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Nykyinen vammaispolitiikka korostaa kehitysvammaisten ihmisten itseméaradmisoikeutta ja
yhdenvertaisuutta. Sen myota asumispalveluissa suunta on laitosasumisesta kohti monipuolisia
ja yksilollisia asumisratkaisuja. Taman tutkimuksen tehtdvana oli kartoittaa perhehoitajien ja
kehitysvammaisten asumispalveluista vastaavien organisaatioiden edustajien kokemuksia ja
késityksia kehitysvammaisten aikuisten perhehoidosta. Tutkimuksen tarkoitus on kaytannolli-
nen: mitd vahvuuksia ja haasteita perhehoidossa on ja miten perhehoitoa tulisi kehittaa, etta se
voisi olla laadukas asumisvaihtoehto kehitysvammaiselle aikuiselle sekd myods mieluisa tyo
perhehoitajalle.

Tama on kvalitatiivinen tutkimus, jonka aineisto keréttiin kyselylomakkeiden ja haas-
tatteluiden avulla seké perhehoitajilta ettd asumispalveluja jarjestavien organisaatioiden edusta-
jilta. Osallistujia pyydettiin vastaamaan perhehoidon kysymyksiin oman ndkdékulman lisaksi
kehitysvammaisen aikuisen kannalta ajateltuna. Kyselyyn osallistui 20 organisaation edustajaa
ja 30 perhehoitajaa ja haastatteluun 2 organisaation edustajaa ja 2 perhehoitajaa ympari Suo-
mea. Tutkimus analysoitiin aineistoléhtdisella siséllonanalyysilla.

Taman tutkimuksen perusteella perhehoidon vahvuudet 16ytyvét perhehoidon arjesta ja
haasteet ja kehittdmistarpeet perhehoidon rakenteista. Tutkimuksen mukaan perhehoito tarjoaa
kehitysvammaiselle aikuiselle kodinomaisen, ja samana pysyvan hoitajan myota turvallisen
asuinympariston. Perhehoito on yksiléllinen ja asukaslahtdinen asumismuoto, jossa vaalitaan
asukkaiden itsemaéradmisoikeuden toteutumista ja tuetaan heitd osallisuuteen jokaisen yksilol-
listen tarpeiden mukaisesti. Perhehoito on edullinen asumismuoto jarjestéjilleen. Taméan tutki-
muksen mukaan perhehoito on laadukas asumismuoto kehitysvammaiselle aikuiselle, mutta
perhehoidon rakenteissa on haasteita, jotka kaipaavat kehittdmistd. Tutkimuksen mukaan per-
hehoidon haasteita ja samalla kehittdmisen kohteita ovat perhehoitajan ja asukkaan tuen puut-
teet, perhehoidon laadun valvonta, perhehoidon jérjestdjan ja perhehoitajan yhteistyon ja yh-
teydenpidon vahéisyys seka perhehoitajien sosiaaliturvan riittdmattomyys. Perhehoidon kental-
I& haasteena ovat myds kuntakohtaiset erot sek& kuntien perhehoitotietimyksessa ettd kuntien
toimintaohjeiden sisalloissd. Kuntakohtaiset eroavaisuudet perhehoidon jarjestamisessd, toteut-
tamisessa ja kéytdnnoissa asettavat eri kuntien perhehoitajat ja asukkaat sek& perhehoidon
mahdollisuudet toimia laadukkaana asumispalveluna epatasa-arvoiseen asemaan.

Perhehoidon kentélle tarvitaan valtakunnallisesti yhdenmukaista perhehoidon toiminta-
ohjetta ja perustettavaksi perhehoidon alueellisia yksikoita. Valtakunnallisesti yhdenmukainen
toimintaohje takaisi tasa-arvoisuutta perhehoitotydhon sekd perhehoidon jarjestdmiseen ja kéy-
tantoihin. Alueellisten keskusyksikdiden my6té perhehoidon asioiden tieto ja taito olisivat kes-
kusyksikdilla, jotka auttaisivat kuntia perhehoidon jérjestdmisessa ja toteuttamisessa. Perhehoi-
don madralliseen ja laadulliseen tulevaisuuteen vaikuttavat rakenteelliset paatokset ja toimin-
nat, kuten tulevan perhehoitolain siséltd ja perhehoidon kehittdminen.

Asiasanat: Kehitysvammaisuus, perhehoito, perhehoitaja, aikuiset kehitysvammaiset, kehi-
tysvammaisten asumispalvelut, kunnat
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten aikuisten pitk&aikaisesta perhehoidosta on tehty erittdin vahéisesti tut-
kimuksia, vaikka perhehoidolla on merkittava historia kehitysvammaisten asumispalvelujen
kentalla. Perhehoidosta tehtdvén tutkimuksen padpaino on lastensuojelun sijaishoidossa,
niin Suomessa kuin ulkomaillakin. Eri maiden perhehoitoa on mygs erittdin hankala vertail-
la keskendan, silla perhehoidon jarjestelmét, kuten lainséadéantd, ovat niin erilaisia (Tho-
burn 2010, 25-27). Aihe on ajankohtainen, koska laitosasumista puretaan ja sen tilalle, sek&
lapsuuden kodeistaan muuttaville kehitysvammaisille on l6ydettava uusia asumisratkaisuja.
Kehitysvammaisten aikuisten perhehoito on my®os itselleni hyvin ldheinen aihe, sill& se on
ollut osa eldméani jo noin 30 vuotta. Olen kasvanut sek& tydskennellyt kodissa, jossa toimii
kehitysvammaisten aikuisten perhehoitokoti. Perhehoidosta tehdyn tutkimustiedon vahyys,
laitosasumisen tilalle ja vanhempiensa luota muuttaville kehitysvammaisille 16ydettavat
asumisratkaisut sek& aiheen henkilokohtainen l&heisyys heréattivat mielenkiintoni tutkia
aihetta. Haluan t&ssa tutkimuksessa kartoittaa, mitd perhehoitajat ja kehitysvammaisten
asumispalveluja jarjestavien organisaatioiden edustajat ovat mieltd perhehoidon toimivuu-

desta ja mita kehittdmistarpeita perhehoidon kentalla on.

Kehitysvammaisten henkildiden yksil6llisen asumisen kehittdmisessa ja tukipalve-
lujen jarjestdmisessa on kyse perusoikeuksista ja oikeudenmukaisuuden toteutumisesta.
Siirtyminen laitoshoitoa yksil6llisempiin asumispalveluihin on maailmanlaajuisesti tunnis-
tettu vammaispoliittinen haaste, jonka ratkaisun perustana ovat ihmisoikeudet. Vammaisilla
ihmisilla tulee olla yhtaldinen oikeus eldd yhteisdssé ja tehdd samanlaisia valintoja kuin

muillakin ihmisilla. (Niemeld & Brandt 2008, 3; Laitoksista yksil6lliseen asumiseen 2012.)

Nykyinen vammaispolitiikka korostaa itsemaaradmisoikeuden vaalimista ja henki-
I16n omien valintojen tukemista. Sen myo6téd asumispolitiikassa suunta on kohti yksiléllista ja
lahiyhteisollista asumista. Suomen vammaispolitiikkaan vaikuttavat kansainvaliset ja eu-
rooppalaiset suuntaukset, kuten Euroopan vammaisstrategia 2010-2020, Euroopan neuvos-

ton vammaispoliittinen ohjelma 2006-2015 ja YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimus.



Myds Suomen valtio on tehnyt paatoksid, jotka ohjaavat kehitysvammaisten ihmisten asu-
mista yksilolliseen suuntaan. Esimerkiksi Suomen perustuslaki, eduskunnan vuonna 2006
késittelemé& valtioneuvoston vammaispoliittinen selonteko ja valtioneuvoston vuosina 2010
ja 2012 tekemat periaatepaatokset kehitysvammaisten henkildiden yksil6llisestd asumisesta
ja palvelujen turvaamisesta luovat puitteet kehitysvammaisten yksildllisen asumisen kehit-
tdmiselle. (Niemel& & Brandt 2008, 42; Perustuslaki 713/1999; Valtioneuvoston selonteko
vammaispolitiikasta 2006; Valtioneuvoston periaatepaatds... 2010; Valtioneuvoston periaa-
tepdatos... 2012.)

Kehitysvammaisten asumispalveluiden lahtokohdat ovat 2000-luvulle tultaessa lai-
toskielteisia ja yksilollisyytta korostavia. Nakyvimpina muutoksina kehityksessa ovat olleet
ihmisen perusoikeuksia korostava palvelujen suunnittelu, palvelujen asiakaslahtdisyys ja
siirtyminen erityispalveluista kohti yleispalveluja. (Council of Europe 2006; Valtioneuvos-
ton selonteko vammaispolitiikasta 2006, Valtioneuvoston periaatepadtos... 2012, Vesala
2003). Kehitysvammaisille on kehitettdvéd ja rakennettava monipuolisia yksilollisyytta ja
perusoikeuksia tukevia asumisvaihtoehtoja, jotta laitosasumisen véahentdminen seké lapsuu-
denkodeista pois muuttaminen olisivat tulevaisuudessa mahdollisia (Niemeld & Brandt
2008; Mietola, Teittinen & Vesala 2013). On kuitenkin mielenkiintoista, ettd perhehoitoa
mainitaan uusien asumisvaihtoehtojen yhteydessd hyvin harvoin. Toivoisin, ettd tulevai-
suudessa myos perhehoito voisi olla yksi varteenotettava asumismuoto ja siksi haluan tutkia
perhehoitoa.

Tama on laadullinen tutkimus, jonka tehtdvand on Kkartoittaa ja kuvailla kehitys-
vammaisten aikuisten pitkéaikaista perhehoitoa analysoimalla kyselylomakkein ja haastat-
teluin keréttyd aineistoa. Tutkimuksessa tarkastelen perhehoitajien ja kehitysvammaisten
asumispalveluista vastaavien organisaatioiden edustajien kokemuksia ja k&sityksia perhe-
hoidosta. Olen rajannut tutkimustehtavan kartoittamaan perhehoidon vahvuuksia ja haastei-
ta seka kehittamistarpeita. Rajauksen my6té tutkimus palvelee kaytdnnon perhehoitotyota —
mita vahvuuksia perhehoidossa on ja miten perhehoitoa tulisi kehittad, ettd perhehoito voisi
olla laadukas asumisvaihtoehto kehitysvammaiselle aikuiselle, sekd myds mieluisa tyo per-
hehoitajalle. Tutkimuksen tarkoituksena on saada perhehoidosta kdytannon tietoa kehitys-



vammaisten asumispalvelujen kentalla toimiville henkildille. Tutkimuksen tuottamaa tietoa
voidaan hyddyntdéd esimerkiksi kuntien vammaispalveluissa, perhehoidon tukemisessa ja
rekrytoitaessa uusia perhehoitajia. Vaikka tutkimuksessa ei verrata perhehoitoa muihin
asumisvaihtoehtoihin, voidaan tutkimusta hyddyntaa myos tallaisessa yhteydessa.

Tutkimusraportin rakenne etenee siten, ettd ensimmaisend esittelen kontekstin, jo-
hon kehitysvammaisten perhehoito kuuluu. Tdma viitekehys koostuu vammaisuutta ja pal-
velujarjestelmaa kuvaavasta kokonaisuudesta, johon kuuluvat esimerkiksi palvelujarjestel-
maén erilaiset aikakaudet segregaatiosta inkluusioon ja vammaisten henkildiden asumishis-
torian kehitys laitoksista yksilolliseen asumiseen. Kolmas luku esittelee tarkemmin perhe-
hoitoa ja siind tarvittavia tukimuotoja. Kontekstilukujen jalkeen avaan lukijalle tutkimus-
tehtdvaani ja kerron tutkimuksen toteuttamisesta. Metodiluvun jélkeen erittelen tutkimuk-
sen tuloksia teemoittain ja tutkimuskysymykset johdattelevat asettelua seuraavasti: perhe-
hoidon vahvuudet ja haasteet sek& perhehoidon kehittdminen ja tulevaisuus. Lopuksi on
paatanto, jossa tiivistan ja pohdin tutkimuksen tuloksia. Paatantéluvussa pohdin myds tut-

kimuksen luotettavuutta ja eettisyytta seké jatkotutkimusaiheita.

Luettavuuden parantamiseksi ihmistd, jolla on diagnosoitu kehitysvamma, kutsu-
taan tutkimuksessa jatkossa kehitysvammaiseksi henkildksi. Tutkimuksessa perhehoito
tarkoittaa kehitysvammaisten aikuisten pitk&aikaista perhehoitoa ja perhehoitaja kehitys-
vammaisten aikuisten perhehoitajaa. Kehitysvammaisten asumispalveluja jarjestavia ja niis-
ta vastaavia organisaation edustajia kutsutaan lukemisen helpottamiseksi kunnan edustajak-

si, organisaation edustajaksi, perhehoidon jarjestdjéksi tai perhehoitoon sijoittajaksi.



2 VAMMAISUUS JA PALVELUJARJESTELMA

2.1 Vammaisuuden monet muodot

Vammaisuus on ké&sitteend moniulotteinen ilmid. Se on kaikkia ihmisid koskettava mutta
samanaikaisesti kuitenkin vieras ilmidé (Vehmas 2005, 11). Vammaisuuden perustana on
vammaisen yksilon fyysinen ja psyykkinen erilaisuus valtavaestoon verrattuna. Vammai-
suus voidaan luokitella pysyvaksi tilaksi, jossa on pohjimmiltaan kyse vammaisella henki-
16114 olevasta yksilOllisestd haitasta tai toiminnanvajavuudesta, joka estdd tdyspainoisen
osallistumisen yhteiskunnassamme. Vammaisuuskasitteen merkitys ja sen sisaltd muotou-
tuvat kuitenkin lopulliseen muotoonsa vasta sosiaalisessa yhteydessa ympardivan toimin-

taympériston kanssa. (Lampinen 2007, 27.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n aiemman tautiluokituksen mukaan vammai-
suus méériteltiin biomedikalistisella selitystavalla, jossa vammaisuus nahtiin yksilon eli-
mellisend vammana tai epanormaaliutena. NyKyinen, vuodesta 2010 voimassa ollut,
WHO:n ICF-luokittelu on psykososiaalinen, ja siind huomioidaan biologiset, yksilopsyko-
logiset ja yhteiskunnalliset tekijat yksilon terveydentilassa. Luokittelun mukaan vammai-
suus tarkoittaa ihmisen toimintakyvyn vaihtelua, joka aiheutuu elimellisestd vauriosta, toi-
minnan rajoituksista, osallistumisen rajoituksista tai naiden yhteisvaikutuksesta. Luokittelu
korostaa, ettei elimellinen vamma ole ymparistdstaan irrallinen, vaan nimenomaan yhteis-
kunnallisilla tekijoilla on suuri merkitys siihen, miten vamma vaikuttaa ihmisen eldamé&an.
(Vehmas 2005, 113; WHO 2010.)

Union of the Physically Impaired Against Segregation -jarjestd (UPIAS) on myds
ottanut kantaa vammaisuuden perusperiaatteisiin. Julistuksessaan UPIAS erottaa fyysisen
elimellisen vamman (impairment) ja vammaisuuden (disability) sosiaalisena tilanteena.
Elimelliselld vammalla tarkoitetaan yksilélta joko osittain tai kokonaan puuttuvaa raajaa,
elinta tai ruumiintoimintoa, kun taas vammaisuudella tarkoitetaan yhteiskunnallisten jarjes-

telyjen aiheuttamia rajoitteita fyysisesti vammaisille ihmisille. Vehmas (2005) puhuu



vammaisuuden sosiaalisesta ndkdkulmasta Kirjoittaessaan, etta yhteiskunta ik&én kuin ajaa
tietyt ihmiset ulos sosiaalisesta toiminnasta erilaisilla vammauttavilla esteilld. (UPIAS
1975; Vehmas 2005, 110-111, 121.)

Malm, Matero, Repo ja Talvela (2004) kirjoittavat, ettd kehitysvammalla voidaan
tarkoittaa ymmartamis- ja késityskyvyn alueella olevaa vammaa, jolloin uusien asioiden
oppiminen ja kasitteellinen ajattelu saattavat hankaloitua. Té&sta huolimatta kehitysvammai-
set ihmiset voivat oppia useita asioita samalla tavalla kuka tahansa. Kehitysvammaisuuden
kuvaamiseen Malmin ym. mukaan on usein kaytetty dlykkyysosamaardn mittaamista, vaik-
ka alykkyys on kuitenkin vain osa ihmisen persoonallisuutta. Kasvatus, elamankokemukset,
oppiminen ja elinympéristd vaikuttavat myds kehitysvammaisen elamaéan. (Malm, Matero,
Repo & Talvela 2004, 165.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n mukaan &lylliselld kehitysvammaisuudella tar-
koitetaan tilaa, jossa henkilon henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai on epataydelli-
nen. Puutteellisesti kehittyneita taitoja ovat yleensa yleiseen henkiseen suorituskykyyn vai-
kuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. Alyllinen kehitysvammai-
suus voi esiintya yksinaan tai yhdessa jonkin fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. Alylliset
kyvyt ja sosiaalinen sopeutumiskyky voivat muuttua ajan mittaan, ja tila voi parantua opis-
kelun ja kuntoutuksen avulla. WHO:n luokitus edellyttadakin, ettd &lyllisen kehitysvammai-
suuden asteen luokittelu perustuu henkildn senhetkiseen toimintakykyyn. (WHO 2010.)

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities -jarjeston
(AAIDD) esittdma malli alyllisestd kehitysvammaisuudesta on perustaltaan toiminnallinen.
Méérittelyssa ratkaisevat tekijat ovat edellytykset tai kyvyt, ympdristd ja toimintakyky.
AAIID-mallissa on kyse élyllisten ja adaptiivisten taitojen ja ympariston vaatimusten vali-
sesta vuorovaikutuksesta yksilon diagnosoimisen sijaan. Toiminnallisessa maéaritelmassé
arvioidaan henkilon ja ympariston vélista suhdetta, toimintakyvyn tukemista eri elamanvai-
heissa ja tilanteissa ja osallistumisen ja sosiaalisen eldman vahvistamista. AAIID-mallissa
pyritddn vahvistamaan henkildssa olevia voimavaroja, ja mallissa korostetaankin tuen mer-

kitystd keskeisend osana ihmisen toimintakykyd. AAIDD:n maaritelmén mukaan kehitys-



vammaisuus tarkoittaa timéanhetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Alyllinen ke-
hitysvammaisuus on vammaisuutta ainoastaan edelld mainittujen seikkojen vuorovaikutuk-
sen tuloksena. (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
2010.)

Oliver (1996, 34) muistuttaa, ettd vammaisuus tulkitaan usein yksilon ongelmaksi
vaikka se tulisi tulkita yhteiskunnan rajoittuneisuudeksi. Oliver jakaa vammaisuutta yksi-
I6lliseen, eli medikalistiseen, ja sosiaaliseen malliin. Yksilolliselld mallilla hé&n viittaa
vammaisuuden yksil6lliseen ongelmaan, joka on medikaalisesti todennettavissa ja johon
liittyy asiantuntijoiden hallintaa, kontrollia ja hoidon tarvetta. Sosiaalisessa mallissa vam-
maisuutta tulkitaan sosiaalisena ongelmana, kollektiivisen vastuun nakdkulmasta ja koros-
taen yksilon oikeuksia ja valinnanvapautta. Hintsala, Seppald ja Teittinen (2008b, 227-228)
ovat Oliverin kanssa samoilla linjoilla. He huomauttavat kehitysvammaisuuden maérittele-
misen Kkaksijakoisuudesta. Heiddn mukaansa Suomessa kehitysvammaisuus kasitteelliste-
tdan tai maaritellddn sen mukaan, minkalaisia tarpeita kehitysvammaisilla on tai minké&lai-
sia palveluja heille kuuluu. Laaketieteellistd lahestymistapaa kaytetdan, kun tarvitaan vam-
maisuuteen perustuvia etuuksia. Talloin diagnosoidaan ja esitetddn henkilon vajavuus tai
puutteellisuus ja perustellaan ndin palvelun tarve. Kun pohditaan eldmén sujumista ja siina
tarvittavia kaytdnnon ratkaisuja, kaytetaan AAIID:n toiminnallista mallia, jossa arvioidaan

yksilon ja ympariston vélista suhdetta.

Vammaispolitiikka on liikkunut yksil6& diagnosoivasta l&daketieteellisesta mallista
kohti yksilokeskeistd, tukea korostavaa paradigmaa, jossa ekologisella ndkemykselld on
paikkansa. Tukea korostavassa paradigmassa huomio kiinnitetddn yksilon ominaisuuksien
sijasta hdnen eldmaansé ja siihen, mita tukea yksild tarvitsee voidakseen eldd mieleistaan

elamaa. (Riches, Parmenter, Llewellyn, Hindmarsh & Chan 2009.)

Suomessa kehitysvammalain mukaan erityishuollon palveluihin on oikeutettu hen-
kilo, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehi-
tysidssa saadun seurauksen, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada

tarvitsemiaan palveluja. Vamma tarkoittaa sellaista fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka



rajoittaa pysyvasti yksilén suorituskykya. Erityishuollon tarkoituksena on edistaa tallaisen
henkilon suoriutumista paivittéisistd toiminnoista, hdnen omintakeista toimeentuloaan ja
sopeutumistaan yhteiskuntaan seka turvata h&nen tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito.
Erityishuoltoon kuuluvia palveluita on esimerkiksi asumisen jérjestdminen. (Laki kehitys-
vammaisen erityishuollosta 519/1977, 18, 28.)

2.2 Segregaatiosta inkluusioon ja tukiparadigmaan

Vammaisuus on aina sidoksissa kulttuuriseen, sosiaaliseen ja historialliseen tilanteeseen; se
syntyy ja saa muotonsa tietyssa paikassa, ajassa ja taloudellisessa jarjestelméassa (Vehmas
2005, 121). My6s kehitysvammahuollon tehtavat on eri aikakausina nahty erilaisina. Kar-
keasti tdtd muutosta kehitysvammaisten asemasta voisi kuvata muutoksena passiivisesta

hoidon ja kuntoutuksen kohteesta aktiiviseksi toimijaksi ja kansalaiseksi (Bradley 1994).

Kaski, Manninen ja Pihko (2009) ovat jakaneet kehitysvammahuollon kehitysku-
lun kehittdmisen, hoivaamisen, eristamisen, laitospainotteisen ja normalisoinnin aikakau-
siin. Kehittamisen aikakaudella toivottiin, ettd kehitysvammaiset voitaisiin parantaa nor-
maaleiksi. Hoivaamisen aikakausi oli hyvantekevaisyyden aikaa. Hoivan ja turvan tarjoa-
minen "avuttomille” kehitysvammaisille ndhtiin velvollisuudeksi, etenkin kirkon ja kristil-
listen jarjestdjen keskuudessa. Eristamisen ajanjaksolla levisivat virheelliset kasitykset
vammaisuudesta ja kehitysvammaisia alettiin pelatd. Kehitysvammaisten eldmaa rajoitettiin
lainsdadannon avulla ja mahdollisimman monet kehitysvammaiset yritettiin saada laitok-
siin. Ajanjakso Kkarjistyi Il maailmansodan aikaan, jolloin surmattiin 1&hes 100 000 kehitys-
vammaista ja mielisairasta. Il maailmansodan jalkeen kehitysvammahuolto alkoi kehittya.
Edistysaskelista huolimatta palvelujarjestelmé séilyi kuitenkin laitospainotteisena. Nykyi-
sin kehitysvammahuollossa pyritd&dn ottamaan huomioon kunkin vammaisen yksilolliset
tarpeet. Normalisoinnin aikakaudelle on tyypillistd muodostaa kehitysvammaisten elinym-
péristd sellaiseksi kuin muillakin ihmisilld&. Normalisaatioon kuuluu myds kehitysvammai-
sen yksildllisen kehityksen tukeminen niin, ettd h&n selviytyy mahdollisimman itsendisesti.
Integroimisen ja normalisaation jalkeen alettiin puhua inkluusiosta. Inkluusio tarkoittaa

sitd, ettd kehitysvammainen henkild voi asua ja kdyda tdissa samoissa paikoissa kuin aikui-



set yleensa ja osallistua yhteiskunnan toimintoihin yhdenvertaisesti muiden kanssa. Siiné
missa integraatiossa on kyse kehitysvammaisen sopeuttamisesta yhteiskuntaan, on inkluu-
sion tavoitteena saada yhteiskunta avoimeksi ja muuttaa yhteiskuntaa ja ymparistéa yksilon
sijasta. (Kaski ym. 2009, 288-291; Hintsala, Seppald & Teittinen 2008a; Teittinen 2005.)
Ladonlahti (2004) on mukaillut Saloviitaa, Lehtista ja Pirttimaata (1997) esittaessédan para-
digmamuutosten kulkua laitoskeskeisyydesta nykypdivan tukiparadigmaan ja inkluusioon
kuviossa 1.

LAITOSPARADIGMA
Segregaatio
Eristavat ja syrjayttavat
kaytanteet

AVOHUOLLON/
KUNTOUTUSPARADIGMA
Integraatio
Vahiten rajoittavan
ympariston periaate

TUKIPARADIGMA
Inkluusio

Tuen ja palvelujen tuominen

tavalliseen ymparistoon

KUVIO 1 Paradigmamuutokset palvelujérjestelmassa (Ladonlahti 2004, 45)

2.2.1 Laitosasumisesta yksilollisempaan asumiseen

Kehitysvammaisten ihmisten palveluja saatelevien paradigmojen muutokset nakyvaét siind,

kuinka heidan asumisensa on kulloinkin jarjestetty. Muutoksen suunta on segregoivasta



laitosasumisesta kohti yksilollistd ja yhteisollistd asumista, kehitysvammaisen asukkaan
roolin vaihtuessa potilaan ja asiakkaan roolista kohti tdyskansalaisuutta. (Hintsala, Seppé-
nen & Teittinen 2008b, 218; Bradley 1994.) Nykymuotoinen perhehoito sijoittuu tukipara-
digman ja inkluusion aikakauteen, jolloin kehitysvammahuollon tarkoituksena on tuoda
tuki ja palvelut lahelle ihmisen elinymparistod, mika edistaa jokaisen henkilon yhdenvertai-
suutta yhteiskunnan tayskansalaisena. Seuraavassa esitan lyhyesti asumispalveluiden histo-

riaa ja kuvaan samassa perhehoidon syntymiseen liittyvié hetkia.

Perhehoidon juuret yltavat 1800-luvulle asti, jolloin kirkon avun liséksi sukulaisil-
la ja kylaldisilla oli tapana huolehtia toisistaan. Kun kerjadminen Kiellettiin 1800-luvun
alussa, syntyivét vaivaistalot, ruotuhoito ja elatehoito. Vaivaistalojen pitaminen oli kallista,
joten niiden tilalle kehittyi ruotuhoito, jossa kylat jaettiin ruotuihin ja jokaisen ruodun tuli
hoitaa yksi pitajan vaivainen. Ruotuhoidon rinnalle alkoi muodostua vahitellen elatehoito,
jota voidaan kutsua nykyisen perhehoidon ensimmaéiseksi muodoksi. Elatehoidossa vaivai-
set annettiin hoitoon kyl&l&isten koteihin, jotka pyysivéat heist4 véhiten korvausta. Ndin syn-
tyivat kdyhdinhuutokaupat, joiden maine on vaikuttanut pitkdan myods perhehoidon kehit-
tamistydhon. (Ketola 2008, 15; Harjula 1996, 36.)

Ensimmadiset laitokset perustettiin Suomeen 1800-luvun lopussa. Laitoshoidon
osuus elatehoidon rinnalla alkoi kasvaa, kun kdyhédinhuutokauppojen huomattiin loukkaa-
van ihmisarvoa. Kdyhainhoitolaki tuli voimaan vuonna 1923. Laissa mé&ariteltiin kunnan
velvollisuudeksi antaa elatusta ja hoitoa jokaiselle hadénalaiselle, ja niin hoidettavia pyrit-
tiin avustamaan omissa kodeissaan tai vaihtoehtoisesti sijoittamaan yksityiskoteihin. Ruo-
tuhoito sekd vaivaishuutokaupat Kiellettiin lopullisesti, ja kdyhdinhoitolaissa eldtehoidon
sijaan kaytettiin kasitettd yksityiskotihoito. Laissa vahvistettiin kunnissa jo kaytdssa ollutta
tapaa liittdd yksityiskotihoitoon sijoittamiseen kirjallinen sopimus, jonka tekeminen merkit-
si avunantamisen yksilollistimistd. Sopimuksella pyrittiin varmistamaan, etté sijoitettu saa
tarvettaan vastaavan hoidon ja kohtelun. Sopimuksessa kiinnitettiin huomiota esimerkiksi
hoitopaikan terveydellisiin oloihin, ja ennen sijaishoitoon sijoittamista oli varmistettava
kodin ja sijaisvanhempien soveltuvuus perhehoitopaikaksi. Naill4 lain ja sopimuksen koh-
dilla pyrittiin takaamaan vaaditut Kkriteerit tayttdva hoitopaikka. Vaikka kdyhéinhoitolaissa
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puhuttiin jo perhehoidosta, tarkoitettiin silla 1&hinn& lasten perhehoitoa. Vammaisten per-
hehoito sai tuulta alleen vasta 1980-luvulla. (Ketola 2008, 15-16; Kaski, Manninen & Pih-
ko, 2009, 291-293; Rintala 2003, 76, 209; Helminen 1998, 14.)

Koko maan kattavan laitosverkon rakentaminen sai alkunsa vajaamielislain tultua
voimaan vuonna 1958. Lain myo6ta laitoshoito alkoi kehittyd nopeasti ja laitosten maaré
kasvoi. 1960- ja 1970-luvuilla kehitysvammahuollon pédédpaino oli laitoshoidossa ja naina
vuosina rakennettiin suuria laitoksia, joiden yhteyteen sijoitettiin suurin osa muistakin pal-
veluista. Pian kehitysvammahuollon laitospainotteisuus kuitenkin huomioitiin ja vuonna
1969 laitoslakia taydennettiin. Lain muutosten myo6ta valtionapua alkoi saada myds avo-
huollon toimintoihin. Loppujen lopuksi laitosajan huippu jai suhteellisen lyhyeksi, sill&
laitosten huomattiin olevan epénormaaleja elinymparistdjd, jotka eristavat asukkaitansa.
1970- ja 1980-luvuilla kehitysvammapalvelujen kentdlld alettiin Kiinnittdd huomiota asu-
mismuotojen uudelleenarviointiin, kuten asumisryhmien pienentamiseen ja yksildlliseen
asumiseen. Suomessa kuultiin maailmalla vaikuttaneesta normaalisaatioperiaatteesta, ja se
otettiin ohjenuoraksi pian myds Suomen kehitysvammahuollossa. Vuonna 1977 astui voi-
maan kehitysvammalaki, jolloin kehityksen painopiste siirtyi avohuoltoon. Kehitysvamma-
lain myot4 kehitysvammahuollosta tuli kunnallinen tehtévé, ja se takasi mahdollisuuksia
palvelujen ja toiminnan kehittdmiselle. 1980- ja 1990-luvuille olikin ominaista lis&ta ja ke-
hittaa erilaisia avohoidon palvelu- ja asumisvaihtoehtoja. Vuonna 1982 voimaan tulleessa
sosiaalihuoltolaissa alettiin yksityiskotiin sijoittamisesta kayttdd nimitysta perhehoito ja se
luettiin lakisdateisiin sosiaalipalveluihin. 1980-luvulla kehitysvammahuollon vastuu oli
erityishuoltopiireilld, mutta 1990-luvulla valtionosuuksien uudistuksen seurauksena kunnat
saivat pdattdd valtionosuuksista ja erityishuoltopiirien valtionosuudet tulivat suoraan kun-
nille. Uudistuksen myd6ta kunnat alkoivat tuottaa kehitysvammapalveluja erityishuoltopiiri-
en sijaan. (Nirje 1993; Kaski ym. 2009, 291-293; Niemeld & Brandt 2008, 23-25; Salovii-
ta 1992; Sosiaalihuoltolaki 710/1982; Nummelin 2003.)

