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Opinnaytetyon aiheena oli tutkia Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-
Suomen piirin ammatillisten perhepalveluiden pitkaaikaissairaan ja vammaisen lap-
sen hoitopalvelun kayttéjien tyytyvéisyytté ja palvelun kehittdmista. Jotta naita asioi-
ta pystyttiin tutkimaan, piti saada perheiltd tietoon heidan nykytilanteensa ja koke-
muksensa palvelusta. Tutkimus tehtiin vuonna 2011, huhtikuun ja marraskuun vali-
sené aikana.

Mannerheimin Lastensuojeluliitto tekee vuosittain asiakastyytyvaisyyskyselyn palve-
lun laadun takaamiseksi. Edellisena vuotena kyselyyn ei ollut vastannut kuin muuta-
ma palvelun kéyttdja. Taman vuoksi asiakkaiden tyytyvaisyytta ja kehittdmisideoita
ldhdettiin hakemaan uudella menetelmalld, joka osoittautui tutkimustulosten perus-
teella onnistuneeksi.

Tutkimusmenetelmand kaytettiin laadullista tutkimusta. Tutkimusaineisto keréttiin
teemahaastattelujen avulla. Haastateltavat olivat omaishoitajia joiden lapset ovat pit-
kaaikaissairaita tai vammaisia. Teemahaastattelut aanitettiin, jonka jalkeen ne litte-
roitiin. Aineisto analysoitiin teemoittelemalla litteroidut tekstit. Analysointivaiheessa
tutkimustuloksia peilattiin teoriaan. Tutkimustuloksista kavi ilmi ettd omaishoitajat
ovat tyytyvadisia palveluun. Palvelun kayttdjat kokivat tyontekijat luotettaviksi.
Omaishoitajilla oli padsaantoisesti vain hyvid kokemuksia palvelusta. Pitk&aikaissai-
raan ja vammaisen lapsen hoitopalvelu koettiin hyvéksi, jonka vuoksi kehittdmiside-
oita ei paljon tullut ilmi. Pienilla muutoksilla Mannerheimin Lastensuojeluliiton Var-
sinais-Suomen piiri pystyy muuttamaan palveluaan asiakkaitaan paremmin palvele-
vaksi.
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The topic of this thesis was to study professional family services of South-West Fin-
land's district of Mannerheim League for Child Welfare and the satisfaction of the
users of chronically ill and disabled child's care service and the development of the
service. So that these matters could be studied, the families had to inform me about
their current situation and their experiences of the service. The study was carried out
between April and November in 2011.

The Mannerheim League for Child Welfare makes an annual customer satisfaction
inquiry to guarantee the quality of the service. Only a few users of the service had
answered the inquiry during the previous year. Therefore, they decided to search for
the customers' satisfaction and ideas for development by using a new method which
proved to be successful on grounds of the results of the study.

Qualitative research was used as the study method. The material was collected by
means of thematic interviews. The interviewees were caregivers whose children are
chronically ill or disabled. The thematic interviews were first recorded and then tran-
scribed. The material was analysed by organizing the transcribed texts according to
their themes. During the analysis the results were compared to the theory. The results
of the study showed that the caregivers are satisfied with the service. The users of the
service felt that the employees were reliable. Caregivers had mainly only good expe-
riences of the service. The users felt that the care service of the chronically ill and
disabled child was good. Because of this, the caregivers could not come up with that
many development ideas. Making minor changes the South-West Finland's district of
Mannerheim League for Child Welfare can change their service into a better serving
one for the customers.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kehittdd Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsi-
nais-Suomen piirin ammatillisten perhepalveluiden pitk&aikaissairaan ja vammaisen
lapsen hoitopalvelua seka saada tietoon perheiden nykytilannetta, tyytyvaisyytta ja
kokemuksia palvelusta. Opinndytetyoni aihe on itselleni hyvin laheinen, koska eri-
tyiskasvatus ja perhety6 ovat kiinnostaneet minua jo opiskelujen alkaessa. Organi-
saatio jolle opinndytetyon tein muotoutui opintojen kuluessa. Olin itse alun perin yh-
teydessd Mannerheimin Lastensuojeluliittoon, koska heidan toimintansa on mielesta-
ni arvokasta ja mielenkiintoista. Aiheeni sain MLL:n Varsinais-Suomen piirin perhe-
palvelupdéllikolta ja motivoiduin sen tekemiseen, koska se koski juuri niitd sosiaa-
lialan tyGotteita ja asiakasryhmid joista olen itse erityisen kiinnostunut. Opinnéyte-

