelun ja oppimisen kohdistamista siihen,
mika on tarkedd ihmiselle nyt ja tulevaisuudessa yhteistydssa hanen perheensa ja ystavi-
ensd kanssa (Thomson, Kilbane & Sanderson 2008, 234).
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Padsaantoisesti kaikki tulosluvut kasittelevat lyhytaikaishoidon asiakasperheiden néke-
myksid. Luku 7.4 késittelee lyhytaikaishoidon kahden ohjaajan ndkemyksia. Luku 7.7
kasittelee lyhytaikaishoidon yksikon tyonkehittamistd. Luku 7.8 on vertaileva yhteenve-
to perheiden ja ohjaajien aineistosta. Tuloksien kuvaamisessa on kaytetty apuna paljon

suoria lainauksia, koska se kertoo perheiden yksil6llisista kokemuksista ja tarpeista.

7.1 Lyhytaikaispalvelun tarve on suuri

Lyhytaikaishoidon tarpeesta kertoi erityisesti ohjaajien aineisto. Monia uusia perheita
oli aloittanut palvelun kayton ohjaajien haastatteluhetkelld kevaalla 2010. Lyhytaikais-
hoidon palveluun oli jonossa uusia asiakkaita. Palvelutarpeen kysynta oli suurempi kuin
mitd oli asiakaspaikkoja. Suuressa kéayttoasteessa olivat erityisesti autistisille suunnatut
palvelut. Lyhytaikaishoito on subjektiivinen oikeus, jonka kunnan tulee jérjestdd. Kun-

nat turvaavat ensisijaisesti omiin palveluihinsa.

Tarve on ihan alyttdman iso. Ja se tarve on hyvin erilainen eri tilanteissa
etta toisaalta tarvitaan paikkoja mihin tulla ja tuoda lapsi ja toisaalta tar-
vitaan sitd apua sinne kotiin, mik& on sit omanlaisensa lyhytaikaishoidon
palvelumuoto. (ohjaaja)

Yksi perhe kertoi olevansa taysin lyhytaikaishoidon palvelun varassa. Sukulaiset asuvat
kaukana tai eivat uskalla hoitaa perheen lasta. Lyhytaikaishoito on mahdollistanut van-
hemmille yhteistd aikaa. Lyhytaikaishoito oli palvelumuotona kaikille haastatelluille
perheille sopiva. Kaksi perhetta kaytti palvelua kolme vuorokautta kuussa. Yksi perhe
kaytti yhteensd 64 hoitopdivaa vuodessa jaksottaen sen usein viikon pituisiin hoitojak-
soihin. Yksi perhe kaytti palvelua kaksi viikkoa kuussa. Yksi perheistd kaipasi liséa
hoitopaivia vuodessa ja kaksi perheisté tarvitsi lyhytaikaishoitoa avuksi myds kotiin.
Hoidon tarvetta oli enemman viikonlopuille, kuin arkipéiville. Ohjaajien aineistosta
tulivat esille samat asiat. Hoitopéivien tarve riippui ohjaajien mielesta perheen voimava-
roista ja jaksamisesta yleensa seka perheen tilanteesta. Hoidon tarve oli suurin viikon-
loppuisin, joihin perheiden toiveet hoitopdivistd kasaantuvat. Perheiden parkkihoidon

tarve oli suurempi, mité pystytééan tarjoamaan.
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Suurin osa perheista tarvii enemman ja tota se nakyy siina etté kun lapset
tulee tanne ni vanhemmat on aivan loppu. Ja tota joskus se nakyy, jopa
lasten kayttaytymisessa - - se et he tulee tavallaan kriisin keskelta téanne. -
- kolme paivaa on ihan naurettavan pieni verrattuna siihen millaisen taa-
kan nuo vanhemmat kantaa ja sitte toisaalta jokainen sitd lepoa vaatii ja
tallaisessa tilanteessa varsinkin. (ohjaaja)

Sitte tulee sellanen semmosii lyhytaikaishoidon yksikon tdmmadnen perus-
ongelma, se etta tahtoo kasaantua viikonlopulle ne hoitopdaivat ja sitte sit-
te viikolla saattaa loytya satunnaisia vapaapaivia et sielt 16ytyy yks tai
kaks paivaa muutamalle asiakkaalle. (ohjaaja)

Lyhytaikaisen hoidon palvelua oli edeltanyt toisenlaisen palvelumuodon kokeilu tai
kayttdminen sekd perheiden ettd ohjaajien aineistossa. Perheet olivat siirtyneet Tikkarel-
lin asiakkaiksi lapsen haastavan tai aggressiivisen kayttaytymisen tai monivammaisuu-
den ja raskashoitoisuuden vuoksi. Asiakkaiden muiden palveluiden kayttd esimerkiksi

perhehoidon kokeilu ei ollut usein onnistunut.

Tammosii paikkoja mihin mihin otetaan sit tdmmadsii hyvin haasteellisia
lapsia on sit aika vahan, ettd yleensd nama kaikkien helpoimmat lapset
menee sit perhehoitoon - - autistipuolelle tulee ne sit kaikista haasteelli-
simmat ja tota, kun paikkoja ei ole. (ohjaaja)

Vammainen lapsi sitoo vanhemman: aamut ja illat seké viikonloput vanhempi on lapsen

kanssa koko ajan.

Siljalla on aina valilla epilepsiakohtauksia yolla ja lisaksi hanen nukku-
misasentoaan pitéa vaihtaa. Nukun kolme tuntia ja herd&én vaihtamaan
Siljan asentoa. Sen jalkeen nukun kolme tuntia ja herédn uudestaan teke-
maan asentohoidon. N&in se menee. - - Meilla ei ole viela nostolaitetta,
koska jaksan itse nostaa... myéhemmin tulemme sita tarvitsemaan. (perhe)

Yhdelle lapselle etsittiin paikkaa asumispalveluista, mutta asiakkaan haastavan kayttay-
tymisen takia asiakkaan turvallisuutta ei pystytty takaamaan yksityiselld palveluntuotta-
jalla. Eteva kuntayhtyma pyrkii ottamaan kaikki asiakkaat vastaan palveluihinsa.

On olemas viel semmone esimerkki koskien asuntoloita, et Kertullehan ha-
ettiin vakituista asuntoa tosta Keravalta, minne tuli yksityinen palvelun-
tuottaja... Nii tota ne ei Kerttuu sinne hyvéksyny ja, ja tota, lukiks siin nyt
vaikeen hoitosuuden takia? Ei, siin luki et emme pysty huolehtimaan tur-
vallisuudesta. Mista niiden nimenomaan pitas pystyy huolehtii. (perhe)
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7.2 Perheiden tyytyvéisyys lyhytaikaispalveluun

Kolme neljésté perheesté oli tyytyvéisia saamaansa palveluun ja sen laatuun. Yksi perhe
oli melko tyytyvéinen lyhytaikaishoidon toimintaan. Kaksi perhettd kertoi myos erik-
seen heidan lapsensa olevan tyytyvainen hoitoon, koska tdmén pystyi heistd huomaa-
maan. Lyhytaikaishoidon ohjaajien kerrottiin olevan ammattitaitoisia ja motivoituneita
seka sen liséksi ihmisind aivan ihania, lahestyttévia ja joustavia. Asiakkaat kokivat hen-
kilokunnan ty6skentelyilmapiirin hyvaksi huomioiden myos sen, ettd henkilokunnassa
oli ollut paljon pysyvyytta. Yksi perheistd kertoi, ettd tilaratkaisussa oli huomioitu asi-
akkaan tarpeet, joka heidén lapsensa kohdalla tuki itsendisempaa liikkumista. Hyvéana
asiana pidettiin sitd, ettd opiskelijat paésivat tutustumaan lyhytaikaishoidon yksikén

toimintaan.

Sek& perheet ettd hoitajat kokivat tarkeéksi lapsen perushoidosta ja turvallisuudesta
huolehtimisen seké turvallisen ilmapiirin ja siteen luomisen lapsiin ja heidan perheil-
leen. Ohjaajat halusivat saavuttaa tydssadn luottamuksellisen suhteen vanhempiin. Ylei-
sesti palveluun oltiin tyytyvaisia niin vanhempien kuin kunnan osalta. Siita kertoi asi-
akkaiden jonottaminen palveluun. Y leisesti ottaen osa perheista toi tyytymattomyyttaan
esille ohjaajille, mutta ohjaajat nakivat sen paasaantoisesti kertovan luottamuksellisesta
ilmapiiristd, pahan olon purkamisesta tai syyllisyyden tuntemista avun tarpeesta. Per-

heiltd tuli rakentavaa palautetta ja se otettiin mielell&an vastaan.

7.3 Lyhytaikaispalvelun kehittdminen perheiden nakdkulmasta

Hoitoa toivottiin jarjestettdvan enemman viikonloppuisin. Parkkihoito koettiin hyvaksi,
mutta perheen muille lapsille tarvittiin myods hoitoa akillisia menoja tai sairastumisia
varten. Kaksi perhettd toivoi saavansa hoitoa myds kotiin. Toinen ndista perheista tar-
vitsisi apua etenkin aamuun, jolloin lapsen hoidolliset toimenpiteet vievét aikaa. Koti-
hoito aamuisin mahdollistaisi perheen toisen vanhemman toissa kdymisen aikaisemmin

aamulla.

Eniten kehitystarvetta koettiin olevan hoitojakson varausjérjestelméssa. Perheen eldmén

suunnitteleminen 3 - 4 kuukautta aikaisesmmin oli haastavaa, koska perheet eivat voineet
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ennustaa ja ennakoida eldmaéansa etukateen. Liséksi toivottiin, ettd perheen lapsi olisi

saanut hoitopdivia toivottuna ajankohtana, jolloin perhe itse tarvitsisi lomaa.

Tietenkin taa se, ettd naita jaksoja joutuu vahan arvaamalla arvaamaan,
ettd meil lomat jarjestetddn toteutuneitten jaksojen mukaan, eik& toisin-
pain. Se on vahan hankalaa. (perhe)

Uudet tilat olivat suunniteltu kayttéjille. Yhden perheen mielesta tilat vaikuttivat laitos-
maisilta ja heistd kodinomaisuus olisi tuonut liséa viihtyisyytta. Yhdelle lapsista toivot-
tiin koulukuljetuksen jarjestyvan lyhytaikaishoitoon, toiselle taas toivottiin omien kun-
toutusalan terapeuttien palvelun saamista hoitojakson aikana lyhytaikaishoidon yksik-
kdon. Kuntoutuksessa nahtiin tarkedné sen tavoitteellisuus, miké oli perheen mielesta

paras, kun lapsen oma terapeutti hoiti terapian myos hoitojakson aikana.

Palveluiden kehittdmisen Kkerrottiin vaativan lisdd henkil6kuntaa. Jos liséresursseja olisi
kaytossa toivoisivat perheet asiakkaan saattamista omiin palveluihin ja menoihin jakson
aikana. Toistuvia menoja olivat esimerkiksi saannolliset laakarikaynnit, laboratorioko-

keet tai harrastukset.