Laitospalvelujen alasajo ja suunta kohti yksildllistd asumista on harppaus kohti ta-
sa-arvoista kohtelua, jossa palvelujen ja hoidon lahtokohtana ovat jokaisen henkilon yksi-
I6lliset tarpeet ja toiveet. Naitd tavoitteita tukevat kehitysvammaisten yksildllisen asumisen
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kehittdminen ja tukipalvelujen jarjestdminen, ja niissd on kyse perusoikeuksista ja yhden-
vertaisuuden toteutumisesta. (Niemeld & Brandt 2008; Bradley 1994, Kehitysvamma-alan
asumisen neuvottelukunta 2010.) Bradleyn (1994) mukaan vammaispalveluissa on vallin-
nut 1960-luvulta 1&htien kolme erilaista mallia. Malli on yhdysvaltalainen, mutta se on siir-
rettdvissa Suomeen. Malleissa on ndhtavissd, miten kehitysvammaisen ihmisen roolin hah-
motus on vaikuttanut toiminnan ja palveluiden, kuten asumispalvelujen, jarjestamiseen eri
aikakausina (taulukko 1). Bradleyn vammaispalvelujen ensimméinen malli korostaa kehi-
tysvammaisen ihmisen potilaan roolia ja potilaan kokonaishoidollista hoitoa laitoksessa
(segregaatio), toinen nakdkulma korostaa kuntoutuksellista mallia, jossa asiakasta kuntoute-
taan normaaliksi (integraatio, normalisaatio), ja kolmas malli perustuu tukipalveluihin, jol-
loin jokainen ihminen on yhdenvertainen kansalainen ja asuu tuettuna missa itse haluaa

(inkluusio).

TAULUKKO 1 Vammaispalveluiden kolme mallia 1960-luvulta l&htien (Bradley 1994).

Kokonaishoidon Kuntoutusmalli Tukipalvelumalli
malli
Kehitysvammaisen | Potilas Asiakas Kansalainen
henkiltn rooli
Toimintaympéristé | Laitos Ryhmikoti, tydkeskus, | Oma koti, tydpaikka,
erityisluokka ldhikoulu
Toimintamalli Medikaalinen koko- Kehityksellinen, beha- | HenkilSkohtainen apu
naishoito vioiristinen
Palveluiden sisiilté | Hoito, hoiva Erivtyneiti toiminta- Tukipalveluita
muotoja erikoistuneissa
vksikdiss
Palveluiden suun- Hoitosuunnitelma Kuntoutussuunnitelma | Henkildkohtaisen avun
nittelu suunnitelma
Vastuu Asiantuntija, yleensi Moniammatillinen Henkild itse
ladkdri tydryhmé
Painopiste ja tavoi- | Perustarpeista hmoleh- Taitojen vahvistaminen | Itseméfrdiminen ja
te timinen - kontrolli tai sekd hallittu kiytds — sosiaaliset suhteet —
hoito kéyttdytymisessd ilme- | muutos ympéristdn
nevi muutos asenteissa

Kehitysvammahuollossa on siirrytty eristimisen kaudesta normalisoinnin ja integroinnin

kautta inkluusion ajanjaksolle. Asumispalveluissa suunta on kulkenut segregoivasta laitos-
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hoidosta kohti nykyistd yksiléllisen asumisen painottamista ja tuen tuomista kunkin la-
hiympdristdon, ja asukkaan rooli on muuttunut potilaasta tdyskansalaiseksi. Saloviita
(1989, 25) on tiivistanyt laitossuuntautuneiden ja asiakassuuntautuneiden hoitokaytantéjen
tyypillisia piirteitd (taulukko 2). Laitossuuntautuneita hoitokaytantdja voidaan pitad omi-
naisina segregaation aikakaudelle, jolloin hoitoparadigmana toimi kokonaishoidollinen ja
asukkaita objektoiva malli. Saloviidan jaottelussa asiakassuuntautuneita hoitokaytantdja
voidaan pitdd ominaisina tukiparadigman ja yksilollisyytta kunnioittavalle, inkluusiota edis-
tavalle aikakaudelle. Kehitysvammaisten perhehoidon voidaan nahda sijoittuvan asiakas-

suuntautuneiden hoitok&ytantdjen piiriin.

TAULUKKO 2 Laitos- ja asiakassuuntautuneet hoitokaytannot (Saloviita 1989, 25)

Laitossuuntantuneet

hoitokiytannot

Agiakassuuntantuneet

hoitokéytannét

JayEit rutiinit
Rutiinit joustamattomia paivasta ja asi-
akkaasta toiseen. Tilanteiden ja olosuh-

teiden erilaisuutta ei oteta huomioon.

Joustavat rutiinit
Hoito ottaa huomioon tilanteiden ja asiak-

kaiden yksillliset erot

Mussatoiminnat
Asiakkaita ohjataan suurina rvhminé
hoidon er1 vatheissa. Seuraunksena odotte-

lua ja jonottamista

Yksilatlinen hoito
Asiakkaita hoidetaan yksi kerrallaan. He

voivat itse valita osallistumisensa

Yhsildlisyyden riistiminen

Agiakkailla ei ole mahdollisuuksia henki-
lokohtaiseen omaisuuteen tai yksityisyy-
teen. Ei mahdollisuutta itsensa ilmaise-

miseen tai aloitteellisuuteen.

YEsildllisyyden kunnicittaminen
Asiakkailla mahdollisuudet aloitteellisuu-
teen, henkilékohtaiseen omaisuuteen ja

ykeityisyyteen.

Sosiaalinen etdisyys

Henkilékunnan ja asiakkaiden vialilla
jyrkkéa kuil. Vuorovaikutus rajoittunut-
ta. Paljon wvain henkilskunnan kiyttéon

varattuja tiloja.

Sosiaalinen ldheisyys

Paljon epimuodollista vuorovaikutusta
henkilékunnan ja asiakkaiden valilla. Yh-

teinen tilankiytto.
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Suomessa arvioidaan olevan noin 35 000-40 000 eri tavoin kehitysvammaista henkil6a.
Taulukossa 3 on havainnollistettu kehitysvammaisten henkildiden asukasméérien jakaumaa
eri asumispalveluissa vuosina 1975, 2007 ja 2012. Perhehoidon osalta ei 16ytynyt tilastotie-
toa vuoden 2010 jalkeen, joten perhehoidon asukasmaaréd on vuodelta 2010. Henkil6t, jotka
eivét ole asumisen tuen piirissa tai eivat kaytd kunnallisia erityispalveluja, eivat ndy tilas-
toissa asumispalvelujen kayttdjind. Taman myo6td on esimerkiksi vuosien 2007 ja 2012
vanhempien ja itsendisesti asuvien kehitysvammaisten henkil6iden lukuméaaréan voisi lisata
jopa 13 000 henkilda. (Ruoppila, Poutanen, Laurinkari & Vesala 2003; Kumpulainen 2007,
Niemeld & Brandt 2008, 50.) Vuonna 1975 suuri osa kehitysvammaisista henkildista asui
vanhempien luona. Muista kehitysvammaisten asumismuodoista kaytetyimpi& olivat kehi-
tysvammalaitokset ja mielisairaalat. Myds vuonna 2007 ja 2012 suuri osa kehitysvammai-
sista henkildista asui vanhempiensa luona. Nykyain mielisairaaloita ei endd kaytetd asu-
mispalveluna ja laitoksissa asuvien méar4 véhenee huomattavasti koko ajan. 2000-luvulle
on ominaista erilaisten yksilollisten asumispalvelujen tarjoaminen, ja yksiléllinen asuminen
onkin yleistynyt huomattavasti verrattaessa esimerkiksi laitosajan huippuvuosiin. Myds

perhehoidon asukasmaéra on kasvanut verrattaessa esimerkiksi vuoteen 1975.

TAULUKKO 3 Kehitysvammaisten henkildiden tavallisimmat asumismuodot ja asukasmaarat
Suomessa vuosina 1975, 2007 ja 2012 (Kehitysvammaliitto ry 1975; Kumpulainen 2007;
Saloviita 1989; Niemeld & Brandt 2008; Asuntoja kehitysvammaisille ja vaikeavammaisille
2009; Sosiaalihuollon laitos- ja asumispalvelut 2012; Valtioneuvoston periaatepdatds 2012)

Asumismuoto Asukasmaara 1975 | Asukasmaara 2007 | Asukasmaara 2012
Kehitysvammalaitos 5300 2 600 1600
Mielisairaala 5000 - -
Asuntola tai muu asumis- 160 9 000 10 000

palvelujen piiri (tuettu-,
ohjattu- ja autettu asumi-

nen)

Perhehoito 180 1200 1300 (v. 2010)
Vanhempien luona tai it- n. 20 000 13 000+ 13 000+
sendisesti

Y hteensa 30 000 35000 35000
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Tulevaisuuden tavoitteena on, ettd kehitysvammaisten pitkdaikaisten laitospaikkojen maaré
vahenisi vuoden 2015 loppuun mennessa alle 500 paikkaan. Laitosvaltaisesta palvelujarjes-
telmadsté halutaan siirtyd avopalveluihin ja valtioneuvoston vuonna 2012 tekemassé periaa-
tepadtoksessa linjataankin laitosasumisen asteittaista purkamista siten, ettd vuonna 2020
yksik&an vammainen henkild ei asuisi enad laitoksessa. Valtioneuvoston periaatepaatdsten
(2010; 2012) ohjaaman kehitysvammaisten asumisen ohjelman (KEHAS) tavoitteena onkin
kehittdd monipuolisia asumisvaihtoehtoja huomattavasti lisédé tuottamaan yksildllisid asu-
misratkaisuja laitoksista ja lapsuudenkodeista muuttaville kehitysvammaisille henkil6ille.
Keskimé&ardinen tarve on noin 600 asuntoa vuosittain. (Asuntoja kehitysvammaisille...
2009; Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006; Valtioneuvoston periaatepdé-
tds... 2012; Valtioneuvoston periaatepaatos...2010; Viitala, Wiinikka & Akerblom 2007).

2.2.2 Lahtokohtana yhdenvertaisuus, itsemaardamisoikeus ja osallisuus

Asumisen ymparistona jokaisella ihmiselld on toiveena oma koti; se voi olla lapsuuden ko-
ti, oma koti tai esimerkiksi huone asuntolassa. Asuminen ei ole vain fyysistad asumista, vaan
siihen liittyy myos eldmisen kautta tutuksi tulevat yhteis6 ja ympéristd. Kehitysvammaisen
henkildn osallistuminen arjen jokapdivaisiin tapahtumiin ja tilanteisiin on ehdoton edellytys
h&nen oppimiselleen ja kehittymiselleen, ja sen tulisi toteutua asuinpaikasta riippumatta.
Nykyinen vammaispolitiikka korostaa jokaisen henkilén omien valintojen tukemista, itse-
maaraamisoikeutta ja tdysivaltaisuutta seka yhdenvertaisuutta yhteisossaan. Lahtokohtia
vammaisen henkilén mahdollisuudelle viettdd normaalia elaméaé lahiyhteisonsa taysivaltai-
sena kansalaisena luovat normalisaatio ja inkluusio, itsemaaraamisoikeus ja osallisuus seka
toimijuus yhteisdssd. Nama ovat periaatteita, jotka tulee ottaa huomioon kehitysvammais-
ten palveluja suunniteltaessa ja toteutettaessa, myos erilaisten asumisvaihtoehtojen kohdal-
la, kuten perhehoidossa. (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 60-61; Vesala 2010, 125-127; Duffy
2006.)

Vammaisten henkildiden téysivaltaisesta jasenyydesta puhuttaessa kéytetaan ter-
mi& normalisaatio, joka on kehitysvammaisten nuorten ja aikuisten kasvun tukemisessa

ensisijainen lahtokohta (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 11). Normalisaatioperiaate korostaa,
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ettd kehitysvammaisille kuuluvat samat oikeudet ja velvollisuudet kuin kaikille muillekin.
Kaikille ihmisille kuuluvia oikeuksia ovat esimerkiksi yksildllisyyden kunnioittaminen,
itsemaaradamisoikeus, tavallinen ympaéristo ja elaméankaaren normaalit kokemukset. Oikeu-
det mahdollistavat eri tavoin vammaisille ihmisille sellaiset elaméntavat jotka ovat mahdol-
lisimman l&helld tavanomaisia olosuhteita ja elaméntapoja ja jotka ovat ominaisia vallitse-
valle yhteiskunnalle seka kulttuurille. (Nirje 1993, 1-2.) Kehitysvammahuollossa tuleekin,
normalisaatioperiaatteen mukaisesti, ottaa huomioon jokaisen henkilon yksilolliset tarpeet,
joihin kuuluu muun muassa kehitysvammaisten elinympariston muodostaminen sellaiseksi
kuin muillakin ihmisilla. Periaatteena on yksilollisen kehityksen tukeminen niin, etta yksild
parjaa mahdollisimman itsendisesti. (Kaski ym. 2009, 290-291.) Normalisaatioperiaatteen
pyrkimyksen& on oikeudenmukaisuuden edistdminen. Tavoitteena ei ole tehdd vammaisista
”normaaleja” vaan puuttua nimenomaan yhteisollisiin ja yhteiskunnallisiin kaytantoihin;
painopiste on pikemminkin ymparistdn kuin yksiléon muuttamisessa. Nykyisin normalisoin-
nin sijasta puhutaankin inkluusiosta ja kaikille samanlaisten mahdollisuuksien luomisesta

yhdenvertaisuuden hengessa. (Levitas 1998; Vehmas 2005.)

Suomen perustuslaissa painotetaan, etta jokaisella ihmiselld on oikeus eldmaén,
henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja turvallisuuteen (Perustuslaki
713/1999). Itsemaaraamisoikeudesta eli autonomiasta puhutaan silloin, kun henkil6 itse
paattdd omasta elamastaédn, tekee itsendisia paatoksid ja saa toteuttaa niitd hantd itsedén
koskevilla elaménalueilla siten, etteivat muut ihmiset puutu hénen valintoihinsa (Pietarinen,
Launis, Raikkd ym. 1998). Yksilon tulee pystya tekeméaén itsendisia paatoksia, ja itsemaa-
radmisoikeuden kéyttdaminen vaatiikin edellytyksié ja kykyjé hallita itsednsé ja tekojansa:
ihminen on vastuussa ndista valinnoistaan (lhalainen & Kettunen 2007, 61). Jos henkild ei
kykene yksin paatoksentekoon, on hanella oikeus saada siihen apua ja tukea (Pietarinen ym.
1998, 81-82). Tallaista tukea kutsutaan tuetuksi paatoksenteoksi. Tuetussa péatoksenteossa
kehitysvammaista henkiléa voidaan tukea esimerkiksi pohtimalla yhdessa erilaisia vaihto-
ehtoja ja paatosten vaikutuksia. Henkilon puolesta ei tehdd paatoksié, vaan tuetussa paatok-
senteossa kunnioitetaan hanen itseméarddmisoikeuttaan ja yksilollisyyttdén ja tuetaan hénen
omaa eldmaansa koskeviin itsendisiin valintoihin ja paatoksiin. (Harjajarvi 2014; Vesala
2010; Teittinen 2010.) Kehitysvammainen on oman eldmanséd subjekti, ja paatoksenteon
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tukihenkilon avulla kehitysvammaista voidaan tukea kohti aktiivista ja ennen kaikkea itse-
néistd toimijuutta (Antaki, William, Walton & Louise 2008). Itsemé&&radmisoikeuteen kuu-
luu myds yksityisyys. Varsinkin niiden ihmisten kohdalla, jotka tarvitsevat paljon toisten
ihmisten apua, on tarkeda varmistaa, ettei fyysinen yksityisyys ole uhattuna (Topo 2012).
Perhehoidossa perhehoitaja tukee asukasta itsendiseen ja omaehtoiseen paatdksentekoon
yksilollisten tarpeiden ja kykyjen vaatimalla tavalla, ja huolehtii, ettd asukas saa tdmén ha-
luaman oman rauhan. Myds asukkaan itsemaaradmisoikeutta tulisi vaalia, vaikka usein l&hi-
tyontekijat, kuten perhehoitajat, tuntevat sinnittelevansé ja kamppailevansa turvallisuuden
ja itseméaaradmisoikeuden valimaastossa. Jokaisesta tilanteesta tulisi selvitd huomioiden
asukkaiden yksilolliset piirteet, kyvyt ja taidot ja tilanteiden turvallisuuden sailyttdminen.
(Perhehoidon kouluttajakansio 2012, Teittinen 2010; Vesala 2010.) Burrelin ja Brandtin
(2008) mukaan itseméaaraamisoikeuden ja turvallisuuden nahdéaénkin usein olevan ristirii-
dassa keskendén, ja niiden ei ajatella voivan toteutua taysin samanaikaisesti. Tuen tarpeessa
olevan henkilon itsemaaraamisoikeuden lisédminen voikin edellyttdd harkittujen riskien
ottamista, mutta riskit voivat olla myds positiivisia; henkilon itsendisyys ja aktiivisuus voi-

vat lisdéntyd ja elamanlaatu parantua niiden seurauksena. (Burrell & Brandt, 2008.)

Itsemé&ard&dmisoikeudesta ei Suomessa ole olemassa voimassa olevaa lakia. Nyky-
aan itsemaaraamisoikeus perustuu perustuslakiin (731/1999) seka lakiin kehitysvammaisten
erityishuollosta (519/1977), lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ja lakiin
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000). Henkilon itsemaaraamisoi-
keutta saa rajoittaa vain ndissa laeissa saddetyin edellytyksin ja vain sen verran kuin henki-
I6n turvallisuus tai toisen henkildn turvallisuus sitd vaatii. Itsem&&rd&dmisoikeuslakia on
valmisteltu sosiaali- ja terveysministerion asettamassa tyoryhméssa vuodesta 2010 alkaen,
ja se astunee voimaan vuoden 2014 loppuun mennessa. Uudessa laissa on tarkoitus paran-
taa asiakkaan oikeusasemaa ottamalla kéyttéon keinoja, joilla asiakkaan ja potilaan itse-
méaardédmisoikeutta ja muita perusoikeuksia vahvistetaan sekd rajoitustoimenpiteiden kéyt-
t0d ehkaistddn ennalta. Itsemaard&misoikeuslaissa séd&detddn myds pakollisten rajoitustoi-
menpiteiden edellytyksistd. (Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaaradmisoike-
us... 2014.) Suomi ei ole vield ratifioinut YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimusta.
Yhdeksi sopimuksen ratifioinnin esteeksi on nédhty juuri itsemaarddmisoikeutta koskevan
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lains&ddannén puuttuminen. Suomessa sopimuksen toimeenpanemiseksi on tehty vam-
maispoliittinen ohjelma (VAMPO - vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle
2010-2015). Ohjelmaan on nostettu esille velvoitteita, joiden huomioimista sopimuksen
ratifioiminen edellyttdd, kun séédetédédn kansallista lainsaadantéa ja toimeenpannaan asioita

kéaytannon tasolla. (Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaaraamisoikeus... 2014.)

Itsemé&dra&misoikeuden piiriin kuuluu myds késite osallisuus. Osallisuus tarkoittaa
ihmisen kuulumista yhteis6on, jossa hdnella on mahdollisuus vaikuttaa itsedan ja ymparis-
toaan koskeviin tapahtumiin, kuten terveyteen, tydhon, toimeentuloon, asuntoon ja sosiaali-
siin suhteisiin. (Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma KASTE 2012
— 2015, Lehtinen & Pirttimaa 1993, 22). Osallisuus koostuu oikeudesta saada tietoa itsedan
koskevista asioista ymmarrettdvassd muodossa sekd mahdollisuuksista ilmaista mielipiteita
ja vaikuttaa esimerkiksi hyvinvointiin liittyviin tekijoihin. Osallisuuden vahvistamiseksi on
tarkedd saattaa henkildiden omat voimavarat kayttoon, tarjota vaikuttamisen mahdollisuuk-
sia seka luoda osallisuuden edellytyksia. Osallistamalla voidaan mahdollistaa kaikkien ih-
misten osallistuminen, silla talléin asiat tehdddn ymmarrettaviksi. On huomioitava, ettd
osallistuminen ja osallisuus ovat eri asioita. Osallistujana ihminen voi olla mukana toisten
maarittelemissé tilanteissa, mutta osallisena ihminen sitoutuu myds tunnetasolla ja saa olla
itse vaikuttamassa asioiden kulkuun. Osallinen ihminen on oman eldménsé subjekti. (Viir-
korpi 1993, 20-24; Rouvinen-Wilenius 2013.) Esimerkiksi perhehoidossa perhehoitajan
tulee ottaa huomioon asukkaan tiedot, taidot, kyvyt ja toiveet ja osallistaa hanta yksil6lli-
sesti omien asioidensa paattavaksi subjektiksi, osallistaen hdnet oman yhteisonsa jaseneksi
ja paatoksentekijaksi. Perhehoitajan tulee pitdd myds huoli siitd, ettd asukas ymmartaa ja
tietdd mitd tapahtuu ja mitd paatoksia han on tekemassa, silla osallisuus ei saa perustua ma-

nipulointiin tai pakottamiseen. (Viirkorpi 1993.)
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3 KEHITYSVAMMAISTEN PERHEHOITO

3.1 Perhehoito

”’Perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon, kasvatuksen tai muun ymparivuorokautisen
huolenpidon jarjestamistd hdnen oman kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa. Perhehoidon
tavoitteena on antaa perhehoidossa olevalle henkildlle mahdollisuus perheenomaiseen hoi-
toon ja laheisiin ihmissuhteisiin seka edistdd hanen perusturvallisuuttaan ja sosiaalista
kehitystadn. Perhehoitoa annetaan henkil6lle, jonka hoitoa, kasvatusta tai muuta huolenpi-
toa ei voida tarkoituksenmukaisesti jarjestad hanen omassa kodissaan tai muita sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita hyvéaksi kdyttéen ja jonka ei katsota olevan laitoshuollon tar-
peessa. ” (Sosiaalihuoltolaki 17.9.1982/710, 258.)

Perhehoitajalaki tuli voimaan vuonna 1992, jolloin myds perhehoitaja-nimike otet-
tiin kayttoon. Perhehoitajalain tullessa voimaan myds sosiaalihuoltolakiin tuli tarkempia
saddoksid perhehoidosta, muun muassa maaritelmia siitd, mita perhehoito on ja milloin sité
kéytetddn. Perhehoitajalla tarkoitetaan henkildd tai henkil6itd, jotka hoitavat omassa kodis-
saan huostaan otettuja tai avohuollon tukitoimin lapsia, nuoria, kehitysvammaisia aikuisia,
mielenterveyskuntoutujia tai vanhuksia. (Perhehoitajalaki 312/1992.) Kunnat ja kuntayh-
tymaét vastaavat erityishuollon jarjestdmisestd, esimerkiksi asumispalveluiden jarjestamises-
t4, joko oman kunnan palveluna tai ostopalveluna kunnan ulkopuoliselta palveluntarjoalta
(Nummelin 2003, 36).

Perhehoitaja ei ole tydsuhteessa kuntaan, vaan perhehoitaja ja sijoittajakunta teke-
vat toimeksiantosopimuksen jokaisesta perhehoitoon tulevasta asukkaasta. Toimeksianto-
sopimukseen merkitdén perhehoitoon liittyvat, sijoittajakunnan ja perhehoitajan, oikeudet ja
velvollisuudet. Toimeksiantosuhteeseen tulee kirjata esimerkiksi perhehoitajalle kuuluvista
tukitoimista kuten hoitopalkkiosta ja oikeudesta vapaaseen. Toimeksiantosopimus perustuu
asiakkaan palvelusuunnitelmaan, jossa méaaritelladan asukkaan tuen tarpeet. Toimeksianto-
sopimuksessa sovittavat asiat maarittyvat kunnan toimintaohjeen mukaisesti. Perhehoidon

toimintaohjeissa kunnat madrittelevat omat tapansa jarjestad, tuottaa ja toteuttaa perhehoi-
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toa. Toimintaohjeissa kuvataan esimerkiksi kunnan perhehoidon kéytantojé, perhehoitajan
asemaa, toimeksiantosopimusta ja perhehoidon tuen eri muotoja. (Perhehoidon tietopaketti
2013; Perhehoitajalaki 312/1992 48.)

Perhehoitajaksi voi lain mukaan ryhtya henkild, joka koulutuksensa, kokemuksen-
sa tai henkilokohtaisten ominaisuuksiensa perusteella on sopiva antamaan perhehoitoa.
Henkilokohtaisia ominaisuuksia arvioidaan yhdessd sosiaaliviranomaisten kanssa. Perhe-
hoitajalle ei ole erityisid koulutusvaatimuksia, jos perheessa hoidetaan enintaan neljaa hen-
kil6a. Jos asukkaiden hoidosta vastaa kaksi henkil6ad ja toisella on soveltuva koulutus ja
riittdvd kokemus hoito- tai kasvatustehtdvistd, voidaan perhehoidossa hoitaa enintddn seit-
semaa henkilda. Asukkaiden enimmaéismaarassa voidaan kuitenkin joustaa erityistilanteissa,
esimerkiksi silloin kun kaikki asukkaat ovat taysi-ikdisia, heidan keskindinen kanssakaymi-
sensé perhehoidossa toimii ja perhehoidon laatu tekee poikkeuksen mahdolliseksi. (Perhe-
hoitajalaki 312/1992, 18; Sosiaalihuoltolaki 710/1982, 268.) Ammatilliset perhekodit ovat
saaneet alkunsa 1990-luvun alkupuolella. Ne toimivat aluehallintoviraston luvalla, ja kun-
nat ostavat niiden tuottamia palveluja. Useimmiten ammatillisessa perhekodissa tydskente-
lee perhehoitajien lisdksi myods ulkopuolisia tyontekijoita. Laki méarittelee, ettd vahintaéan
toisella ammatillisen perhekodin vanhemmista tulee olla tehtdvadn soveltuva koulutus ja
riittdva kokemus hoito- ja kasvatustehtivistd. Ammatillisessa perhekodissa voidaan hoitaa
korkeintaan seitsemdd henkil6d. Perustellusti enimmaismadrd voidaan kuitenkin ylittaa.
(Laki yksityisisté sosiaalipalveluista 922/2011, Sosiaalihuoltolaki 710/1982, 268.)

Perhehoitoa voidaan toteuttaa pitkaaikaisena, lyhytaikaisena tai osavuorokautisena
perhehoitona. Sijoittavat organisaatiot méadrittelevat omissa perhehoidon toimintaohjeis-
saan, millaista hoitoa pitka-, lyhyt- ja osavuorokautisella perhehoidolla tarkoitetaan. Ylei-
selld tasolla perhehoitoa on maéaritelty niin, ettd pitkaaikaisella perhehoidolla tarkoitetaan
tilannetta, jossa perhehoito kestaa yli 14 vuorokautta kuukaudessa, tai tilannetta, jossa per-
hehoito jatkuu toistaiseksi. Lyhytaikaisella perhehoidolla tarkoitetaan perhehoitoa, joka on
kestoltaan yhtajaksoisesti enintddn 14 vuorokautta kuukaudessa. Lyhytaikaista perhehoitoa

toteutetaan yleensé kriisi- tai tukiperhehoitona, lomituksen aikana tai muuna lyhytaikaisena
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perhehoitona. Osavuorokautisella perhehoidolla tarkoitetaan hoitoa, joka kestdd enimmil-

laan 10 tuntia vuorokaudessa. (Kuukkanen 2008b, 9.)

Perhehoitajalakia on uudistettu viime vuosina ja uudistusty® jatkuu edelleen. Uu-
distamistyon tarkoituksena on ollut parantaa perhehoidon laatua ja tukea perhehoitajien
jaksamista tydssadn. Lain uudistamisen jalkeen, vuodesta 2012 alkaen, perhehoitajien hoi-
topalkkion vahimmaismaaraéd on korotettu 353 eurosta véahintddn 650 euroon kuukaudessa
(vuonna 2014 vahintaan 679,71 euroa kuukaudessa) ja perhehoitajalakiin on s&adetty pa-
kolliseksi ennakkovalmennus, jonka jokaisen perhehoitajaksi aikovan on kaytava. Valmen-
nuksen keskeisena tavoitteena on seké selvittdd perhehoitajaksi aikovan henkilén soveltu-
vuutta ja valmiuksia tehtdvaan, ettd ohjeistaa ja antaa tarvittavia evaita perhehoitotyohon.
Vuodesta 2012 eteenpain perhehoitajan tuesta on vastannut vastuutyontekijé, joka lainmu-
kaisesti tulee nimeta jokaista hoidettavaa kohden. (Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi
lastensuojelulain 50 8:n, perhehoitajalain... 2010, Perhehoitajalaki 312/1992, Laki perhe-

hoitajalain muuttamisesta 317/2011, Lainsdddanndn muutostarpeet.. 2010.)

Perhehoidon lain uudistamisty0 jatkuu edelleen. Vuonna 2014 on tavoitteena koota
perhehoitoa koskevat sosiaalihuoltolain ja perhehoitajalain sdédnndkset yhdeksi laiksi, per-
hehoitolaiksi, ja sen on maard astua voimaan vuonna 2015. Lain tarkoituksena on tarkentaa
perhehoitoon liittyvid sadnnoksia ja erityisesti parantaa vammaisten perhehoidon asemaa.
Sosiaali- ja terveysministerion asettaman perhehoidon lainsaadannon tyéryhman mukaan
perhehoitoa tulisi uudistaa esimerkiksi perhehoitajien sosiaaliturvan seké tukemisen osalta.
Tybryhma esittaa lakiin kirjattaviksi myds perhehoidon valtakunnallisesti yhdenmukaista
toimintaohjetta, jolloin perhehoitoa jarjestettaisiin saman toimintaohjeen mukaisesti ja esi-
merkiksi palkkiot olisivat yhtenevéiset sijoittajakunnasta riippumatta, seké alueellisia per-
hehoidon yksikkojé, jotka vastaisivat perhehoidon jarjestamisesta ja perhehoitajien tukemi-
sesta. (Perhehoitotyon lainsaddannon uudistus 2014, Lainsdaddannén muutostarpeet...2010).
Luonnos hallituksen esityksesta eduskunnalle perhehoitolaiksi ja laiksi perhehoitajalain
kumoamisesta on nyt lausuntokierroksella. Erilaiset jarjestot ja tahot ovat antaneet lausun-
tonsa luonnoksesta hallituksen esitykseksi. Lausunnoissa on esitetty kritiikkid perhehoito-

lain luonnokselle, esimerkiksi tuen ja perhehoitajan aseman seké sosiaaliturvan osalta. Nii-
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hin ei lausunnon antajien mukaan ole kiinnitetty tarpeeksi huomiota valmisteilla olevassa
esityksessé. (Luonnos hallituksen esitys eduskunnalle perhehoitolaiksi.. 2014, Perhehoito-
liiton lausunto hallituksen esityksesta...2014, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lausun-
to... 2014.)

Myods muita perhehoitoon laheisesti liittyvia lakeja ollaan uudistamassa. Uudistuk-
sen kohteina ovat Sosiaalihuoltolaki (710/1982), Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
(519/1977, kehitysvammalaki) ja Laki vammaisuuden perusteella jérjestettavista palveluista
ja tukitoimista (380/1987, vammaispalvelulaki). Sosiaalihuoltolain uudistamisen tarkoituk-
sena on vahvistaa ihmisten hyvinvointia ja perusoikeuksien toteutumista seké parantaa pal-
velujen saatavuutta. Sosiaalihuollon alaisuuteen kuuluvia kehitysvammalakia ja vammais-
palvelulakia ollaan sovittamassa yhdeksi yhteiseksi vammaispalvelun erityislaiksi. Uuden,
yhtendisemman, vammaispalvelulain tarkoituksena on turvata eri vammaryhmien yhden-
vertaiset palvelut ja sen tavoitteena on edistdd vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta
yhteiskunnassa. Edell&d mainitut lait ovat valmisteilla ja Hallituksen esitysten uusiksi laeiksi
on tarkoitus tulla Eduskunnan kuultaviksi vuoden 2014 loppuun mennessa tai vuoden 2015
aikana. Uuden Perhehoitolain on tarkoitus tulla voimaan samaan aikaan uuden Sosiaali-
huoltolain kanssa. (Sosiaali- ja terveysministerio uudistaa vammaislainsdadéantod... 2013,
Sosiaalihuollon lainsaadannén kokonaisuudistus 2014, Luonnos hallituksen esityksesta
eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi..2014.) Palaan Perhehoitajalain uudistuksiin luvussa 3.2
”Perhehoidon tuki”.