tyoprosessi on kestanyt huhtikuusta 2011 joulukuuhun 2011.

Opinnoissani olen suuntautunut sosiaalipedagogiseen lapsi- ja nuorisotyéhon. Opin-
naytetyoni kautta halusin saada koulutuksestani lastentarhanopettajan patevyyden ja
tssa opinnaytetydssd mielestani tayttyy niita kriteereja joita sen saamiseksi tarvi-

taan. Opinnaytetyossani késitellaan perhettéd ja vanhemmuutta.

Opinnaytetyoni teoriaosuudessa kasittelen Mannerheimin Lastensuojeluliittoa, per-
hepalveluita, vanhemmuutta ja omaishoitoa. Mannerheimin Lastensuojeluliiton ja
Varsinais-Suomen piirin toiminnasta ja arvoista olen kertonut yleisesti. Lisaksi olen
kéynyt lapi Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin ammatillisia
perhepalveluita joihin pitk&aikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelu kuuluu.
Perhepalveluiden teoriassa olen lahestynyt perhettd ja sitd kautta perhety6td. Van-
hemmuutta olen kdynyt l1&pi sen arjen haasteiden kautta sek& mitd on kun perheeseen
syntyy pitkdaikaissairas tai vammainen lapsi. Omaishoito liittyy oleellisesti pitkaai-
kaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalveluun. Omaishoidon teoriassa sivuan sen
historiaa, koska omaishoito on suhteellisen uusi ké&site Suomessa. Lisaksi omaishoi-
don teoria sisdltdd tietoa omaishoidon tuesta ja palvelusetelistd. Kaikille perheille

joita haastattelin, oli mydnnetty omaishoidon tuen palveluseteli.



Tutkimuksen tekeminen oli tarke&d, koska Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsi-
nais-Suomen piirill& ei ollut tietoa perheiden nykytilanteesta, muuta kuin etta he ovat
oikeutettuja palveluun. Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin
ammatilliset perhepalvelut tekee vuosittain asiakastyytyvéisyyskyselyja laadun ta-
kaamiseksi. Kyselylomakkeisiin vastanneiden maaré on ollut aikaisempina vuosina
pieni. Taman vuoksi oli tarked& kokeilla toista menetelméa jolla saada asiakkailta
tietoa palvelusta, sen kehittdmisestd, asiakkaiden tyytyvaisyydesta sekd kokemuksis-
ta ja odotuksista. Opinndytetyoni on ajankohtainen, silla perhepalvelut ja perhety®
kéasitteind ovat varsin uusia tydotteita sosiaalialalla. Liséksi perhetydnkentta laajenee
koko ajan ja perheille halutaan antaa lisaa tukea ja turvaa arkeen. Palveluseteli jonka
kautta ostopalveluna pitkdaikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelua tehdéan,
on tullut vasta 2000-luvulla kéyttoéon. Palveluseteleitéd ei ole kaytdssa vield kaikissa
Suomen kunnissa. Pitk&aikaissairaan ja vammaisen lapsen hoito voidaan nahd& eh-
kaisevana perhepalveluna. Ehkéiseva perhetyd on uusi tydmuoto sosiaalialalla. Sita
on alettu painottamaan ja kehittdmé&an vasta viime vuosien aikana. Tutkimus on
my0Os sen vuoksi tarked, ettd tutkimuksia pitkaaikaissairaiden ja vammaisten lasten
palveluista ei juuri ole. Palveluseteleista ja niiden kaytosta on tehty muutamia tutki-

muksia, mutta ne eivét ole suoraan suunnattu lapsiperheille, niin kuin tdmé tutkimus.