Oishan se hirveen kiva, ettei tarttis aina lahtee et ni. Se kyttddminen vasyt-
tad. Et jos la&kari sattuu just kun me ollaan paljon mokilla kun Kerttu on
asuntolas, et me ollaan pois sitte 300 kilometrin p&&ssé... et ainakin jos tu-
lis joku akuutti tarve niin no kyll&h&n ne sillon veis... kylhén sita toivois,
jos kato yhteiskunnal vaan riittas resursseja. (perhe)

Kaksi perheista kertoi vammaisalalla ylipaataan olevan resurssipula palveluissa.

Nyt meil on niin hyvd esimerkki tuol pdivétoiminnas... ku siel on ollu kuus
ohjaajaa, ja tdnd vuonna on tullu kuus asiakasta lisaa. .. Kahdeksantoista
asiakasta, joist viistoista on pyoratuolissa nii, et niinku vaa et sehan ei pe-
laa niinku millaan tai sit on viela naa turvallisuuskysymykset. Nii siel on
ollu méaaraaikaisena seitsemas. Kuitenkin sii sit, jos tas toivois et naa pal-
velut parantuis nii se tuntuu sellanen toivomus utopialle et koska se vaatis
lisé& henkilokuntaa - -.(perhe)
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7.4 Lyhytaikaispalvelun kehittdminen ohjaajien nakokulmasta

Kehittdmisaiheet koskivat hoidon varausjarjestelméad, lyhytaikaishoidon péivittdista

toimintaa, tiedottamista seké kotihoidon ja parkkihoidon kehittamista.

Varausjarjestelmén muuttamisesta oli ollut puhetta ty6yhteisossé jo haastatteluiden ai-
kaan. Ohjaajien mukaan sen tavoitteena on asiakkaiden jakson jarkeva sijoittaminen.
Osa jaksosta tarjotaan asiakkaille ja osan saa perhe itse paattad. Perheiden toiveita tulisi
enemma&n huomioida prosessissa. Perheet haluaisivat enemman hoitoa viikonloppuisin.
Lyhytaikaishoidon yksikdssé saattoi olla arkipdivisin tilaa, mutta ohjaaja kertoi, ettei
hoito arkisin palvele kaikkien perheiden tarvetta. Myos lyhytaikaishoidon piiriin paasya

ja palvelun saantia tulisi helpottaa.

Tiedonkulkemisessa koettiin tarvitsevan kehittymistd, jotta tieto kulkisi aukottomasti ja
nopeasti, perheen, hoidon seka lapsen palveluverkoston sidosryhmien kanssa, ettei tie-
toa tarvitse etsia ja kyselld. Kuitenkin kaikki tahtasivat asiakkaan hyvinvoinnin edista-
miseen. Ohjaaja kertoi, ettd palveluissa voisi mukana olla omaisten yhteishenkild, koska
perheen vastuuohjaaja ei ole aina t0issa ja siten tavoitettavissa. Akuutit tilanteet tulivat
perheille mihin kellon aikaan tahansa: mihin soittaa ja mistd saada apua. Sosiaalityonte-
kijan tavoittaa vain virka-aikana. Omaisten yhdyshenkilo tuntisi lapsen, mutta tukisi

aikuista ja keskittyisi perheen tukemiseen ja auttamiseen.

Varmaan sellanen puute tai aukko on just, ettd mista voisi saada sita jat-
kuvaa tukea ja apua. Etta tota jos sitéa ei ole missdan muualla niin ei ole
sellaista purkureittia niin paine kohdistuu tanne. - - Et on vaan pakko pur-
kaa, se on tosi ymmarrettavaa ja sillei mut se on vaan saali ettei ole siihen
muuta. (ohjaaja)

Parkkihoidon kehittaminen omaksi palvelukseen oli tarpeellista perheiden kysynnan
mukaan. Se olisi tarked ja tarpeellinen, silla monet vanhemmat eivat halua tuoda lastaan
y6hoitoon. Palvelu voisi olla paivéaikaan, vaikka kahdeksankin tunnin ajan. Asiakkaat
tulisivat aamulla ja lahtisivat vanhempien tyOpdivan péatyttyé ja asiakas péésisi kotiin
yoksi. Parkkihoito voisi olla alku tulevalle jaksohoidolle ja nédin harjoiteltaisiin kotona
pois olemista. Palvelu voisi johtaa siihen, ettd asiakas on ensin yhden yon palvelussa ja

sitten kaksi.. Parkkihoito oli hyva perheiden yllattavia tilanteita varten.
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Taa on mun mielesta sita yksilollisyytta, mita pitais korostaa siind, miten
perheiden kanssa toimitaan ja miten tata prosessia tyostetaan siihen, etta
lapsi saadaan palveluihin hyvin ja jouhevasti. - - se vois olla semmonen
aktiivisempikin, et jos ei ole koulussa tai paivahoidossa tai ty6toiminnassa
ni se parkkihoito ois sitte semmonen tavallaan kuntoutusta tukeva ja sit
tdmmaonen toiminnallinen paikka. (ohjaaja)

Kotihoito on tulossa vuonna 2012 palvelutuotteeksi. Kotihoidon on toivottu kattavan
my0s perheen muiden lasten hoitamisen. Ainakin yksi perhe lyhytaikaishoidon muista
asiakasperheistd sai hoitoa kotiin sen sijaan, etta lapsen hoito jarjestettéisiin lyhytaikais-
hoidon yksikdssa. Tukitiimi vieraili perheen kotona ennen hoidon alkamista.

Se on tosi tarkee ja toisille on kynnys, iso kynnys se, etté lahtee tuomaan
lapsi tdnne ja ja tota lapselle voi olla iso juttu lahtee liikkeelle - - on ole-
massa tilanteita, joissa se kuljettaminen ei ole mahdollista - - Niin ihan
aarettoman tarkea. (ohjaaja)

Se on tullu 1ahinna& pienten lasten ja sit naitten vaikeavammaisten ja taysin
avustettavien kohdalla. (ohjaaja)

Ohjaaja kertoi, ettd kaikki asiakkaat eivat saa tarvitsemaansa kuljetuspalveluja jakson

aikana, koska kuljetuspalvelut eivat ole subjektiivinen oikeus.

7.5 Perheiden moninaisuus ja yksilolliset tarpeet

Asumispalvelun jarjestaminen perheen lapselle toteutettiin yksilollisesti perheen halua-

malla tavalla.

Ku alussa ensin oli niin et me pidettiin kesdlomaa ja Kerttu oli sit jonku
kaks viikkoo, kolme viikkoo, mut sit ne rupes, ma en tiid, ne rupes niinku
kunnast kysymaan et koska Kerttu muuttais kokonaan... Ja me ei oltu val-
miit vield... Sit ku me oltiin véhan enemman valmiit, nii me keksittiin
omast mielestamme et jos Kerttu sais olla kaks viikkoo, ni siin niinku va-
pautuis jolleki toiselle toiset kaks viikkoo per kuukausi. (perhe)

Kahden asiakkaan fysioterapeutit kévivat asiakkaan luona myos lyhytaikaishoidon ai-
kana. Puheterapia oli saatavissa lyhytaikaishoitoon asiakkaan omalta terapeutilta per-
heiden niin halutessa. Yksi perheisté toivoi, ettd tulevaisuudessa lapsen omat terapeutit

tulisivat lyhytaikaishoitoon asiakkaan luo.
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Ohjaajien mielestd tarvittiin tilaa ottaa asiakas tarvittaessa jaksolle Kkriisitilanteissa,
vaikka Tikkarelli ei ole kriisiyksikkd. Perheet olivat toivoneet toiminnallisuutta lyhytai-
kaishoidon péiviin esimerkiksi retkien tekemistd ja toimintaviikonloppuja. Pidempi&
retkid oli hankala jarjestad, koska tarvittaisiin kuljetuspalvelun lisdksi enemman ohjaa-
jia. Jokaiselle ei ole omaa ohjaajaa tai henkilokohtaista avustajaa, joka mahdollistaisi
isompien toimintojen jarjestamisen. Perheiden ideoita ja toiveita kuunneltiin ja toteutet-
tiin mahdollisuuksien mukaan. Vain osa vanhemmista toi &&nensa kuuluviin. Miten

muiden perheiden dani saataisiin kuuluviin?

Et sité ollaankin tassa mietitty, ettd mita se oikee toimintamuoto sitte olis,
jarjestetaanko sita vain naille joillekin perheille, jotka sita toivovat. Toi-
vottuun vanhempainiltaa osallistui kolme vanhempaa - - . (ohjaaja)

Tulopalaverissa kéytiin 1&pi lasten ja perheiden odotukset ja toiveet sek& vaihdettiin
kuulumisia. Vanhemmat toivat lapsen perustietokaavakkeen tdytettynd tapaamiseen.
Perheiden kuuleminen asiantuntijana lyhytaikaishoidon kehittdmisessé oli ohjaajan mu-
kaan vield kehittdmisen asteella. Ohjaajat kertoivat, ettd parkkihoidon ja kotihoidon
palveluita tulisi kehittdd enemmaén perheiden tarvetta palvelevaksi eli perhelahtdisem-

maksi.

Ohjaajat pitivat vanhempia oman lapsensa parhaiksi asiantuntijoiksi. Kun asiakkaan
tilanteessa tuli muutos huomioitiin perheen kokemus asiasta. Vanhemmat saivat aina

soittaa ja keskustella asioista.

7.5.1 Palveluiden perheldhtoisyys mahdollistaisi vanhempien tydssakaynnin

Keskitetyt palvelut tukivat palveluiden perhelahtdisyytta ja antoivat vanhemmille mah-

dollisuuden kayda toissa.

Pekalla on aamu- ja iltapaivahoito myds Etevan tarjoamana osana tota
koulua. Pekka on xxxxxx:n koulussa ja se on siitd erinomainen et se on
siind koulussa eli et Pekalle ku siirtymiset on vaikeita niin hanen ei tarvii
niinku taksilla seilata ympari kaupunkia, vaan et hdn menee sinne, han on
paivan siellad ja han tulee taksilla kotiin. - - Pekka sy siella aamupalan
(aamuhoito), ja sit alkaa koulu, kouluu on nelja tuntii, ja ja sitten sen jal-
keen hanella on sitten siella sita iltapaivahoitoa ja he ulkoilee sielld ja ja
tota sit myds naa tuota avopuolen kuntouttavat terapeutit kdy sind aikana
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sielld. - - Se on loistava se koulu... Niin, kumpikin pystyy oleen jollain ta-
valla toissa (vanhemmista). (perhe)

Siella on oma hoitaja, joka vie Pekkaa paikasta toiseen. Sit se on niin kun
itse asiassa sairaala tai osaston alotteesta se lahtikin niin ettd kun Pekka
vois olla sielld osastolla sen jakson ajan ja sitten eri terapeutit vois kayda
tapaamassa Pekkaa sielléd ja sit tehd Pekan kanssa ne testit ja kattoa et
miten apuvalineet toimii ja koittaa apuvalineita kans. Se toimii loistavasti
sielld. (perhe)

Yks meijan argumentti on se, etta ett naa palvelut pitaa jarjestaa silla ta-
valla, ettd ne sopii meijan perheelle. (perhe)

Kotihoito aamuisin mahdollistaisi yhden perheen toisen vanhemman toissd kdymisen
aikaisemmin aamulla. Perheen tulot olivat muutenkin pienet. Kaksi perheistd mainitsi
itse rahoittaneensa palveluita, joita tarvitsivat tai kokivat hyvaksi koko perheelle. Lap-
selle jarjestetty henkilokohtainen avustaja toi perheen vanhemmille omaa aikaa ja va-

paata, kun vanhemmat viela olivat tydelaméassa.