Kehitysvammaisten aikuisten perhehoito. Kehitysvammaisille aikuisille pitk&ai-
kainen perhehoito voi olla joko itsendiseen eldmain kuntouttava vélivaihe tai pysyvampi
asumisen ja eldmisen jarjestely, kunkin henkilén yksildllisten tarpeiden ja elaméntilantei-
den mukaan. Keskeista hoidossa ovat pysyvét ja laheiset ihmissuhteet ja liittyminen per-
heyhteison jaseneksi. Perhehoidossa on térkeédé ottaa huomioon, ettd asukkaalla on mahdol-
lisuus yhteisoOllisyyteen, mutta samalla on turvattava mahdollisuus yksityisyyteen ja rau-
haan. Tuen maara ja muotojen mitoittaminen yksildllisesti tukevat kehitysvammaisen hen-
kilon toimintakykya ja itsendisyyttd. Kehitysvammaisen ihmisen omaehtoista elaméa per-

hehoidossa lisdd myds osallistuminen erilaisiin harrastuksiin seké péiva- ja tyotoimintaan.
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(Kuukkanen 2008a, 67.) Perhehoidossa jokainen asukas on yksilo ja jokaisen omat mielty-
mykset ja toiveet on otettava huomioon. Perhehoidossa on huomioitava myds osallisuus ja
itsemaadraamisoikeus ja asukkaita on tuettava paatdksenteossa jokaisen yksil6llisten tarpei-
den mukaisesti. (Kehitysvammaisten perhehoidon toimintaohje 2011, 3; Kuukkanen 2008b,
67.) Niemela ja Brandt (2008) kirjoittavat perhehoidon tirkeydesta asumispalveluna: per-
hehoito ei ole hiipuva vaihtoehto, vaan sitd voidaan kehittdd ja laajentaa. He ndkevatkin,
ettd perhehoidolla on erityinen vahvuus tarjota pitkaaikaisia ihmissuhteita. (Niemeld &
Brandt 2008, 91.) Aikuisikaisten lyhytaikaista perhehoitoa jarjestetaan lapsuudenkodeis-
saan asuville kehitysvammaisille, esimerkiksi heidan huoltajiensa loman jarjestdmiseksi

(Kehitysvammaisten perhehoidon toimintaohje 2011, 3).

3.2 Perhehoidon tuki

Perhehoitajan arki on ajoittain henkisesti ja fyysisesti kuluttavaa ja raskasta. Tuen jéarjesté-
minen vahvistaa perhehoitajan jaksamista ja ehkéisee hanen uupumistaan tydsséén. Oikea-
aikainen ja oikeanlainen tuki ovat erityisen térkeitd perhehoidon onnistumisen kannalta, ja
oikein rakennettuna ja hyddynnettynéd perhehoitajan tukeminen tukee myds perhehoidossa
olevaa asukasta. Perhehoidon tuki onkin osa perhehoidon laatua. Tuki ja yhteistyd ovat
avainasemassa turvaamassa perhehoidon laadun varmistamista, ja ne perustuvat avoimeen
vuorovaikutukseen ja keskindiseen arvostukseen. Perhehoidon tukea annetaan perhehoita-
jalle ja hdnen perheelleen seka perhehoitoon sijoitetulle ja hanen perheelleen. Tuen antami-
sesta vastaa sijoittajakunta. (Perhehoidontuki 2014; Perhehoitajalaki 312/1992.) Seuraavis-
sa kappaleissa esittelen perhehoidossa yleisimmin tarvittavia ja kaytettyjad tuen muotoja.
Ensimmaiseksi esittelen tutkimustuloksia, joita lainaan lasten ja nuorten perhehoidon tuen
tarpeesta tehdyistd tutkimuksista. Taman jalkeen esittelen perhehoidossa olevan asukkaan
tuki- ja palvelumahdollisuuksia ja tdman jalkeen perhehoitajalle kuuluvia tuen muotoja.
Asukkaan tuki perustuu hénen palvelusuunnitelmaansa, ja perhehoitajan tuki pohjautuu
perhehoitajalakiin (312/1992) seka toimeksiantosopimukseen kirjattuihin yksiléllisiin tuen

tarpeisiin.
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Kehitysvammaisten aikuisten perhehoidosta tai perhehoidossa tarvittavasta tuesta
ei ole tehty tutkimuksia. Lasten ja nuorten perhehoitotydsta saatujen tutkimustuloksien voi-
daan arvioida sopivan myds aikuisten perhehoitotydhon, tuen tarpeen ja sen riittdmatto-
myyden osalta. Tutkimusten tulokset eivét kuitenkaan ole suoraan siirrettavissa kehitys-
vammaisten aikuisten perhehoitoon, miké tulee huomioida tarkasteltaessa seuraavassa kap-

paleissa esitettyja tutkimuksia.

Tutkimuksia perhehoidon tuen tarpeesta. Muurosen, Sariolan ja Varsan (2009)
tutkimuksen mukaan perhehoitajat eivét saa riittavasti henkista tukea. Perhehoitajat kokevat
saavansa myos muita perhehoitotydssa tarvittavia tuen muotoja riittdmattémasti. Esimer-
kiksi vapaan saaminen ja sen jarjestyminen perhehoitajalle ovat tutkimuksen mukaan per-
hehoidon suurimpia haasteita. Vapaiden jarjestamisessd on suuria eroja kuntien kesken, ja
usein hoitajat joutuvat itse hankkimaan sijaisensa. Myds Heinosen (2011) tekemén tutki-
muksen mukaan jopa kolmasosa perhehoitajista kokee tuen saannin olevan perhehoidossa
riittdmatontd. Hoitajia harmittaa, ettd tuki kohdistuu suurimmaksi osaksi sijoituksen alku-
vaiheeseen, ja perhehoitajat kokevat, ettd he joutuvat tdmén jalkeen itse hankkimaan tuen
seka itselleen ettd asukkaallensa. Myds Lehtonen ja Vainio (2007) kirjoittavat, ettd perhe-
hoitajat kokevat tuen usein riittaméttoméksi perhehoidossa. Perhehoitajat kokevat riittamat-
tomiksi esimerkiksi palkkion suuruuden tyon vaativuuteen ja sitovuuteen nahden, vapaiden
mahdollistamisen sek& perhehoitajan ja eri tahojen yhteistyon. (Lehtonen & Vainio 2007.)
Whenan, Oxlad ja Lushington (2009) ovat tutkineet perhehoitajien hyvinvointia ja jaksa-
mista. Heidan tutkimuksensa mukaan ennakkovalmennus ja tdydennyskoulutus vaikuttavat
perhehoitajien tydssd viihtymiseen. Whenanin ym. tutkimuksen mukaan perhehoitajien
tyossa jaksamista edesauttavat kouluttautumismahdollisuudet seka riittdva taloudellinen
tuki muihin tukimuotoihin yhdistettynd. Tutkimuksen mukaan koulutuksen ndhdaan tuovan
perhehoitajille tunnetta patevyydesta vastata asukkaan tarpeisiin, jolloin perhehoitajat ko-

kevat vdhemmaén turhautumisen tunteita tygssaan.

Asukkaan tuki perhehoidossa. Perhehoitajan saamat tukimuodot palvelevat kehi-
tysvammaista asukasta, mutta myds perhehoidossa asuva aikuinen tarvitsee ja on oikeutettu

erilaisiin tuen muotoihin. Perhehoidossa olevan asukkaan tuki perustuu hénen palvelusuun-
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nitelmaansa, johon kirjataan henkilon palvelujen ja tukitoimien tarpeet. Tukitoimilla pyri-
td4dn tukemaan vammaisen henkilén omatoimisuutta ja toimintakykyd. Kehitysvammaista
henkil6a pyritddn tukemaan julkisilla palveluilla, mutta jos ne ovat riittiméattémia, on kehi-
tysvammaisella oikeus vammaispalvelulain ja kehitysvammalain mukaisiin erityispalvelui-
hin, kuten apuvaline- ja kuljetuspalveluihin. (Sosiaalihuoltolaki 710/1982; Vammaispalve-
lulaki 380/1987; Kehitysvammalaki 519/1977.) Perhehoidossa asuvan henkildn tuen lahto-
kohtana on hyva yhteisty0 asukkaan, perhehoitajan ja asumispalvelun tyontekijan seka
asukkaan laheisten valilla. Yhteistyota tehddan myds monien muiden toimijoiden kanssa,
kuten terveyspalvelujen, jarjestdjen ja sosiaalitydntekijoiden kanssa. Aikuista kehitysvam-
maista tukevat perhehoidossa apuvalineet, kuten rollaattori, kuljetuspalvelut, henkilékoh-
tainen apu, kuntoutus, ty6- ja paivatoiminta, harrastukset ja virkistystoiminta. Aikuisella
kehitysvammaisella voi olla my6s edunvalvoja, jos han ei itse kykene valvomaan etuaan tai
huolehtimaan omaisuudestaan. Erilaiset tuen muodot tukevat aikuista kehitysvammaista
kohti itsendistd, omaehtoista ja mielek&st4 elamaa. (Perhehoidon tietopaketti 2013.)

Perhehoitajan tuki perhehoidossa. Perhehoidon aikana tarvittavan tuen jarjestami-
seksi on perhehoitajalle, vuoden 2012 alusta alkaen, lain velvoittamana nimettiva jokaista
hoidettavaa varten vastuutydntekija. Vastuutyontekijé vastaa perhehoidon tuesta. Perhehoi-
tajan tuen muodot on Kkirjattava toimeksiantosopimukseen, joka tehdd&n kunnan ja perhe-
hoitajan vélille jokaisesta perhehoidettavasta. Perhehoitajan tuki maaraytyy usein myds
hoidettavan tarpeista lahtien. Perheet ja tuen tarpeet ovat erilaisia, joten myos tuki on réata-
16itava yksilOllisten tarpeiden mukaisesti. (Perhehoidon tuki 2014, Perhehoidon kouluttaja-
kansio 2012, Laki perhehoitajalain muuttamisesta 317/2011, Perhehoitajalaki 312/1992.)
Seuraavissa kappaleissa esittelen perhehoitajalle kuuluvia tuen muotoja.

Kaytannon apua arkeen. Perhehoitajille voidaan jérjestaa kaytannon apua esimer-
kiksi vapaan jarjestymiseksi toisen perhehoitajan avulla tai yhteistydssé asukkaiden l&heis-
ten kanssa. Riittava perhehoitajan ja perhehoidon jarjestajakunnan yhteydenpito mahdollis-
taa avun tarpeen ennakoimisen. Tukea tulee tarjota myds erityis- ja muutostilanteissa, kuten
kriisien sattuessa. Kriisitilanteita voi syntya esimerkiksi muutosta tai laheisen kuolemasta.
Perhehoitajan vapaa ja sen mahdollistaminen on tarked tuen muoto perhehoitajille. Perhe-
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hoito on ymparivuorokautista ty6ta, ja perhehoitajille on kerryttdva vahintaan yksi vapaa-
péiva kuukautta kohden. Vapaata kertyy perhehoidon jarjestdjakunnan kaytanteiden vuoksi
kuitenkin yleensa 2,5-3,5 vuorokautta kuukaudessa eli noin 30-42 vuorokautta vuotta koh-
den. Perhehoidon jarjestdjan tulee huolehtia tai auttaa perhehoidossa olevan asukkaan hoi-
don jarjestamisessé perhehoitajan vapaan ajaksi. (Perhehoidon tietopaketti 2013, Perhehoi-
don kouluttajakansio 2012, Perhehoitajalaki 312/1992.)

Taloudellinen tuki. Taloudelliseen tukeen kuuluu perhehoidosta maksettava hoito-
palkkio. Hoitopalkkio perustuu perhehoidon vaativuuteen ja sitovuuteen, ja sen on oltava
riittdvd luodakseen edellytykset keskittyd perhehoitotehtdvaan kokonaisvaltaisesti. Hoito-
palkkion riittdvyys tukee perhehoidon tarkoituksen toteutumista ja onnistumista. Hoito-
palkkion vahimmaism&ara vuonna 2014 on 679,71 euroa kuukaudessa asukasta kohden,
mutta kunnat voivat maksaa vahimmaismaarad suurempia hoitopalkkioita. Hoitopalkkioi-
den suuruuksissa on kuntakohtaisia eroja; jokainen kunta maarittda hoitopalkkionsa suu-
ruuden toimintaohjeessaan. Kuntien toimintaohjeissa on useimmiten tarkennettuna tydsta
maksettavat hoitopalkkioiden maksuluokat tyon vaativuuden mukaisesti. Perhehoitajille
maksetaan kulukorvausta, joka kattaa perhehoidossa olevan hoidosta ja yllapidosta, kuten
ravinnosta ja asumisesta, aiheutuvia kustannuksia. Kulukorvauksen vahimmaismaara vuon-
na 2014 on 406,58 euroa henkildd kohden kuukaudessa. Perhehoidossa asuvalle voidaan
maksaa erityisid, esimerkiksi asukkaan lomamatkan tuomia, kustannuksia. Perhehoitaja ei
maksa perhehoidossa asuvien kayttévaroja, vaan ne maaraytyvat sosiaali- ja terveydenhuol-
lon asiakasmaksuista annetun lain mukaisesti. Perhehoitajat voivat keskustella ndista asiois-
ta edunvalvojan kanssa. (Perhehoidon tuki 2014, Perhehoitajalaki 312/1992, Perhehoidon
tietopaketti 2013, Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista 734/1992.)

Tiedollinen tuki. Perhehoidon tiedolliseen tukeen kuuluvat esimerkiksi ennakko-
valmennus, tdydennyskoulutus ja tyénohjaus. Tiedollisen tuen jarjestamisen ldhtékohtana
ovat asukkaan tarpeet. Perhehoidon jérjestajan tulee tukea perhehoitajan osallistumista kou-
lutuksiin jarjestdmalld perhehoitajalle vapaata, perhehoidossa asuvalle henkil6lle hoitoa tai
vertaistoimintaa koulutuksen ajaksi ja korvaamalla matka- ja muut kustannukset. Ennakko-

valmennus on tullut lakisaéteiseksi vuoden 2012 alusta lahtien, ja jokaisen perhehoitajaksi
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aikovan on kaytava valmennus. Ennakkovalmennuksen tarkoituksena on varmentaa osallis-
tujan sopivuus perhehoitotydhdn seké antaa tietoutta ja valittdd kokemuksia perhehoitoty6s-
td perhehoitajaksi aikoville. Ennakkovalmennus koostuu seitseméasta tapaamisesta, joissa
pohditaan perhehoitoa, perhehoidettavan tukemista, pysyvyytta, turvallisuutta ja jatkuvuutta
sekd perhehoidossa tarvittavia valmiuksia. Valmiuksia ovat esimerkiksi valmius tukea hy-
van elaman toteutumista, valmius tukea kehitysta ja toimintakykyd voimavaralahtdisesti
seké valmius tukea perhesuhteita ja yhteydenpitoa muihin laheisiin. Ennakkovalmennuksen
tavoitteena on, ettd jokainen perhehoidettava pééasisi perhehoitoon perheeseen, joka on val-
mennuksen jalkeen tietoinen perhehoidossa tarvittavista tiedoista ja taidoista ja on sitoutu-
nut tehtdvaansa. Taydennyskoulutus ja tydnohjaus ovat perhehoitajan oikeuksia ja samalla
velvollisuuksia. Ne tukevat perhehoidossa jaksamista ja siten perhehoidon onnistumista.
Téydennyskoulutuksessa ja tyénohjauksessa perhehoitaja kartuttaa kykyjaan ja osaamistaan
perhehoitotytssa kohtaamistaan asioista. Kunnat jarjestdvat tydnohjausta perhehoitajien
tarpeiden mukaisesti, mutta niiden lisaksi esimerkiksi perhehoidon alueyhdistykset tarjoa-
vat erilaisia tdydennyskoulutuksia. Tyonohjaus voi olla yksilé- tai ryhmétyénohjausta.
Tyo6nohjaus toteutettuna ryhmatyénohjauksena mahdollistaa kokemusten jakamista vertais-
tuen tavoin. (Perhehoidon kouluttajakansio 2012, Laki perhehoitajalain muuttamisesta
8.4.2011/317, Perhehoitajalaki 312/1992.)

Emotionaalinen tuki. Perhehoitajalla on joskus tarve oman tydnsé tukijalle, jonka
on hyva olla my6s helposti saatavilla. Tydnohjauksen ja siind saatavan vertaistuen lisaksi
perhehoitajan tukijana voi toimia esimerkiksi toinen perhehoitaja, vastuuhenkil6 tai kunnan
perhehoidon tyontekija. Vastuutyontekijan ja perhehoitajan séanndéllinen yhteydenpito ja
yhteistyd muodostavat tdrkedn emotionaalisen tuen muoto perhehoitajalle. Emotionaalinen
tuki on merkittavad perhehoitajan tydssd jaksamisessa ja ammatillisessa kasvamisessa.
My®6s jo mainitsemani vertaistukitoiminta on yksi tarked emotionaalisen tuen muoto. Ver-
taistukea voidaan jarjestdd perhehoitajille seka perhehoitajien puolisoille tai hoidettavien
laheisille. Mentorointi on uusi vertaistuen muoto, jossa mentorikoulutuksen saanut ko-
keneempi perhehoitaja antaa vertaistukea aloittelevalle perhehoitajalle esimerkiksi hanka-
lissa tilanteissa auttaen ja keskustellen. Intensiivista tukea tarjotaan perhehoitosijoituksen
alkuvaiheessa. Té&lla tuella pyritddn vahvistamaan hoitajan ja asukkaan vuorovaikutusta.
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Intensiivinen tuki mahdollistaa sen, ettd perheen vuorovaikutuksessa tapahtuvat muutokset
voidaan huomioida ja eri perheenjésenille tarjota heidén tarvitsemaansa tukea. (Perhehoi-
don tietopaketti 2013.)

Kehitysvammainen henkild on oikeutettu erilaisiin palvelusuunnitelmaan perustu-
viin tuen muotoihin ja palveluihin tarpeidensa mukaisesti Kehitysvammainen asukas saa
tarvitsemansa tukimuodot ensisijaisesti julkisten palvelujen kautta, mutta jos ne ovat riitta-
méattomid, on hénelld oikeus erityispalveluihin. Perhehoidossa yleisimmin kéytettyja tuki-
muotoja asukkaalle ovat apuvalineet, kuljetuspalvelu, kuntoutus, ty6- ja paivéatoiminta,
edunvalvoja seka erilaiset harrastukset ja virkistystoiminta. Perhehoitajan tukimuodot mééa-
raytyvat pitkalti asukkaan tarpeista lahtien. Perhehoitajan tukipalveluista maarataan perhe-
hoitajalaissa (312/1992), ja yksilolliset tuen tarpeet kirjataan toimeksiantosopimukseen.
Yleisimmin k&ytettyja perhehoitajan tuen muotoja ovat taloudellinen tuki, emotionaalinen
tuki, tiedollinen tuki, vapaan mahdollistaminen ja k&ytannén apu arkeen.

Lasten ja nuorten perhehoidon tutkimusten mukaan Suomessa on tarve kasvattaa
perhehoidon tuen méaraa ja lisata erilaisia tuen muotoja. Myds perhehoitolainsdddannon
tydéryhma seké uutta perhehoitolakiesitysluonnosta kritisoivien tahojen lausunnot puhuvat
perhehoidon tuen lisdédmisen puolesta perhehoitajien jaksamisen ja perhehoidon onnistumi-
sen takia (Lainsdddannén muutostarpeet perhehoidossa 2010, Hallituksen esitys Eduskun-
nalle perhehoitolaiksi... 2014; Perhehoitoliiton lausunto hallituksen esityksesta...2014;
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lausunto... 2014). Seuraavissa luvuissa esittelen tar-
kemmin tutkimustani, jossa sivutaan vahvasti myds perhehoidon tuen tarvetta. Ennen tulos-
lukuja kerron tutkimustehtdvasta ja tutkimuksen toteuttamisesta sekd tutkimuksen osallistu-
jista. Aloitan tulososion perhehoidon vahvuuksilla, mink& jalkeen esittelen perhehoidon

haasteita. Viimeisené tuloksissa esittelen perhehoidon kehittdmista ja tulevaisuutta.
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4 TUTKIMUSTEHTAVA

Vammaispolitiikka korostaa vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta, osallisuutta ja
taysvaltaista toimijuutta yhteiskunnassa. Sen myéta asumispolitiikassa suunta on kohti yk-
silollista ja lahiyhteisollistd asumista. Laitosasumisen ja lapsuudenkotien tilalle tarvitaan
uusia ja monenlaisten asumisratkaisuja. Perhehoitoa mainitaan yhtend asumisvaihtoehtona
kuitenkin harvoin. Tdman tutkimuksen tarkoitus on Kkartoittaa kehitysvammaisten aikuisten
pitkdaikaisten perhehoitajien ja kehitysvammaisten asumispalveluja jarjestavien organisaa-
tioiden edustajien kokemuksia ja kasityksid kehitysvammaisten aikuisten pitkaaikaisesta
perhehoidosta. Tutkimuksen tarkoitus on kéytannéllinen: mitd vahvuuksia ja haasteita per-
hehoidossa on ja miten perhehoitoa tulisi kehittad, etta perhehoito voisi olla laadukas asu-
misvaihtoehto kehitysvammaiselle aikuiselle sekd myds mieluisa tyd perhehoitajalle. Tut-
kimus tarkoituksena on tuoda tietoa perhehoidosta kehitysvammaisten asumispalvelujen
kentéll tyoskenteleville henkilGille. Kehitysvammaisten omaa danta ei tutkimuksessa kuul-
la, mutta tutkimukseen osallistujia on pyydetty vastaamaan perhehoidon kysymyksiin myos

kehitysvammaisen asukkaan ndkdkulmaa ajatellen.

Tutkimustehtavét:
1. Millaisia vahvuuksia ja haasteita perhehoidossa on perhehoitajien ja kehi-
tysvammaisten asumispalveluja jéarjestavien organisaatioiden edustajien ko-

kemusten ja kasitysten mukaan.

2. Mité kehittdmistarpeita perhehoidossa on perhehoitajien ja kehitysvammais-
ten asumispalveluja jéarjestavien organisaatioiden edustajien kokemusten ja

késitysten mukaan.

Tutkimuksessa perhehoito tarkoittaa kehitysvammaisten aikuisten pitkdaikaista perhehoitoa
ja perhehoitaja kehitysvammaisten aikuisten perhehoitajaa. Kehitysvammaisten asumispal-
veluja jarjestavid ja niista vastaavia organisaation edustajia kutsutaan lukemisen helpotta-

miseksi kunnan edustajaksi, organisaation edustajaksi tai perhehoidon jarjestajéaksi.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksen tarkoituksia voidaan luonnehtia neljan eri piirteen avulla. Tutkimus voi olla
kartoittava, kuvaileva, selittdva tai ennustava. Tutkimukseen voi siséltyd useampikin kuin
yksi tarkoitus, eivatkd ne ole toisiaan poissulkevia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
138-139.) Tama tutkimus on luonteeltaan kartoittava ja kuvaileva. Hirsjarven ym. (2009)
mukaan kartoittavan tutkimuksen tarkoituksena on esimerkiksi tutkia, mita ilmi¢ssa tapah-
tuu, etsid ilmiéon uusia nakdkulmia ja selvittdd vahan tunnettuja ilmiditad. Kuvailevan tut-
kimuksen pyrkimyksend on esittdd tutkittavasta ilmiosta keskeisid kiinnostavia piirteitd ja
esittadd ilmidssé nakyvimmin esiin tulevia ajatuksia ja kayttdytymismuotoja. (Hirsjarvi ym.
2009, 138-139). Tassa tutkimuksessa kartoitetaan ja kuvaillaan kehitysvammaisten aikuis-
ten perhehoitajien ja asumispalveluista vastaavien organisaatioiden edustajien kokemuksia
ja kasityksia perhehoidosta. Tutkimuksen luonne on Kkartoittaa vahan tutkittua ja tunnettua
kehitysvammaisten aikuisten perhehoitoa seka kuvailla tutkimukseen osallistuvien néky-

vimmin esiin tuomia ajatuksia ja kokemuksia.

Tutkimusstrategialla tarkoitetaan tutkimuksen menetelmallisten ratkaisujen koko-
naisuutta. Tutkimustehtéva ja -kysymykset ohjaavat aina ensisijaisesti tutkimuksen mene-
telméllisia ratkaisuja. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 132.) Tassé tutkimuksessa kar-
toittavaan ja kuvailevaan tulokseen on paamaarané paasta kvalitatiivisin, eli laadullisin me-
netelmin. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkijan tavoitteena on tavoittaa tutkittavien né-
kemys ilmidstd, jota hén tutkii (Kiviniemi 2007, 70). Laadullisessa tutkimuksessa suositaan
metodeja, joissa esille paasevét tutkittavien nakokulmat ja ”aani” (Hirsjarvi ym. 2009, 164).
Tamén tutkimuksen aineisto on kerétty perhehoitajilta ja asumispalveluja jarjestavien kun-
tien edustajilta kyselylomakkein ja haastatteluin. Padasiallisen aineistonkeruun, eli kysely-
lomakkeiden, lisaksi kdytin aineistonkeruumenetelmand haastattelua. Ensin kerésin kysely-
aineiston sekd kuntien edustajilta ettd perhehoitajilta ja timan jalkeen haastattelin kahta
perhehoitajaa ja kahta kunnan edustajaa. Haastatteluissa kysyin samat kysymykset kuin

kyselylomakkeissa, mutta tdmén lisaksi keskustelin haastateltavien kanssa kyselylomakeai-
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neistojen analysoinnista nostamistani teemoista. Aineistot analysoitiin kdyttden aineistol&h-
toista sisallénanalyysia.

Seuraavissa luvuissa esittelen kayttamiani tutkimusmenetelmid, aineiston keruuta
ja tutkimuksen osallistujia. Ensimmaisend esittelen valitsemiani aineistonkeruumenetelmié;
kyselylomaketta ja haastattelua. Taman jalkeen esittelen tarkemmin tutkimuksessa tehtyé
aineistonkeruuta seka tutkimuksen osallistujia. Menetelmaluvun paatteeksi esittelen aineis-
ton analyysia. Olen jakanut kyselyyn ja haastatteluun liittyvat kappaleet erillisiksi, jotta
raportin luettavuus pysyisi selkedné. Olen eritellyt myds osallistujat, kuntien edustajat ja

perhehoitajat, omiin kappaleisiinsa parantaakseni luettavuutta.

5.1 Tutkimusmenetelméat

Kyselylomake aineistonkeruumenetelména

Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset ohjaavat aina ensisijaisesti tutkimuksen menetel-
maéllisia ratkaisuja (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 132). Hirsjarven ym. (2009) mu-
kaan kyselytutkimuksen etuihin kuuluu se, ettd silld saadaan keréttya tietoa isolta joukolta
ihmisié ja sen avulla voidaan kysya useita asioita (Hirsjarvi ym. 2009, 195). Tavoittaakseni
suurehkon joukon perhehoitajia ja organisaatioiden edustajia valitsin ensisijaiseksi aineis-
tonkeruumenetelméksi kyselylomaketutkimuksen. Kyseisen menetelman avulla tdmén tut-
kimuksen ilmién laajempi kartoittaminen oli mahdollista. Pelkkad haastattelumetodia kéyt-
tden tdméan tutkimuksen luonne olisi ollut toinen. Haastattelulla keratty aineisto olisi ollut
suppeampi, silld tutkimuksen tulokset olisivat olleet muutamien henkildiden kasityksien ja
kokemuksien kartoitusta ja kuvailua. Kyselylomake auttoi minua myds saamaan vastaajia

ympari Suomea, ilman etté resurssiongelmat olisivat hankaloittaneet tutkimuksen tekoa.

Aineistonkeruu jakautuu kahteen osaan. Tein ensimmainen Kkyselytutkimuksen
vuonna 2011 verkkokyselynd kehitysvammaisten aikuisten asumispalveluista vastaaville
kuntien edustajille. T&m& tutkimus liittyi kandidaatintyéhoni. Vuonna 2014 laajensin tut-
kimusta ja tein verkkokyselyn kehitysvammaisten aikuisten perhehoitajille. Yhdistin kyse-

lyistd saadut tulokset yhdeksi tutkimukseksi tahdn pro gradu -tutkimukseen. Téten tutki-
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muksen sisaltd on rikkaampi ja kattavampi kuvaamaan perhehoidon kokonaisuutta: tutki-
mus sisaltdd perhehoidon erilaisten asiantuntijoiden kokemuksia perhehoitotyon arjesta

perhehoidon jarjestamiseen ja rakenteisiin.

Ensimmadinen aineisto, joka kohdistui asumispalveluja jarjestaviin kuntien edusta-
jiin, keréttiin kyselylomakkeella (liite 2). Kyselylomake koostui p&dasiallisesti avoimista
kysymyksistad sekéd niiden liséksi monivalintakysymyksistd. Kysymysmallit valittiin siksi,
ettd ne mahdollistivat tulosten analysoinnissa mahdollisesti tarvittavan vastausten vertailun,
mutta padasiassa ne antoivat vastaajille mahdollisuuden ilmaista kokemuksiaan ja ajatuksi-
aan perhehoidosta omin sanoin (Hirsjarvi ym. 2009, 201). Kyselylomake laadittiin Sur-
veyPal-nimisella internetohjelmalla, joten vastaajat saivat kdydd vastaamassa kyselyyn
sahkoisesti. Kysymyksia oli yhteensa 19 kappaletta. Lomake sisalsi taustatietokysymyksié,
kysymyksid perhehoidon hyvisté ja huonoista puolista seka jarjestajan ndkokulmasta mutta
myds kehitysvammaisen asukkaan nédkékulmasta ajateltuna, perhehoidon tukimuodoista ja

perhehoidon tulevaisuudesta.

Toinen kyselylomakeaineisto keréttiin perhehoitajilta. Kyselylomake (liite 4) laa-
dittiin Kyselynetti.fi-sivustolla, ja vastaajat saivat vastata kyselyyn sahkoisesti. Kysymyk-
sid oli yhteensd 11. Kyselylomake koostui taustatietokysymyksista ja avoimista kysymyk-
sistd. Kysymyksia ei laadittu aikaisemman tiedon tai teorian mukaisesti, vaan tutkimusta
lahdettiin rakentamaan aineistolahtdisesti. Kysymykset laadittiin siten, etteivat ne ohjaisi
osallistujia vastaamaan tiettyjen teemojen mukaisesti vaan ettd vastaajat saisivat todella
oman adnensé ja erityisesti kokemuksensa perhehoidosta kuuluviin. Perhehoitajilta kysyt-
tiin taustatietokysymysten lisaksi perhehoidon hyvisté ja huonoista puolista ja kehittdmisen
kohteista seka toiveista perhehoidon tulevaisuuden suhteen. Perhehoitajia pyydettiin pohti-

maan perhehoidon eri puolia myds kehitysvammaisen asukkaan kannalta ajateltuna.

Kyselylomakkeen toimivuutta ja luotettavuutta testataan usein pilotti- eli esitutki-
muksen avulla. Talldin testataan esimerkiksi kysymysten ymmarrettavyytta ja kysymysten
maaran sopivuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 202-204.) Esitestaajana vuonna 2011 tekemasséni

kyselylomaketutkimuksessa toimi erds sosiaalitydntekijd, joka on vastannut kehitysvam-



32

maisten asumispalveluista kunnassaan. Sain haneltd muutamia tarkennuksia sanavalintoi-
hin. Myos opiskelijakollegani, opinndytetyonohjaajani yliopistolla, opinndytetyénohjaajani
Perhehoitoliitto ry:ssé sekéd Perhehoitoliitto ry:n tiedottaja tarkastivat ja arvioivat kyselylo-
makettani. Perhehoitajille lahetettavdn kyselylomakkeen tarkisti ja esitestasi kehitysvam-
maisten aikuisten perhehoitaja, joka on tehnyt perhehoitoty6td 25 vuotta. Sain hénelta
vinkkeja sanavalintoihin ja kysymysmuotojen muokkaamiseen. Myds Perhehoitoliitto ry
auttoi minua pohtimaan tutkimustani ja siihen liittyv&& kyselylomakettani. Opinndytetyon
ohjaajani yliopistolta auttoi minua haastamalla pohtimaan tutkimukseni aineistolahtéisyytta
ja kysymysten johdattelevuuden merkitysta ja sen mahdollista poisjattamista aineistonke-
ruussa. Myos opiskelijakollegani antoivat minulle arvokasta palautetta kyselylomakerun-
kooni. Ndiden esitestausten, keskustelujen ja palautteiden avulla pyrin varmentamaan tut-
kimuksen luotettavuutta ja kysymysten ymmarrettavyyttd seké sitd, ettd aineisto vastaa tut-
kimustehtaviin. Palautteiden avulla kyselylomakkeista muodostui sellaisia kuin ne ovat:
lomakkeiden kysymykset eivat johdattele vastaajia, vaan ne on laadittu, aineistolahtdisen
tavan mukaisesti, antamaan tilaa vastaajan omille kokemuksille ja &anelle. Kyselylomak-
keet myds mahdollistavat aineiston analysoinnin ja sen, ettd aineisto vastaa tutkimustehta-

viin.