2 MANNERHEIMIN LASTENSUOJELULIITTO

Mannerheimin Lastensuojeluliitto on perustettu 4.10.1920 eli vuonna 2010 perusta-
misesta tuli kuluneeksi 90 vuotta. Mannerheimin Lastensuojeluliitto aloitti toimin-
tansa lapsikuolleisuutta ehkdisevana lastenneuvolatyond. (Mannerheimin Lastensuo-
jeluliiton vuosikertomus 2010.) Mannerheimin Lastensuojeluliitto (MLL) on avoin
kansalaisjarjesto kaikille ja sen tarkoituksena on edistéé lapsen ja lapsiperheiden hy-
vinvointia, lisétd lapsuuden arvostusta ja nakyvyyttd yhteiskunnassa seka tuoda lap-
sen nékokulmaa paatoksentekoon. MLL on suurin Suomessa toimiva lastensuojelu-
jarjesto ja sithen kuuluu 13 piirijarjestod, jotka tukevat 567 paikallisyhdistystd ympa-
ri Suomea. Mannerheimin Lastensuojeluliiton tehtdvana on edistéa lasten ja nuorten

kasvua ja kehitysta ja lapsiperheiden hyvinvointia luomalla osallistumismahdolli-



suuksia erilaisissa elamantilanteissa seka tarjoamalla vertaistukea. MLL ajaa lapsen
etua ja kehittdd ja vahvistaa lapsuutta suojelevaa kasvatuskulttuuria. (Mannerheimin

Lastensuojeluliiton www-sivut.)

Mannerheimin Lastensuojeluliiton arvoihin kuuluu yhteisarvostus, inhimillisyys, su-
vaitsevaisuus, yhdenvertaisuus, ilo ja lapsen ja lapsuuden arvostus. MLL:n pddmaa-
rind on etta jokainen lapsi olisi nékyvé ja osallinen yhteiskunnan jasen ja lapsilla olisi
turvallinen, hyva ja onnellinen kasvuympérist6. Toimintaperiaatteet Mannerheimin
Lastensuojeluliitolla ovat lapsen ndkokulman ottaminen huomioon, vapaaehtoisten ja
ammattilaisten kumppanuus, avoimuus ja tekemisen riemu, yhteistydhakuisuus seka
nakyvyys. Keskeisend tehtavana MLL:11& on vaikuttaminen lapsen parhaaksi. (Man-

nerheimin Lastensuojeluliiton www-sivut.)

2.1 Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piiri

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piiri on yksi 13 piirijarjestosta
Suomessa ja sen alueella toimii 67 itsendistd paikallisyhdistystd. Varsinais-Suomen
piirin aluetoimisto sijaitsee Turussa Heideken-talolla. MLL:n Varsinais-Suomen pii-
rin toimintaperiaatteina on kumppanuus ja verkostomaisuus tyétapana eri toimijoi-
den, kuntien ja jarjestdjen kanssa, kehittdmistyo, sdannollinen laadun arviointi, las-
ten, nuorten ja perheiden asioiden rohkeasti nostaminen esille ja kestdvéan kehityksen

periaatteet. (Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin www-sivut.)

Mannerheimin Lastensuojeluliiton tehtdvané Varsinais-Suomessa on

koota lapsiperheet yhteen auttamaan toinen toisiaan

tukea lapsiperheitd, lapsia ja nuoria erilaisten vapaaehtoisten
tyomuotojen avulla

o tuottaa lapsiperheille palveluja

o ajaa lapsiperheiden asioita kuntien p&atoksenteossa

o edistéd lapsen kannalta hyvén ympériston suunnittelua

o tehdd nuorisotyota

« antaa mahdollisuuksia tehdad vapaaehtoistyota lasten ja nuorten parissa.



(Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin www-sivut).

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin toiminnassa on nelja
keskeista toiminta-aluetta: vapaaehtoisty6 lapsiperheiden avuksi, kansalaisvaikutta-

minen, nuorisoty0 ja ammatilliset perhepalvelut.

2.2 Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin ammatilliset perhe-
palvelut

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin ammatilliset perhepalve-
lut tarjoavat ammatillista osaamista, seka joustavia, ettd yksilollisia palveluita lapsi-
perheille Varsinais-Suomessa. Ammatillisia perhepalveluja tuotetaan yhteistydssé
kuntien kanssa. Palvelujen tavoitteena on tukea perheiden arjessa jaksamista, vah-
vistaa perheiden voimavaroja, 10yt44 uusia toimintatapoja, auttaa perheitd selviyty-
maan itsendisesti seka edistaa lasten ja lapsiperheiden hyvinvointia. Perheiden tyon-
tekijoina toimii yleensd oma tyontekija tai tyontekijapari. Mannerheimin Lastensuo-
jeluliittoon pyritddn palkkaamaan kaytannonldheisia ja lapsilahtoisia tyontekijoita.
Tyontekijoita koulutetaan ammatillisilla taydennyskoulutuksilla. Kaikilla perhetyon-
tekijoilla on sosiaali- ja terveydenhuollon koulutus, tai he ovat opinnoissaan jo lop-
pusuoralla. Ammatillisiin perhepalveluihin kuuluu nelja palvelua joita ovat perhetyd,
lapsiperheiden kotipalvelu, vammaisen ja pitk&aikaissairaan lapsen hoito sek& valvo-
tut tapaamiset ja—tapaamisvaihdot. (Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-

Suomen piirin toimintasuunnitelma vuodelle 2011.)

Perhetyd voi olla tilapéisté tai s&&nnollisté ja tavoitteellista. Tilapdinen perhetyd on
silloin tarpeen kun perheenjésen on uupunut tai sairas tai kun vanhemmat tarvitsevat
lisdd tukea. S&annollinen perhety6 on silloin tarpeen kun lastensuojelutydntekijoilla
on herannyt huoli lapsen tilanteesta kotona tai muuten perheen tasapaino on jarkky-
nyt. Perhety6 on k&ytannossa vanhemmuuden tukemista keskustelemalla, ohjaamalla
ja kannustamalla. Perhetyd on myds arjen harjoittelua yhdessd, lastenhoitoapua ja
keskustelua lapsen kasvatuksesta ja hoidosta. Lapsiperheiden kotipalvelu on ennalta-

ehkdisevéa tukea lapsiperheille. Palveluun ohjaudutaan yleensd neuvolan kautta.



(Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin toimintasuunnitelma
vuodelle 2011.)

Pitk&aikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelu on yksi perhepalvelumuoto
Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin toiminnassa. Turussa
asuville perheille kaupunki on myoéntanyt omaishoidon tuen palvelusetelin. Pitk&ai-
kaissairaan ja vammaisen lapsen hoito on lapselle tai nuorelle annettavaa henkil6-
kohtaista hoitoa ja avustamista. Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen
piiri on palveluntuottajana omaishoidon tuen palveluseteleissd Turun ja Naantalin
kaupungeissa. Pitkaaikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelua on mahdollisuus
saada myo6s maksusitoumuksella tietyissd kunnissa Varsinais-Suomen alueella, esi-
merkiksi Kaarinassa. (Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin

toimintasuunnitelma vuodelle 2011.)