Meil oli aikoinaan semmoinen tyttd, joka kavi laittamas Kertun kouluun. -
- Se oli niinku henkilokohtainen avustaja Kertulla. Han tuli aamuisin
omilla avaimilla ja kun me oltiin..oltiin nukkuvinaan, molemmat tygela-
massa - -. Mut sai silla tavalla vapaata aamulla ku han pakkas Kertun
matkaan - - ja painu autol kouluun..invataksin perédssa..taksia vastaan,
ohitti jossain mutkas invataksin. - - Et me maksettiin se aamutunti omast
pussist. (perhe)

Yhden perheen lapsen varhaiskuntoutuksen aikana perheen toinen vanhempi vaihtoi
ty6ta vaativammista helpompiin. Varhaiskuntoutuksen aika oli raskasta ja tyolasta per-
heelle. Perhe ei voinut kdyda missaan, eika perheen luokse voinut tulla kdymaan, jotta

lapsen maailma pysyi jonkinlaisessa tasapainossa.

Me tehtiin kyl ittekin aika paljon niin ku sellaista ylimaarasta tyota, kun
kaytiin sairaalassa aktiivisesti sellaisissa puheterapiatapaamisissa. - - Se
oli viikottain niin kaytiin sield niin yks puol vuotta. - - Sillo hulluimpaan
aikaan Pekalla oli jos en nyt vaarin muista, niin Pekal oli sata kertaa vuo-
dessa fysioterapiaa ja kuuskyt kertaa puheterapiaa. Ja oliko sit kolkyt ker-
taa toimintaterapiaa. 180 kertaa terapiaa vuodessa plus sitten kotikuntou-
tus (Poke) paalle. Kotikuntoutus tehtiin silleen et joka pdiva semmonen 45
minuuttia. (perhe)
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7.5.2 Tuen ja kuulemisen tarve

Osa perheista toivoi Etevalta tietoa vammaisuudesta ja kuntoutusmuodoista seké tukea
vammaisen lapsen perheeseen. Yksi perheista kertoi, ettd ensitietoa oli vaikea ymmartaa
sairaalassa tai siitd oli puutetta vammaisen lapsen synnyttyd. Yksi perheisté kertoi, etta
heilld oli kaikki tarvittava tieto lapsensa vammasta, mutta perhe kaipasi silti tukea. Yh-
dell& perheelléd palveluihin ohjautuminen ja lapselle sopivan kuntoutusmuodon I6ytami-
nen oli ollut perheen oman aktiivisuuden varassa. Tietoa tarvittiin palveluiden saamises-
ta ja perheen oikeuksista sek& apua oikeiden palvelumuotojen 16ytymiseen. Yksi perhe
kertoi, ettd he olivat saaneet tietoa heille kuuluvista eduista ja oikeuksista vertaistuki-
kurssilta. Perheilla ei ollut selvaé kasitysta uudesta vammaispalvelulaista tai he eivét

olleet kuulleet siita lainkaan. Yksi perhe piti vanhaa kehitysvammalakia parempana.

Ohjaajien aineistossa ei koettu niinkaén tarvetta keskustella ammatti- tai tietoasioista
vaan enemman oli tarvetta tukea vanhempia. Tdma oli vanhempien kuuntelua, keskuste-
lua, henkista tukea ja huolen purkamista. Perheen tilannetta seurattiin kokonaisvaltaises-
ti niin ohjaajien kuin sosiaalityontekijan toimesta. Tarvittaessa perheen voitiin ohjata
tukitiimin palveluihin. Tukitiimi kokoontui sd&nnéllisesti kolmessa eri lyhytaikaishoi-
don yksikdssa (solussa) keskittyen kunkin yksikdn (solun) asioihin. Muutamat van-
hemmat ovat kayttdneet psykologin palveluita. Vanhemmat saattaisivat tarvita parisuh-

teensa hoitoon ja yhteisen ajan jarjestdmiseen ohjausta ja tukea ohjaajan mukaan.

Ohjaaja kertoi vammaisalan tiedon etsimisen haastavaksi. Keskitetty vammaisuuden ja
vammaisalan tietopalvelu esimerkiksi kehitysvammaisuudesta ja siihen liittyvista asiois-
ta helpottaisi vammaisen lapsen perhettd muutenkin verkostomaisessa palvelujarjestel-
massd. Ohjaaja kertoi, ettd perheet voisivat hyotyé eri kuntoutusvaihtoehtojen esittele-
misestd, koska perheilld ei valttaméattd ole tietoa kaikista terapioista ja menetelmisté
sekd niiden tuomista hyodyistd perheen ja lapsen arkeen. Asiantuntijaluennot voisivat
antaa tietoutta perheille, kunhan huomioidaan, etté asiantuntijoiden tieto kohtaa perheen

tiedon tarpeen.

Laitosketjun purkaminen ja avohoitoon siirtyminen vaikuttavat perheisiin ja heidan jak-
samiseensa ohjaajien aineiston mukaan. Entistd raskashoitoisemmat asuvat kotona lap-

sesta aikuiseen asti.
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Hyvaan suuntaan siind ollaan menossa - - kyl m& senkin sanon etta van-
hempia on tdna paivana tuettava jos aattelee etté vaikeavammaisia lapsia
hoidetaan kotona et ennehén se oli itsestadn selvyys, tota, etta lapsetkin
siis jossain vaiheessa kun vanhempien voimavarat loppu niin ne siirty sit-
ten laitokseen etta. (ohjaaja)

7.5.3 Perheiden kayttamat palvelut, tukimuodot ja saadut etuudet

Tata tekstid seuraavan kuvion (2) lisdksi kéytettyja palvelumuotoja ovat olleet vertais-
tukihenkiloiden koulutus (JYVA), kotisairaanhoito ja vakuutusyhtio (syntyméattéman
lapsen vakuutus). Lapselle, nuorelle tai aikuiselle suunnitellaan yleisesti ottaen tervey-
denhuollossa kuntoutussuunnitelma, sosiaalihuollossa erityishuollon kuntoutussuunni-
telma, péivahoidon suunnitelma tai koulun koulutussuunnitelma seka sosiaalitoimen
palvelusuunnitelma. Kuviossa (2) on kuvattu kaikki perheiden kéayttamaét eri palvelut,
tukimuodot ja etuudet sosiaalipalveluista, Kelasta, koulusta, sosiaalisesta verkostosta,
kuljetuspalveluista, harrastuksista, apteekilta, perusterveydenhuollosta ja erikoissai-
raanhoidosta sek& yksityisilta palveluntarjoajilta. Kuvio olisi ollut mielenkiintoista to-
teuttaa erikseen jokaisen perheen palveluverkoston kohdalla, mutta silloin asiakasper-

heet olisi voinut tunnistaa.

Sosiaalipalveluista kéytossd olivat vammaispalvelut, kehitysvammahuolto, asunnon-
muutostyot seka sijaisperhehuollon kautta Mannerheimin Lastensuojeluliiton lastenhoi-
taja. Kelan etuuksina perheet saivat lapsilisaa, omaishoidontukea, erityishoitotukea seka
tyokyvyttomyyselakettd. Kouluina ja kuntoutustahoina toimivat toimiluokka, EHA-
luokka, erityiskoulu sekd paivatoiminta. Kouluissa saatavia palveluita olivat aamu- ja
iltapdivahoito, luokka-avustajat, fysioterapia, puheterapia, 1&4akéri, sairaanhoitaja, muut
terapiat sekd apuvalinetarpeen arvioiminen ja saaminen. Kuljetuspalveluita olivat koulu-
taksi, taksikortti seka kuljetuspalvelu tyétoimintaan. Sosiaaliseen verkostoon kuuluivat
ystavét ja sukulaiset. Tukea ja tietoa perheet saivat sopeutumisvalmennuskursseilta,
vertaistuelta ja liioilta ja yhdistyksiltd. Harrastukset ja apteekkipalvelut olivat myos per-

heiden kaytossa.

Perusterveydenhuollosta ké&yttssa olivat fysioterapia, toimintaterapia, ratsastusterapia,
la&kéari ja hammasladkari. Erikoissairaanhoitoa saatiin sairaalan lastenosastolla, missé
palveluina olivat oma hoitaja, fysioterapia, toimintaterapia, puheterapia, autismiosasto,
tietoteekki, apuvalineet seka erikoisladkéareista silmalaékéri, ortopedi ja neurologi. Kun-
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ta osti perheiden palveluita Rinnekodilta sekd Eteva kuntayhtymalta. Rinnekodissa teh-
tiin yhdelle asiakasperheen lapselle kuntoutussuunnitelma. Etevan lyhytaikaishoitoa
kayttivat kaikki perheet. Lyhytaikaishoidon yksikkoon lapsi sai tarvittaessa puhe — ja
fysioterapiaa omalta terapeutiltaan. (LIITE 3)
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KUVA 2. Perheiden nykyinen palveluverkosto

Perheiden aikaisempia palvelutahoja olivat olleet péivakoti, sosiaalipalvelut, peruster-
veydenhuolto, Kela, sosiaaliset verkostot, tukipalvelut ja perheiden itse ostamat palve-
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lut. Varhaiskasvatuksen palveluista kaytdssa olivat olleet integroidut paivékodit ja eri-
tyisavustajat. Sosiaalipalveluina olivat olleet sijaisperhe, tukiperhe, yksityinen lyhytai-
kaishoito, tilapaishoitopaikka paivékodissa perheen muille lapsille seka ison organisaa-
tion kotihoito perheen kaikille lapsille. Yksityisestd asuntolasta oltiin haettu paikkaa
perheen lapselle, sitd kuitenkaan saamatta. Terveydenhuollonpalveluista oltiin kéytetty
sairaalan palveluita, apuvélinekeskusta ja puheterapiaryhmé Satakieltd. Tukea ja tietoa
perheet olivat saaneet sopeutumisvalmennus — ja vertaistukikursseilta seka perhekun-
toutus — ja autismikurssilta. My®os liitot ja yhdistykset sekd& monivammaistenlastenkurssi
antoivat perheille tukea. Yksi perhe oli ostanut itselleen aamuavustajan kotiin, kun taas
toinen perhe osti itselleen kuntoutuspalveluja, ns. Poke — kotikuntoutus (poikkeavasti
kehittyvien lasten kuntoutus). Perheen arjen tukemiseksi yksi vanhemmista vaihtoi tyoté
sopivammaksi. Kela mahdollisti vanhempainvapaalle tai omaishoitajaksi jagamisen, joka
tuki perheen silloista elaméntilannetta. Kodinhoitajan tai kotihoidon palveluja olisi tar-
vittu, mutta niitd ei ollut saatavilla. Tulevia tarvittavia palveluita tulevaisuudessa ovat
kotihoito, henkilokohtainen avustaja seka asunto ymparivuorokautisella tuella. (LIITE
4)

7.6 Palveluun ohjautuminen ja palveluiden saatavuuden eriarvoisuus

Haastatellut perheet olivat ohjautuneet palveluihin eri tavoin. Perheen A lapsen synnyt-
tyd keskosena alkoi perheen palveluohjaus heti sairaalasta sosiaalityontekijén auttaen
prosessissa. Perheen B lapsi ohjautui palveluihin kehitysseurannan kautta. Perhe C oh-
jautui palveluihin kunnan sosiaalityontekijan kautta. Perhe D etsi itse tietoa palveluista

(tieto cp-vammaliitosta tekstitelevisiosta) ja ohjautui palveluihin cp-vammaliiton avulla.