Haastattelu aineistonkeruumenetelmana

Haastattelu on eraanlainen tapa keskustella asioista, joista halutaan tietoa. Haastattelun etu-
na on sen joustavuus, silld siind ollaan suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa.
Haastattelussa aiheiden jarjestystd voidaan saadella ja vastaajien kanssa voidaan keskustella
vastausten tarkoituksesta ja kysya tarvittaessa lisdkysymyksid. (Hirsjarvi ym. 2009, 204—
206; Hirsjarvi & Hurme 2000, 34-35.) Haastattelu on sopiva tiedonkeruumuoto silloin, kun
tutkimusaiheesta halutaan kuvaavia esimerkkeja ja tutkija haluaa syventdaa saamiaan vasta-
uksia. (Metsamuuronen 2008, 39.) Valitsin haastattelun lisdaineistonkeruumenetelméksi,
kyselylomakkeiden rinnalle, voidakseni tarkastaa, tuleeko aiheestani lisatietoa. Valitsin
haastattelut myos siksi, ettd voisin syventda ja tarkentaa kyselylomakkeiden avulla saatuja
tuloksia ja tekemiani teemoja. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 34-35.)
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Haastattelut jaetaan usein ryhmiin sen mukaisesti, kuinka muodollisia ja s&&deltyja ne ovat
(Hirsjarvi ym. 2009, 208). Teemahaastattelussa voidaan esimerkiksi maérata ennalta tietyt
teemat, joista keskustellaan, mutta kysymyksia ei ole lydda kuitenkaan lukkoon eiké haas-
tattelussa edetd valttdmatta tietyn rakenteen mukaisesti (Metsdmuuronen 2008, 41). Ennen
haastattelujen toteuttamista kavin l&pi kyselylomakkeiden vastauksia ja analysoin niita.
Kyselyaineiston analysoinnin avulla tein teemoja, joita paatin syventéa ja tarkentaa haastat-
telujen avulla. Halusin kuitenkin kysyé haastateltavilta ensin samat kysymykset kuin samal-
ta kohdejoukolta kyselylomakkein, jotta eri aineistonkeruumenetelmien avulla saatuja tu-
loksia voisi analysoida yhdessé ja voisin siten syventaa vastauksia. Kyselylomakekysymys-
ten lisdksi keskustelin haastateltavien kanssa myds tarkemmin kyselylomakeaineiston ana-
lysoinnin perusteella muodostamistani teemoista. Kehitysvammaisten asumispalveluja jar-
jestévien kuntien edustajien kysely kerattiin vuonna 2011, joten my6s siksi oli tarkedéd kun-
tien edustajia haastattelemalla tarkastaa, ovatko aiemmin kerdtyn kyselyaineiston tulokset
vield relevantteja tatd tutkimusta ajatellen. Perhehoitajien ja kunnan edustajien teemahaas-
tattelut (liite 5) tehtiin vuonna 2014.

5.2 Aineiston keruu ja osallistujat

Kyselyn toteuttaminen ja osallistujat

Kuntien edustajat. Kuntien edustajien kohdejoukon valinta tutkimukseen perustui satun-
naisotantaan. Valitsin kunnat ja kuntayhtymat satunnaisesti, kdyttden apuna Suomi.fi-
internet-sivuston kuntaluetteloa (2011). Kuntien valikoitumisen jélkeen etsin kuntien kehi-
tysvammaisten asumispalveluista vastaavien henkildiden séhkdpostiosoitteet ja lahetin ky-
selylomakkeen saatekirjeineen. Sahkdpostissa vastaanottajaa pyydettiin lahettdmaan kysely
asumispalvelusta vastaavalle henkil6lle, jos palveluista vastaava henkild on muuttunut ja
oli eri henkild kuin sdhkdpostin vastaanottanut henkild. Nain yritettiin valttdd mahdollisia
Internetin paivityksistd johtuvia virheitd yhteystiedoissa ja siitd seuraavaa vastauskatoa.
Séhkopostissa oleva linkki vei vastaajat varsinaiseen kyselylomakkeeseen, jossa oli tar-
kemmat tiedot tutkimuksesta saatekirjeineen ja vastausohjeineen (liite 1). Vastaajia neuvot-

tiin, ettd he saavat jattada tutkimuksen kesken ja palata tdyttamééan lomaketta uudestaan vas-
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tausajan paattymiseen mennessa. Vastaajille myos kerrottiin mahdollisuudesta keskeyttda

tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa.

Kuntien edustajien kyselyaineisto keréttiin huhti-toukokuussa vuonna 2011. Kyse-
lylomakkeita lahetettiin 53 kunnan tai kuntayhtyman edustajalle. Vastausajan paatyttya
kyselylomakkeita oli palautunut 12 kappaletta. Palautusmuistutuksen ja viikon lisajan jal-
keen kyselylomakkeita palautui vield 8 kappaletta. Yhteensa kyselyyn vastasi 20 edustajaa,
jolloin vastausprosentiksi muodostui 38. Kyselyyn vastanneista 13 henkil6& edusti kuntaa

ja 7 kuntayhtymaa. Vastaajat olivat ympari Suomea.

Kuntien edustajien vastaajajoukko jakaantui siten, ettd vastaajista 17 oli naisia ja 3
miehi&. Vastaajista suurimmalla osalla koulutuksena oli sosionomin koulutus, mutta vastaa-
jissa oli myds esimerkiksi yliopistotutkinnon suorittaneita tai aikaisempien koulutusten
mukaisia nimikkeitd, kuten vajaamielisohjaaja. Asumispalveluista vastaavien henkildiden
ammattinimikkeet vaihtelivat kunnittain suuresti, silld kunnat ovat erikokoisia ja niiden
tavat jarjestdd vammaispalveluja ovat erilaisia. Nimikkeitd olivat esimerkiksi kehitysvam-
mahuollon vastaava ohjaaja, perhehoidon ohjaaja, vammaispalvelujohtaja ja vammaispal-
velujen esimies. Vastaajat olivat tydskennelleet sosiaalipalveluissa keskimaarin yli 10 vuot-
ta. Kunnat olivat jarjestaneet kehitysvammaisten aikuisten perhehoitoa keskimaarin 18
vuotta, kokonaisskaalan ollessa yhdesta vuodesta 30 vuoteen. Kuntien tai kuntayhtymien
alueella asui keskiméérin noin 150 kehitysvammaista aikuista, alimmillaan kunnassa oli 8
ja enimmillaan noin 500 kehitysvammaista aikuista. Kunnissa kehitysvammaisista aikuisis-
ta keskimaarin 8 henkil6a oli perhehoidossa, vastausten vaihdellessa kunnan koon mukai-
sesti yhdesta jopa 40 aikuiseen kehitysvammaiseen perhehoidossa.

Perhehoitajat. Lahdin tavoittelemaan perhehoitajia vastaamaan kyselyyni kuntien asumis-
palveluista vastaavien tyontekijoiden kautta ympari Suomea. Jokaisesta kunnasta olisi pita-
nyt anoa ensin tutkimusluvat, ja ajan seka resurssien puutteen vuoksi paatin kokeilla lumi-
pallotekniikkaa ja sosiaalista mediaa apunani. Muutama perhehoito- ja kehitysvammaisjar-

jesto laittoi tutkimustani koskevan kyselylomakkeen linkin saatekirjeineen sahképostilistal-
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lensa tai sosiaalisen median kautta sivuillensa nakyville. L&hetin gradunl@hetysavusta

pyynndn myds esimerkiksi Innokylan sahkopostilistalle.

Perhehoitajien kyselyaineisto kerattiin huhtikuun aikana vuonna 2014. Kyselylo-
make oli tdaman ajan Internetissé, ja siihen johtavaa linkkia ja saatekirjetta lahetettiin lumi-
pallotekniikan avulla. Sitd, kuinka usean perhehoitajan kyselylomakkeeni on tavoittanut, on
hyvin vaikea arvioida. Paatin toteuttaa kyselylomakkeen sahkdisend, joten sdahkopostittomat
perhehoitajat jaivat mahdollisesta vastaajajoukosta sivuun. Vastauksia palautui lisdajan
jalkeen yhteensa 24. Osa perhehoitajista teki perhehoitoty6ta pariskuntana, joten tutkimuk-
seen osallistui yhteensa 30 perhehoitajaa. VVastaajat olivat ympéari Suomea, vain Lapin seutu

jai edustuksen ulkopuolelle.

Perhehoitajien kyselyyn osallistui 17 naista ja 13 miestd. He olivat alkaneet perhe-
hoitajiksi erilaisten sattumusten seurauksena. Suuri osa oli ndhnyt sukulaisen tai tuttavan
tekevan perhehoitotyotd ja oli esimerkistd innostunut itsekin tydstd. Suuri osa oli myos
tyoskennellyt kehitysvammaisten parissa jollakin tavoin, esimerkiksi asuntolassa, ja kehi-
tysvammaisuus oli suurelle osalle tuttua esimerkiksi sukulaisuuden kautta. Koulutuksena
perhehoitajilla oli sosiaalialan koulutuksia, kuten sairaanhoitaja tai lahihoitaja, mutta per-
hehoitoty6ta tekivat myos esimerkiksi insindori ja kokki. Perhehoitajat olivat tehneet per-
hehoitotyota keskimaarin 13 vuotta, ja skaala oli 1 vuodesta 33 vuoteen. Perhehoitajilla oli
vastaushetkelld hoidossa keskimaarin 3 asukasta, ja asukkaiden méaran vaihtelu oli koko-
naisuudessaan 1-7 asukasta perhehoitoperhettd kohden. Asukkaita oli sijoitettuna perhehoi-
tokoteihin keskiméaarin 2—-3 kunnasta, mutta kokonaisuudessaan sijoittajakunnat vaihtelivat

1-6 kuntaan.

Haastattelun toteuttaminen ja osallistujat

Kuntien edustajat. Lahettdessani avustuspyyntdd, joka koski kyselylomakkeen lahettamista
perhehoitajille, kysyin samalla muutamien kuntien edustajilta heidén halukkuuttaan osallis-
tua haastatteluun. Sain muutaman myontévéan vastauksen ja valitsin niiden joukosta kaksi

erikokoisen kunnan edustajaa haastatteluun. Myodntavan vastauksen saatuani ja sovittuani
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haastatteluista laitoin haastateltaville tulevasta haastattelusta ja sen teemoista hieman tar-

kemmat tiedot saatekirjeineen.

Haastattelut tehtiin kesakuussa vuonna 2014. Toinen haastatteluista tehtiin kasvo-
tusten ja toinen puhelinhaastatteluna. Kumpikaan haastatelluista ei ollut osallistunut aiem-
paan, vuonna 2011 tehtyyn kyselylomaketutkimukseen. Haastattelurunko oli samanlainen
kuin kyselylomakkeiden runko, mutta naiden kysymysten liséksi keskustelimme kyselylo-
makkeiden analysoinnin yhteydessd nostamistani teemoista. Ensimmainen haastattelu ta-
pahtui asumispalveluista vastaavan tyontekijan toimipisteessd, ja se kesti 29 minuuttia.
Toinen haastattelu tapahtui puhelimitse, ja sen kesto oli 24 minuuttia. Haastattelut nauhoi-

tettiin nauhurilla tai puhelimen nauhoitustoiminnolla.

Haastatellut kuntien edustajat olivat naisia. He olivat koulutukseltaan ja nimikkeil-
taan sosiaalityontekijoitd. Ensimmainen oli tydskennellyt sosiaalialalla 7 vuotta ja toinen 16
vuotta. Heidan kuntansa olivat jarjestaneet perhehoitoa 4 ja 19 vuotta. Ensimmaéinen vastaa-
ja arvioi, ettd hdnen kuntansa alueella asuu noin 9 kehitysvammaista aikuista, joista perhe-
hoidossa on 2. Toinen arvioi kuntansa alueella olevan noin 90 kehitysvammaista aikuista,
joista 10 asuu perhehoidossa.

Perhehoitajat. Perhehoitajat valittiin haastatteluun minulle entuudestaan tutun perhehoita-
jan avulla. Han tunsi erddn kehitysvammaisten aikuisten perhehoitajan, ja sain hénen yh-
teystietonsa. Tdma haastateltava perhehoitaja tiesi taas seuraavan hoitajan, ja sitd kautta
sain seuraavan perhehoitajan tiedot ja sain sovittua haastattelusta. Sovimme tapaamisesta
sahkopostitse ja puhelimitse. Sovittuamme haastatteluista laitoin haastateltaville hieman
tarkemmat tiedot tulevasta haastattelusta ja sen teemoista saatekirjeen mukana. Ensimmai-

nen haastatteluista tehtiin puhelinhaastatteluna ja toinen kasvotusten.

Haastattelut tehtiin kesédkuun aikana vuonna 2014. Haastateltavat eivét olleet osal-
listuneet perhehoitajien kyselylomaketutkimukseen. Haastattelurunkona toimi kyselylo-
makkeen runko, mutta keskustelin perhehoitajien kanssa myds teemoista, joita olin nosta-
nut kyselylomakkeiden analysoinnissa tarkeiksi teemoiksi. Puhelinhaastattelu kesti 34 mi-
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nuuttia, ja kasvotusten tehty haastattelu kesti 56 minuuttia. Haastattelut nauhoitettiin joko

nauhurilla tai puhelimen nauhoitustoiminnolla.

Haastattelujen perhehoitajat olivat naisia. Heilld oli puolisot, jotka kavivat kodin
ulkopuolella ty6ssa. Perhehoitajat olivat tehneet ty6td sosiaalialalla ja sitd kautta kiinnostu-
neet perhehoitotydstd. He olivat kuulleet perhehoitoty6std ikadn kuin vahingossa, sivukor-
valla tydssaan. Koulutuksina perhehoitajilla oli sosiaalialan tutkinto. Perhehoitotyota he
olivat tehneet 9 ja 18 vuotta. Heilld oli vastaushetkelld 2 ja 3 kehitysvammaista asukasta.

Asukkaat olivat sijoitettuna 1-2 kunnasta.

5.3 Aineiston analyysi

Laadullisen aineiston analyysissa pyritdan saamaan aineistosta selkea ja tiivis kokonaisuus
kadottamatta aineiston siséltdmé& informaatiota (Eskola & Suoranta 1998, 138). Laadulli-
sessa analyysissa puhutaan usein jaottelusta induktiiviseen (yksittdisesta yleiseen) ja deduk-
tiiviseen analyysiin (yleisestd yksittdiseen), joka tarkoittaa sitd padattelyn logiikkaa, jota
tutkimuksessa on kéytetty. Analyysi voidaan jakaa myds aineistoléhtdiseen, teoriasidonnai-
seen ja teorialdhtdiseen analyysiin. Teorialdhtdisessé analyysissad ja tutkimuksessa teorian
merkitys on suurempi kuin esimerkiksi aineistolédhtoisessa analyysissa, ja se luo tietyt ke-
hykset tutkimukselle. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.) Tdma tutkimus on luonteeltaan aineis-

tolahtdinen tutkimus, ja paattelyn logiikassa on induktiivisia piirteité.

Aineistolahtdisen analyysin avainajatuksena on, etteivat analyysiyksikot ole ennal-
ta sovittuja tai teorian kautta muodostettuja. Aineistolahtdisessa tutkimuksessa tavoitteena
on loytaa ilmidta kuvaavia késitteita. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.) Aineistolahtdisyyden
avulla paasin 1&himmés perhehoidon vahvuuksien ja haasteiden ydint4 sekd aitoa kokemus-
ta ilman johdattelua. Muodostin tutkimuksen kyselylomakkeet ilman taustalla vaikuttavia
teorioita ja siten, etten ohjaisi tai johdattelisi osallistujia vastaamaan tiettyjen teemojen tai
kysymyskategorioiden mukaisesti perhehoidon asioihin. Teemahaastatteluissa keskustelin
kyselylomakkeissa kysyttyjen kysymysten lisdksi haastateltavien kanssa teemoista, joita

tein kyselylomakeaineistojen analysoinnin avulla. Haastattelut olivat muuten kyselylomak-
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keiden kaltaisia, vastaajan kokemukselle ja danelle tilaa antavia. Seuraavaksi kuvaan aineis-
tojen analyysia; aloitan kyselylomakkeiden analyysista, ja tdiméan jalkeen jatkan haastattelu-

jen analyysin kuvaamisella.

Kyselyaineiston laadullista tarkastelua voidaan pitda perusteltuna esimerkiksi sil-
loin, kun kyselylomake siséltdd useita avoimia kysymyksid, joita voidaan analysoida laa-
dullisin menetelmin (Valli 2007, 124). Tassa tutkimuksessa kyselylomakkeet sisalsivét
paéasiassa avoimia kysymyksia ja niihin tulleita vastauksia analysoitiin kayttden laadullista
l&hestymistapaa, aineistolahtdista sisallonanalyysia. Analyysissa lahdin liikkeelle kyselyai-
neistojen tarkastelusta. Minulla oli kaksi eri pinoa tulosteita: ensimméinen pino koostui
perhehoidon jarjestdjien vastauksista ja toinen pino perhehoitajien vastauksista. Luin vasta-
uksia ja perehdyin aineiston sisaltoon paéstakseni sisélle vastaajien ajatuksiin ja muodos-

taakseni jonkinlaista kokonaiskuvaa niista.

Aineiston kasittely perustuu loogiseen paattelyyn ja tulkintaan, jossa aineisto hajo-
tetaan osiin, kasitteellistetddn ja kootaan uudestaan loogiseksi kokonaisuudeksi. Aineisto-
lahtdinen analyysi jaetaan karkeasti kolmeen vaiheeseen: 1) aineiston redusointiin eli pel-
kistamiseen, 2) aineiston Kklusterointiin eli ryhmittelyyn ja 3) abstrahointiin eli teoreettisten
késitteiden luomiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-111.) Seuraavissa kappaleissa eritte-

len aineistoille tekem&ani aineistol&htdista analyysia.

Pelkistamisvaiheessa aineistoa karsitaan ja nimensd mukaisesti pelkistetaan. Pel-
kistdmisvaiheessa aineistoa kdydaan lapi tutkimustehtdvien mukaisesti ja kaikki turha jate-
t&4an pois. Aineiston informaatiota tiivistetdan ja pilkotaan osiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
108-110.) Koko aineiston lukemisen jalkeen kévin aineistoa lapi pino kerrallaan. T&lla ker-
taa minulla oli varikynét apuna. Kavin ensin I&pi perhehoitajien vastauksia, alleviivailin eri
varein eri tutkimustehtaviin vastaavia kohtia ja perusteluja ja kirjasin samalla teemoittelu-
ajatuksia muistivihkooni. K&vin samalla tavalla l&pi myds perhehoidon jarjestdjien vastauk-
sia. Kysyin kyselylomakkeessa esimerkiksi perhehoidon hyvia puolia ja pyysin vastaajia
perustelemaan kantansa. Useimmiten vastaus oli jo pelkistetyssd muodossa, miké helpotti
analyysin pelkistdmisvaihetta. Listasin kuitenkin perusteluista pelkistettyja ilmauksia ensin
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tulosteiden reunaan ja siitd muistivinkoon ja tietokoneelle. Analyysiyksikkéna kaytin sanaa
tai lausetta, joissa sama teema tai asia toistui. Tdssé vaiheessa minulla oli tulosteita allevii-
vattuna eri varein, sivuissa pelkistettyja ilmauksia sekd muistivihko ja tietokonetiedosto,
joihin kerasin tutkimustehtdvén ja tutkimuskysymysten ohjaamina teemoja, koodeja ja il-

mauksia.

Ryhmittelyvaiheessa kaydaan lapi alkuperéisaineistosta pelkistettyja ilmauksia ja
teemoja etsien niistd samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Tein ryhmittelyd jo pelkistami-
sen vaiheessa ja jatkoin siitd. Kavin lapi pelkistettyja ilmauksia ja koodeja, joita olin luo-
nut. Ryhmittelin ilmauksia ja loin samaa tarkoittavista ilmauksista alaluokkia. N&in aineisto
tiivistyi, kun liitin yksittaiset ilmaukset yleisempiin kasitteisiin ja teemoihin eli kasitteellis-
tin aineistoa ryhmittelyn lomassa. (Ks. Tuomi & Sarajarvi 2009, 110-111.) Kasitteellista-
misvaiheessa aineistoa kasitteellistetddn niin pitkalle, ettd saadaan vastauksia tutkimusteh-
tavaan (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112). Nain kavi myds oman sisallonanalyysini etenemisen
kanssa. Ryhmittelin ja yhdistelin alaluokkia yléluokiksi ja siita eteenpain vield paaluokiksi.
Lopuksi etsin luokkia yhdistavat tekijat, jotka vastaavat samalla tutkimustehtaviin. Tee-
moittelin ja ryhmittelin eli analysoin aineistoa muutamin eri tavoin. Ké&silld oleva esitystapa

valittiin tutkimustehtdvien ohjaamana ja lukijaystévallisyyden takia.

Ryhdyin analysoimaan myos haastatteluja siséllonanalyysilla. Ensin litteroin kaik-
Ki nelja haastattelua. Haastatteluista kertyi litteroitua tekstia yhteensd 56 sivua. Aineiston
litterointi tehtiin sanan tarkkuudella niin, ettd esimerkiksi puhekieliset ilmaukset ja murteet
jaivat aineistoon (ks. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6). Aineistoon tutustuminen
alkoi haastatteluja tehtéessa ja tarkemmin litteroitaessa aineistoa. Analysointi tapahtui mel-
ko nopeaan tahtiin, silld yhdistelin ja tarkastelin haastattelujen aineistoa kyselylomakkeiden
aineiston analysoinnissa loytamiini teemoihin, luokkiin ja yhdistaviin tekijoihin. Merkitsin
ja alleviivasin eri védrein samoja koodeja ja teemoja kuin kyselylomakkeen analysoinnissa
ja jarjestin vastauksia muistivihkooni ja tietokoneelleni kuten kyselylomakeaineiston koh-
dalla. Vertailin vastauksia keskenédén ja tein niistd muistiinpanoja. Lopuksi yhdistin haastat-
teluaineiston ja kyselyaineiston analyysien tulokset ja niistd tekeméni analyysikaaviot yh-
teen. Aineiston analyysista on tiivistetty esimerkki liitteissa tutkimuksen lopussa (liite 6).
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Analyysiesimerkki on yhdistelmédkaavio sekd kyselylomakeaineiston ettd haastattelujen
analysoinnista. Esimerkissd on kuvattu analyysin vaiheita pelkistdmisesta (pelkistetyt il-
maisut) kohti tekemiéni alaluokkia ja ylaluokkia sekd yhdistavia paaluokkia (ryhmittely) ja
lopuksi kaikkia luokkia yhdistavaa tekijaa (abstrahointi).

Saturaation kasite on suppeahkoissa tutkimuksissa melko vieras. Saturaatio viittaa
aineistonkeruussa riittavyyteen ja kylldisyyteen, jolloin samat asiat toistuvat aineistonke-
ruussa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 182.) Tdssa tutkimuksessa saturaation kasite
néakyi niin, ettd kun haastattelussa kysyttiin samoja asioita kuin kyselylomakkeella aiemmin
oli kysytty, ei asiasisalldssa ollut eroja. Haastateltavat puhuivat myos itse kyselylomakkei-
den analysoinnin kautta tekemistani teemoista, vaikken ollut ehtinyt niist4 erikseen kysya.
Kun Kkysyin haastatteluissa joistakin kyselylomakkeiden pohjalta rakentamistani teemoista,
toistuivat samankaltaiset vastaukset kuin kyselylomakkein saaduissa vastauksissa. Saman-
laiset kokemukset ja kasitykset toistuivat siis molempien menetelmien avulla. Haastattelun
erona kyselylomakkeeseen olivat vain haastattelujen jonkin verran pidemmat ja esimerkke-

ja enemman sisaltavat vastaukset.
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6 PERHEHOIDON VAHVUUDET JAHAASTEET

Tutkimuksen tehtavéna oli kartoittaa perhehoitajien ja kehitysvammaisten asumispalveluis-
ta vastaavien organisaatioiden edustajien kokemuksia ja kasityksid kehitysvammaisten ai-
kuisten perhehoidosta. Tuloksissa on analyysin pohjalta yhdistelty perhehoidon eri osapuo-
lien, perhehoitajien ja asumispalveluista vastaavien henkildiden, k&sityksiéd ja kokemuksia
perhehoidosta ja mukaan on otettu heidan ndkemyksensa perhehoidosta kehitysvammaisen
asukkaan n&dkokulmasta ajateltuna.

Tulosluvuissa eritelldadn aineiston analyysin avulla saatuja tuloksia. Tasséa luvussa
esitelladn vastauksissa ilmenneitd perhehoidon vahvuuksia (luku 6.1) ja haasteita (luku 6.2)
ja luvussa 7 keskitytadn tuloksissa perhehoidon kehittdmiseen ja tulevaisuuteen.

Tuloksissa kehitysvammaisten asumispalveluista vastaavia organisaation edustajia
kutsutaan lukemisen helpottamiseksi kuntien edustajiksi, organisaatioiden edustajiksi, per-
hehoidon jérjestdjiksi tai perhehoitoon sijoittaviksi. Kehitysvammaisten aikuisten pitkaai-
kaisia perhehoitajia kutsutaan nimelld perhehoitajat. Ellei kappaleessa ole eritelty vastaajaa
(perhehoitajat tai kuntien edustajat), ovat molemmat osapuolet vastanneet samasta asiasta

samalla tavalla (vastaajat, molemmat osapuolet).

Tulosten yhteydessé esitetddn sitaatteja vastauksista. Lainauksien tarkoitus on il-
mentaa aineistoa, josta tulkinnat on tehty. Vastaajien anonymiteetin sdilymisté ja vastaajan
selkeyttdmista varten on sitaattien peraan merkitty tunnistetietona kunnan edustaja tai per-
hehoitaja. Lainaukset on esitetty lainausmerkeissa kursivoituina, ja niiti seuraavat tunniste-
tiedot sulkeissa. Sitaattien sisalla paikoin esiintyvét kaksi viivaa (--) viittaavat siihen, ettd
lainauksesta on poistettu sanoja, joiden katsotaan olevan kokonaisuuden kannalta epdolen-

naisia.
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6.1 Perhehoidon sopivuus kehitysvammaiselle aikuiselle

Kuntien edustajat nakivat pitkdaikaisen perhehoidon olevan hyva asumismuoto kehitys-
vammaisille aikuisille. Kuviosta 2 nékee, ettd kun kysyttiin pitk&aikaisen perhehoidon so-
pivuutta aikuisille kehitysvammaisille, 35 % kuntien edustajista oli ”taysin samaa mieltd” ja
50 % edustajista oli ”jokseenkin samaa mieltd”. Vain 5 % edustajista oli ”jokseenkin eri
mieltd” vaittdméan kanssa. 10 % edustajista ei ollut ”samaa eika eri mieltd”. Yksik&éan kunti-
en edustajista ei ollut sitd mieltd, ettd perhehoito ei sopisi lainkaan kehitysvammaisille ai-
kuisille. Kysymykseen vastasi 22 kunnan edustajaa.
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40,0% 35,0%
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1 2 3 4 5

KUVIO 2 Pitkdaikaisen perhehoidon sopivuus kehitysvammaisen aikuisen asumismuodok-
si (1 — ei sovi lainkaan, 5 — sopii hyvin).

Perhehoito koettiin kuntien edustajien kesken keskimadrin hyvéksi (4,2 valilla 1 — ei sovi
lainkaan — 5 — sopii hyvin) asumisvaihtoehdoksi kehitysvammaisille aikuisille. Myds per-
hehoitajat kokivat perhehoidon olevan hyvé vaihtoehto kehitysvammaisten asumiselle. Se-
k& perhehoitajat ettd kuntien edustajat pitivat tarke&na sité, ettd asukas itse nauttii valitse-
mastaan asumisymparistosta. Vastaajat pohtivat myos tilanteita, jolloin perhehoito ei valt-
tdmatté ole paras asumisvaihtoehto kehitysvammaiselle aikuiselle. Perhehoitajien ja kuntien
edustajien mielestd esimerkiksi sellaisille henkil6ille, jotka eivat nuku 6isin tai jotka tarvit-

sevat jatkuvaa huolenpitoa myods yoaikaan, ei perhehoito ole paras asumisvaihtoehto, sill&
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perhehoitaja vastaa perhehoidosta yksin ja tarvitsee unta jaksaakseen tydssaan. Myos hyvin
omatoimiset henkilot voivat kokea perhehoidossa asumisen liian samanlaiseksi kuin lap-
suudenkodissa asumisen, ja talléin perhehoitokodissa asuminen ei tunnu mielekkaalta vaih-
toehdolta. Vastaajat huomauttivat kuitenkin, ettd perhehoitopaikkoja ja perhehoitoperheita
on hyvin erilaisia ja tarkoituksena olisi aina 16yt asukasta miellyttdva ja hanen tarpeisiin-
sa vastaava asuinymparistd. Vastaajat pohtivat myds, ettei asukas aina l6yda mieleistaan
perhehoitopaikkaa tai perhehoitoperhe ei pysty vastaamaan asukkaan tarpeisiin, ja talloin
yhteinen asuminen ei onnistukaan. Jos hoitopaikka ei sovellu asukkaalle tai héan ei tule toi-
meen muiden perheessa olevien asukkaiden kanssa, on edessd muutos. T&mmdinen irtau-
tuminen voi olla kehitysvammaiselle ihmiselle haastavaa, erityisesti jos ihmissuhteet ovat
ehtineet syventya ja arki on normalisoitunut. Vastaajat jatkoivat, ettd tdman takia huolelli-
nen tutustuminen, valmistelu ja perhehoitoperheen ja asukkaan koeaika ovat tarkeita asioita

perhehoidon onnistumisen ja jatkuvuuden kannalta.

6.2 Perhehoidon vahvuudet

6.2.1 Kodinomaisuus, turvallisuus ja pysyvyys

Perhehoidon vahvuudeksi koettiin perheenomainen yhteist. Seka perhehoitajat ettd kuntien
edustajat nékivat, ettd perheenomainen elinympéristd mahdollistaa kehitysvammaiselle
aikuiselle laheiset ja syvét inmissuhteet seka tavallisen elaman ympariston erilaisine koke-
muksineen ja reissuineen seka elamédnmuutoksineen. Kodinomaisuuden nahtiin olevan tér-
ked tukipilari kehitysvammaiselle ihmiselle: perhe on ympaérilla ja asukkaalla on mahdolli-
suus osallistua normaaleihin arkiaskareihin haluamallaan tavalla, saaden niihin tarvitse-
maansa tukea. Perhehoitajat myds painottivat, ettd perhehoitokoti ei ole vain kodinomainen,
vaan se on jokaisen asukkaansa oma koti. He jatkoivat, ettd koti on kenelle tahansa sellai-
nen lammin paikka, jossa kukin saa eldd elam&ansd menoineen ja harrastuksineen, ja sen
lisdksi koti on turvan ja rauhoittumisen paikka jokaisen omien toiveiden ja tarpeiden mu-

kaisesti.
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”’Saa elad elamaansa hyvin tavanomaisessa elamanymparistdssa tavallises-
sa perheessa osallistuen siihen mihin muutkin perheessa osallistuvat.” (Kunnan edus-
taja)

”’Perhehoito tarjoaa aikuiselle turvallisen kodin ja tuen. Isat ja aidit ovat
lapsuudenkodissa mutta aikuisena asutaan aikuisten perheessa, jossa perhehoitaja
vastaa arjen niista asioista, joista kehitysvammainen ei pysty itse vastaamaan.” (Per-
hehoitaja)

”’Arjessa saa olla mukana asioissa, joista laitoksessa ei paase nauttimaan.
Mokkeily, autokaupat, ristidaiset, haat, rippijuhlat. Liséksi omalta osaltaan pystyy vai-
kuttamaan arkeen. Saa antaa panoksensa perheen sisalla ja tuntea kuuluvansa jo-
honkin.”” (Perhehoitaja)

Vastaajat kokivat perhehoidon turvallisena asumismuotona kehitysvammaiselle aikuiselle.
Tutussa ympéristossé, pysyvien ja turvallisten ihmissuhteiden ansiosta, asukkaan on helppo
osallistua perhehoidossa ja kodin ulkopuolella jarjestettaviin harrastuksiin, tydtoimintoihin
ja matkoihin. Kuntien edustajat ja perhehoitajat pohtivat, etta perhehoidossa luodaan pysy-
vat kiintedt ihmissuhteet, ja jos perheessd on useita asukkaita, myds heidan valisensa ysta-
vyssuhteet tuovat mukavuutta ja sosiaalisuutta seké turvallisuuden tunnetta asukkaalle. Per-
hehoidossa kehitysvammainen aikuinen saa eldé turvallisesti normaalia eldmaé, joten se voi
toimia myds hyvéana harjoittelupaikkana itsendisempéédn elaméaén oman asunnon ja kodin

haluavalle kehitysvammaiselle.

Perhehoidossa samana pysyvé hoitaja koettiin tarkedksi myos pysyvyyden kannal-
ta. Kun hoitajat eivat vaihdu, vaan samat ihmiset hoitavat ja ovat lasna, on asukas yksilona
osa perheen kokonaisuutta. Perhehoitajat ja kuntien edustajat pohtivat, ettd kun hoitaja tun-
tee asukkaansa kokonaisvaltaisesti, saa asukas oman &&nensa ja tarpeensa hyvin kuulluiksi.
Nama asiat mahdollistavat sen, ettd asukkaan tarpeisiin vastataan ja tarpeenmukainen hoito
ja huolenpito onnistuvat. Kuntien edustajat ajattelivat, ettd tuttuun perhehoitajaan on helppo
olla yhteydessa ja ettd sama hoitaja tietdd asukkaan historian eri osa-alueista tarkemmin,
esimerkiksi terveydentilan muuttumisesta ja yleisestd hyvinvoinnista. Kuntien edustajat
pohtivat myds samojen hoitajien tuttuuden merkitysta yhteisty6lle: tiedonkulku ja asioista

kiinnipitdminen helpottuvat hoitajien pysyvyyden ansiosta. Myds asukkaiden omaisten ja
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sukulaisten ajateltiin pitavan tutusta hoitajasta, jonka kanssa voidaan keskustella asukkai-
den asioista. Perhehoitajat olivat samoilla linjoilla samana pysyvén hoitajan tarkeydesta;

jatkuvuus ja syvit ja pitkat ihmissuhteet toteutuvat perhehoidossa erinomaisesti.

’Kun olosuhteet ovat turvalliset, takaa se yleensa ehjemmén mahdollisuuden
hyvan elaman arkeen.” (Kunnan edustaja)

’Asiakkaan asioiden hoitamisen kokonaisuus on jonkun hyvassa hallussa.”
(Kunnan edustaja)

”Pysyvyys! Samat ihmiset ovat tukena ja apuna, kehitysvammaisen tarpeet
ja tavat tunnetaan ja niihin osataan vastata. Ei tule informaatiokatkoksia tyévuoron
vaihtuessa, kun tyévuoro ei vaihdu.”” (Perhehoitaja)

”’0On kenelle tahansa vaikeaa tulla omassa kodissa toimeen kymmenen eri
ihmisen kanssa, joita ei ole itse valinnut avustajikseen ja joiden tyévuoroja ei voi
edes maarata. Kun on vain kaksi niin tietdvat miten mikakin asia hoituu, fyysiset vai-
vat mukaan lukien ja aikuinen tulee kuulluksi omassa asiassaan.” (Perhehoitaja)

6.2.2 Yksilollisyys, osallisuus ja itsemaaradmisoikeus

Kuntien edustajien vastauksissa asukasléhtdisyyden koettiin toimivan paremmin perhehoi-
dossa kuin esimerkiksi suuremmassa asuntolassa. Perhehoidossa asukas koettiin otettavan
paremmin huomioon juuri yksilénd, tarpeineen ja mielihaluineen. Useiden muiden asumis-
palveluvaihtoehtojen arvioitiin ”laitostavan” asukkaita enemman perhehoitoon verrattuna.
Perhehoidossa asuminen ei ole laitosmaisesti rytmitettyd, vaan perhehoitoperhe saattaa esi-
merkiksi matkustaa tai retkeilld, joka tuo mukanaan normaalin eldman vaihtelevuutta. Myos
perhehoitajat kokivat, ettd perhehoidossa asuva voidaan huomioida yksilona, hdnen mielipi-
teitddn kuunnellaan ja toiveitaan toteutetaan hyvin, silla asukkaita ei ole useita. Vastauksis-
sa toistui samana pysyvan hoitajan tarkeys perhehoidossa; kun hoitaja tuntee jokaisen
asukkaan hyvin, on esimerkiksi tuettu p&&toksenteko ja yksilollisyyden huomioiminen
mahdollista.
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’(Perhehoidossa) asukkaan mielipide tulee kuulluksi ja omia toiveita voi-
daan toteuttaa paremmin kuin suuremmissa asumisyksikdissa.” (Kunnan edustaja)

’Samana pysyva hoitaja tuntee asukkaan ja takaa, ettd asukas saa tulla
huomatuksi yksiléna, ominen tarpeineen, taitoineen ja rajoituksineen.” (Perhehoitaja)

Perhehoitajat ja kuntien edustajat kokivat, ettd perhehoidossa on mahdollista syntya pitkét
ja syvat ihmissuhteet. Naméa ihmissuhteet mahdollistavat sen, ettd muodostuu yhteisd, jossa
jokaisella on oma térkeéd roolinsa, kuten yleensakin perheissa ja yhteisoissa. Perhehoidossa
asukkaan koettiin saavan vaikuttaa hyvin omaan arkeensa. Asukas on perheessé taysivaltai-
nen perheenjasen, aktiivinen toimija, jolla on itsemaaraamisoikeus. Yhteisdssa ja perhehoi-
dossa tarkeitd huomioon otettavia asioita ovat osallisuus, mutta myds oma rauha. Vastaajat
painottivat, ettd asukkaan on tarkedd saada itse paattdd mieltymyksiensa mukaisesti paivien
askareisiin osallistumisesta ja ettd jokaiselle tulee suoda oma rauha, tila ja aika myds omien
puuhiensa parissa. Perhehoitajat pohtivat, ettd asukkaan itsemaaraamisoikeutta ja toimijuut-
ta tulee vaalia jokaisen yksilon kykyjen mukaisesti, opettaen ja tukien arkipéivan asioissa,
vaikka se tuntuisi joskus hankalalta.

”Osallistuminen, vapaaseen tahtoon perustuvien valintojen ja ratkaisujen te-
keminen.” (Perhehoitaja)

”--itsemaaraamisasia ja yksilollisyys ja toimijuus ovat tarkeita asioita. Per-
hehoidossa on eritasoisia kehitysvammaisia ja joissakin asioissa itsemaaraamisoike-
us ja turvallisuus kulkevat rintarinnan. Joskus ei kerta kaikkiaan tule kuuloonkaan
antaa ’periksi’, kun tuntee asukkaan. Se on samalla kasvatuksellista koulutusta ja
rakkautta. Suuntana ja tarkoituksena on selittda ja yrittda saada asukas ymmarta-
maan asia ja sitten myéhemmin myods paattamaan itse asiasta, mutta joskus se on hy-
vin hyvin vaikeaa.”” (Perhehoitaja)

’Kehitysvammainen aikuinen voi tarvita yhteisollista tuettua asumista. Kehi-
tysvammaisen aideiksi tai isiksi ei perhehoitaja rupea vaan aikuiseksi tueksi asumi-
seen. Perhe tarjoaa yhteison, jossa voi tuntea osallisuutta ja turvallisuutta. Onni ei
ole kaikille aikuisille kehitysvammaisille oma yksié--.” (Perhehoitaja)
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6.2.3 Tyytyvaisyys, sitoutuneisuus ja edullisuus

Perhehoitajat kokivat perhehoidon olevan mieluisaa, koska tyoté voi tehda kotonaan. Per-
hehoitajat nauttivat siité, ettd tyé on itsendistd eikd se ole sidoksissa tiettyihin tydaikoihin,
vaikka tydaika on ymparivuorokautinen. Perhehoitajat kokivatkin, ettd perhehoitotyd on
enemman eldmantapa kuin vain tyd. Myds omien lapsien hoitaminen samalla kotona oli
usealle perhehoitajalle tarked asia. Perhehoitotyd Kkoettiin hyvin térkeéksi ja arvokkaaksi
tyoksi, jossa voi auttaa ja antaa kodin sité tarvitsevalle. Yhteinen arki koko perheen kesken
antaa perhehoitajien mukaan voimaa, ja hoitotyd koettiin antoisana ja mielenkiintoisena.
Perhehoitajat kokivat, ettd on ilo ndhd& onnistuneen tydnsé jélke eli tyytyvainen ja onnel-

linen asukas.

’Saa tehda tarkeaa tyota ja antaa kodin sita tarvitsevalle. Ty6 on elamanta-
pa ja antoisa sellainen. Opetamme toinen toisiamme...” (Perhehoitaja)

Kuntien edustajat kokivat, ettd perhehoitajien sitoutuneisuus perhehoitotyéhon tuo jarjesta-
jaorganisaatiolle ”mielenrauhaa”. Olosuhteiden pysyvyys koettiin ensiarvoisen térkeéksi,
kun pohdittiin asiakkaiden asumisjarjestelyja. Hoidon jatkuvuus nahtiin siis kehitysvam-
maisen kannalta tarkedksi, mutta myos jarjestdvan organisaation kannalta helpottavaksi
tekijadksi. Kuntien edustajien mielesta silloin, kun perhehoito onnistuu, ei organisaation
tarvitse kayttda paljon tydaikaa, mikd nahtiin hyvéna puolena. Vastauksissa ilmeni perhe-
hoitajan ja eri organisaatioiden tarkea yhteistyd perhehoidettavien asioissa. Taman perhe-

hoidon jérjestdjat kokivat helpottavan luottamista hoidon onnistumiseen.

”(Perhehoito on) Onnistuessaan asiakkaan kannalta paras asumisvaihtoeh-
to.” (Kunnan edustaja)

”’Perhehoito on mielestani hyva asumismuoto, se on pitkakestoinen asuk-
kaalleen ja perhehoitajat tekevat tydtansa rakkaudella kotonaan ja haluavatkin
homman toimivan. Meille jarjestdjille se on myds useimmiten vahatdinen, varsinkin
jos perhehoito on jatkunut jo pidempaan ja tiedetaan, etta kaikki kodissa toimii hy-
vin.”” (Kunnan edustaja)
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Kuntien edustajat pohtivat my6s perhehoidon taloudellisuutta®. Perhehoidon kustannukset
ovat huomattavasti pienemmat verrattuna muihin asumismuotoihin, esimerkiksi lai-
tosasumiseen. Edustajat nakivat perhehoidon olevan kustannustehokasta, ja usea vastaaja
pohtikin perhehoitajien palkkioiden pienuutta tyon vaativuuteen ndhden. My6s perhehoita-

jat puhuivat edullisen hoitomuodon puolesta, jossa silti tehdaan tyota elamantavaksi asti.

”Erittain edullinen asumisvaihtoehto. Voisi ottaa huomioon hoitopalkkiois-
sa, verrattaessa laitosmaksuihin..”. (Kunnan edustaja)

’Tamahan (perhehoito) on vield edullista jarjestajallekin. Aikamoista, etta
me tehdaan tata nain edullisesti, eika siltikdan meita tueta. Onko se niin kallista se
tukeminen ja arvostaminen?”” (Perhehoitaja)

6.3 Perhehoidon haasteet

6.3.1 Tuen puute

Molempien tutkimukseen osallistuvien osapuolien vastauksissa mietittiin tukea, jota perhe-
hoidossa oleva asukas sekéd perhehoitaja tarvitsevat, ettd perhehoito olisi mielekasté ja laa-
dukasta. Perhehoitajan tuen saamista ja kehitysvammaisen asukkaan mahdollisuuksia osal-
listua kodin ulkopuolisiin ty0- ja péivatoimintoihin sekd vapaa-ajantoimintoihin pidettiin
tarkeind. Yhteistyon eri ammattilaisten kanssa nahtiin olevan avainasemassa turvaamassa

perhehoitajan jaksamista ja siten asukkaan hyvinvointia.
”Yhteisty6 sosiaalitoimen kanssa pitda toimia ja tukea tulee olla riittavasti,

etté hoitaja voi hyvin, niin asiakaskin voi hyvin.” (Kunnan edustaja)

Perhehoitajat kuitenkin kokivat, etteivat he saa tarpeeksi tukea tyohonsa, ja usein he joutu-

vat itse taistelemaan ja vaatimaan heille ja asukkaille kuuluvia oikeuksia. Perhehoitajat

! Esimerkiksi Suomen kuuden suurimman kaupungin (Kuusikkokunnat) lastensuojelun eri sijoi-
tusmuotojen keskimaéraiset kustannukset hoitovuorokautta kohden olivat vuonna 2009 seuraavat:
kunnallinen laitoshoito 258 euroa/vrk, ostopalvelulaitokset ja ammatilliset perhekodit 218 eu-
roa/vrk ja perhehoito 60 euroa/vrk (Kumpulainen 2010, 17).
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kuuluttivat erilaisten tukimuotojen saamisen tarkeyttd kertomalla tydn olevan ajoittain hy-
vin raskasta esimerkiksi sen ympdrivuorokautisen sitovuuden takia. Perhehoitajat muistut-
tivat myos, ettd he eldvat elamantapaty6n rinnalla omaa elamaansa, joten voimia olisi hyvé
riittdd myos siihen. Perhehoitajat kokivat tydn hyvin vastuulliseksi, silld perhehoitajalla ei
ole tydkavereita jakamassa vastuuta tai tydvuoroja, vaan perhehoitaja on vastuussa perhe-
hoidon kokonaiskuviosta. Perhehoitajat pohtivat tuen tarkeytta myos siksi, etta perhehoita-
jan jaksaminen vaikuttaa perhehoidon laatuun ja siten asukkaiden hyvinvointiin. My6s kun-
tien edustajat pohtivat tukiasioita. He haluaisivat tarjota erilaisia tuen muotoja enemman ja
yksilollisiin tarpeisiin raatéloiden, mutta kuntien resurssipula tulee usein vastaan. Edustajat
pohtivat myods kuntien tietotaitoa perhehoidon asioissa. Osa mainitsi perhehoidon olevan

niin vierasta, ettei osaa jarjestaa perhehoitoa tai esimerkiksi tarjota tukea oikein.

”Mikali perhehoitaja ei saa esimiehiltdén tukea, se ehdottomasti heijastuu
asukkaisiin. Perhehoitajan hyvinvointi on suoraan verrannollinen asukkaiden hyvin-
vointiin!!”” (Perhehoitaja)

’Haluaisimme tukea, mutta resurssit eivat riitd. Meidan kuntamme ei ole
myo6skaan perhehoidon asioissa se tietdvin ja varmasti myos siksi perhehoito jaa tu-
essa paitsioon.”” (Kunnan edustaja)

Perhehoitajat kokivat tuen muodoista taloudellisen tuen, eli hoitopalkkion, hyvin pieneksi
tyon vaativuuteen, sitovuuteen ja vastuullisuuteen nahden. Perhehoitajia harmitti, ettd hoi-
topalkkiot ovat hyvin vahéisié ja tuntipalkaksi ei jaa paljoa. He pohtivatkin tarkedn tyonsa
arvostuksen puutetta, joka ndkyy esimerkiksi juuri hoitopalkkion pienuudessa. Hoitopalk-
kion pienuuden takia perhehoitoon taytyy ottaa useampi asukas, ja talldin myo6s laatu saat-
taa karsid. Osa perhehoitajista harmitteli myos asukkaiden vahéisyytta: perhehoitoon ei ole
tulossa tarpeeksi asukkaita ja toimeentulo saattaa olla vaakalaudalla, vaikka tilaa asukkaille
olisi. Kuntien edustajat puolestaan olivat sitd mieltd, ett4 entisten perhehoitajien tilalle on
vaikea saada uusia perhehoitajia, sillé tyd on erittdin sitovaa ja haastavaa. Téllaisissa tilan-
teissa perhehoitosijoituksia joudutaan tekemaan myos ulkopaikkakunnille, jolloin on vaike-
ampaa valvoa perhehoidon onnistumista ja lain maarddmassa henkildomaaréssa pysymista
sekd saada tyo- ja paivatoimintaa asukkaalle. Perhehoidon jarjestdjat harmittelivat perhe-
hoitopaikkojen véhyytta kotikunnissaan, silla asukkaiden eldamépiiri on yleensa jo ehtinyt
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muodostua tietylle paikkakunnalle ja mahdollinen muutto toisi siihen suuren muutoksen,

kun myos laheiset jaisivat kauemmas.

’Palkkaus on yksi tuenmuoto. Ihmettelen, etti se on noin alhainen, etta tun-
tipalkaksi ei ja& edes euroa ja tallaista 24/7ty6ta kumminkin... Ei palkka ole paaasia,
mutta leipa on saatava. Kukaha rupeis eurolla/tunti muuhun tyéhoén?!” (Perhehoita-

ja)

”Tyota on toisinaan liian vahan. Perhehoitoon on vaikea saada ihmisia.
Joskus joutuu odottamaan vuosikausia, etta saisi tarpeeksi tyota.” (Perhehoitaja)

”’Perhehoitajia on vaikea saada, lomitukseen tai pitkdaikaiseen perhehoi-
toon. Usein joudumme sijoittamaan kuntamme ulkopuolelle, joka ei valttamatta ole
kehitysvammaisen kannalta ideaalein ratkaisu. Sukulaiset ja kaikki tuttu saattaa jaa-
da..” (Kunnan edustaja)

Hoitopalkkioiden pienuuden lisaksi my6s muut tuen muodot ja niiden véahyys poh-
dituttivat perhehoitajia. Moni perhehoitaja koki saaneensa tukea eri lailla eri kunnista: toi-
sissa ollaan perhehoitajien mielestda enemman palvelu- ja toisissa tarveldhtoisia. Talla per-
hehoitajat tarkoittivat sitd, ettd toisissa kunnissa palveluja tarjotaan enemman ilman, etta
perhehoitajan on itse tarvinnut palvelua useasti pyytad, ja toisissa kunnissa palveluja tarjo-
taan kunkin tarpeiden mukaisesti silloin, kun palveluja pyydetadn ja vaaditaan. Erds perhe-
hoitaja toivoi, ettd kunnat olisivat seka palvelu- ettd tarveldhtdisig; palveluja olisi saatavilla
jasen lisaksi niita raataloitaisiin tarpeiden mukaisesti. Perhehoitajat harmittelivat myds sita,
ettd tuen jérjestdminen ja sen toteuttaminen vaihtelee kuntakohtaisesti hyvin paljon, varsin-
kin taloudellisen tuen osalta. Perhehoitajat kokivat myos, ettd osaa sijoittajakunnan tyonte-
kijoista oli vaikea saada kiinni, eikd esimerkiksi vastuuhenkil6d ollut nimetty, vaikka laki
sitd velvoittaakin. Osa mietti myos sitd, ettd perhehoidon jarjestajat kayvéat vahan asukkai-
den luona eivétka tiedd asukkaiden asioista. Joillekin perhehoitajille vertaistukea tai tyon-
ohjausta ei ollut jéarjestetty muutamaan vuoteen. Perhehoitajien mukaan perhehoidon jérjes-
tajat eivét ole tiedottaneet mydskaan taydennyskoulutuksista, vaan koulutukset on itse ha-
vaittu Internetissa ja vapaa on jarjestetty itse. Osa perhehoitajista koki, etteivat he saa per-

hehoidon jarjestajapuolelta kannustusta koulutuksiin, silld jarjestdjilla ei perhehoitajien
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mukaan ole "turhaa” aikaa perhehoidon koulutuksen huomioimiselle. Perhehoitajat harmit-
telivat sité, ettd yhteistyota, tukea ja kiinnostusta perhehoitajan jaksamiseen oli vahan, ja
osa mietti, ettd mahdollinen este hyvélle perhehoitotydlle on resurssien vahyys. Osa perhe-
hoitajista koki joskus jadneensa yksin tydnsa pariin ja tunsi, ettei heitd tai heidan tyotansa
arvosteta ja kehitysvammaisia asukkaita kuunnella tarpeeksi.

”’Tuensaanti on arpapelia. Tukea, ohjausta, neuvoa ja koulutusta on hankala
saada. Sijoittajan edustajaan yhteyden otto haastavaa, ei vastata soittopyyntdihin,
sahkoposteihin. Entdpa asukkaasta kiinnostuminen, milté se ndyttaa taméan valossa?
KURJAA!”’ (Perhehoitaja)

> Sosiaalityontekijoilla ei ole halusta huolimatta enaa viime vuosina ollut
resursseja olla tukenamme ja kiinnostuneita jaksamisestamme, meidan koulutuspaivi-
en jarjestamisesta ja mikali naista kyselemme, saattaa joskus tulla tunne, ettd olen
alamittainen hoitaja ja valitan..” (Perhehoitaja)

Joissakin rikkaissa (?!) ja huolehtivimmissa kunnissa palveluja saa hel-
pommin asukkaalle ja itselle, mutta toisissa kunnissa vahditaan tiukasti, onko esim.
asukas nyt niin palvelun tarpeessa, ettd mites noi meijan maararahat nyt olikaa.. Ja
toisesta kunnasta palkkio samasta hoidettavasta huitelisi iha eri luokissa kuin mita ny
on. Ei mee yksiin nd& niiden -- hoitopalkkioluokat ja se me koetaan epareiluks hoita-
jien keskuudessa.” (Perhehoitaja)

Vapaa-ajan vahyys ja sen jarjestamisen vaikeus pohdituttivat perhehoitajia. Ympérivuoro-
kautisessa ty6ssa koettiin olevan muutenkin vain vahan omaa aikaa, ja useasta perhehoita-
jasta kertyvien lomien méérat tuntuivat hyvin vahéisilta, kun vieldpa sunnuntai lasketaan
lomapaéivaksi. Perhehoitajien mukaan kuntien valilla on myds vapaan kertymisessa suuria
eroja. Lomien tai vapaan jarjestdiminenk&&n ei perhehoitajien mukaan suju helposti, sill&
sijaisia on vaikea saada, koska niitd ei ole. My0s sairastapauksissa on hankalaa 10ytéa si-
jaista, ja usein perhehoitajat tekevat tyonsa kipeanakin. Perhehoitajat valittelivat myds tyo-

terveyshuollon puutetta ja muistuttivat, mitd se kertoo tyon arvostuksesta.

”Lomat ja niiden toteutuminen. Onnetonta puuhastelua jarjestajasektorin
taholta.””(Perhehoitaja)
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”Tehaan ymparivuorokautista paivaa lapi vuoden, eikd arvostusta oo sen
vertaa, ett vois lomaansa odottaa rauhamielin. -- Myo6skaan sairastaa ei kannata.
Paapaketissa teen tyota, ei tydterveydenhuoltoa ja mistas ékkia sijainen. Oma perhe
auttaa sitten, kaikillapa tdhankaan ei mahiksia. (Perhehoitaja)

Perhehoitajat pohtivat my6s asukkaan tuen puutteita. Perhehoitajat kaipasivat sita, etta per-
hehoidon tydntekijat olisivat kiinnostuneita perhehoidossa asuvasta aikuisesta. Osalle per-
hehoidossa olevista kehitysvammaisista asukkaista ei ty6- ja paivatoimintoja tarjota lain-
kaan tai niita tarjotaan hyvin vahan. Myos kuljetuspalvelujen tai avustajien saaminen koet-
tiin perhehoitajien kesken silloin talléin hankalaksi, eiké& perhehoitaja ehdi itse mukaan joka
paikkaan, varsinkaan kun hoidettavia voi olla useita. Perhehoitajat pohtivat myds asukkai-
den kayttovaroja, joita jaa asiakasmaksujen jalkeen hyvin vahan® Sen takia asukas ei paase
tekemaan juuri nimeksik&an niité asioita, joista han pitdd. Osa perhehoitajista sanookin kus-
tantavansa asukkaan kéyttotavaroita tai retkié itse, ettd asukas saa toteuttaa itseddn ja kokea
mukavia asioita. Perhehoitajat kaipasivat myos tiedotusta asukkaan oikeuksista. Perhehoita-
jat kertoivat, etteivat aina tiedd, mit4 oikeuksia asukkaalle kuuluu ja kuinka pitd4 heidan

puoliaan.

”Ei olla Kiinnostuneita asukkaan kuulumisista, vaikka se ois se tarkein.
Meilld on useampi asukas ja toteutettava vuorotellen menoja, kun avustajia tai tak-
siseteleita ei saa.” (Perhehoitaja)

”-- mietin, ettd senkd takia ei saada tydtoimintaa asukkaalle kuin 1krt/vko,
kun mun pitais kehitella se ohjelma, kun kerta kotona oon jokatapauksessa.” (Perhe-
hoitaja)

’Aina ei ole ongelmia, mutta joskus taytyy itse vaatimalla vaatia (asukkaalle
tukea) ja useasta paikasta ennenku mitéaan tapahtuu, tuleehan siittd voimaton olo. Tai
kun aina ei edes tiedetd, mita vois pyytad.” (Perhehoitaja)

2 Kehitysvammaisten henkildiden perhehoidon maksut maaraytyvat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmak-
suista annetun lain (734/1992) mukaan. Perhehoidon asiakasmaksuista séddetdén asiakasmaksuasetuksen (251/2003) 19
§:ssd. Perhehoidon maksu maarataan hoidossa olevan henkilén henkilékohtaisten tulojen perusteella, ja se voi olla enin-
tadn 85 prosenttia hoidossa olevan nettokuukausituloista. Maksu voidaan kuitenkin maaréta enintadn sen suuruiseksi, etta
hoitoa saavan henkilén henkilokohtaiseen ké&yttoon jad kuukausittain vahintddn 105 euroa (muutos 1.1.2014).
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6.3.2 Yhteydenpidon ja yhteisty6n puutteet

Yhteydenpito ja yhteistyd ovat osa perhehoidon tukea. Vastauksissa ilmeni perhehoidon
jarjestajien ja perhehoitajien valisten Kitkatilanteiden haastavuus. Joskus jérjestajalla ja hoi-
tajalla on eridvat nakemykset esimerkiksi asiakkaan tarpeista, kuten tukitoimista. Edustajat
néakivét tilanteen haastavaksi jarjestdjélle, jota painavat niin organisaation resurssipulat kuin
huoli asiakkaan onnistuneesta perhehoidosta. Eri osapuolet painottivat kuitenkin sita, etta
tarkeintd on perhehoidossa oleva asukas, ja ristiriitatilanteet nahtiin huonoksi asiaksi ni-

menomaan perhehoidossa asuvan kehitysvammaisen kannalta.

’Kaiken a ja o on toimiva yhteistyd. Yhteisty0 takaa jokaiselle osapuolelle
turvallisen ja luottavaisen olon. Paaasia yhteistyélle on asukkaan hyva ja turvalli-
suus!”” (Kunnan edustaja)

’Hyva yhteisty6 olisi kaivattua. Asukas karsii, kun asiat ei hoidu tarvitulla
tavalla sossujen kanssa.” (Perhehoitaja)

Yhteydenpito ja yhteisty0 eri toimijoiden kesken koettiin tarkedksi perhehoidon laaduk-
kuuden kannalta. Kuten on mainittu, perhehoitajat kokivat, ettei yhteydenpito toimi jokai-
sessa kunnassa toivotulla tavalla. Perhehoitajat kokivat, ettd osa organisaatioiden edustajis-
ta pompottelee heitd ja heidan on tyydyttava myos kielteisiin vastauksiin, ja he pelkaavat

jopa tyonsa vahenemisté tulevaisuudessa.

”En ole vaatinut kuin oikeuksiani ja asukkaan oikeuksia, mutta tuli sellainen
olo, ettd emmaa oo asiantuntija vaan se sosiaalitydntekija. Tuli sellainen olo, etta tu-
lisi olla néyrempi ja tehd& vaan ty6ta tai kohta sité ei olisi endd tulossa ainakaan li-
saa.” (Perhehoitaja)

Organisaatioiden edustajat pohtivat perhehoitajien vasymysta. Edustajat kertoivat, ettd hei-
dan on vaikea huomata perhehoitajan vasymysta, silla perhehoitajien itsensdkin on valilla
vaikea tunnistaa ja tunnustaa uupumustaan tydssd. Edustajien mukaan perhehoidossa tulisi
olla yhteisty6ta ja osapuolten tulisi tavata tasaisin valiajoin, keskustellen ja huomioiden
perhehoidon mahdollisia tuen tarpeen tilanteita. Kunnan edustajat kuitenkin harmittelivat
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sitd, ettd yhteistyd ja yhteydenpito karsivat ajan puutteesta seka tdiden kasautumisen ja re-

surssien puutteen takia.

”Perhehoitajia tulee tavata 2-4 kertaa vuodessa jotta sijoittaja tietdd missa
menn&an ja pystyy ohjaamaan perhehoitajia seka tukemaan heitéd. Pelkk& palkkioiden
maksu ei riitd. -- Tahtoa olisi, mutta rahaa ja aikaa ei aina ikava kylla muun tydmaa-
ran takia ole.” (Kunnan edustaja)

Perhehoitopaikan sijainti pohditutti vastaajia. Vastaajien mukaan perhehoitopaikan sijainti
voi vaikeuttaa sosiaalisen verkoston yllapitamisté ja laheisten kanssa tehtavaa yhteistyota,
sill4 perhehoitopaikka voi sijaita liian kaukana asukkaan ystavista ja sukulaisista. Kuntien
edustajien mielesta suhteiden yllapitdmiseen vaikuttaa myds perhehoitajan aktiivisuus. Per-
hehoitajat mainitsivat, ettd osalla asukkaista ei juuri koskaan kay vieraita tai heilla ei ole
laheisid tai sukulaisia, joiden luona kdyda tai jotka pitdisivat yhteyttd. Perhehoitajat kuiten-
kin pohtivat, ettd heidan omista sukulaisistaan ja laheisistdan tulee onneksi myds asukkaille

tarkeitd ja asukkaiden eldamapiiri laajenee sen ansiosta.

6.3.3 Perhehoidon laadun valvonta

Perhehoidon laatu ja laadun tasaisuus puhututtivat kuntien edustajia. Heidan vastauksistaan
ilmeni huoli esimerkiksi tilanteissa, joissa perhehoitaja ei toimi vastuullisesti tai jos perhe-
hoidossa asuvan omat tarpeet, toiveet ja mahdollisuudet jadvat huomioimatta. Kuntien
edustajat mietittivat myds, onko loman aikainen hoitokin varmasti laadukasta ja turvallista.
Edustajat pohtivat, ettd myos tilanteet, joissa perhehoitajan terveydentilanne on heikko tai

perhe ajautuu Kriisiin, voivat olla haavoittavaisia asukkaille.

Perhehoitajat pohtivat, ettd huonon hoitopalkkion takia perhehoitajien on hoidetta-
va useaa kehitysvammaista asukasta yhta aikaa. Tdma voi vaikuttaa perhehoidon laatuun,
silla yksilollinen huomioiminen on hankalampaa ja ty6 raskaampaa, jos perhehoidossa ole-
vien asukkaiden lukumaara kasvaa liian suureksi. Perhehoitajat pohtivat, etta jos asukkaita

olisi vahemmén, tulisi taloudellista tukea eli hoitopalkkiota parantaa, silla nykyisilla hoito-
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palkkioilla asukkaiden méaarallisen vadhentamisen jalkeen ei olisi mahdollista tulla taloudel-

lisesti toimeen.