Perheet olivat joutuneet valilla taistelemaan heille kuuluvista palveluista ja etuuksista.
Aina haluttu palvelumuoto ei ollut toiminut tai sitd ei ollut mahdollisuus saada halutulla
tavalla. Perheet olivat olleet aktiivisia tiedon etsijoité ja joskus joutuneet olemaan aktii-
visia kaikissa heitd koskettavissa asioissa. Vertaistuki koettiin todella tarkeédksi tiedon-

lahteeksi.

Puheterapia oli vaikeeta ja sen etsiminenkin oli vaikeata ja sit me 16ydet-
tiin ite, koska sairaalasta sanottiin, et he ei I0yda meille ketdén puhetera-
peuttia. - - Saatiin jotain nimi&, jotain paikkoja mihin soittaa. - - Mut niis-
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ta ei kukaan halunnut ottaa meién lapsen kaltasta lasta. Koska niilla ei ol-
lu kokemusta. - - He sit yrittad ostopalveluna, et kunta kunta ostaa ja yksi-
tyisen kautta sais. - - Niin sit meille sanottiin et ei 0o ketddn niin ma en
niin kun uskonu sité ja otin sit yhteytta tonne puheterapialiittoon - - ja sit-
ten aika monen puhelun jalkeen 16yty nykyinen puheterapeutti. (perhe)

Tukien ja etuuksien saantia varten oli tarvittu tarkempia diagnooseja, jotka olivat olleet
ehtona kaupungin tai Kelan tukien saamiseksi. Yksi perheista oli itse maksanut lapsel-
leen sopivammasta kuntoutuksesta, jota kutsutaan poikkeavasti kehittyvien lasten kun-

toutukseksi, PoKe.

Sekin oli silleen sakalla et silleen sairaalassa tavattiin ihan vahingossa
semmonen neurologi, joka osas tai suositella etta tai sano mielle etta Pek-
ka hyotyis tastd. Han (neurologi) oli ite siind mukana. Mut sit hén sano,
etté se on kallista ja se vanhempien kustantamaa ja vanhemmat toteuttaa
sen. Mutta ma vannon ihan sen nimeen et jos niin kun vertaa tata kuntou-
tusta mitd saa Kelan kautta niin se on sellasta hyva piirin mestaruustasoa
mut toi on sellaista maailmanmestaruusvalmennusta. (perhe)

Kaupunki kiristi niita kriteereita. Ni yhtakkia meijan Pekka ei sit endé tar-
vinukkaan sita hoitoo ja sita... Itse asiassa sen jalkeen niin tai siita syysta
niin ma painostin sairaalaa, ettd me halutaan saada kehitysvammadiag-
noosi. Siihen asti diagnoosina oli ollu kehitysviive. - - Ja sit ma sain taas
omaishoidontukeesen jéalkeen. Ku oli autisti ja CP-vamma nii se ei riittany
sit yhtakkia. (perhe)

Yksi perheista sai heti kotiinsa asunnonmuutosty6t tehdyksi. Toinen perhe joutui ensin
muuttamaan sopivampaan asuntoon ja sen jalkeen taistelemaan asunnonmuutostdiden
saamisesta ainakin neljan vuoden ajan. Kunnan eri tahojen tyontekijat eivét tienneet
kenelle mikakin vastuualue kuului. Perhe kertoi, ettd asunnonmuutosty6t tehtiin asian-
tuntijakeskeisesti, eika kaikkia heidan toiveitaan toteutettu Asunnonmuutostdiden teke-
minen ei vaikuttanut perheiden tilaongelmaan asunnossa: kaksi perhettd, kertoi kotinsa
nayttavan apuvélinevarastolta. Palvelun saannissa oli kuntakohtaisia ja perhekohtaisia

eroja.

Palveluiden saamista hidasti sosiaalityontekijoiden vaihtuvuus. Perhe aloitti tarpeidensa
kertomisen alusta uutta sosiaalitydntekijaa tai muuta tyontekijdd kohdatessaan. Palve-
luiden saanti koettiin vaikeana, aikaa vievéana ja raskaana prosessina. Vammaispuolen
palveluita saatiin, kun niitd osasi vaatia. Yksi perheista olisi kaivannut kodinhoidollista

apua, kun perheen vanhempi sairastui. Méararahat kodinhoitoon oli kuitenkin jo kéaytet-
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ty sen vuoden budjetista. My6s lapsiperheelle suunnattuja palveluita olisi kaivattu tu-
kemaan perhettd. Ratkaisu perheen tilanteeseen oli se, ettd toinen vanhemmista sai pai-
van varoitusajalla tyonantajalta vanhempainvapaata. Lapsen ennalta tiedettyjen sairaa-
lakdyntien aikana olivat yhden perheen muut lapset saaneet tilapdishoitona paivahoito-

jakson.

Nii. Se ei 00 vaan se vammainen lapsi vaan se on koko paketti, mik& pitais
silloin hoitaa. - - Ei sité pienta lasta laittaa tutkimuksiin, et kyl siin niin &i-
tid tarvitaan. (perhe)

Ohjaajat kertoivat, etté itsestdan perheet joutuivat tappelemaan pikkuasioista jopa vuo-
sia. Palveluiden ja oikeuksien saamisesta olivat tasa-arvo ja inhimillisyys kaukana. Pal-
veluiden saannissa oli huomattavia kuntakohtaisia eroja. Yksi perheista toimii itse ver-
taistukena toiselle perheille. He ovat kertoneet esimerkiksi apuvélineasioista, lapsen
leluista, autoveron verovapautuksesta ja omasta jaksamisestaan toisille perheille.

Joo. Se on janna et miten niin kun tota miten yhteiskunta ei miten pysty
kuittaan loppujen lopuksi niité vertaistukeen verrattuna. - - Vertaistukea
tarvitaan. (perhe)

7.6.1 Perheen mukautuminen palvelujarjestelmé&én ja sen muutoksiin

Perheet kayttivat useita palveluita jatkuvasti. Kaikki perheet olivat sitd mieltg, etta pal-
velut olivat maantieteellisesti liian hajallaan. Joskus samassa palvelussa kaytiin useasti
tai jatkuvasti. Jos palvelun sijainti oli kaukana toi se oman haasteensa palvelun saantiin.
Hoidon porrastaminen erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon tuo tulevaisuu-

dessa yhdelle perheelle rikkonaisen palveluverkoston ja poliklinikkakierteen.

Erikoissairaanhoidosta yritetadn Pekkaa potkia pois kehitysvammahuol-
toon ja me vastustamme tata. Syysta ettda meilla on nyt juur sellanen tilan-
ne - - ettd on yks paikka ja siel hoidetaan kaikki. Mut jos meijat laitetaan
kehitysvammahuoltoon se hoitovastuu niin se tarkottaa kaynteja Rinneko-
dissa ja sitten ostopalveluna tulee muualta kaikki nda niin kun palvelut
esimerkiks just apuvalineet ja sit on tietoteekki, ortopedin palvelut, silméa-
ladkarit ja mitds muuta Pekalla nyt aina autismi autismi-osasto palvelut.
Niin tota se ois hankalaa meille vanhemmille, koska kun on tydssa niin to-
ta se on sit aina poliklinisesti mentava sinne tapaamassa vaan niin ku ilta-
sella toiden jalkeen. (perhe)
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Se syy miksi sieltd yritetddn ajaa Pekkaa ulos se on niin kun hoidon por-
rastaminen oli kai se hieno termi elikka sairaala haluaa, etta erikoissai-
raanhoito kulut on isommat niin halutaan tietenkin niita kuluja pienentaa.
- - Viel ei oo kukaan osannu perustella, et miten Pekka hydtyis (tasta).
(perhe)

Taa jarjestelma on tehty vaan niin hankalaks tyossékayville vanhemmille,
et se on just silleen hajallaan, niin tota se on meidén pointti. Ja silloin kun
tastéd alotettiin puhumaan niin Pekan isalla niin oli mun mielestd hyva ar-
gumentti, et mitd Pekka tastd uudesta systeemista hyotyy. Heilhdn meni
luu kurkkuun eiké ne kehdannu sanoo, ettd ku se on halvempaa. Siis sehén
on sairaalalle halvempaa, mutta eih&n se yhteiskunnalle oo halvempaa, jos
meistd jompikumpi on aina paivan pois tyosta. (perhe)

Silloin kun Pekka oli ihan pieni mehan tehtiin polikliinisesti noi kaynnit
sairaalassa - - Siin oli parhaimmillaan viiskin tapaamista paivan aikana
sukkuloitiin niin kun eri tapaamisesta toiseen. (perhe)

Asiantuntijoiden tapaamisajassa ja -paikassa ei ollut joustamisen varaa ja siksi vammai-

sen lapsen perhe joutuu nopealla aikataululla siirtym&én asiasta toiseen.

Silla hetkelld, kun tilanne tulee paalle niin kyl se on ollu aika hankalaa
Ioytaa niité palveluita koska ei oo mitdan semmosta valmista kaavaa ollu
olemassa varsinki kun kaupungilla on vaihtunu vammaispuolella ne sosi-
aalityontekijat aika tiuhaan - - Me ollaan lopetettu laskeminen viidennen
jalkeen. Ma paatin et olkoon kuka tahansa sielld, et otetaan sit vastaan jos
sielt tulee puhelinsoitto. Nyt me ei enda olla aktiivisesti sinne yhteydessa.
Maisa Meikalainen kehitysvammapuolella se toimii ihan mukavasti kanssa
et on joku pysyva henkil®. - - Nii ettei aina tarvii alusta alkaen sita kertoo.
Minun lapsi ja minun lapsi. (perhe)

7.6.2 Palveluverkoston haasteet

Perheiden mielesta palvelujarjestelmassa oli onnistuttu, kun palvelut 16ytyivat lahelta ja
olivat keskittyneet konkreettisesti samaan paikkaan. Kun yhden perheen kaksi tarkeinta
palvelua olivat maantieteellisesti lahekkain véhensi se kuljetuspalveluiden tarvetta ja
paikasta toiseen siirtymistd. Kaikilla kouluikaisilla suurin osa palveluista oli keskitetty
kouluun. Sairaalan lastenosaston keskitetyt palvelut ja perheen omahoitajan koor-

dinoima ja toteuttava viikon pituinen osastohoito sai kiitosta.
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Perhe toivoi, ettd perheen aikuisen asiakkaan ja heidén toiveitaan kuunnellaan asuinpal-
velutarpeessa. Perhe toivoi, ettd asiakkaan oma asunto olisi samassa kunnassa, kuin asi-
akkaan kayttamat tarkeat palvelut. Asiakas tarvitsi esteettdman ympariston ja ympari-
vuorokautista tukea. Tulevaisuudessa perheiden lapset tulevat hydtyméan subjektiivi-
sesta oikeudesta henkilokohtaiseen avustajaan. Talla hetkelld siihen ei koettu tarvetta.

Haasteelliseksi nahtiin lain tulkitseminen.

Joo, tota, nii mun piti tos sanoo et, et tddhan tavallaan ehka tai onki tie-
tysti tehty sellasille et tds on asiakas mukana, mut ku Kerttu, Kerttu ei
niinku puhu, puhu mitddn... (perhe)

Joo se oli must laitettu niin jannasti, ettd henkilokohtaisen avustajan saa
silloin kayttdon, jos se avustettava kykenee ilmaisemaan tan avustustar-
peen. Mite autisti-kehitysvammainen ilmaisee avun tarpeen? Ni Pekka ei
pysty harrastamaan nyt mitaan sellasta omatoimisesti - - .Vahan kritisoin-
kin sita tassa sen lapsen pitda kyetd sanomaan se peruste ja tarve. Vahan
hélmoahan se on meian ottaa henkilékohtainen avustaja tekeméan jotain
mité me ei tiedeta et mité& se Pekka haluis. (perhe)

Kaksi perheistd toivoo kotihoitoa helpottamaan arkeaan lyhytaikaisenhoidon liséksi.
Pystyyko palvelujéarjestelmé vastaamaan tdhan haasteeseen? Yksi perheisté kertoi elé-
van pdiva kerrallaan. Lapsi on vield pieni ettei hdnen tulevaisuuttaan tarvitse miettia.

Hén viihtyy kotona ja asuu perheensé kanssa viela pitkaan.

7.7 Lyhytaikaishoidon yksikon tyon kehittdminen

Yksi perheistd kertoi, ettd lyhytaikaishoidonresurssit eivét riittdneet kovin ihmeelliseen
tekemiseen. Perheet olivat iloisia lasten puhtaista pyykeista hoitojakson paattyessa, mut-
ta toisaalta kertoivat, ettd ohjaajat voisivat kayttdd pyykinpesemiseen kaytettavan ajan
johonkin muuhun toimintaan. My6s ohjaajat olivat sitd mieltd, ettd heidan toimenku-
vansa oli liian laaja, kun kaikki kodinhoidolliset tehtévat kuuluvat tyohon.

Ohjaajien aineistosta kehittamistarpeiksi nousi tiedonkulun kehittdminen perheen ja
lyhytaikaishoidon sek& sidosryhmien valilla. Yksi vaihtoehto olisivat lyhytaikaishoito
Tikkarellin omat Internet-sivujen, josta perhe voisi seurata palvelun tiedotteita ja valo-
kuvia hoitopaivien ajalta. Hoidon varausjarjestelmé&an tulisi kehittaa sellainen toiminta-

malli, ettd hoitopéivien kysynta ja tarjonta kohtaisivat asiakkaiden toiveissa.
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Y KS-kansioiden tekemiselle kaivattiin jarjestettyé aikaa, jotta jokaiselle asiakkaille saa-
taisiin tehtya kansio, jos sité ei asiakkaan muissa palveluissa tehdd. Haastattelu hetkella
YKS-kansiot oli tehty tai niitd oltiin tekemdssa pilottiperheille. Muiden asiakkaiden
kansiot olivat tekeméattd. Ohjaajat kokivat tdrkeaksi kehittdd parkkihoidon toimintaa
enemman perheiden tarvetta vastaavaksi sekd kehittdd kotihoito omaksi palvelukseen

(on kéytossa ainakin yhdellé asiakkaalla).

Henkil6kunnan kuvat tulevat tutuiksi osalle perheistd kommunikaatiokansion tai reissu-
vihon kautta. Reissuvihko ja puhelinsoitot toimivat tiedon kulun apuvélineiné. Varsin-
kin pienten lasten kohdalla vanhemmat saattoivat lapsensa lyhytaikaishoidon yksik-

kdon. Ohjaajat kertoivat vanhempien kohtaamisen olevan tarkeita hetkia.

Et vaik me sitte hoidetaan naita lapsia ku lapset on ilman vanhempia taal-
14, mutta tota kylla puhelut ja kohtaamiset on hyvin tarkeita ja sitte miettia
sitd et milla tavalla kertoa asioita ja ndin ja sit ku miettii vaikeavammai-
sesta lapsesta on kyse, joka tuottaa hyvin paljon kysymyksia vanhemmillle,
etta tota sit sen nakee et me valitetddn ja meille nda on lapsia siind missa
muutkin _ _. (ohjaaja)

Osa vanhemmista soitti ennen hoitojakson alkua ohjaajille, ettd heidén lapsensa oli tu-
lossa tai soitti oliko lapsen taksi tullut perille. Ohjaaja kertoi, ettd henkilokunta oli miet-
tinyt, ettd monesti lapsen tullessa hoitoon ei tule juuri mitdan tietoa. Onko se osoitus

luottamuksellista hoitosuhteesta vai siitd, etta tiedonkulkemista tulisi tehostaa?

Ohjaajat olivat tyytyvdisia, ettd tallaista hoitoa jarjestetaan, koska se oli tarkea ja tar-
peellinen palvelumuoto. Haasteelliseksi tyosta teki asiakkaiden suuri vaihtuvuus ja asi-
akkaiden tilanteiden muuttuminen esimerkiksi ladkkeita oli vaihdettu ja tilanne kotona
oli muuttunut tai koulu on vaihtunut... Téssa tulivat ohjaajien rajallisuus ja resurssit vas-
taan. Asiakkaiden moninaisuus oli haaste yhteiselle toiminnalle. Vanhemmat olivat toi-
voneet teemaviikonloppujen ja erilaisten toimintojen jérjestamistd hoidon aikana. Osa
toiveista pystyttiin jarjestaméan. Tyotd haluttiin tehdd yksiléllisemmin, mutta se oli
kéytannossa mahdotonta. Esimerkiksi taysin yksilollisen toiminnan jarjestaminen olisi
vaatinut jokaiselle asiakkaalle oman ohjaajan tai avustajan. Ohjaaja kertoi, ettei talla
henkilostolla toivottuja toimintaviikonloppuja pystytéd paljoltikaan toteuttamaan. Asiak-
kaidenkin kannalta oli tarkeaa kartoittaa, ketk& asiakkaista pystyvat olemaan yhta aikaa
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yksikdssa hoitojaksolla. Joitakin asiakkaita ei voitu laittaa samalle hoitojaksolle, ettei

tilanne Karjistyisi.

Esimerkiks meian ryhmassa on kun on kuus lasta niin tda on hyvin seka-
lainen ryhma, ettd meilla on ihan taysin autettavia ja sitten meilld on au-
tistisia ja sitte hyvin sairaita, joilla on aika paljon tota hoidollisia toimen-
piteita ni ei me hirveesti pystyta talla henkilostolla tekemaéan. (ohjaaja)

Oman haasteensa tychon toi oppilaitosyhteistyo ja opiskelijakuviot. Yksikdssa oli ollut
aina opiskelijoita, joten asia ei ollut henkilokunnalle uusi. Yksikén toiminta oli vasta
kaynnistynyt ja ohjaajat kertoivat, ettd palvelulla oli mahdollisuus kehittya vaikka kuin-
ka hienoksi. Téarkeda ohjaajista oli aina miettid kehittamiskohteita, ettei tyd rutinoidu.
Vélilla prosessit tuntui ohjaajista hitaalta ja kehittdmisen toteutumiselle oli esteité esi-
merkiksi raha. Mielikuvituksella ja motivaatiolla koettiin silti pd&sevan pitkalle ohjaajan

ty0ssa.

7.8 Aineistojen vuoropuhelu

Tassa kappaleessa vertaan asiakasperheiden ja ohjaajien aineistoja toisiinsa. Tarkoituk-
sena on loytaa aineistojen yhtaldisyyksié ja eroavaisuuksia. Perheiden ja ohjaajien tee-
mahaastatteluista saadut aineistot olivat hyvin samankaltaisia. Perheiden aineistossa
korostui jokaisen perheen yksilolliset tarpeet. Ohjaajien aineisto laajensi lyhytaikaishoi-

don asiakasperheiden haastattelusta saatua kokemusta ja nakemystéd vammaisalasta.

Lyhytaikaishoidon tarve oli suuri ja se ajankohdallisesti keskittyi viikonlopuille mo-
lemmissa aineistoissa. Kotihoidon sekéd hoitopaivien lisatarve osalla perheista tuotiin
esille molemmissa aineistoissa. Molemmat aineistot kertoivat etteivét asiakkaiden aikai-
semmat palvelukokeilut ole onnistuneet. Ohjaajat kertoivat asiakkaiden olevan haasteel-
lisesti kayttaytyvia tai hyvin sairaita lapsia, nuoria ja aikuisia. Asiakasperheet olivat
paésdantoisesti tyytyvaisia palveluun, kun taas ohjaajat kokivat osan perheista olevan
tyytyvdisig, osan tyytyméttomia. Tyytymattomyys saattoi perheiden kohdalla olla ohjaa-
jien mielestd myds pahanolon purkamista, rakentavaa palautetta tai turvallisen ilmapii-
rin merkki. Osa perheistd kehui esteetontd hoitoyksikkod, osa koki sen laitosmaiseksi.
Lapsen omia terapeutteja ja kuljetuspalveluita toivottiin saatavan lyhytaikaishoitoon

perheiden aineistossa.
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Ohjaajat kertoivat lyhytaikaisen hoidon tarpeen olevan suurempi, kuin mitd pystytaan
tarjoamaan. Ohjaajat sekda perheet toivat esille myos akillisen hoidon tarpeen esimerkik-
si kriisitilanteissa. Parkkihoidon tarpeellisuuden ja sen saatavuuden parantumisen toivat
esille molemmat aineistot. Perheet kertoivat parkkihoidon tarpeesta, jossa perheen muut
lapset saisivat my6s hoitoa. Ohjaajien aineistossa parkkihoitoa ehdotettiin kehitettdvan
omaksi palvelukseen. Ohjaajat kertoivat tarkedksi turvallisen ja luottamuksellisen suh-
teen luomisen lapseen ja perheeseen. Perheet kertoivat ohjaajien olevan ammattitaitoisia
ja mukavia. Ohjaaja tunsivat tekevénsa tarkeéa tyota.

Ohjaajien aineistossa lyhytaikaishoidonpalvelu haluttiin kehittdd kokonaisvaltaisesti
perhelahtdisemmaksi. Ohjaavat toivat esille, ettda haluaisivat tehda tyota yksilollisem-
min. Asiakasperheet kokivat kaipaavansa perhel&htdisyytta I&hinn& hoitojakson varauk-
sissa ja parkkihoidon saatavuudessa. Ohjaajien aineistossa todettiin, ettd vain osa per-
heistd tuo aanensa kuuluville. Hoitojaksojen varausjarjestelman kehittdminen koettiin
tarkedksi molemmissa aineistoissa. Tiedonkulkemisessa ohjaajien ja perheiden seka

perheiden sidosryhmien vélilla n&htiin kehittymishaasteena ohjaajien aineistossa.