’-- jos palkkaus olisi kunnossa, voisi tyota tehda ’kevyemmin’ niin etta hoi-
dettavia olisi vahemman ja aikaa jokaiselle enemman.. Mutta ei muuten, muuten
palkkaus jaa liian matalaksi ja pitaisi etsid muuta elantoa.”” (Perhehoitaja)

Perhehoidon valvonta pohditutti vastaajia. Organisaatioiden edustajat ndkivét, etta ulkopuo-
linen valvonta on usein véhaista ja vaikea toteuttaa ja siksi perhehoidon laadusta on vaikea
saada todellista kuvaa. Perhehoidon jarjestdjien on vaikea tietdd mitd perhehoitopaikassa
oikeasti tapahtuu. Edustajat kokivat, ettd varsinkin tilanteissa, joissa perhehoitajalla on
asukkaita useasta kunnasta, on kokonaiskuvan hahmottaminen erityisen hankalaa. Myds
perhehoitajat miettivat valvonnan véhaisyyttd, varsinkin perhehoidossa olevan asukkaan
kannalta. Jos perhehoitaja on uupunut tyéssaan eika perhehoidon tilannetta valvota, seurata
ja tukea tarjota, voi uupumus vaikuttaa perhehoidon laatuun ja sitd kautta asukkaan elin-
oloihin. Kuntien edustajien mukaan valvontaa hankaloittavat yleisen hankaluuden lisaksi
esimerkiksi organisaatioiden resurssipulat, jolloin kaikkien luona ei ehditd kdymaén tar-
peeksi usein. Osa perhehoitajista mainitsi myos, ettd perhehoitopaikoissa mahdollisesti tur-
haan rajoitetaan asukkaan itsemaarddmisoikeutta ja oman itsensé toteuttamista. Perhehoita-
jat pohtivat, ettd hankaluutta itsemé&&raédmisasioihin tuovat asukkaiden erilaiset taustat, ja
heidan mielestddn itsemadrdamistaitoja ja tuettua paatoksentekoa olisikin hyva harjoitella
esimerkiksi jo lapsuudenkodissa ja itsemaaraamisasioista tulisi keskustella perhehoitajien

kanssa esimerkiksi koulutuksissa.

’Perhehoitoa vaikea valvoa, siis sitd mit& kotona oikeasti tapahtuu. Kehitys-
vammainen ei valttaméatta osaa kodin asioista kertoa.” (Kunnan edustaja)

’Jos perhekotia ei valvota, niin siell& voi asukkaalla olla puutteita hoidossa
tai viihtymattémyyttd muutoin, eika ne tule valttdmatta ilmi.”” (Perhehoitaja)

”Kylla ma tiedan paikkoja, jossa tata itsemadraamista rajotetaan ihan tur-
han kanssa. Ei sita tehda pahalla, mutta tuntuu ettei asiaa oikein ole ymmarretty,
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toimitaan kuten aina kaikkien kanssa eika oteta huomioon jokaista yksilona. Tarttis
varmaan koulutusta.” (Perhehoitaja)

Myds kuntien edustajat pohtivat, ettd asukkaan itsendinen toiminta ja toimijuus seka itse-
maaraamisoikeus voivat olla joissakin tapauksissa uhattuina perhehoidossa. Osa edustajista
oli sitd mieltd, ettd jotkut perhehoitajat saattavat helposti tehda asioita hoidettavan puolesta
eikd hoidettavalta vaadita tarpeeksi omaa ponnistelua. Vastauksissa pohdittiin, etta perhe-
hoidossa olevat asukkaat eivat ole samalla tavalla yhteisonsa taysivaltaisia jasenia, jos hei-

dan puolestansa tehdaan liikaa asioita ja jos heitd ”paapotaan” liikaa.

’Joissakin tapauksissa perhehoitaja tarkoittaa hyvada, mutta ei anna asuk-
kaan tehd& itsendisia paatoksia. Toiset tarvitsevat enemman tukea paatdéksentekoon,
mutta joissakin tapauksissa ei anneta tukea, vaan tehdaan puolesta. Ei kukaan sellai-
sesta opi oman asiansa herraksi.” (Kunnan edustaja)
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7 PERHEHOIDON KEHITTAMINEN

Luvussa 7.1 esitelld&n tutkimuksessa esiin tulleita perhehoidon kehittdmistarpeita. Luvussa
esitellddn myos ajatuksia miten perhehoitoa toivottiin kehitettdvan. Luvussa 7.2 esitelladn
tutkimuksessa esiintulleita konkreettisia kehittdmisehdotuksia, jotka helpottaisivat perhe-

hoidon jérjestdmista ja toteuttamista seka arjen perhehoitoty6ta.

7.1 Perhehoidon kehittdmistarpeet

Perhehoitajien ja perhehoidon jarjestdjien mielestd tuki on ensisijaisessa roolissa perhehoi-
don laadukkuuden ja onnistumisen kannalta. Kuten aiemmista luvuista tulee ilmi, perhe-
hoidossa saadaan tukea kuitenkin liian vahan. Perhehoitajat toivoivat, ettd hoitopalkkioiden
pienuuteen kiinnitettaisiin lisdd huomiota ja sita nostettaisiin tyén vaatimalle tasolle. Perhe-
hoitajat muistuttivat, ettd he tekevat tydtansa elden samalla normaalia elaméénsd, johon
kuuluvat harrastukset ja omat menot. He toivoivatkin lomiin ja vapaa-aikaan joustavuutta ja
toimivaa systeemid, esimerkiksi helposti saatavan tilapéislomittajan tai kiertdavan lomittajan
avulla. Nykyisin lomittajia on vaikea saada ja perhehoitajat joutuvat usein hoitamaan lomit-
tajansa itse. Perhehoitajat toivoivat perhehoidon jarjestdjien helpottavan paasya taydennys-
koulutuksiin jarjestamalla sijaishoitajan myds niiden ajaksi. Tyon sitovuuden takia lomia
toivottiin olevan myds enemmén. Perhehoitajat kertoivat myos, ettd he joutuvat tekemé&én
tyonsa joskus sairastaessaankin, silld sijaisia on vaikea saada. Perhehoitajat toivoivat pa-
rannuksia my0s sosiaaliturvaansa, silla heill4 ole esimerkiksi lakis&ateistd oikeutta tyoter-

veyshuoltoon.

Kiinnitték&a huomiota palkkioihin! Teemme tarkeda ja vastuullista, uhrau-
tuvaa tyota 24/7, joten arvostakaa sitd edes hieman korkeammalla palkalla!” (Perhe-
hoitaja)

”Vapaita lisdd ja helpommin jarjestettavissa oleviksi. Akkuja pitaisi saada
ladata useammin, jottei vasy liiaksi”” (Perhehoitaja)
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“Tilapaislomittajia kentalle. Olisi upeaa saada joskus tilattua kotiin lomitta-
ja, ettd voisi kaukana olevia dementoituneita vanhempiaan kayda katsomassa tai lap-
senlapsia, ettei aina tarvitsisi kokea huonoa omaa tuntoa omaa perhettd kohtaan.
Olisi kiva joskus kokea olevansa ’kuten muut’, olla kykeneva osallistumaan tai har-
rastamaan jotain ommaakin.” (Perhehoitaja)

’Miksei meilla ole samaa etua kuin muilla palkansaajilla? Tyoterveyshuolto
kuuluisi olla myds meidan tydssamme!”” (Perhehoitaja)

Tukea kaivattiin myds asukkaalle. Perhehoitajat toivoivat, ettd asukasta huomioitaisiin ny-
kyistd enemman yksilollisesti erilaisia tukia tarjoamalla. Perhehoitajat toivoivat asukkail-
lensa enemman mahdollisuuksia osallistua tyo- ja paivatoimintoihin seké kuljetus- ja avus-
tajapalveluja ja sitd, ettd asukkailla olisi mahdollisuuksia eldd normaalia eldmaa harrastaen
ja reissaillen kodin ulkopuolella. Perhehoitajat painottivat, ettd asukkaiden tukeminen on
yksi osa laadukasta perhehoitoa, ja jotta asukas voisi olla yhdenvertainen ja osallinen yh-

teiskunnan jasen, tulisi hdnen saada tukipalveluita.

’Meidan asukas haluaisi harrastaa enemman, mutta hanelta evataan se. Itse
en perhehoitajana ehdi aina kyytimaan tai mukaan harrastukseen, kun on toiset hoi-
dettavat. Sosiaalityontekija on ’tarkastanut’ tilannetta kohta puoli vuotta. -- Asuk-
kaan laadukas elamahan ja paljon puhuttu integroiminen yhteiskuntaan, siitdhan tas-
sa siis on myds kyse. Joten ehdotus: Tukea asukkaalle! Sita voisi vaikka tarjota, ettei
tarttis aina pyytaa.” (Perhehoitaja)

Perhehoitajat ja kuntien edustajat kokivat toimivan yhteistydn olevan tarkea osa perhehoito-
tyon onnistumista. Kuntien edustajat kokivat valilla, ettd jos yhteistyd lahtee vaarille urille,
on siitd vaikea ldhted suunnittelemaan asukkaan parasta. Kuntien edustajat toivoivatkin, etta
perhehoitajat tulisivat jonkin verran vastaan, silla virkamiehilla resurssit ovat joskus Kkortil-
la. Perhehoitajat toivoivat, ettd perhehoidon jarjestdjat kohtelisivat heitd asukkaan asioissa
perhehoidon tasavertaisina asiantuntijoina, silla he tuntevat perhehoidossa olevien asukkai-
den tarpeet ja mieltymykset. Perhehoitajat toivoivat lisdd yhteistyota, esimerkiksi yhteisten
tapaamisten merkeissd. Tapaamisia toivottiin jarjestettavan perhehoitajien valille vertaistu-
kena, mutta toivomuksena oli, etta jarjestettaisiin perhehoidon jarjestajien ja perhehoitajien
keskinaisia tilaisuuksia, joissa voitaisiin keskustella ja vaihtaa kuulumisia perhehoidon eri

nékdkulmista. Perhehoitajat toivoivat kuntien edustajia auttamaan myds yhteistydssa suku-
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laisten ja l&heisten kanssa. He kertoivat, ettd joskus tilanteet voivat olla omaisten ja perhe-
hoitajan valilla hankalia selvittaa, ja talldin sijoittaja voisi olla neutraali osapuoli selvitta-
méaan tilannetta. Perhehoitajat toivoivat jarjestajatahon apua varsinkin perhehoidon ja yh-
teistyon alkutaipaleisiin.

’Mité on sellainen yhteisty0, jota ei ole. Kehitettdva systeemia niin, etta ai-
kaa on perhehoitajalle ja -hoidettavalle.” (Perhehoitaja)

’--Voisi jarjestad enemman naita tilaisuuksia, joissa tavata seka perhehoita-
jia, mutta sitten niité jotka jarjestdd perhehoitoa. Tulisi hyvia keskusteluja ja kuun-
neltaisiin ehka tarkemmin toinen toisiamme.” (Perhehoitaja)

”--Kummassakin (osapuolessa) on joskus vikaa, ja sehan on ihan normaalia.
Mutta toivoisin sellaista pientd ymmarrysta, ettd parastamme yritdmme ja asukas on
tarkein. Ettei tulisi ndita pahoja mielig, joista sitten epaillaan vaikka ja mita.” (Kun-
nan edustaja)

”’Omaiset eivat uskalla tai henno puuttua tai sitten puuttuvat liiaksikin. Si-
joittaja voisi olla valikaten tallaisissa tilanteissa.” (Perhehoitaja)

Jos yhteistyd ja yhteydenpito sujuisivat ja niitd olisi enemmaén, onnistuisi myos perhehoi-
don laadun valvonta ja seuranta paremmin. Perhehoitajat toivoivat, ett4 perhehoidon jarjes-
t4jat ehtisivat valvomaan tyota eli esimerkiksi tulla kdymaén ja olemaan kiinnostuneita per-
hehoitokodissa tehtavasta tyosta ja eritoten perhehoidossa olevasta asukkaasta; hanen hy-
vinvoinnista ja elamanmenosta ylipdansa. Valvonta, kyldily ja perhehoidon seuranta lisdisi-
vat perhehoitajien mukaan myo6s tyon arvostuksen kokemista, kun yhteydenpito olisi seka
tuen muoto ettd valvontakeino. Perhehoidon valvonta ja kyl&ily lisaisivét jérjestdjien tietoa,
ettd hoito on asukkaallensa laadukasta ja yksilollista. Perhehoitajat kertasivat, ettd palkkioi-
den pienuuden vuoksi perhehoidettavia on oltava useita, ja sitd suuremmalla syylla valvon-

taa tulisi lisata.

”Valvontaa. Valvontaa. valvontaa. Teen yksin raskasta tyotd. Perhehoitaja
helposti rutinoituu tyéhonsa, tahtomattaankin. Kaynneilla, seurannalla ja valvonnal-
la tarkoittamattomat ’hutiloinnit’ tulisi helpommin huomioitua.” (Perhehoitaja)
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Perhehoitajat olivat sitd mieltd, ettd yhdenvertaisuus, yksil6llisyys ja osallisuus huomioi-
daan perhehoidossa, mutta kaavoihin kangistumiset voitaisiin ehkaista ennalta riittavalla ja
monimuotoisella tuella, valvonnalla ja tdydennyskoulutuksella. Perhehoitajat pohtivat, etta
uusista laeista, oikeuksista ja velvollisuuksista olisi hyva saada aika ajoin tdydennyskoulu-
tusta ja tydnohjausta. Perhehoitajien mukaan tyénohjausta ja taydennyskoulutusta on hyvin

harvoin ja he toivoivatkin s&annollisyytta tiedolliseen tukeen.

”ltsemaaraamisoikeus ja se, ettd asukas saa olla subjekti ja sitd kannuste-
taan oppimaan uutta, siihen tarvittais tulevaisuudessa koulutusta ja tietoutta. Lehdis-
ta olen lukenut ndista, mutta kukaan ei ole ottanut muuten kantaa. Meill&a toimii, mut-
ta entds muissa yksikoissa tai perhehoitokodeissa.. kuka tietdd? Kuka valvoo? Kuka
tukee tahan suuntaan?”” (Perhehoitaja)

Kehitysvammaisten asumisesta vastaavat organisaation edustajat toivoivat voivansa kehit-
t&4& perhehoitoa monin eri tavoin. He haluaisivat lisat4 tukea koulutuksin ja tyonohjauksin
seké haluaisivat tavata perhehoitajia ja asukkaita useammin. He toivoivat suurempia resurs-
seja, silla tahdosta valvonnan ja perhehoitokodeissa kayntien vahdaisyys ei heidan mieles-
td&n ole kiinni. Esimerkiksi valvontaa on vaikea lis4td, tukitoiminnat tuntuvat edustajista
valilla riittdmattomilta, niin asukkaalle kuin hoitajallekin, ja perhehoidon kehittdminen yli-

paatansa on hankalaa vahaisten resurssien puitteissa.

”Kylla haluaisin kayda ja kuulla enemman, liiaksi kasvava tydmaara vain
tuntuu lisdéntyvan. Resursseja tarvittaisiin lisda ja ne resurssimaarat ovat muiden
paatettavissa.” (Kunnan edustaja)

“Tiukat budjetit eivat anna todellista mahdollisuutta kehittdd perhehoitoa,
vaikka ideoita olisikin.”” (Kunnan edustaja)

7.2 Perhehoidon kehittamisehdotuksia

Perhehoidon jérjestajia mietitytti perhehoidon laadun jatkuvuus, eritoten laadun valvonnan
vaikeuden takia. Yhteistyon ja tapaamiskertojen kasvattamisen lisdksi muutama perhehoita-

ja ehdotti perhehoidon tydn helpottamiseksi ja samalla laadun varmentajaksi perhehoidon
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jarjestajan tehtavaksi yhteisia “ohjeistuksia”. Perhehoitajat ehdottivat, ettd ohjeistuksiin
voisi lisata koulutuksellista tietoutta esimerkiksi itsemaarddmisoikeudesta. Ohjeistuksen
ansiosta perhehoitajan ei tarvitsisi tasapainoilla turvallisuuden ja itseméaradmisoikeuden
kanssa itsekseen, vaan perhehoitajaa tukisivat yhteiset, ohjeistuksissa olevat lainmukaiset
neuvot ja ohjeet. Perhehoitajat pohtivat myos, ettd ohjeistukset, esimerkiksi itsemaaraamis-
oikeuden ja yksilollisyyden vaalimisesta, voisivat lisatd tietoisuutta perhehoidosta myds
laajemmalti ja mahdollisesti kasvattaa kehitysvammaisten aikuisten sekd heidén l&heistensa
innostumista perhehoidosta asumisvaihtoehtona. Perhehoitajat toivoivat tiedotusta seka
myds ohjeistuksiin tietoa asukkaiden ja perhehoitajien oikeuksista sekd muuttuvista lain

kohdista, mika osaltaan helpottaisi perhehoitajan ty6ta ja parantaisi perhehoidon laatua.

”Selkeitd ohjeita itsemadraamisoikeuden piiriin kuuluviin asioihin, kuten
vaikka itse itsemaaraamisoikeus ja yksilollisyys. Olisi kaikkien edunmukaista, mikali
itsemaaraamisasioihin yhdessa sijoittajan kanssa laadittaisiin toimintaohjeet. Nain
ollen hoitajat voisi ’suoda’ turvallisesti aikuiselle kehitysvammaiselle hanelle mielui-
sia asioita, jos ne sijoittajan kanssa olisi yhdessa luokiteltu sopiviksi ja turvallisesti
suotaviksi ja tietyt pelisaannot olisivat mustaa valkoisella. Ehka itsemaaraamisoi-
keuden huomioiminen ja asian tiimoilta kouluttaminen voisi lisdta perhehoidon kysyt-
tavyytta tulevaisuudessa, kun tiedetaan ettd asia otetaan tosissaan!” (Perhehoitaja)

Perhehoitajat ja kuntien edustajat toivoivat valtakunnallisesti yhdenmukaista perhehoidon
toimintaohjetta. Yhdenmukainen toimintaohje takaisi tasa-arvoisuutta perhehoidon jarjesta-
miseen ja kaytantdihin sek& takaisi perhehoitajille ja perhehoidettaville valtakunnallisesti
tasa-arvoista asemaa. Perhehoitajat kokivat talla hetkelld saavansa vahéisesti tukea tyohon-
sd, ja tdman liséksi heitd mietitytti kuntakohtaiset erot tuen jarjestamisessa ja toteuttamises-
sa. Perhehoitajat harmittelivat, ettd esimerkiksi hoitopalkkio saattaa olla samasta ty0stéd
hyvin erisuuruinen eri kunnissa ja, etta toisissa kunnissa jarjestetddn koulutusta ja tyénoh-
jausta useammin ja ollaan ylipdansa kiinnostuneita perhehoidon kuulumisista kuin toisissa.
Kuntien edustajat toivoivat yhdenmukaista toimintaohjetta, jotta eroavaisuudet kuntien kay-
ténteissa tasoittuisivat ja ettd heilla olisi selkeét ohjeet kuinka perhehoitoa tulisi jarjestéé.

”Valtakunnallisesti yhdenmukaiset edut. Kun palkkiot ja erilaiset tuet jne.
olisivat yhtendiset eli samasta tyésta esim. sama palkka, niin perhehoitajien ei keske-
naan tarvitsisi kokea olevansa eriarvoisia.” (Perhehoitaja)
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’Koko Suomeen yhteinen toimintaohje. Nyt kunnissa erot tuen saannissa on
raikedt. Tyota sindnsa arvostetaan, mutta se ei nay sitten missaan tuissa, vaan olan-
taputtelussa. Mutta se, ettd arvostetaan vield eri kunnissa eri tavalla, on aika pak-
sua.” (Perhehoitaja)

Valilla tulee kiistaa perhehoitajien kanssa, kun saavat eri kunnasta erilail-
la tukea, koska meilla kunnilla on erilaiset toimintaohjeet ja k&ytannot kuinka perhe-
hoitoa, kuten tukea, jarjestaa ja toteuttaa. Olisin ehdottomasti valtakunnallisesti yh-
denmukaisen toimintaohjeen kannalla, se helpottaisi my6s meidan tyétamme, kun oli-
si selkedt ja yhdenmukaiset sadnnoét kaytanteista.” (Kunnan edustaja)

Seké perhehoitajat ettd kuntien edustajat ehdottivat kehitettdvaksi enemman keskitettyja
alueellisia yksikkdjd, jotka vastaisivat perhehoidon jarjestamisesta ja auttaisivat kuntia per-
hehoidon asioissa. Perhehoitajat kokivat, etteivit he tai heiddn asukkaansa saa nykyisin
tarpeeksi tukea, jolloin mahdollisesti perhehoidon laatu saattaa karsid. Kuntien edustajat
pohtivat, ettei heilld ole tarpeeksi resursseja tukea ja valvoa perheissé tapahtuvaa hoitotydta
ja kuntien tiedolliset taidot perhehoidosta ovat vaihtelevia ja joskus hyvin vahéisid. Vastaa-
jien mukaan alueellisten yksikdiden perustamisen my6ta perhehoidon osaaminen olisi yh-
dessa paikassa, joka vastaisi perhehoitajan tuesta ja kuulemisesta, ja kunnat vastaisivat per-
hehoidettavan tukiasioista. Keskusyksikot auttaisivat kuntia myos perhehoitajien rekrytoin-
nissa ja perhehoidon valvomisessa. Nain jako olisi perhehoitajien ja kuntien edustajien mu-
kaan selked ja perhehoidon paketti olisi kokonaisuutena hyvéssa hallussa.

’Keskusyksikkojohtoisuutta tarvitaan! Ikava on aikoja, jolloin keskuslaitok-
sesta kasin ohjattiin perhehoitoa. Sinne sai soittaa ongelmatilanteissa tai, jos joku
kysymys oli mielessa. Aina tuli kuulluksi ja sai apua ja tukea. Tiedot meista ja asuk-
kaistamme ja meidan voinnistamme kiinnostivat oikeasti jotakuta!!!! (Perhehoitaja)

’Perhehoitajista "pankki’. Pitaisi olla yksikkd missa on tiedot perhehoitajis-
ta ja heidan vapaista paikoistaan. Tama mahdollistaa tasa-arvoisen aseman kaikille
perhehoitajille maakunnassa tyéllistya, samalla tieto vapaista paikoista palvelisi
my6s kuntia.”” (Perhehoitaja)

”Keskusyksikkd, joka auttaisi perhehoidon asioissa ja jossa oltaisi ekspertte-
ja perhehoidon asioista. Kunta voisi keskittyd asukkaaseen, yksikdn ollessa perhehoi-
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tajien vastuuhenkilditéa. Ehk& ndin perhehoitoa olisi varaa ja mahdollista myds kehit-
tad.” (Kunnan edustaja)

7.3 Perhehoidon tulevaisuus

Perhehoitajat pohtivat perhehoidon unelmiensa tulevaisuutta. He toivoivat, ettd perhehoito-
ty6 voisi olla arvostettu tyd muiden tdiden joukossa. Perhehoitajat toivoivat, ettd tulevai-
suudessa perhehoitoa arvostettaisiin enemman esimerkiksi taloudellisesti, jolloin my6s
asukkaiden mé&ara voisi olla vahaisempi, mik& mahdollistaisi yksilollisemman perhehoidon
antamisen asukkaille. Perhehoitajat kirjoittivat myos perhehoidossa olevien asukkaiden
vahyydestéd. He olivat sita mieltd, etteivat perhehoitaja ja perhehoitoon haluava asukas aina
kohtaa. He kokivat, ettd perhehoitoa tulisi tarjota vaihtoehtona useammalle kehitysvammai-
selle aikuiselle, perhehoidosta tulisi kertoa ja tiedottaa ja sita tulisi mainostaa enemman.
Perhehoitajat pohtivat, ettd perhehoidon kehittdmisen, eli esimerkiksi tuen ja valvonnan

lisadmisen, jalkeen perhehoidon volyymia tulisi tulevaisuudessa kasvattaa.

’Perhehoidosta eivat tieda kaikki, se ei ole kaikkien saatavilla. Tulevaisuut-
ta ajatellen, perhehoitoa tulisi kehittda ja sitd mukaan paikkoja lisata. Perhehoitoa-
kin on erilaista, naita erilaisia koteja (maaseutu, kaupunkimaisempi jne.) voisi konk-
reettisemmin myos kuvata! Hyva olisi kun jokaiselle 16ytyisi se oikea paikka eli koti!”
(Perhehoitaja)

Kuntien edustajat pohtivat perhehoitajien vahyytté ja vaikeutta saada perhehoitajia perhe-
hoitoon tahtoville asukkaille. Edustajat pohtivat, ettd perhehoitajien mé&éran vahaisyys vai-
keuttaa monen kunnan perhehoidon kasvamista. Moni nykyinen perhehoitaja on jadméssa
elakkeelle, ja uusien perhehoitajien rekrytoiminen koettiin haastavaksi. Perhehoidon jarjes-
tajista osa oli myds sitd mieltd, ettd omaiset saattavat suhtautua perhehoitoon negatiivisesti,
mutta he lis&sivat, ettd tdméa saattaa johtua tiedon puutteesta. Kuntien edustajat kirjoittivat
myos tulevaisuuden suunnasta, jossa kehitysvammaisille rakennetaan ja jérjestetdén erilai-
sia yksilollisid asumisratkaisuja, kuten ohjatun asumisen yksikkdja, jotka saattavat vieda

tilausta perhehoidolta. Rekrytointiin ja tiedottamiseen toivottiin tukea keskusyksikolta, joka
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osaisi hoitaa sen paremmin ja laajemmin ja joka auttaisi kuntia ylipdansa perhehoidon ko-

konaisuuden kanssa.

’Meidan kunnassa ei ole ollut nostetta perhehoidolle. Muutama asiakas on
ollut. Kuntamme on sen verran pieni, etta rekrytointi olisi turhaa’. Jos isompi orga-
nisaatio tekisi sen ja se kattaisi useamman alueemme kunnan, olisi se hyva ja perhe-
hoito saisi mahdollisuuden jatkaa asumismuotona meidankin kunnassamme!”” (Kun-
nan edustaja)

”’Perhehoitoa on, mutta trendi on voimakkaasti kohti yksil6llistéa ja omaa.”
(Kunnan edustaja)

Vastaajat nékivat perhehoidon laadukkaana ja kehitysvammaisten henkildiden yksi-
I6llisyyttd ja yhdenvertaisuutta vaalivana asumismuotona. Kuitenkin kumpikin vastaaja-
osapuoli pelkési perhehoidon asumispalveluna lakastuvan tulevaisuudessa. Perhehoito ei
vastaajien mukaan ole valttamatta niin tunnettu asumismuoto, joten heidéan mielestaan per-
hehoidosta tiedottaminen voisivat liséta perhehoidon maaraa tulevaisuudessa. Perhehoitajat
lisdsivat, ettd ensin tulisi pitdd huolta siitd, ettd perhehoito on laadukas asumismuoto, eli

sité tulisi kehittdd ja tuen muotoihin panostaa.
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8 PAATANTO

8.1 Tutkimustulosten yhteenveto

Taman tutkimuksen tehtdvana oli kartoittaa ja kuvailla perhehoitajien ja kehitysvammaisten
asumispalveluista vastaavien organisaatioiden edustajien kokemuksia ja késityksia kehitys-
vammaisten aikuisten perhehoidosta, niin organisaation ja perhehoitajan kuin kehitysvam-
maisen asukkaan nakokulmasta ajateltuna. Tutkimuksen tavoite on olla kdytantda palvele-
va: mité vahvuuksia ja haasteita perhehoidossa on ja miten perhehoitoa tulisi kehittaa, etta se
voisi olla laadukas asumisvaihtoehto kehitysvammaiselle aikuiselle sekd myods mieluisa tyo
perhehoitajalle. Tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaankin hyddynt&ad esimerkiksi kuntien

vammaispalveluissa, perhehoidon kehittamistydssé ja rekrytoitaessa uusia perhehoitajia.

Olen tiivistdnyt tdmén tutkimuksen tuloksia kuviossa 3. Jaoin tutkimustulokset
analysoinnin perusteella perhehoidon arkeen ja perhehoidon rakenteisiin. Tulosten perus-
teella voidaan sanoa, ettd perhehoidon vahvuudet 16ytyvat perhehoidon arjesta ja perhehoi-
don haasteet ja kehittdmistarpeet perhehoidon rakenteista. Kuviossa palkkien koolla ei ole
merkitystd. Kuviossa pienet mustat nuolet kuvaavat vaikutussuhdetta. Valtiontasoiset paa-
tokset, kuten vammaispolitiikka ja siihen liittyvat lait, kuten valmisteilla oleva perhehoito-
laki, vaikuttavat perhehoitotydn kenttdan. Lait ja linjaukset vaikuttavat resursseihin, joita
esimerkiksi kunnilla on kaytettdvandan vammaispalveluihin kuten perhehoidon toteuttami-
seen ja kehittdmiseen. Taustalla vaikuttavat linjaukset ja resurssit vaikuttavat perhehoidon
rakenteisiin ja perhehoidon jarjestamiseen ja toteuttamiseen, ja kaikki tdma vaikuttaa per-
hehoitotyén arkeen. Perhehoidon mé&é&rallinen ja laadullinen tulevaisuus on vahvasti riippu-
vainen rakenteiden tasoista, esimerkiksi siitd, millaiseksi tuleva perhehoitolain sisalté muo-

dostuu ja kuinka perhehoitoa jatkossa kehitetdén.
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Kehitysvammaisten asumisesta vastaavien organisaatioiden edustajat ja perhehoitajat koki-
vat padasiallisesti, ettd perhehoito sopii aikuisen kehitysvammaisen pitkaaikaiseksi asu-
mismuodoksi. Vastaajaryhméat nédkivét perhehoidon kodinomaisena, turvallisena ja pysy-
Vvyyttd tuovana asumismuotona, jossa eletddn normaalia eldmaa ja jossa asukas saa olla osa
yhteistd, saaden samalla tarpeidensa mukaista tukea ja hoivaa. Perhehoidon vahvuudeksi
koettiin myds samana pysyvat hoitajat: samojen hoitajien ja pitkdaikaisten suhteiden ansi-
osta perhehoidossa pystytddn huomioimaan asukkaiden yksilollisyys, vaalimaan itseméaéa-
ré&dmisoikeuden toteutumista sek& tukemaan asukkaita osallisuuteen ja toimijuuteen. Perhe-
hoitajat kokivat perhehoidon mieluisaksi tydksi. Kuntien edustajat kokivat tyytyvéisyytta
perhehoidon jarjestamisessa esimerkiksi perhehoitajien sitoutuneisuuden ja perhehoidon

jarjestamisen edullisuuden takia.

Vastaajat kokivat perhehoidossa olevan myos haasteita. Perhehoidon haasteet ovat
paéasiassa perhehoidon rakenteissa, joihin oman haasteensa luovat kuntien vahéiset resurs-
sit tukea ja kehittdd perhehoitoa. Ollakseen laadukas asumismuoto ja tarjotakseen yksilol-
listd huolenpitoa, perhehoidossa tarvitaan tukea. Tuen puute on Kuitenkin jatkuvasti lasna
perhehoidossa. Perhehoitajat kokivat tuen muodoista varsinkin taloudellisen tuen ja vapai-
siin liittyvat tuet vahéisiksi tyon vaativuuteen nahden, ja he kokivat siksi tyon arvostuksen
puutetta. Perhehoitajat kokivat, etteivdt myodskadn asukkaat saa riittavasti tukea, jolloin
asukkaiden normaalin eldman tunnusmerkit, yhdenvertaisuus ja yhteiskunnassa osallisena
elaminen, jaéavat vaillinaisiksi. Perhehoitajat eivat aina myoskaan tiedd mita tukea heidén
asukkaillansa tai heilla itsellansé olisi oikeus saada, ja he kokivatkin olevansa tiedollisen
tuen tarpeessa. Kumpikin vastaajaosapuoli harmitteli yhteistyon ja yhteydenpidon puutteita
sekd perhehoidon laadun valvonnan vahéisyytta. Kuntien edustajat miettivat, etta perhehoi-
don laadun valvonta on hankala toteuttaa, ja viittasivat myds resurssiongelmiin, jotka esta-
vat heitd esimerkiksi tapaamasta perhehoitajia ja asukkaita tasaisin véliajoin. Osa kuntien
edustajista koki perhehoidon jarjestamisen ja toteuttamisen vaikeaksi, silla heilla ei ole tar-
peeksi tiedollista osaamista perhehoidosta. Kuntien vaihtelevat tietotaidot perhehoidosta
voivat vaikuttaa myds siihen, etta uusia perhehoitajia rekrytoidaan vahén. Tietotaidon lisék-
si myods kuntien toimintaohjeissa on kuntakohtaisia eroja, jotka vaikuttavat perhehoidon
jarjestamiseen ja toteuttamiseen seka kuntien perhehoidon kayténtdihin. Perhehoitajien
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mukaan tama vaikuttaa siihen, ettd samaa ty6td arvostetaan eri verran eri kunnissa; esimer-
kiksi perhehoidon tuista palkkiot ja vapaan maaré voivat vaihdella kuntien toimintaohjeiden
mukaisesti suurestikin. Perhehoitajat harmittelivat myds perhehoitajien olematonta sosiaali-
turvaa, joka ei sisélla esimerkiksi edes tyoterveyshuoltoa.

Perhehoito koettiin hyvand asumismuotona kehitysvammaisille aikuisille ja mie-
luisana tyona perhehoitajille, mutta perhehoito tarvitsee vield kehittdmisté tulevaisuudessa.
Kehittdmistoiveena perhehoitajilla oli haasteenakin mainittu erilaisten tukimuotojen saata-
vuus. Perhehoitajat toivoivat perhehoidon jarjestajien huomioivan asukkaitaan enemman
yhteydenpidon seka erilaisten tukien avulla. Tuista perhehoitajat toivoivat asukkaille esi-
merkiksi kuljetus- ja avustajapalveluja seka tyo- ja pdivatoimintaa, jotta asukkaat voisivat
toteuttaa eldmadnsa yhdenvertaisesti muiden ihmisten tavoin. Omien tukimuotojen suhteen
perhehoitajat toivoivat kehitysté taloudelliseen ja tiedolliseen tukeen seka vapaiden maarél-
liseen lisddmiseen ja vapaiden toteuttamisen helpottamiseen. Taloudellisen tuen, eli hoito-
palkkioiden, korotus lisdisi tyon arvostusta ja ehkaisisi hoitajien uupumusta, kun asukkai-
den lukumaara perhehoidossa voisi pysya pienend. Vahaisempi asukkaiden maara mahdol-
listaisi my6s asukkaiden laadukkaamman ja yksilollisemmén perhehoidon. Tiedollista tu-
kea kaivattiin erilaisina tdydennyskoulutuksina, tydonohjauksina ja perhehoidon eri asian-
tuntijoiden yhteisind tapaamisina. Koulutustukea kaivattiin my®s ajankohtaisten asioiden
kuten itsemadradmisoikeuden, lainmuutosten ja oikeuksien tiedostamisessa ja oppimisessa.
Perhehoitajat ehdottivat perhehoidon jarjestajalle tehtavéksi perhehoidon ohjeistuksia, joi-
hin Kirjattaisiin lainvoimaisia neuvoja, esimerkiksi itsemadraamisoikeudesta ja erilaisista
asukkaan ja perhehoitajan oikeuksista ja velvollisuuksista. Téllaiset ohjeistukset helpottai-
sivat perhehoitajan ja asukkaan arkea ja toimisivat tiedollisena apuna myds perhehoidon
tunnetuksi tekemisessd. Perhehoitokentalle kaivattiin myds emotionaalista tukea. Vastuu-
tyontekijan tapaamista toivottiin niin asukkaiden kuin hoitajienkin puolesta enemman. Per-
hehoitajat kaipasivat yhteisia tapaamisia toisten perhehoitajien kanssa eli vertaistukea; ta-
paamisissa he voisivat jakaa tuntemuksiaan perhehoitotydstd. Perhehoidon sosiaaliturva on
myds hyvin puutteellinen, joten perhehoitajat toivoivat samanlaista sosiaaliturvaa kuin

tyontekijoilla yleensd, ja joka nostaisi samalla heidan arvostustaan tyontekijoina.
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Perhehoidon jarjestdmisessa ja toteuttamisessa seké kaytanteissa on kuntakohtaisia
eroja. Eroja on seka kuntien tietdmyksessd perhehoidosta ettd kuntien perhehoidon toimin-
taohjeiden sisélldissa. Ndama kuntakohtaiset eroavaisuudet asettavat eri kuntien perhehoita-
jat ja asukkaat seké perhehoidon mahdollisuudet toimia laadukkaana asumismuotona epéta-
sa-arvoiseen asemaan. Kuntien edustajat ja perhehoitajat ehdottivat kuntakohtaisten erojen
tasaamiseksi valtakunnallisesti yhdenmukaista toimintaohjetta ja perhehoidon alueellisten
keskusyksikkdjen perustamista auttamaan perhehoidon jarjestdmisté ja toteuttamista. Val-
takunnallisesti yhdenmukainen toimintaohje takaisi tasa-arvoisen perhehoidon jéarjestami-
sen, toteuttamisen ja kdytdnndn, muun muassa yhtéléiset tuet, kuten hoitopalkkion ja va-
paan maaran, sijoituskunnasta riippumatta. Alueellisten keskusyksikdiden perustamisen
myd6ta perhehoidon asioiden tieto ja taito olisivat keskusyksikoilld, jotka auttaisivat kuntia
perhehoidon jarjestdmisessa ja perhehoitajia jaksamaan tydssaan. Perhehoidon tulevaisuu-
den suuntaan vaikuttavat taustavaikuttajat, kuten vammaispolitiikka ja tulevan perhehoito-
lain sisalté sekd perhehoidon kehittdminen. Perhehoitajat ja kuntien edustajat nakivat per-
hehoidon hyvéna asumisvaihtoehtona, mutta pelkésivéat perhehoidon kuihtuvan laadullisesti
ja maarallisesti, ellei perhehoitoa kehiteté ja sen erilaisiin tukimuotoihin kiinniteté tulevai-

suudessa huomiota.

8.2 Pohdinta

Tutkimustulosten perusteella voidaan sanoa, etta perhehoidon vahvuudet ja haasteet koe-
taan valtakunnallisesti samankaltaisina. Saloviita (1989, 25) puhuu asiakassuuntautuneista
hoitokdytdnngistd, joilla hdn viittaa asumispalvelujen joustaviin rutiineihin, yksilolliseen
hoitoon, yksilon kunnioitukseen ja sosiaaliseen l&heisyyteen. Tdmén tutkimuksen mukaan
perhehoito on asiakassuuntautunut, tai oikeastaan asukassuuntautunut, asumismuoto. Ta-
maén tutkimuksen tulosten mukaan perhehoito on turvallinen asumismuoto, jossa asukas saa
eldd kotonaan tavallista eldm&& yhdenvertaisena osana yhteisddan. Perhehoidon vahvuuk-
siin kuuluu samana pysyvé hoitaja, joka tuntee asukkaat hyvin, jolloin kunkin asukkaan
yksildllisten tarpeiden, toiveiden ja toimintakykyjen huomioiminen helpottuu ja perhehoita-
ja voi tukea asukasta taman tarpeiden mukaisesti. Perhehoidossa elama sisaltaa rutiineiden

lisaksi normaalin eldman tuomaa vaihtelua, jossa jokainen asukas saa toteuttaa itsedan ha-
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luamallaan tavoin. Tutkimustulokseni myotéilee Vesalan (2004) tutkimusta. Vesalan tutki-
muksessa havaittiin, ettd perhehoidossa asukkaiden turvallisuus toteutuu hyvin ja perhehoi-
tajilla koetaan olevan enemman aikaa seurustella asukkaiden kanssa kuin muissa asumis-
palveluyksikoissa. Perhehoito antaa asukkailleen mahdollisuuden kotirauhaan, yksityisel&-
méaén ja yhteisollisyyteen. Perhehoidossa olevilla asukkailla arvioitiin Vesalan tutkimuk-
sessa olevan turvallinen, terveellinen, viihtyisa ja sosiaalisesti toimiva elin- ja toimintaym-

paristo.

Vaikka toiveet kodille ovatkin aina hyvin henkil6kohtaisia, tutkimukseni tulosten
mukaan perhehoito tayttaa niitéd toiveita, joita kehitysvammaiset henkilot seka heidan per-
heenjasentensa ovat asettaneet asumispalveluille. Kaukolan (2004) haastattelemat kehitys-
vammaiset aikuiset toivoivat omalta kodiltaan esimerkiksi yksityisyytté ja rauhaa, mahdol-
lisuutta harrastaa haluamiaan asioita, ruuanlaittomahdollisuuksia, omia vierailijoita, mah-
dollisuuksia kayda tdisséd ja kaupassa sekad itseméaaradmisoikeuden huomioimista. Vaitti
(2009) on tutkinut vanhempien ajatuksia kehitysvammaisen perheenjésenensé asumispalve-
luista. Hyvan asumisen laaduksi vanhemmat kertoivat itsemééraédmisoikeuden, viihtymisen,
riittdvan ohjauksen ja tuen muttei passaamista seka toimeliaan eldman, johon kuuluu riitt4-

vasti harrastusmahdollisuuksia.

Nykyinen vammaispolitiikka korostaa kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraa-
misoikeutta ja yhdenvertaisuutta ja asumispalveluissa suunta onkin laitosasumisesta kohti
monipuolisia ja yksilollisid asumisratkaisuja. (Valtioneuvoston periaatepaatés 2012, Lai-
toksista yksilolliseen asumiseen 2012, Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta
2010). Taman tutkimuksen mukaan perhehoito on yksildllinen, toimijuutta ja osallisuutta
edistava asumismuoto, jos vain pidetdan huolta, ettd perhehoidon tukitoimet ovat riittavat.
Perhehoidon kentalla haasteet ovatkin padasiassa rakenteissa eli perhehoidon jarjestamises-
sa ja laadukkaan perhehoidon yllapitamisessa tuen ja yhteistydn keinoin. Haasteina perhe-
hoidon jérjestamisessé ja toteuttamisessa ovat resurssien vahaisyys, kuntien perhehoidon
tietotaidolliset eroavaisuudet ja puutteet sekd valtakunnallisesti eridvat toimintaohjeet per-
hehoidon jarjestamisesta. Perhehoitajilla on myds erittdin heikko sosiaaliturva, josta puut-
tuvat esimerkiksi tydterveyshuolto ja perhehoitajien ammattiliitto.
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Tamén tutkimuksen mukaan perhehoitajat nauttivat tyostansd, mutta kokevat sen
ajoittain vaativaksi ja raskaaksi ilman tarvittavia tukimuotoja. Perhehoitajat tarvitsevat eri-
laisia tuen muotoja jaksaakseen tydssdan ja taatakseen perhehoidon laadun jatkuvuuden (ks.
esim. Whenan, Oxlad & Lushington 2009; Lehtonen & Vainio 2007; Muuronen, Sariola &
Varsa 2009; Heinonen 2011). Janhusen (2007) tutkimuksen mukaan perhehoitajille ei tarjo-
ta riittdvasti ennaltaehkaisevaa tukea, vaan tukea tarjotaan vasta sitten, kun tarve on jo ylit-
tynyt ja ajaudutaan kriisiin. Janhusen tutkimuksen mukaan sijoitusten loppumisen syyna
onkin usein perhehoitajien vasymys. Vasyminen voi hdnen mukaansa johtua esimerkiksi
hoitajan tuen puutteesta ja voimien hiipumisesta. (Janhunen 2007, 83.) Perhehoitajan tuki-
toimista eritoten taloudellinen tuki, eli hoitopalkkio, tulisi korottaa sellaiselle tasolle, ettei
perhehoitokodissa tarvitsisi samanaikaisesti asua useaa asukasta, jolloin myds jokaisen
asukkaan yksildlliselle huomioimiselle jaisi tarpeeksi aikaa. Perhehoitajat kokevat tyonsa
elaméntavaksi, mutta voidakseen tehda perhehoitoty6ta heidén on saatava siitd myos elan-
tonsa. Koska tyo on ympdrivuorokautista ja sitovaa, perhehoitajat tarvitsevat myos lepoa ja
akkujen lataamista vapaapéivind. Vapaita perhehoitajille kertyy kuitenkin auttamattomasti
lilan vahén, ja niiden jarjestaminen on hankalaa, sill4 lomittajia on vaikea saada. Useimmi-
ten perhehoitajan tulee itse jarjestad sijainen vapaansa seka joskus myds sairauden ajaksi
(ks. Muuronen, Sariola & Varsa 2008), vaikka perhehoidon jérjestajan tulisikin huolehtia
tai auttaa perhehoidossa olevan asukkaan hoidon jarjestamisessd perhehoitajan vapaan
ajaksi. (Perhehoitajalaki 312/1992; 68, 6a8.) Perhehoitajien vapaiden méaaran tulisi peilata
enemman tydn ympérivuorokautiseen sitovuuteen ja vapaiden méaaraa kasvattaa. Perhehoi-

don kentalle tarvitaan myds enemmén lomittajia, tilapdiseen tarpeeseen ja lomien ajaksi.

Tiedollinen tuki auttaa perhehoitajaa jaksamaan ja tuntemaan itsensa tarkeéksi
tyossaan (Whenan, Oxlad & Lushington 2006), mutta tutkimuksessani perhehoitajat koke-
vat saavansa tiedollista tukea tydssaan liian harvoin. Taydennyskoulutusta ja tydnohjausta
tulisi jarjestaa tasaisin valiajoin, jotta perhehoitajat saisivat ajankohtaista tietoa, voisivat
kasvattaa valmiuksiaan ja osaamistaan perhehoitotydssa seka kerryttdisivat osaamistaan
vastata asukkaan tarpeisiin. Perhehoitajat ehdottavat, ettd perhehoidon jarjestaja tekisi aika
ajoin lainmukaisia Kirjallisia ohjeistuksia tai tiedotuksia, joissa perhehoitajia ohjeistettaisiin
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perhehoitoon liittyvista lainsd&dddnndn muutoksista, kuten tulevasta itsemadradmisoikeus-
laista, ja erilaisista perhehoitajaa ja asukasta mahdollisesti koskevista oikeuksista ja velvol-
lisuuksista. Ohjeistukset helpottaisivat perhehoitajien arkieldmaa, jossa he vélilla joutuvat
pohtimaan esimerkiksi turvallisuuden ja itsemaardamisoikeuden valista rajaa (ks. esim.
Finlay, Walton & Antaki 2008; Burrell & Brandt 2008) sekd miettim&an, mitd oikeuksia
kenellekin kuuluu. Ohjeistukset voisivat toimia myds perhehoidon tiedottamisvalineend, ja
niissa voisi painottaa, ettd perhehoidossa vaalitaan samanlaisia yksil6llisen asumisen vaa-
timuksia kuin muissakin asumismuodoissa. Siten esimerkiksi kehitysvammaiset aikuiset ja
heidan perheensa voisivat innostua ja tutustua perhehoitoon asumispalveluna. Perhehoitajat
toivoivatkin, ettd perhehoidosta tiedotettaisiin myos perhehoitokentéan ulkopuolella, jolloin

perhehoito voisi kasvattaa tunnettavuuttaan asumisvaihtoehtona.

Emotionaalinen tuki ja yhteistyd ovat hyvdn perhehoidon lahtdajatus (Janhunen
2007). Perhehoitoliitto ry:n (2004) tekemén kyselyn mukaan perhehoitajat kokivat sijoituk-
sen katkeamisen syyksi perhehoitajan ja sijoittajan yhteistydn ongelmat. Kyselyssé perhe-
hoitajien mukaan yhteistydta on ollut lilan vahan ja yhteistydongelmia on aiheutunut esi-
merkiksi siitd, etta luvatut tukitoimet eivat ole pitdneet paikkaansa, ja siitd, ettd perhehoita-
jat ovat tunteneet itsensd asiakkaiksi sen sijaan, ettd kunnan tyontekijat ja perhehoitaja teki-
sivat yhteistyotad. Myos tdman tutkimuksen mukaan perhehoitajat kokevat, etteivéat nde vas-
tuutydntekijoitansa tarpeeksi ja tuntevat itsensé valilla altavastaajiksi omien ja asukkaiden-
sa asioiden hoitamisessa. Yhteistyon ja yhteydenpidon tulisikin olla entista tiiviimpéaa, ja
sen tulisi perustua kunnioitukselle ja luottamukselle. Kuntien edustajat kokevat, ettd perhe-
hoidon laadun valvonta on hankalaa ja yhteydenpidon vahaisyyteen osasyyllisend on re-
surssien niukkuus. Yhteisty6 ja tasainen yhteydenpito toimivat perhehoidon tukena, mutta
auttaisivat myos perhehoidon laadun valvonnassa. Yhteydenpidon ja yhteistyon voidaankin
néhdé olevan osa seka perhehoidon tukea etta valvontaa. Perhehoitajien mukaan yhteistyd
asukkaiden perheiden kanssa saattaa myos joissakin tilanteissa olla hankalaa, joten kuntien
tyontekijoiltd kaivataan aktiivisempaa roolia perhehoitajien ja asukkaiden léheisten valille,
varsinkin yhteistyon alkuvaiheisiin. Perhehoitajat toivoivat myds tapaamisia toisten perhe-

hoitajien kanssa, jolloin vertaiset voisivat olla toinen toisensa henkinen tuki. Perhehoidon
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jarjestaja voisi tukea vertaistukitoimintaa esimerkiksi auttamalla tapaamisten tiedottamises-
sa ja perhehoitajien kokoamisessa tapaamisiin.

Yhdenvertaisuus, yksilollisyys, itsemaaraamisoikeus, osallisuus ja toimijuus ovat
lahtékohtina kehitysvammaisten palveluja, kuten asumispalveluja, suunniteltaessa ja toteu-
tettaessa (ks. esim. Lehtinen & Pirttimaa 1993; Vesala 2010; Duffy 2006). Tdman tutki-
muksen mukaan edelld mainitut l1dhtokohdat toteutuvat hyvin perhehoidossa, mutta tuen
puutteiden takia ne saattavat kuitenkin olla uhattuina. Tutkimukseni mukaan kehitysvam-
maisten henkiléiden tukitoimien ja palvelujen saatavuus seké laatu vaihtelevat hyvin paljon
kuntien kesken. Suomessa kehitysvammaisten ihmisten asumisratkaisut perustuvat kuiten-
Kin periaatteeseen, ettd asuminen ja palvelut erotetaan toisistaan. Nain ollen ihmisen kodin

tai sen sijainnin ei tulisi vaikuttaa palvelujen saatavuuteen. (Niemeld & Brandt 2008.)

Perhehoidon jarjestajien perhehoitotiedot ja -taidot ovat epétasaisia; osa kuntien
edustajista kokee perhehoidon jarjestamisen vaikeaksi, silla heilld ei ole tarpeeksi perhe-
hoidon tiedollista osaamista. Né&in ollen kuntien tietotaidon eroavaisuudet vaikuttavat per-
hehoidon jarjestamisen eroihin kuntien vélilla. Ratkaisuna kuntien edustajat ja perhehoitajat
nékevat alueelliset perhehoidon keskusyksikot. Yksikkdjen perustamisen myota perhehoi-
don asioiden tieto ja taito olisivat keskusyksikoilld, jotka toimisivat kuntien kanssa yhteis-
tyossa auttaen kuntia perhehoidon jarjestamisessa, kehittamisessa seké perhehoidon laadun
valvonnassa. My0s sosiaali- ja terveysministerion asettama perhehoidon kehittdmistydryh-
méa penda alueellisten perhehoidon yksikkdjen perustamista: ne voisivat varmistaa perhe-
hoitajan osaamista ja voimavaroja suhteutettuna hoidettavien lukumaaréén ja hoitoisuuteen
seké auttaa kuntia perhehoidon jéarjestdmisessa ja rekrytoinnissa. Alueelliset yksikét voisi-
vat toimia keskendédn yhteistydssa, ja yksikot takaisivat perhehoidon laadukkuuden tuke-
malla perhehoitajia ja valvomalla perhehoidon laatua. (Lainsaddannén muutostarpeet per-
hehoidossa 2010.)

Esimerkiksi Pirkanmaalla on vuoden 2014 alusta toiminut maakunnallinen kehi-
tysvammaisten perhehoidon yksikké (KePe). Yksikon ja kuntien toimintaa ohjaa Pirkan-
maan maakunnallinen kehitysvammaisten perhehoidon yksikdn toimintaohje, ja se on Pir-
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kanmaalaisia kuntia sitova. Perhehoidon yksikkd rekrytoi uusia perhehoitajia, toteuttaa en-
nakkovalmennuksen, pitadad ylla perhehoitopankkia, seuraa perhehoitokoteja, toimii perhe-
hoitajan vastuuhenkilond, tukee perhehoitajia ja kehittdd uusia tuen muotoja, auttaa sijais-
jarjestelyissa, toimii yhteistydssa kuntien kanssa ja tiedottaa perhehoidosta. (Pirkanmaan
maakunnallisen perhehoidonyksikon... 2014.) Alueellinen perhehoidon yksikkd auttaa
kuntia perhehoidon jarjestamisessa ja perhehoitajien tukemisessa, ja kunnat vastaavat per-
hehoitokodissa olevan asukkaan tukemisesta ja hyvinvoinnin yllapitdmisestd. Nain jako
toimii selkedsti ja kuntien tydntekijoilla riittaa aikaa perhehoidossa olevalle asukkaalle.

Tutkimukseen osallistujat kokevat perhehoidon vahvuudet ja haasteet valtakunnal-
lisesti samankaltaisina, mutta kokevat myos ettd perhehoidon jarjestimisessa ja kaytanteis-
sa on kuntien vélilld suuria eroja. Kuntien tiedollisen osaamisen eroavaisuuksien lisaksi
kuntien toimintaohjeet, eli paatetyt tavat jarjestad ja toteuttaa perhehoitoa, ovat erilaisia ja
kuntakohtaisia. Tamé asettaa eri kuntien perhehoitajat ja asukkaat sek& perhehoidon mahdol-
lisuudet toimia laadukkaana asumispalveluna epatasa-arvoiseen asemaan. Perhehoito kaipaa-
kin Kipedasti valtakunnallisesti yhdenmukaista perhehoidon toimintaohjetta, jolloin perhe-
hoitoa jarjestettdisiin ja toteutettaisiin saman toimintaohjeen mukaisesti jokaisessa kunnas-
sa ja perhehoitotydn edellytykset laadukkaana asumismuotona olisivat yhtenevaiset sijoitta-

jakunnasta riippumatta.

Perhehoidon toimeksiantosuhteisen luonteen takia perhehoidon sosiaaliturvassa
on hyvin paljon korjattavaa. Perhehoitajilta puuttuu esimerkiksi tydterveyshuolto eika per-
hehoitajana toimiminen kerryta tydsséoloehtoa, koska perhehoitaja ei ole tydsuhteessa vaan
toimeksiantosuhteessa kuntaan. Perhehoitajilla ei mydskédan ole ammattiliittoa, joka turvaisi
perhehoitajaa tyottomyyden varalta. Jotta perhehoitotyd voisi todella olla arvostettu tyo,
tulisi perhehoitajien tyota arvostaa myontdmalla heille sellainen sosiaaliturva, joka kuuluu
kaikille tyotatekeville. Talla hetkelld voimassa olevaa perhehoitajalakia ollaan uudistamas-
sa ja tavoitteena on koota perhehoitoa koskevat sosiaalihuoltolain ja perhehoitajalain saan-
nokset yhdeksi laiksi, perhehoitolaiksi. Erilaiset tahot ovat kuitenkin kritisoineet tulevan
perhehoitolain luonnosta juuri sen takia, etta siind ei ole kiinnitetty tarpeeksi huomiota per-
hehoidon tukemiseen ja sosiaaliturvaan. (Luonnos hallituksen esitys eduskunnalle perhe-
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hoitolaiksi.. 2014; Perhehoitotydn lainsd&ddédnnon uudistus 2014; Lainsaddanndn muutostar-
peet...2010; Perhehoitoliiton lausunto hallituksen esityksesta...2014; Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen lausunto... 2014.) Tuleva perhehoitolaki tulisi valmistella huolellisesti ja
siind tulisi huomioida perhehoidon rakenteissa olevat puutteet, kuten sosiaaliturvan seka
tuen jarjestdmisen ja toteuttamisen puutteet. Perhehoitolain toivotut muutokset parantaisivat
perhehoitajien asemaa tydntekijoind ja perhehoidolla olisi mahdollista kehittya ja vahvistaa

asemaansa laadukkaana asumismuotona.

Taman tutkimuksen tehtdva oli palvella kdytannén perhehoitotydta. Tutkimuksen
tarkoituksena oli selvittdd mit4 vahvuuksia ja haasteita perhehoidossa on ja miten perhehoi-
toa tulisi kehittad, ettd perhehoito voisi olla laadukas asumisvaihtoehto kehitysvammaiselle
aikuiselle ja samalla my6s mieluisa tyd perhehoitajalle. Tulevaisuuden tavoitteena on 16y-
td4 monipuolisia ja yksilollisia asumisratkaisuja laitoksista ja lapsuudenkodeista muuttavil-
le kehitysvammaisille henkilGille. Perhehoito tarjoaa omalta osaltaan kehitysvammaisille
aikuisille 1ampiman ja yksil6llisen asumisvaihtoehdon, jossa saman hoitajan myota tuetaan
ja autetaan asukkaita asukkaiden toiveiden, tarpeiden ja toimintakykyjen mukaisesti. Per-
hehoito on jarjestdjilleen myds edullinen tapa toteuttaa laadukasta asumispalvelua. Perhe-
hoidon tulevaisuus on kuitenkin epavarmaa, niin laadullisesti kuin maéarallisestikin, ellei
perhehoidon rakenteisiin kiinnitetd huomiota ja niitd kehitetd. Ensimmainen askel kohti
arvostettua ja laadukasta perhehoitoa olisi perhehoitolain huolellinen valmistelu, jossa taat-
taisiin perhehoidolle paremmat lahtokohdat ja edellytykset, esimerkiksi perhehoidossa tar-
vittavan tuen mééran ja laadun seka sosiaaliturvan osalta. Seuraavat tarkeat askeleet olisivat
valtakunnallisesti yhdenmukainen toimintaohje ja alueelliset perhehoidon yksikot. Yhden-
mukainen toimintaohjeen ja alueellisten perhehoidon yksikéiden myota eri kuntien perhe-
hoitajat ja asukkaat sekéd perhehoidon mahdollisuudet toimia laadukkaana asumispalveluna
olisivat tasa-arvoisessa asemassa kesken&an. Yhdenmukainen toimintaohje takaisi kunnille
yhtéldiset tavat jarjestaa ja toteuttaa perhehoitoa ja sen myotd perhehoidon asukkaille ja
perhehoitajille samanlaiset tuet kotikunnasta riippumatta. Alueelliset perhehoidon yksikot
toisivat vahvaa tietotaitoa perhehoidon kentélle ja auttaisivat kuntia perhehoidon jérjesté-
misessd, perhehoitajien tukemisessa seké tiedottamisessa ja rekrytoinnissa. Kuntia sitovat

valtiotason linjaukset, mutta kunnilla on myos térked itsendinen asema asumispalvelujen
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kehittdmisessé niin palveluiden tilagjina kuin tuottajinakin. Keskeista on se, millaisia ta-
voitteita kehitysvammaisten asumiselle kunnassa asetetaan ja miten ne vastaavat palveluja
koskevia kriteerejd. (Mietola, Teittinen & Vesala 2013.) Ratkaisevia asioita perhehoidon
tulevaisuuden nékdkulmasta ovat myds kuntien budjetteihin varatut méérarahat perhehoi-

don toteuttamiseen ja kehittdmiseen seka henkildstéresurssit.

Perhehoidon vahvuudet ja haasteet seké kehittdmistarpeet koetaan koko Suomessa
hyvin samankaltaisina. Perhehoidon vahvuudet ovat tutkimuksen mukaan perhehoidon ar-
jessa ja haasteet perhehoidon rakenteissa ja kehittdmisessé. Valtiontasoiset paatokset, kuten
tuleva perhehoitolaki, asettaa raamit perhehoidon jarjestdmiselle, toteuttamiselle ja kehit-
tamiselle. Paatokset ja linjaukset vaikuttavat myos resursseihin, joita kunnilla on kaytettd-
vanéan perhehoidon kaytantdon ja kehittdmiseen. Lain asettamat raamit ja resurssit vaikut-
tavat perhehoidon rakenteisiin, ja kaikki ndma heijastuvat perhehoidon arkeen. Perhehoito
tarvitsee kipeésti sekd valtiontasoista ettd kuntatasoista huomioimista, jotta se voisi tulevai-
suudessa olla laadukas asumismuoto kehitysvammaiselle aikuiselle ja mieluisa ty0 perhe-

hoitajalle.

8.3 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden arviointia

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista ei ole olemassa yksiselitteisia ohjeita.
Tutkimusta pyritaan arvioimaan kokonaisuutena, jolloin keskeista on tutkimuksen siséinen
johdonmukaisuus (Tuomi & Sarajarvi 2009, 135). Tassa tutkimusraportissa on pyritty ku-
vailemaan tutkimusprosessia kokonaisuudessaan mahdollisimman tarkasti ja monipuolises-
ti. Tutkimuksen etenemisen ja eri vaiheiden yksityiskohtaisen kuvaamisen tavoitteena on
ollut lisata tutkimuksen luotettavuutta ja tehd& sen arviointi myos lukijalle mahdolliseksi.
(Ks. Boeije 2010, 167). Lisatakseni luotettavuutta olen kirjoittanut tulosten yhteyteen run-
saasti suoria lainauksia alkuperéisista aineistoista. N&in lukija voi seurata, mihin perustan

tutkimukseni tulokset ja pohdinnan.

Tutkimuksen menetelmallisid ratkaisuja ohjaavat ensisijaisesti aina tutkimuksen

tarkoitus ja tutkimuskysymys (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 184). Téssa tutkimuk-
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sessa padasiallisena tutkimusmenetelmana kaytettiin kyselylomaketutkimusta ja sen tukena
haastatteluja. Kyselylomakkeen avulla sain tavoitettua usean vastaajan ympéri Suomea ja
avoimien kysymysten avulla hyvin vastaajien oman &anen. Kyselylomakkeiden lisaksi kay-
tin aineistonkeruumenetelmana haastattelua. Kysyin haastateltavilta samat kysymykset kuin
kyselylomakkeisiin vastanneilta voidakseni analysoida aineistoja limittdin. Tdman lisaksi
halusin vield syventdd ja tarkastaa kyselylomakkeiden analysoinnista nostamiani teemoja
haastattelun avuin. Haastateltavat keskustelivat kuitenkin my6s itse samoista aiheista, joita
olin kyselylomakkeiden analysoinnissa nostanut tutkimuksen tarkeimmiksi teemoiksi.
Haastattelut huomauttivat myos aineiston kylladntymisestd, silld haastatteluista kerddmani
aineisto oli yhtenevéinen kyselylomakkeilla saatujen vastausten kanssa. Kyselylomakkein
ja haastatteluin kerddmani aineistot alkoivat siis toistaa itseddn. Tama tarkoittaa sitd, etta
tutkimukseni péasi lahelle saturaatiota eli kylladntymistd. Saturaatio viittaa aineistonke-
ruussa riittavyyteen ja kylldisyyteen, jolloin samat asiat toistuvat aineistonkeruussa. Kyl-
ladntyminen tarkoittaa sitd, ettd aineistoa on riittavasti, kun aineistonkeruussa ei tule tutki-
mustehtdvén kannalta uutta tietoa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 182; Eskola &
Suoranta 1998, 62-63.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston koko ei maaritd tutkimuksen onnistumista
(Patton 2002, 244-245), vaan aineiston avulla on tarkoitus tuoda ilmiétd ymmarrettavam-
maéksi ja tunnetummaksi. Vaikka laadullista tutkimusta ei ole tarkoitus yleistaa ja tutkimus-
aineistoni koko ei ollut suuri, toistuivat aineistossani vahvasti tietyt teemat, joita voidaan
pitdd perhehoidon vahvuuksina ja haasteina yleisemminkin (ks. Hirsjarvi ym. 2009, 182;
Eskola & Suoranta 1998, 62-64). Pyrin tutkimuksessani saamaan vastauksia tutkimustehta-
viini johdattelematta osallistujia vastaamaan tiettyjen teemojen mukaisesti. Koen nain li-
sddvani aineiston luotettavuutta, silla tutkimuksen tulokset ovat sellaisia osallistujien omia

aitoja kokemuksia ja késityksia perhehoidosta, jotka he halusivat tuoda esille.