Tuen ja kuulemisen tarpeesta kertoivat molemmat aineistot. Vanhempien tukemisen
kokivat ohjaajat perheitd tarkeammaksi, kuin perheet itse. Perheet saattaisivat hyotya
omaisten yhdyshenkildsta, joka keskittyisi perheen tukemiseen. Perheet puolestaan ker-
toivat, minkélaisissa asioissa tarvitsivat tukea ja kuulemista arkeensa. Vertaistuen ja
sopeutumisvalmennuksen hyddyllisyyttda korostettiin perheiden aineistossa. Etevalta
perheet odottivat tietoa ja tukea, vaikka kaikki tarvittavat palvelut olisivat talla hetkella
kunnossa. Palvelun saannin vaikeudesta kertoivat molemmat aineistot. Erot olivat kun-
ta- ja perhekohtaisia. Keskitetyille palveluille oli tarvetta, koska se helpotti asiakkaan ja

asiakasperheen arkea molempien aineistojen mukaan.

Ohjaajien aineistosta tuli esille asioita, jotka tarvitsevat tyonkehittdmistd. TyoO koettiin
antoisaksi ja haasteelliseksi. Ohjaajille opiskelijatoiminta toi haasteellisuutta tyéhon.
Opiskelijayhteisty¢ nahtiin perheiden aineistossa tarkednd. Sekd perheet ettd ohjaajat
olivat sitd mieltd, ettd ohjaajien tydonkuva oli liian laaja. Perheet kertoivat palveluiden
kehittdmisen vaativan lisdéd henkilokuntaa vammaisalalla. Jos lisaresursseja olisi kaytos-

s& perheet toivoisivat asiakkaan saattamista omiin palveluihin ja menoihin jakson aika-
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na. Toistuvia menoja olivat esimerkiksi saanndlliset laékarikaynnit, laboratoriokokeet

tai harrastukset.
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8 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tarkeimmat tulokset jakautuivat neljaédn kokonaisuuteen. Ensimmaéisessa
tuloskokonaisuudessa lyhytaikaishoidon tarvetta pidettiin suurena ja perheet olivat tyy-
tyvaisia nykyiseen palveluun. Perheet olivat moninaisia ja perheilld ja heidan palvelua
kayttavalla lapsellaan olivat yksil6lliset tarpeet. Koivikon ja Siparin mukaan on tarkeaa,
ettd perheitd ja lapsia tuetaan eri tavoin ottaen huomioon seka perheen tilanne etté lasten
yksilolliset tarpeet, jotta kehitysvammaisen lapsen kotona asuminen onnistuisi (Niemel&
& Brandt 2008, 59).

Toinen tuloskokonaisuus kaésitteli lyhytaikaishoidonpalvelun kehittdmishaasteita. Ne
koskivat péaasiassa hoitojakson varausjarjestelmaa, tiedonkulun tehostamista seké koti-
ja parkkihoidon jarjestdmistd. Kehitysvammaisten asumisen tukipalveluilla on tarke&
merkitys erityisesti kehitysvammaisten lasten kohdalla (Niemel&d & Brandt 2009, 59).
Kotihoito on tulossa vuonna 2012 Eteva kuntayhtyman palvelutuotteeksi. Lisaksi asu-
misvalmennuksesta aikuistuville nuorille ja aikuisille tehd&an talla hetkelld mittareita ja
palvelu alkaa vuonna 2011. Kotihoito ja parkkihoito tulevat olemaan tulevaisuudessa
lyhytaikaishoidonyksikdssa toteuttavan hoitojakson rinnalla asumista tdydentéviéd ja
joustavampia palveluita. Parkkihoidon kehittdminen omaksi joustavamammaksi ja laa-
jemmaksi palveluksi palvelisi asiakasperheiden yksil6llisia palvelutarpeita. Parkkihoi-
don ja kotihoidon palveluita tulisi kehittdd enemmaén perheiden tarvetta palvelevaksi eli
perheldhtdisemmaéksi. Perheen muiden lasten hoitoa tarvitaan vammaisen lapsen hoidon

lisaksi.

Kehitysvammaisten Palveluséétio toteuttaa kotiin vietavaa perhelomitusta, joka on kes-
toltaan yhdestd kymmeneen pdivaan. Tyontekija hoitaa vammaisen lapsen, nuoren tai
aikuisen liséksi sisarukset. Perhelomitus on kotihoitoa, jonka aikana perheen vanhem-
mat voivat olla kotona tai lomalla. (Kehitysvammaisten Palvelusaatié 2009.) Rantalan
(2002) mukaan lapsen kehityksen kannalta merkityksellistd on se, miten perhe selvida
omassa arjessaan. Perheille tarjottavan tuen tulee olla siind muodossa, ettd perhe pystyy
sen vastaanottamaan. Perheen tuen tarpeen voi kertoa vain perhe itse. (2002, 44)
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Talla hetkell&d vain osa perheiden toivomista hoitojaksojen ajankohdista pystytaan to-
teuttamaan. Erityisesti kysyntda on hoitojaksolle viikonloppuisin. Hoitojakson ajankoh-
tia tulisi kehittdd niin, ettd ne olisivat perhel&dhtdisimpid. Kehitysvammaisten Palve-
lusaatio toteuttaa tilapaishoitoaan viikonloppuisin niin, ettd ensin katsotaan perheiden
varaukset ja sitten tehdaéan henkilékunnan tyévuorolistat. Heilla on tilapéishoidon yksi-
kdssaan 12 asiakaspaikkaa, jonka hoidosta vastaavat 12 vakituista ohjaajaa seké 47 si-
jaista. Saatio tarjoaa myOs ryhmélomituksia. Toisaalta yksityisen palveluntuottajan,
tassd yhdistyksen, asiakkaiden toimintakyky voi olla hyva ja s&atio voi péattaa ketka

asiakkaista kuuluvat heidén palvelunpiiriinsa. (Raunio 2010)

Kolmanneksi kokonaisuudeksi muodostui perheiden tukeminen. Perheet tarvitsivat tie-
toa, tukea ja kuulemista arkeensa, kun entistd raskashoitoisemmat ja haastavat lapset
asuvat kotona aikuisuuteen asti kotonaan lyhytaikaishoidon tuen ja muiden palveluiden
avulla. Perheléhtoiset yhteen paikkaan keskitetyt palvelut tukivat perheiden arkea. Koi-
vikon ja Siparin mukaan muihin arjen toimintoihin tarvittavat tukipalvelut ovat tarkeita
kehitysvammaisten lasten kohdalla, silld asumista tdydentavét palvelut luovat perustan
kehitysvammaisten lasten kotona asumiselle ja heidan tdysipainoiselle elamélleen.
(Niemeld & Brandt 2009, 58.)

Perheiden tuki- ja neuvontapalvelut ovat véhentyneet arvioituna kolmas osaan 1990-
luvulta (Niemeld & Brandt 2009, 58). Vammaisen lapsen perhe tarvitsee usein enem-
man emotionaalista tukea vertaisiltaan, sukulaisiltaan, muilta sosiaalisilta verkostoilta
sekd yhteiskunnan palvelujarjestelméltd (Eriksson 2008, 28). Kehitysvamma-alan verk-
kopalvelu (www.verneri.net) ja vammaisperheiden monitoimikeskuksen verkkopalvelu
(www.jaatinen.info), ovat osittain korvanneet tuen ja neuvonnan suurta aukkoa. (Nie-
meld & Brandt 2009, 59. ) Harvinaiset-verkosto on seitsemantoista sosiaali- ja terveys-
alan jarjeston ja saation muodostama yhteistyoverkosto, joka tekee tyota harvinaisten
sairaus- ja vammaryhmien hyvéksi. Harvinaiset-verkoston kotisivut toimivat tietopank-
kina ja mahdollistavat vertaistuen I6ytymistd (www.harvinaiset.fi). (Jarjestdjen yhteis-
tyota harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien hyvaksi 2010.)

Kehitysvammaisten itseméardédmisoikeuden ja ihmisoikeuksien parantaminen ja kunni-
oittaminen sek& osallisuuden lis&&minen yhteiskunnassa ovat vammaistutkimuksen

kiinnostuksen kohteena talla hetkella. Kehitysvammaiset tulee ottaa mukaan suunnitte-
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lemaan palveluja ja saada itse kertoa oma mielipiteensd. (Kairi 2009, 110). Laitosasu-
mista puretaan talla hetkell&d. Niemel&n ja Brandtin selvityksen mukaan lyhytaikaishoito
on kuitenkin laitoksessa annattavaa hoitoa. Onko se uusi laitoshoidon muoto? Kun per-
hehoito ei sovi, olisiko ratkaisuna kotihoito, jolloin lapsi saisi asua omassa kodissaan?
Kun perheen vanhemmat ikdantyvat tai lapsi kasvaa aikuiseksi on edessa uuteen kotiin
siirtyminen. Missa uusi koti on tulevaisuudessa? Kenen kanssa han asuu ja miksi? Teit-
tinen (2010) problematisoi teoksessaan Pois laitoksista! vammaisten ihmisten asumis-
muotoja. Monet vammaiset asuvat ryhmakodissa. Onko se laitos vai heidan kotinsa?
Seké lyhytaikaishoidon ettd ryhmékodin palvelua kéyttdvan ihmisen eldmaa rytmittavat
tyontekijoiden vuorot ja niihin kuuluvat tehtavat. Vammainen ihminen ei juurikaan pys-
ty vaikuttamaan kenen kanssa han asuu. Kuunnellaanko heidan omaa mielipidettadn vai
tuleeko hdnen mukautua siihen asumisenmuotoon, joka hanelle annetaan? Niemelén ja
Brandtin (2008) selvitys kertoo, mitd puutteita ja kehitettdvaa asumisjarjestelmassa on
tallad hetkelld. YK:n vammaisten oikeuksien julistus ja Vammaispoliittinen ohjelma si-

touttavat yhteiskuntaa toimimaan sovitulla tavalla.

YK:n lasten oikeuksien sopimuksen mukaan aikuisten tulee pohtia, mika on lasten kan-
nalta parasta, kun he paattavat lapsia koskevista asioista. Heidan taytyy kuunnella lasten
mielipiteitd ja ottaa ne huomioon hénen ikénsa ja kehitystasonsa mukaisesti. Yhdenver-
taisuus periaatteen mukaan lasta ei voi syrjia paatoksenteossa sen takia, ettd hén on lapsi
tai vammainen lapsi. (Unicef, yleissopimus lapsen oikeuksista; Aula 2010) Asiakasper-
heiden lapset ovat vaikeasti kehitysvammaisia. Normaalisti vanhemmat pééattavat lapsi-
aan koskevista asioista. Kuullaanko palveluissa lapsen danta? Miten lapsi voi osallistua
oman eldmanséd suunnitteluun? Tarkedd on myods kysyd missd méarin lasta kuullaan?
Missd maarin lapsi voi olla oman eldmdansd subjekti? (Puroila 1997, 61). Entd kun
kommunikointi on véhaistd? Ymmarretaanko lapsi oikein esimerkiksi hoidossa? Onko
YKS-menetelméa avain asiakkaan ymmartamiseen ja hanen kuulemiseensa? Kuntoutuk-
sen uudet ajattelu- ja toimintatavat mahdollistavat, jopa edellyttavat, lapsen osallisuutta
perheensd ja ympéristonsa jokapdivaiseen elamaén (Niemeld & Brandt 2008, 59.) Usein
vammaisen ihmisen dénta edustaa hanelle ldheinen ihminen, joka tuntee hanen tapansa
yht& hyvin kuin omansa. Kuuluuko silloin vammaisen oma &ani, vai onko se jonkun
toisen dani? (Eriksson 2008, 168).
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Perhel&htdinen toiminta on méaritelty ja sisdistetty hyvin lyhytaikaishoidon yksikossa.
Perheiden kuuleminen lapsen ja oman perheen asiantuntijana lyhytaikaishoidossa toteu-
tuu talla hetkell&d asiakasperheen tulohaastattelussa ja YKS-kansioiden tekemisessé.
Y KS-kansioiden valmiiksi saaminen osallistaa asiakasta ja tukee perheen kumppanuutta
palvelussa. Perheiden toiveet huomioidaan palvelussa, mutta kaikkia toiveita ei pystyta
toteuttamaan. Tyota halutaan tehda yksiléllisemmin, mutta se on kéytdanndssd mahdo-
tonta. Lyhytaikaishoidon ohjaajan tyonkuva on laaja. Palveluiden kehittdmien vaatii

riittavan maaran henkilokuntaa.