Triangulaatio tarkoittaa erilaisten aineistojen ja menetelmien kayttda samassa tut-
kimuksessa. Tutkimuksessani on kaytéssa menetelma- ja aineistotriangulaatiota, jotka li-
sadvat tutkimuksen luotettavuutta. Aineistotriangulaatio tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksessa
yhdistelldén erilaisia aineistoja. Menetelmétriangulaatiossa tutkimuskohdetta tutkitaan eri-
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laisilla aineistohankinta- ja tutkimusmenetelmilld. (Eskola & Suoranta 1998, 69-71.) Kera-
sin tutkimusaineiston péaasiassa kyselylomakkein. Halusin kuitenkin tarkentaa ja syventda
kyselylomakkeilla saatuja aineistoja haastatteluilla. Eri perhehoidon ammattilaisten, perhe-
hoitajien ja asumispalveluista vastaavien henkildiden, nakdkulmat toivat tutkimukseen luo-
tettavuutta; en tutkinut vain yhtd ryhmaa, vaan yritin paasta lahemmas perhehoidon koko-
naisempaa kuvaa. Tutkimuksellani on kuitenkin rajoitteensa: tutkimuksessa ei otettu mu-
kaan kehitysvammaisen omaa &&nt4, vaan tutkimuksen osallistujia pyydettiin pohtimaan
perhehoidon asioita myds asukkaan nakokulmasta.

Tama tutkimus koostui kahdesta eri aikaan keratyst4 aineistosta. Jo alun perin mi-
nulla oli tarkoitus yhdistdd nama kaksi aineistoa pro graduksi. Kerdsin ensimmadisen aineis-
ton kehitysvammaisten asumispalveluista vastaavien organisaation edustajilta vuonna 2011.
Kerasin aineiston kyselylomakkein. Halusin tarkistaa, ovatko kuntien edustajien kokemuk-
set ja késitykset perhehoidosta vuonna 2014 samanlaiset, joten haastattelin kahta asumis-
palveluista vastaavaa kunnan edustajaa. Heidan vastauksensa olivat samankaltaisia vuonna
2011 keratyn aineiston kanssa, joten aiemmin kerdtyn kyselyaineiston k&yttdminen oli
mahdollista myds tassa tutkimuksessa. Kuntien edustajien haastatteluilla myds syvensin ja
rikastin aiemmin kerattya kyselylomakeaineistoa.

Perhehoitajat kertoivat, ettd he jannittavat ja joskus jopa pelkadvat pyytaad apua tai
palveluja kuntiensa vastuutydntekijoiltd tai muilta asumispalveluista vastaavilta henkil6ilta.
Téaman takia koen, ettd kyselylomake, jossa sai kertoa perhehoidon erilaisista puolista ni-
mettdmana, oli hyva ratkaisu. Uskon, etta jos olisin kerdnnyt aineiston vain haastattelemal-
la, olisi aineisto ja siten koko tutkimus ollut suppeampi ja rajallisempi. Tutkimukseen osal-
listui yhteensa 24 kunnan edustajaa ja 32 perhehoitajaa. Kyselylomaketutkimukseen osallis-
tui 22 kunnan edustajaa, ja vastausprosentiksi muodostui 38. L&hetin kyselylomakkeet ym-
pari Suomen kuntia, ja vastausprosentin pienuuteen vaikuttanee se, ettd tutkimukseen halu-
sivat vastata vain ne kunnat, jotka jarjestavat perhehoitoa. Perhehoitajien kyselylomakkeen

vastausprosenttia en osaa arvioida, silla osallistujat hankittiin lumipallotekniikan avulla.
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Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa ja sen tulokset us-
kottavia vain, jos tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytdnnon edellyttamalla tavalla
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6). Tutkimuksen etiikkaan kuuluvat esimerkiksi
tutkittavien vapaaehtoinen osallistumien tutkimukseen, tutkittavien anonymiteetti ja tutki-
jan kunnioittava tutkimustapa (Bodgan & Biklen 2007, 49-50). Tassa tutkimuksessa eetti-
syys on pyritty ottamaan mahdollisimman hyvin huomioon kaikissa tutkimuksen vaiheissa.
Kerroin tutkimuksen tarkoituksesta saatekirjeissé (liitteet 1 ja 3), jotka menivét jokaiselle
tutkimukseen osallistujalle. Kerroin myos, ettd tutkimustuloksia tullaan k&yttamé&an pro
gradussani ja sen jalkeen aineisto havitetdan asianmukaisella tavalla. Vuonna 2011 kerroin
kéayttavani aineistoa kandidaatin proseminaaritydn lisédksi pro gradussani. Saatekirjeissa
painotin saatujen vastausten luottamuksellisuutta seka osallistujien anonymiteettia tutki-
muksessa. Saatekirjeissd mainittiin myds mahdollisuudesta ottaa yhteyttd tutkijaan tutki-
mukseen liittyvissa kysymyksissé ja osallistujia ohjeistettiin mahdollisuudesta keskeyttaa
tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa. Vastaajien anonymiteetin séilyttdmiseksi vas-
taajien henkilollisyyttd ei ole tuotu tutkimuksessa esille ja anonymiteetti on huomioitu

mya0s sitaattien tunnistetiedoissa.

Tutkijan on tuotava tutkimuksessa esille oma esiymmaérryksensa tutkimuksen ai-
heesta. Tutkimuksen tekijan on oltava myos tietoinen omista lahtékohdistaan tutkimuksen
tekijana ja siitd, kuinka han vaikuttaa tutkimusprosessiin (Aaltio & Puusa 2011, 159; Boeije
2010, 175-176). Tutkimukseen tulee soveltaa eettisesti kestavid tiedonhankinta- ja tutki-
musmenetelmid ja tutkimusta raportoitaessa tulee olla avoin ja totuudenmukainen (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2012, 6; Bodgan & Biklen 2007, 49-50). Kerroin tutkimuksen
raportin alussa avoimesti kehitysvammaisten aikuisten perhehoidon olevan minulle lahei-
nen aihe. L&pi tutkimuksen tarkkailin ja pidin huolen, etten antanut oman esiymmarrykseni,
kokemukseni tai k&sitykseni perhehoidosta vaikuttaa aineistonkeruuseen, aineiston ana-
lysointiin tai tuloksiin. Ollakseni varma, etteivat ennakko-oletukseni perhehoidosta vaikuta
tutkimukseen, tein analysoinnin huolellisesti ja esittelin tutkimuksessa kdytetyt menetelmat
seké analyysivaiheet yksityiskohtaisesti ja avoimesti tutkimusraportin metodiluvussa. N&in
tutkimus on eettisyydelt&an ja luotettavuudeltaan lukijalle I&pindkyvampaa. (Ks. esim. Hirs-
jarvi 2009.) En mydskadn maininnut saatekirjeissa omaa sidosteisuuttani perhehoitoon,
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ettei se olisi vaikuttanut osallistujien vastauksiin. Haastateltavista kolme kysyi omaa suh-
dettani perhehoitoon, ja silloin mainitsin sen olevan minulle tuttua. Koen, etta télla ei ollut
vaikutusta haastattelujen siséltoon, silla haastateltavat tiesivat tulevan haastattelun aiheista
ja he olivat pohtineet vastauksiaan jo etukateen. En mydskadn huomannut haastateltavien
jannittavan reagointiani tai minua, vaan he tuntuivat puhuvan rohkeasti perhehoidosta. En
mydskéaéan johdatellut tutkimuksen osallistujia vastaamaan tiettyjen kategorioiden mukai-
sesti perhehoidon kysymyksiin, vaan annoin osallistujien oman &anen ja kokemuksen kuu-
lua tutkimuksessa. Tutkimuksen osallistujille annettiin myds mahdollisuus saada tutkimus

itselleen sen valmistuttua.

8.4 Jatkotutkimusaiheet

Téama tutkimus kartoitti ja kuvaili kehitysvammaisten perhehoidon toimivuutta perhehoita-
jien ja kehitysvammaisten asumispalveluista vastaavien organisaatioiden edustajien koke-
mina. Tutkimuksessa selvitettiin perhehoidon vahvuuksia ja haasteita seka kehittamistarpei-
ta. Tutkimukseen osallistuvia pyydettiin pohtimaan perhehoidon kysymyksié seka itsensé

nékokulmasta ettd kehitysvammaisen ihmisen kannalta ajateltuna.

Kehitysvammaisten aikuisten perhehoitoa on tutkittu hyvin vahén, niin ulkomailla
kuin Suomessakin. Vammaispolitiikan ja tulevaisuuden asumispalvelujen tavoitteiden takia
perhehoitoa olisi erittéin tarkedd tutkia monesta eri ndkokulmasta. Perhehoidon tutkimustie-
to lisdisi myos tietoisuutta perhehoidosta ja mahdollisesti perhehoidon kiinnostavuutta
asumispalvelujen joukossa. Tédhan tutkimukseen osallistujien vastaukset olivat hyvin yksi-
mielisi&: perhehoito ndhtiin laadukkaana asumisvaihtoehtona, mutta huoleksi nousivat per-
hehoidon tuen puute ja tuen eroavaisuudet kuntien valilla. Jatkotutkimusta ajatellen olisi
tarkeda tutkia perhehoidon kehittdmista ja pureutua tarkemmin téssa tutkimuksessa esiin
nousseisiin ongelmakohtiin etsien mahdollisia ratkaisujen avaimia. Taman tutkimuksen
jatkoksi voisi esimerkiksi tutkia alueellisten yksikkdjen toimivuutta ja vaikuttavuutta per-

hehoidon tukeen ja jarjestamiseen seka kehittdmiseen.
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Taman tutkimuksen osallistujia olivat perhehoitajat ja asumispalveluista vastaavat
organisaation edustajat. Kehitysvammaisella aikuisella on kuitenkin oikeus valita asuin-
pakkansa itse, joten jatkotutkimusta ajatellen myds kehitysvammaisten oman danen kuulu-
minen olisi erittdin tarkedé. Perhehoidon tutkimusta ajatellen olisi mielenkiintoista haasta-
tella perhehoidossa asuvia kehitysvammaisia aikuisia seké niité aikuisia kehitysvammaisia,
jotka ovat valinneet toisenlaisen asumisvaihtoehdon juuri perhehoidon sijaan. Myos perhe-
hoidossa olevien asukkaiden l&heisten ja sukulaisten &&nen kuuluminen perhehoidon tutki-
muksessa olisi tarkedd. Nain turvattaisiin perhehoidon eri osapuolien &&nen kuuluminen
perhehoidon tutkimuksessa, mik& liséisi perhehoidon tutkimuksen luotettavuutta. Nako-
kulmaa perhehoidon tutkimukselle toisivat myds perhehoitoon tyytyméattomat asukkaat ja
perhehoitotydn lopettaneet perhehoitajat. Tassa tutkimuksessa perhehoidon vahvuudet koet-
tiin olevan perhehoidon arjessa ja haasteet ja kehittdmistarpeet sijoittuivat perhehoidon ra-
kenteisiin. Tutkimuksen padpaino asettui enemman perhehoidon kehittdmisen kuin itse ar-
jen pohdintaan. Haastattelemalla asukkaita, voisi myods arjen ndkdkulma avautua enemmaén

ja konkreettisemmin kuin tdssa tutkimuksessa.

Laitosasumisen tilalle tulleiden erilaisten asumisyksikdiden on nahty toistavan lai-
toksista tuttuja kayttdytymismalleja. Kehitysvammaisten henkiléiden aseman tai roolin pal-
velujen kayttdjana ei ole ndhty muuttuvan, eikd heilld ole koettu valttdmétt4 olevan tarpeek-
si sanavaltaa tai vaikutusmahdollisuuksia omassa elamdasséan. Henkilokunnan ja asukkai-
den vélisen suhteen on tutkittu seisahtuneen laitosasumiselle tyypilliseen asiakas-
ammattilainen -roolitukseen. (Saloviita 1989, 1992; Hintsala, Teittinen & Seppéanen 2008a,
2008b; Teittinen 2010; vaitti 2009.) Tutkimuksessani perhehoito néyttaytyi yhdenvertai-
suutta, osallisuutta ja toimijuutta vaalivana, asukaslédhtdisena asumismuotona. Tutkimuk-
seen eivat kuitenkaan osallistuneet asumispalvelua kayttavat asukkaat, vaan perhehoitajat ja
perhehoidon jérjestajat. Olisi mielenkiintoista ja tarkeda tutkia perhehoitoa etnografisesti,
seuraten sitd, miten esimerkiksi itsemadradmisoikeuden vaaliminen ja asukaslahtoisyys

toteutuvat kaytdnnon perhehoitotyossa.
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LHTTEET

Liite 1. Saatekirje kehitysvammaisten asumispalvelujen edustajille

Arvoisa vastaanottaja,

Olen kolmannen vuosikurssin erityispedagogiikan opiskelija Jyvaskylan yliopistosta ja

tyostan kandidaatin opinnédytetydhoni liittyvaa tutkimusta.

Tutkimuksen tehtdvéna on kartoittaa kehitysvammaisten asumispalveluja jarjestavien orga-
nisaatioiden ndkemyksia ja kokemuksia aikuisten kehitysvammaisten pitk&aikaisesta per-

hehoidosta.

Tutkimuksessa on kyse AIKUISTEN kehitysvammaisten PITKAAIKAISESTA perhehoi-
dosta. Kyselylomakkeessa ”perhehoidolla” tarkoitetaan nimenomaan aikuisten kehitys-

vammaisten pitk&aikaista perhehoitoa.

Kyselylomakkeesta l16ytyy sekd monivalintakysymyksié ettd avoimia kysymyksia. Kysy-
myksié on yhteensd 19. Monivalintakysymyksiin vastaaminen tapahtuu valitsemalla ha-
luamanne vaihtoehto sekd vastaamalla mahdollisiin lisdkysymyksiin. Lomakkeessa on li-
sdksi avoimia kysymyksid, joihin toivon Teid&n vastaavan kasityksienne ja kokemuksienne
mukaan. Kyselylomakkeen lopusta 16ytyy kohta "Vapaa sana", johon voitte kommentoida
vapaasti. Kyselylomakkeeseen vastaaminen vie noin 15-20 minuuttia. Voitte halutessanne
keskeyttad kyselyyn vastaamisen ja jatkaa samasta kohdasta vastausajan loppuun mennessa.

Teilld on mahdollisuus myo6s keskeyttda tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa.

Tutkimusaineisto on luonteeltaan luottamuksellista. Kaikki tunnistamiseen mahdollistavat
tiedot muutetaan siten, ettei Teitd tai organisaatiotanne voida tutkimuksesta tunnistaa. Ai-

neistoa tullaan kayttamaan kandidaatin tutkimuksessani sekd mahdollisesti myds tulevassa
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pro gradu -tutkielmassani. Aineisto hdvitetaan asianmukaisella tavalla tutkimuksien rapor-

tointien jalkeen.

Odotan vastauksianne tiistaihin 26.4.2011 mennessa.

Kiitos ajastanne ja vastauksistanne! Mikali Teille tulee kysyttavaa tai kommentoitavaa ky-

selylomakkeesta, Voitte olla yhteydessa minuun sahkdpostitse tai puhelimitse.

Ystavallisin ja kiittavin terveisin,

Tiina Perainen

XXX XXX@XX.XX ja puhelin: XXX- XXX XXXX

Ohjaajanani toimivat:

Y liopistonlehtori Tarja Ladonlahti
XXX XXX @XX. XX

XXX= XXX XXXX

Perhehoitoliito ry:n kehittdmispééllikké Maria Kuukkanen
XXX XXX @XXX. XX

XXX= XXX XXXX


mailto:xxx.xxx@xx.xx
mailto:xxx.xxx@xx.xx
mailto:xxx.xxx@xxx.xx

Liite 2. Kyselylomake kehitysvammaisten asumispalvelujen edustajille

1. Taustatiedot

1. Sukupuoli:
Nainen

Mies

2. Edustamanne organisaatio (kunta tarkoittaa kyselyssd myods kaupunkia):
Kunta

Kuntayhtyma

3. Kunnan nimi:

Tai

3. Kuntayhtyman nimi:

4. Kunnan tai kuntayhtymén koko:

© alle 5000

5001 -10000
10 001 - 20 000
20 001 - 30 000
30 001 - 50 000
50 001 - 100 000

100 001 - 200 000
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© 200001 - 500 000

yli 500 001 asukasta

5. Ammattinimike/asema organisaatiossa:

6. Koulutus:

7. Tyokokemus sosiaalipalveluissa:

F
alle 3

© 35
6-10

yli 10 vuotta

8. Kehitysvammaisten aikuisten lukumaaré kunnassa tai kuntayhtyméassa:

2. Perhehoito organisaatiossanne

9. Kuinka monta vuotta organisaationne on jarjestanyt pitkdaikaista perhehoitoa aikuisille

kehitysvammaisille?

10. Kuinka monelle aikuiselle kehitysvammaiselle henkil6lle organisaationne

jarjestaa talla hetkella pitkaaikaista perhehoitoa?
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3. Nakemykset perhehoidosta ja jarjestamisen edellytyksista

11. Valitkaa mielestdnne véittdmaan sopivin vaihtoehto:

1. Taysin eri mielt4

2. Jokseenkin eri mielta

3. Ei samaa eika eri mielta
4. Jokseenkin samaa mielta

5. Taysin samaa mielta

eri mielt4 samaa mielta
1 2 3 4 5
Perhehoito sopii hyvin
aikuisten kehitysvammais- - - - - -

ten pitkaaikaiseksi asu-

mismuodoksi

Perustelut

3.1 Ndkemykset perhehoidosta kehitysvammaisen ihmisen kannalta:

12. Perhehoidon hyvét puolet kehitysvammaisen ihmisen kannalta.

Nimetkad ja perustelkaa mielestanne tarkeimmaét asiat:
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13. Perhehoidon haasteet kehitysvammaisen ihmisen kannalta.

Nimetkad ja perustelkaa mielestanne tarkeimmaét asiat:

3.2 Nakemykset perhehoidosta perhehoitopalveluja jarjestavan organisaation kannal-
ta:

14. Perhehoidon hyvét puolet perhehoitopalveluja jarjestavén organisaation kannalta:

Nimetkad ja perustelkaa mielestanne tarkeimmaét asiat:

15. Perhehoidon haasteet perhehoitopalveluja jarjestavan organisaation kannalta:

Nimetkad ja perustelkaa mielestanne tarkeimmaét asiat:

4. Tuen jarjestdminen organisaatiossanne

16. Onko organisaatiollanne kaytdssé perhehoidon toimintaohje?

© Kylla

©OE
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17. Mita palveluja organisaationne tarjoaa perhehoidossa olevalle kehitysvammaiselle ai-

kuiselle?

Henkilékohtainen apu
Kuljetuspalvelua
Ty0O-/pdivatoiminta
Kuntoutusohjaus

" Tukihenkilo

Jotain muuta, mita?

Voitte kommentoida tdhan palveluja, joita organisaationne tarjoaa perhehoidossa olevalle
kehitysvammaiselle aikuiselle:

18. Mité tuen muotoja organisaationne tarjoaa perhehoitajalle?

Ennakkovalmennus

Lakisaateistd korkeampi hoitopalkkio ja kulukorvaus
Perhehoidon kdynnistamiskorvaus

Tyo6nohjaus

Koulutus

Vertaisryhméatoiminta



Sijaisjarjestely esim. sairauden aikana
Sijaisjarjestely loman aikana
Ohjaus- ja valvontakaynnit perhehoitajan luona

Jotain muuta, mita?

Voitte kommentoida tdhan palveluja, joita organisaationne tarjoaa perhehoitajalle:

5. Tulevaisuuden suunnitelmat

19. Miten ndette aikuisten kehitysvammaisten pitkdaikaisen perhehoidon maarén
organisaatiossanne viiden (5) vuoden péaasta?

(Valitkaa mielestanne kuvaavin vaihtoehto ja perustelkaa valintanne tyhjille riveille.)
Arvioin, ettd perhehoitoa on organisaatiossamme viiden vuoden péésta:

Véhemman kuin talla hetkella

Saman verran kuin tall4 hetkell&

Enemman kuin talla hetkella

Perustelut:
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6. Vapaa sana:

Kiitos ajastanne ja vastauksistanne!
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Liite 3. Saatekirje perhehoitajille.

Kehitysvammaisten aikuisten perhehoito

Arvoisa Perhehoitaja,

Olen erityispedagogiikan opiskelija Jyvaskylan yliopistosta ja teen Pro gradu -tydténi, aiheenani on
kehitysvammaisten aikuisten pitkaaikainen perhehoito.

Pro gradu -tutkimukseni tehtéavana on kartoittaa perhehoitajien kasityksia ja kokemuksia aikuisten
kehitysvammaisten pitkaaikaisesta perhehoidosta, perhehoidon hyvista ja huonoista puolista seka
kehittamisen kohteista.

Tutkimuksessa on kyse aikuisten kehitysvammaisten pitkaaikaisesta perhehoidosta, joten kyselylo-
makkeessa ’perhehoidolla” tarkoitetaan nimenomaan aikuisten kehitysvammaisten pitkaaikaista
perhehoitoa.

Kyselylomakkeessa on yhteensa 11 kysymysta. Suurin osa kysymyksista on avoimia kysymyksia,
joihin toivon Teidan vastaavan kasityksienne ja kokemuksienne mukaan. Pyydan Teit& perustele-
maan/kommentoimaan vastauksianne avoimissa kysymyksissa, silla se on ensiarvoisen tarkeda
tutkimukseni analysoinnin kannalta. Kyselylomakkeen eri kohdissa, pyydan teitd miettimaan asioita
perhehoitajan kannalta sek& myods kehitysvammaisen asukkaan kannalta ajateltuna. Kysymyskoh-
dissa kerrotaan erikseen kenen nakokulmasta kysymys kysytaan. Kyselylomakkeen lopusta l16ytyy
"Vapaa sana" -0sio, johon voitte kommentoida vapaasti. Kyselylomakkeeseen vastaaminen vie aikaa
noin 15-20 minuuttia. Voitte halutessanne keskeyttaa kyselyyn vastaamisen ja jatkaa samasta
kohdasta vastausajan loppuun mennessa. Teilla on mahdollisuus myds keskeyttaa tutkimukseen
osallistuminen milloin tahansa.

Tutkimusaineisto on luonteeltaan luottamuksellista. En saa tietooni nimeénne tai sahkdpostiosoi-
tettanne. Kaikki tunnistamiseen mahdollistavat tiedot muutetaan siten, ettei Teité voida tutki-
muksesta tunnistaa. Aineistoa tullaan kayttamaan Pro gradu -tutkielmassani. Aineisto havitetaan
asianmukaisella tavalla tutkimuksen raportoinnin jalkeen.

Odotan vastauksianne keskiviikkoon 30.4.2014 mennessa.
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Kiitos tuhannesti ajastanne ja vastauksistanne! Mikali Teille tulee kysyttavaa tai kommentoitavaa
kyselylomakkeesta, voitte olla yhteydessa minuun séhkopostitse tai puhelimitse.

Ps. Jos haluatte, ettd lahetan Pro graduni teille sen valmistuttua, jattakaa sahkopostiosoitteenne

"vapaa sana" -osioon!

Ystavallisin ja kiittavin terveisin,

Tiina Perainen

Tiina . XXxXX@xxx.fi

050 XX XXX XX

Ohjaajanani toimii:

Professori Raija Pirttimaa

XX XX@XX. fi


mailto:Tiina.xxxx@xxx.fi
mailto:xx.xx@xx.fi
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Liite 4. Kyselylomake perhehoitajille

Sivul

Taustatiedot:
Jos toimitte perhehoitajina yhdessa puolisonne kanssa, merkatkaa toisen tiedot sarakkeeseen Perhehoitaja 2.

Perhehoitaja 1 Perhehoitaja 2

Sukupuoli
Ika
Koulutus

i}

Asuinkuntanne (Tulee vain tutkijan kayttoon)

—

1. Kuinka monta vuotta olette toimineet kehitysvammaisten aikuisten perhehoitajana?

vuotta

2. Kuinka monta kehitysvammaista aikuista luonanne asuu pitkaaikaisessa perhehoidossa talla
hetkella?

3. Kuinka monesta eri kunnasta teille on sijoitettuna kehitysvammaisia aikuisia?

—

4. Miksi/miten ryhdyit kehitysvammaisten aikuisten perhehoitajaksi?

B

[=]
| i
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Sivu2
Nakemykset perhehoidosta 1/2

Kahdessa seuraavassa kysymyksessa kartoitetaan nakemyksianne ja kokemuksianne perhehoidosta
PERHEHOITAJAN kannalta.

Nimetkaa ja perustelkaa huolellisesti mielestanne tarkeimmat asiat tarkeysjarjestyksessa (vahin-
taan 1 vastaus - enintddn 5 vastausta).

HUOM! Vastaustilaa on paljon enemman kuin palkit antavat ymmartaa!

5. Perhehoidon hyvéat puolet perhehoitajan kannalta?

Hyvé puoli Perustelut/lkommentit

6. Perhehoidon huonot puolet perhehoitajan kannalta?

[ PP H [ o WP PR | PR 7
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sivu 3

Nakemykset perhehoidosta 2/2

Kahdessa seuraavassa kysymyksessa kartoitetaan nakemyksianne ja kokemuksianne perhehoidosta
KEHITYSVAMMAISEN AIKUISEN kannalta ajateltuna.

Nimetkaa ja perustelkaa huolellisesti mielestanne tarkeimmat asiat tarkeysjarjestyksessa (vahin-

taan 1 vastaus - enintddn 5 vastausta).
HUOM! Vastaustilaa on paljon enemman kuin palkit antavat ymmartaa!

7. Perhehoidon hyvét puolet kehitysvammaisen aikuisen kannalta?

Hyva puoli Perustelut/lkommentit

8. Perhehoidon huonot puolet kehitysvammaisen aikuisen kannalta?

Huono puoli Perustelut/lkommentit
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Sivu 4
Perhehoidon kehittaminen

Kolme seuraavaa kysymysta kartoittaa kokemuksianne ja nédkemyksianne liittyen perhehoidon
kehittamiseen.

Kahdessa seuraavassa kysymyksessa (kysymykset 9. ja 10.): Nimetkaa ja perustelkaa huolellisesti
mielestanne tarkeimmat asiat tarkeysjarjestyksessa (vahintdaén 1 vastaus - enintédan 5 vastausta).

Viimeinen kysymys (kysymys 11.): Vapaa vastaustyyli perusteluineen.

9. Mita kehitettéavaa koette perhehoidossa olevan PERHEHOITAJAN kannalta?

Kehitettdvaa Perustelut/kommentit

10. Mita kehitettavaa koette perhehoidossa olevan KEHITYSVAMMAISEN AIKUISEN kannalta?

Kehitettavaa Perustelut/kommentit
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Seuraavassa kysymyksessa on kyse unelmasta. Voitte kirjoittaa vapaamuotoisen vastauksen perus-

teluineen!

11. Millainen olisi mielestéanne taydellinen perhehoidon tilanne?

i

=]
< | 2]

Sivu 6

Kysely on valmis! Tuhannet kiitokset tarkeista vastauksistanne ja kaikkea hyvaa tarkeaan tyohon-
ne!

Viimeisend on viela tilaa vapaalle sanalle! Voitte kommentoida kysymyksia, lisatéa vastauksia jos
jotakin jai kysymatta tai kommentoida vapaasti mita haluatte! Kun olette vastanneet kyselyyn,
etteka halua endd muokata vastauksianne, painakaa "Loppu”-painiketta. Olette tallentaneet vas-
tauksenne! Selaimenne ohjautuu automaattisesti Kyselynetti.fi-sivustolle, jonka voitte painaa
ruksista pois!

KIITOS!
Vapaa sana:

5 [
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Liite 5. Teemahaastattelurungot

Haastatteluissa on ensin kysytty samoja kysymyksid kuin saman osallistujajoukon kysely-

lomakkeessa eli perhehoidon hyvat ja huonot puolet ja kehittdmiskohteet seké tulevaisuus.

Lisaksi perhehoitajien teemoja:

Kodinomaisuus, turvallisuus ja pysyvyys
Yksilollisyys, osallisuus, toimijuus
Itsemé&araédmisoikeus

Tuen saatavuus ja riittavyys, tarjonta

Y hteisty0 ja yhteydenpito

Valvonta ja perhehoidon laatu
Edullisuus ja sitoutuneisuus

Lisaksi kehitysvammaisten asumispalveluja jarjestavien organisaatioiden edustajien teemo-

ja

Kodinomaisuus, turvallisuus ja pysyvyys
Yksilollisyys, osallisuus, toimijuus
Itsemé&araédmisoikeus

Tuen saatavuus ja riittavyys, tarjonta

Y hteisty0 ja yhteydenpito

Valvonta ja perhehoidonlaatu

Edullisuus ja sitoutuneisuus

Perhehoito sopii hyvin aikuisten kehitysvammaisten pitkdaikaiseksi asu-
mismuodoksi? Perustelut.

1. Taysin eri mielt4

2. Jokseenkin eri mielta

3. Ei samaa eika eri mielt4
4. Jokseenkin samaa mielta
5. Taysin samaa mielta



Liite 6. Yksinkertaistettu esimerkki aineiston analyysista.
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Alkuperéisilmaus tiivis- | Pelkistetty ilma- Alaluokka Ylaluokka Péadluokka Yhdistava
tettyna us tekija
-"24]7, ei ja& kummoi-
nen tuntipalkka.” Pieni palkkio Taloudellinen
tuki
- "Ei saa lomittajaa
loman ajaksi” ~ Loman
- "Itse joudun jarjesta- Jarjestamisen o
méan lomittajan” vaikeus Vapaan maara ja
- ”\/apaata ei ole!” sen jarjestamlnen
- Tyb on liian sitovaa.” | Vapaan puute o
- "Tarvitsisi ohjausta ja Perheho!tajlen
koulutusta, tukeminen
- "Sijoittaja ei vastaa
puhelimeen” Koulutuksen - .
- "Vastuutyontekijaa i puute Tiedollinen tuki
kiinnosta, ei ole kaynyt .
aikoihin” T‘;gﬂ mfela
;lﬁ?amen o, el rlae Sijoittaja/ vas- Emotionaalinen perhehoidossa
perhehoitajia AR .
- » Sitovaa, ei ehdi tuutyontel_qa ei tuki
nékemaan muita” huomioi
- "Perhehoitajan tuetto- ksini
muus heijastuu asukkaa- Y SInaisyys
seen ja hoidon laatuun” tyossa
- "Asukkaan harrastus, Tuen moninai-
:i];]tg?”re' 'éz?o??ff' IE(llJI?a Tuen moninai- suus Asu klfaan
- e suus ja hoidon tukeminen Haasteet
minun kuulu maksaa I :
— > aatu perhehoi-
-” Ei paase festareille, dossa
kun ei kuljetusta tai
henkil(‘jkohtaista.apqa Asukkaan Va- (Perhe-
saal, \{alkka "““'“'s""!‘ hainen raha Mielekas tekemi- hoidon
- "Ei anneta mahdolli- nen kodin ulko- rakenne,
suuksia osallistua tY,O' 1 puolella, osalli- resurssit
paivatoimintaa” Kuljetuspalvelu suus > kehit-
- "Kunta ei jarjesté ja taminen)
mitadn kodin ulkopuo- henkilokohtai-
Jella”__ nen apu
- "Itsemadraamisoikeus
ja toteutuminen” Laatu ja val-
- "Unohdetaanko kehi- | 155 ja pajva- vonta Hoidon laatu ja
tysvamm.a.us;at perhei- toiminta valvonta
siin?”
-"Paapotaanko liikaa?” Valvonta
- ”Onko hoito aina
laadukasta, mitéd perheis- Valvonta
sé tapahtuu?” Yhteistyo ja
- "Kaikki tuki lahtee Laadun seuranta | yhteydenpito
hyVasta yhtelstyosta Ja Hoidon |aadun
luottamuksesta sijoittaja- tasaisuus Yhteistyo ja
tahon kanssa” yhteydenpito

- "Paljon yhteistyota
ladkareiden jne. kanssa”

"Yhteistyd omaisten ja
laheisten kanssa. Jos
asuu kaukana tai erimie-
lisyytté ei hyva.

asuu kaukana, tai eri-
mielisyyttd, niin ei hyva.

Yhteinen tavoi-
te, yhteydenpito
ja yhteistyd

Yhteistyo ja
yhteydenpito