Perheen kumppanuuden toteutuminen on vield kehittdmisen asteella lyhytaikaishoidos-
sa. Perhelahtoisyys edellyttdd puolin ja toisin yhteistyota ehkaisevien rajojen tiedosta-
mista ja tyostamista (Puroila 1997, 61). Lyhytaikaishoidon kehittdminen yhdessa asia-
kasperheiden kanssa toteutuu osittain tdmén opinndytetyon raportissa. Perhelahtdisyy-
den ja kayttajakeskeisen palveluverkoston luominen vie vield aikaa, koska alan toimijoi-
ta on paljon ja kaytannot siten kirjavia esimerkiksi pelkéstdan perhelahtdisyys kasittee-

nd ymmarretadn eri tavalla eri organisaatioissa tai ammattiryhmissa.

Neljés tuloskokonaisuus oli perheiden palveluverkoston kuvaaminen ja palveluiden saa-
tavuus. Palveluverkoston kuvaaminen nousi yhtend tuloksena aineistosta kasin. Palvelut
ovat maantieteellisesti usein hajallaan ja palvelujen saatavuudessa on kuntakohtaisia
eroja. Pirstaleisuus rasittaa lapsen vanhempiakin ldhinnd sen aiheuttaman tyon takia.
Muissa perheissa voidaan keskittya lapsen hoitoon ja kasvatukseen, mutta hoito- ja kas-
vatustehtdvien lisdksi pitdd vammaisperheissd lapsen elaman perusedellytykset koota
yhteen hajanaisesta palvelujarjestelmasta. (Niemeld & Brandt 2009, 60) Palveluverkos-
to on paasaantoisesti joustamaton ja perheet joutuvat mukautumaan palveluverkoston
muutoksiin. Perhel&htGinen tai kayttajakeskeinen palveluverkosto tukee perheiden van-
hempien tydssakayntia ja siten perheiden taloudellista tilannetta. Niemeldn ja Brandtin
mukaan taloudellisella tukemisella on myds tarked merkitys Kelan tukien ollessa har-

kinnanvaraisia (Niemeld & Brandt 2008, sivut).

Tulevaisuudessa Etevan haaste on saada kaikki vammaisalanpalvelut Etevan sisélle
tuotteiksi, jolloin Etevasta tulee suurin vammaispalveluiden tuottaja. Perhepalvelukes-
kuksen tavoitteena on keskittdd palveluita ja keratd asiantuntijuus konkreettisesti sa-

maan paikkaan. Se tulee helpottamaan Etevan asiakkaiden palvelun saantia seka tiedon-
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kulkemista palvelusta toiseen. Tulevaisuudessa Etevan haasteena on levittdd toimiva
malli koko Etevan palveluihin. Tdman hetkinen Perhepalvelukeskuksen toiminta ei toi-
mi vield tuolla tavoin, koska lasten palveluverkosto on jo muodostunut heidéan tulles-
saan lyhytaikaishoidon asiakkaaksi. Tamé nékyy perheiden palveluverkoston kuvaami-

sessa luvussa 7.53.

Palveluiden saanti koettiin vaikeana, aikaa vievana ja raskaana prosessina. Vaikea- tai
monivammaisen lapsen Kkotiin tarvitaan usein asunnon muutostoita ja erilaisia apuvali-
neitd. Naiden toteuttamisessa on kuntakohtaisia eroja ja toistaiseksi yhtendiset tukemi-
sen linjat puuttuvat. (Niemeld & Brandt 2009, 59.) Palvelujen kalleus, kaukainen sijain-
ti, puutteet viranomaistietdmyksessd, vastuualueiden rajojen yllapitaminen sovelletta-
vuusalueiden epamadraisyys ja kiire vaikuttavat siihen, etteivat oikeudenmukaisuuden

periaatteet tunnu toimivan kaikilla palveluja tarvitsevilla ihmisilla (Eriksson 2008, 132).

Perheiden kanssa tehtédvaa yhteistydtd on jo nyt tehostettu ja hoitojakson varausjarjes-
telma on muutettu perheiden tarpeita palvelemaksi opinnaytetyoprosessini aikana. Asia-
kasta valmennettaessa itsendiseen elamadn on asiakkailta itselta kysytty heidéan toivei-
taan. Kotihoito on ollut yksi asiakkaiden toive. Lyhytaikaisen hoidon yksikkd on talla
hetkell&d sopeutumisvaiheessa. Asiakasperheitd on télla hetkella 130, joka on vuodessa
ldhes kaksinkertaistunut. Konkreettista kehittdmistyota on jo tehty tdman opinnaytetyon

tekemisen aikana.

H&meen ammattikorkeakoulussa tehdyssé tutkimuksessa tilapdishoito tukee eniten per-
heen jaksamista lapsen/nuoren hoidossa ja kasvatuksessa kotona. Tilapaishoidon tarve
nayttaisi melkein kaksinkertaistuvan tdmén tutkimuksen mukaan Hameenlinnan seudul-

la seuraavan viiden vuoden aikana. (Laakso, R&mo6 & Sorjonen 2010)
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9 POHDINTA

9.1 Luotettavuuden pohdinta

Perheiden neljésta haastattelusta kaksi nauhoitettiin, jonka jélkeen nauhat litteroitiin.
Yksi perhe ei antanut lupaa nauhoittaa haastattelua. Tassd haastattelutilanteessa mo-
lemmat opiskelijat haastattelivat vanhempaa ja kirjasivat muistiin haastattelua. Haastat-
telu keskeytettiin valilla, jotta se vastukset saatiin kirjattua ylos. Yhden perheen haastat-
telun nauhoittaminen ep&onnistui ja haastattelu kirjoitettiin paperille haastattelutilan-
teessa tehtyja muistiinpanoja hyvaksi kayttden. Kirjoitettu teksti lahetettiin perheen
vanhemmalle, jotta hén voisi tarvittaessa tehda siihen viela korjauksia, jotta ne toisivat

mahdollisimman hyvin esiin heidédn ndkemyksensa.

Osa aineistosta on primé&ériaineistoa ja osa sekundaariaineistoa. Sekundaariaineiston
litteroinnissa oli muutamia kohtia, joihin kaipasin tarkennusta. Otin yhteytta haastatte-
lun tehneisiin opiskelijoihin ja sain haluamani tiedon selville. Aineistotriangulaatiossa
yhdistyvat kaksi eri aineistoa. Useimmiten triangulaation kayttoa perustellaan sillg, etta
yksittaisella tutkimusmenetelmalld ei tavoiteta riittdvan kattavaa kuvaa tutkittavasta
kohteesta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2010) Kun kaksi eri aineistoa tuottavat
omat nédkokulmansa tutkittavaan aiheeseen, tukee se myds tutkijan objektiivisuutta ai-
heeseen. Triangulaation kéyttdtarkoitus on tassa tydssa laajentaa tutkittavan ilmion ko-

konaisuuden hahmottamista.

9.2 Tutkimuksen eettisyys

Puhtaaksikirjoitettujen nauhojen henkilttiedot koodattiin, jotta yksittéisia henkil6ité ei
tunnisteta aineistosta nostetuista lainauksista. Yksi asiakasperheiden haastatteluista
muunnettiin kielellisesti sellaiseksi, ettei perhettd voida tunnistaa muiden perheiden
joukosta. Nauhoitettu aineisto séilytetddn Diakonia-ammattikorkeakoulu Jarvenpaan
Yhteinen EIdmé&- projektin arkistossa ja tuhotaan aineiston analyysin ja opinndytetyon
hyvéksymisen jalkeen. Tutkimus noudattaa yleisia eettisia periaatteita. Tutkimuksen

tekija on vaitiolovelvollinen ja allekirjoittanut Etevan salassapitosopimuksen. Opinnay-
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tetyohon on haettu Eteva kuntayhtyméan tutkimuseettisen toimikunnan tutkimuslupa,
joka kasittaa aineiston keradmisen sekd asiakasperheiltd ja tyontekijoilta ettd aineiston

analysoimisen.

9.3 Oman tyoskentelyn pohdinta

Valmiin ty6elamélahtoisen aiheen toteuttaminen antoi minulle valmiiksi rajatun tutki-
musaiheen ja —kohteen, mika auttoi prosessin kéynnistamisessa. Minulla ei ollut aikai-
sempaa kokemusta lyhytaikaishoidonpalvelun jérjestamisestd. Se osaltaan vaikeutti teo-
reettisen tiedon l6ytdmistda, mutta toisaalta antoi minulle mahdollisuuden aloittaa tyos-
kentelyn puhtaalta poydalta.

Oma tydskentelyni on edennyt maaréatietoisesti eteenpéin saatuani Eteva kuntayhtymalta
tutkimusluvan opinndytetyon tekemisté varten. Tutkimusluvan saaminen kesti odotettua
pidempadn. Olin varannut opinndytetyoni tekemiseen aikaa alkuvuodesta 2010, mutta
paasin aloittamaan sen tekemisen vasta tutkimusluvan saatuani. Se osaltaan vaikutti

ohjaajien aineiston kerdadmiseen vasta toukokuussa

Mietin aineistojen analysointia tehdessani olinko kysynyt oleelliset kysymykset haastat-
teluissa. Opinnéytetyon sekundaarinen aineisto oli keratty valmiiksi ty6téni varten. Jal-
keenpdin ajateltuna asiakasperheiden taustoista olisin kaivannut lisatietoa esimerkiksi
miten lapsen kasvaminen ja perheen erilaiset tilanteet vaikuttavat vanhempien tydssa
kaymiseen. Opinndytetyd oli antoisa ja haastava prosessi, joka kasvatti ammatillista

osaamistani ja jatti minuun tiedon janon.

Ammatillisesti olen prosessin aikana kasvanut eniten teoreettisen viitekehyksen osalta.
Vammaisuutta koskeva sosiaalialan Kirjallisuus oli minulle padsaantdisesti uutta. Lah-
teiden I6ytdminen oli helppoa ja joskus tuntui, ettd niit4 oli saatavilla jopa liikaa. Am-
matillisesti opin, mitkd asiat ovat kehittdmiskohteita tdmén hetken vammaispolitiikassa
ja mitka asiat ovat niiden taustalla sosiaalipoliittisesti. Opinndytetyon tekeminen Y htei-
nen eldma — projektissa on aukaissut minulle ovia toisenlaisen tiedon saamiseen. Olen
paassyt kuuntelemaan vammaisalan kehittdmiseen liittyvid keskusteluja Asiakkaan pdi-

vassd, Aluekehittdmisen verkostotapahtumassa, Dialogifoorumissa, Tikkarellin van-
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hempainillassa ja muissa projektiin liittyvissa kokouksissa. Tarkeda hiljaista tietoa ja
omaa nakemystaan ja apuaan tychoni ovat minulle jakaneet Tikkarellin asiakasperheet
ja ohjaajat, opinnédytetyon ohjaavat opettajat, Perhepalvelukeskuksen sosiaaliohjaajat
sekd Asiantuntijapalvelun paéllikko Oili Sauna-aho ja Lyhytaikaishoito Tikkarellin toi-
mintayksikon esimies Varpu Tyyska-Korhonen. Tyéeldmalahtdisen vammaisuusopinto-
kokonaisuuden suorittaminen syksylla 2009 kiteytyy minun osaltani tdman opinnéyte-
tyon valmiiksi saattamiseen. Ammatillinen kiinnostuksen kohteeni opinndytetydaihetta-
ni miettiessé oli vammaisen lapsen perheen tukeminen. Nyt opinnéytetydprosessin lop-
puvaiheessa on kiinnostukseni on entisestdan voimistunut ja koen perheiden tukemisen

vield tarkedammaksi kuin ennen.

Oppimisprosessi opinndytetyon ja pienimuotoisen tutkimuksen tekemisesta on ollut
pitkd. Suurin haaste tyon tekemisessé on ollut aineistojen analysointi ja sen Kirjoittami-
nen auki. Kaikki muu tydskentely on tuntunut helpolta ja luentavalta. Opinndytetyoni
valmistuu vuotta aikaisemmin, kuin mina itse tulen valmistumaan opinnoistani. Jos tut-
kimuksen tekeminen on luontevaa ja helppoa, voin suositella opinndytetyon tekemisté
tassd vaiheessa opintoja, jos siihen on mahdollisuus. N&in saan viimeisen opiskeluvuo-
teni rauhoitettua itselleni ja iso ty6 ja stressi on tehty pois alta. Olen prosessin aikana
nahnyt miten projektia tehddan ja mitka asiat mahdollistavat sen. Téarkeéda on ollut néh-
d&, kuinka palveluita kehitetaén, arvioidaan ja kuvataan auki. Hanke- ja projektity6 on
auennut minulle tdmén hetkisessé tyoharjoittelupaikassani, jossa kaikki tyontekijat ovat

palkattu erilaisilla rahoituksilla.

9.4 Tyon hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tyon tulokset tulevat osaksi Yhteinen eldma - projektin loppuraporttia. Aineistojen tu-
loksia voidaan kayttaa perhelédhtisen tydskentelytavan kehittdmistd varten lyhytaikai-
senhoidon yksikdssa tydyhteisossa ja laajemmin myos Perhepalvelukeskuksen toimin-
nan arvioimisessa ja kehittdmisessa. Ty antaa kehittdmisehdotuksia lyhytaikaishoidon
jarjestdmiseen tulevaisuudessa seka kehittdmisideoita - ja tarpeita yksikon tyon kehitta-
miseen. Jatkossa voitaisiin tutkia, miten lyhytaikaishoito palveluna muuttuu ja miten

vammaisen dani saadaan kuuluville palveluiden suunnittelussa.
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LITTEET

Liite 1. Asiakasperheiden haastatteluiden teemahaastattelurunko

Perheiden haastattelut on toteutettu Diakonia-ammattikorkeakoulun Jarvenpadn toimi-
paikan vammaisuusopintojakson opiskelijoiden toimesta: Eskandari Owrak-Afaseneh,
Kaitaranta Marika, Saarinen Satu, Vilhunen Katja, VVuolle Outi, Véhatalo Niina, Seppa-
I& Leena ja Pollanen Anne.

Perheelle esitettavat teemahaastattelukysymykset:

1. Perheen jésenet ja perheen koko? Lyhytaikaishoitopalvelua kayttavén

asiakkaan ika?

2. Mité kautta olette ohjautuneet palveluihin?

3. Mité palveluita saatte?

4. Mita tukimuotoja saatte? (Tarkoitetaan myds rahallista tukea, sosiaalinen
verkosto).

5. Uuden lain my6ta henkilokohtainen avustaminen?

6. Milla tavoin toivoisitte palveluita jarjestettavan tulevaisuudessa?

7. Milla tavoin toivoisitte erityisesti lyhytaikaisen hoidon jarjestettavan?

8. Miten tyytyvéisid olette saamaanne hoitoon? Toivoisitteko saavanne

hoitoa my6s kotiin?

9. Miten kehittéisitte ja muuttaisitte lyhytaikaisenhoidon palveluita? Esim.

puheterapia, toimintaterapia yms. palvelut hoitojakson aikana?

10. Millaista tukea ja kuulemista te kaipaatte arkeenne?
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LIITE 2. Ohjaajien haastatteluiden teemahaastattelurunko

Eteva Jarvenpaén perhepalvelukeskuksen lyhytaikaishoidon Tikkarellin kahdelle ohjaa-

jalle esitettavat teemahaastattelykysymykset:

1. Millainen tarve on lyhytaikaishoidon palvelulla?

2. Millaisia yleisia kokemuksia perheilld on lyhytaikaishoidosta ja sen jarjestamisesta

tulevaisuudessa?

3. Millaisia yleisia kokemuksia ohjaajilla lyhytaikaishoidon palvelusta ja sen kehittdmi-

sesta perheiden kanssa kumppanina?

4. Miten lyhytaikaishoidossa hyddynnetdan perheiden asiantuntijuutta ?

5. Mita palveluita perheet toivoisivat lisaa arkeensa?
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LIITE 3. Perheiden nykyiset palvelut, tukimuodot ja etuudet

PERHEIDEN NYKYINEN PALVELUVERKOSTO

Koulu (erityiskoulu tai entinen EHA/toimiluokka)

14akari

sairaanhoitaja

puheterapia

fysioterapia

toimintaterapia

apuvalineet

aamu-ja iltapaivahoito

Paivatoiminta

kuntoutus

Sosiaalipalvelut

vammaispalvelut

kehitysvammapalvelut

sijaisperhehuolto

lastenhoitaja, MLL

asunnonmuutostyot

kuljetuspalvelut: koulu/tyotaksi

taksikortti

lyhytaikaishoito, Eteva ky

Terveydenhuolto

sédnnolliset 1adkarikdynnit

erikoissairaanhoito

erikoislaakarit

sairaalan lasten osasto

oma hoitaja

fysioterapia

toimintaterapia

puheterapia

apuvalinekeskus

tietoteekki

autismiosasto

Rinnekotisaatio

KELA

lapsilisé

tyokyvyttdmyyselake

omaishoidontuki

erityishoitotuki

Tukea ja tietoa

vertaistuki

sopeutumisvalmennuskurssi

liitot ja yhdistykset

perhe ja sukulaiset

Muu

uintikerho

yksityinen fysioterapia

ratsastusterapia

toimintaterapia

apteekki




LIITE 4. Perheiden aikaisesmmat ja tulevat palvelut, tukimuodot ja etuudet

PALVELUVERKOSTON
PALVELUT AIKAISEMMAT PALVELUT TULEVAT PALVELUT
Paivakoti taidepéivakodissa erityisavustaja

integroitu paivakoti

Sosiaalipalvelut

haettu yksityiseen asuntolaan

asunto ymparivuorokautisel-
la tuella

sijaisperhe

kotihoito

tukiperhe

henkilkohtainen avustaja

yksityinen lyhytaikaishoito

kotihoito kaikille lapsille isosta organisaati-
osta

tilapdishoito perheen muille lapsille paiva-
kodissa

Terveydenhuolto

sairaalan palvelut

apuvalinekeskus

puheterapiaryhmd Satakieli

KELA

omaishoitajaksi jadminen

vanhempainvapaalle jaédminen

Tukea ja tietoa

sopeutumisvalmennuskurssit

vertaistukikurssit

perhekuntoutuskurssi

autismikurssi

liitot ja yhdistykset

monivammaisten lasten kurssi

Muu palvelu

itse maksettu aamuavustaja kotiin

itse maksettu Poke-kotikuntoutus (poik-
keavasti kehittyvien lasten kuntoutus)

tyon vaihtaminen perheen tilanteeseen
sopivammaksi

Palvelu, jota olisi tarvittu

kodinhoitaja tai kotihoito
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LIITE 5. Esimerkki aineistojen analysoinnista taulukoinnin avulla

KOKEMUS LYHYTAIKAISPALVELUSTA

lyhytaikaispalvelun tarve

PERHEIDEN AINEISTO

apua kotiin, kotihoito

enemman hoitopdivida kuu-
kaudessa

hoidon jarjestaminen viikon-
loppuisin

64p vuodessa

3 p. kuukadessa

2 vkoa kuussa

3 vrk kuussa

sopiva palvelumuoto kaikille

OHJAAIIEN AINEISTO

tarve alyttéman iso: subjektiivi-
nen oikeus

kotihoidolle tarvetta

osalle perheistd enemman hoito-
padivien tarvetta

jonossa lapsia, tarve paljon suu-
rempi

kriisitilanteet

asiakkaiden kasaantuminen Vvii-
konlopuille

perheille enemman hoitopdivia



asiakaspaikat

asiakasperheiden tilanne
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tarve on erittain suuri

monia uusia perheita tullut asiak-
kaaksi kevaalla

tarve on kova

paikkoja vahan

tarvitaan enemman viikonloppu-
hoitoa

osalle hoitopaivat riittavat

arkena vapaata, ei palvele asiak-
kaiden etua

joillekin kay arkikin

kunta turvaa omiin palveluihinsa
ensisijaisesti

autismipuolella liian vdhan paik-
koja vrt. tarve

perhe elaa taysin palvelun ja
yhteiskunnan varassa

saa levata kotona

asiakkaiden oleminen muualla ei
ole onnistunut

asiakkaat eivat parjaa perhehoi-
dossa tai perhehoitajia on vahan

kaikki asiakkaat otetaan vastaan

haasteelliset lapset Etevalle
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tyytyvaisyys lyhytaikaispalveluun tyytyvdinen palveluun asiakkaita riittaa

vanhempi ja lapsi tyytyvdi- ei kukaan tuo lastansa hoitoon
nen hoitoon ellei ole tyytyvdinen

perheiltd rakentavaa palautetta,
pahanolon purkua, syyllisyyden
tilassa ajateltu asiakasta tuntemista avun tarpeeesta

yleisesti palveluun tyyttyvaisia
niin vanhempien ja kunnan tasol-
suuri apu la

parkkihoito hyva, ei mahdol-
lisuutta perheen muiden
lasten hoitoon tyytyvaisia ja tyytymattomia

tyytymattomyyden asiin  tuonti
on jonkinlainen tyytyvaisyyden
ammattitatoiset ohjaajat merkki

lisdksi ihmisind aivan ihania,
|ahestyttavia ja joustavia tyytyvaisyys suurin

paljon pysyvyyttd henkilo- lapsista aistii et heilld on hyva ja
kunnassa turvallinen olo

hyva tydskentelyilmapiiri

tyytyvadinen palveluun

perheista kaksi kertoo myos
lapsensa olevan tyytyvdinen

motivoituneita ohjaajia

3 perhetta tyytyvaisia

1 perhe melko tyytyvdinen
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