Valvotut tapaamiset ja tapaamisvaihdot jarjestetddn perhetyontekijan lasnéd ollessa
palveluntilaajan osoittamassa paikassa. Valvottujen tapaamisten tarkoituksena on
mahdollistaa lapsen molempien vanhempien tapaaminen turvallisissa olosuhteissa.
Valvottujen tapaamisten tavoitteena on vakauttaa ja yllapitdd lapsen suhdetta mo-
lempiin vanhempiin. Tapaamisvaihdoissa perhetyontekija saattaa lapsen toisen van-
hemman luo, jolloin pystytadn valttdmaan vanhempien kohtaaminen, joka saattaa
olla riitaisa tai muuten lapselle turvaton. (Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsi-

nais-Suomen piirin toimintasuunnitelma vuodelle 2011.)

3 PALVELUITA PERHEILLE

Perhety6td voidaan jaotella sen suunnitelmallisuuden ja tavoitteellisuuden mukaan
tai miten aktiivisena pidetaén tyontekijan, palveluntarjoajan ja palvelun saajan roolia.
(Ronkko & Rytkdnen 2010, 29.)

Perheille tarkoitettuja palveluita voidaan méaritella kahdella eri késitteell&, perhepal-

veluilla ja perhety6lla. Perhepalveluun asiakas hakeutuu vapaaehtoisesti sekd madarit-
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t&4 itse tarpeitaan ja palvelun kayttoaan. Perhepalvelussa keskeistd on kumppanuus,
vertaistuki ja yhdessa toimiminen. Perhepalvelua voidaan katsoa siitd ndkdkulmasta
ettd se antaa perheelle jotain lisdd jo olemassa olevan hyvinvoinnin tueksi. Perhetyon
taas voidaan ajatella olevan sellaista toimintaa jolla puututaan johonkin perheessa ja
halutaan tietoisesti vaikuttaa perheen elaméan. Perhetydssa perhe ohjataan tai velvoi-
tetaan siihen ja perhetyontekijan rooli on t&llgin aktiivinen. Perhepalveluiden ja per-
hetyon erona pidetaan sitd, ettd perhepalveluihin voivat osallistua kaikki halukkaat,
kun taas perhetyon asiakkaat ovat madritelty seka rajattu tuen ja tarpeen mukaan.
(Ronkko ym. 2010, 29-38.)

Perheissa ja perheiden kanssa tyoskentelevid ammattilaisia kutsutaan perhetyonteki-
joiksi. Perhetyontekija ammattinimikettd ei ole laillistettu, joten siihen vaadittavaa
koulutuspohjaakaan ei ole méaritelty misséan laissa. Perhetyontekijana toimii yleen-
sé sosiaali- ja terveydenhuollon ammattikorkeakoulututkinnon suorittaneet tai vahin-
tddn sosiaali- ja terveysalan perustutkinnon suorittanut henkil6. (Vilen, Seppénen,
Tapio & Toivanen 2010, 24-25.)

3.1 Perhe

Jokainen ihminen kuuluu perheeseen, vaikka eléisikin yksin. Tilastokeskuksen mu-
kaan perhe muodostuu saman katon alla yhdessa asuvista avio- tai avoliitossa olevis-
ta tai parisuhteen rekisterdineista henkildista ja heidén lapsistaan, yhdesta vanhem-
masta lapsineen, tai avio- ja avopuolisoista sekd parisuhteensa rekisterdineista henki-
I6ista joilla ei ole lapsia. (Tilastokeskuksen www-sivut 2011.) Perheen perusyksik-
kond pidetaan aina parisuhdetta, josta syntyva lapsi muodostaa vanhemmuuden, per-
heen ja suvun. (R6nkk6é ym. 2010, s.9-10.)

Perhetyypit ovat nykyaikana hyvin monimuotoisia. Karjistetysti perhetyypit voidaan
jakaa ydinperheiksi, uusperheiksi, yksinhuoltajaperheiksi, adoptioperheiksi, sateen-
kaariperheiksi, monikulttuurisiksi perheiksi sek& lapsettomiksi perheiksi. Suomessa
valtaosa perheistd on ydinperheitd. Ydinperheeksi voidaan luokitella perhe jossa on
kaksi perékkéistda sukupolvea. Toisin sanoen avio- tai avoliitossa asuvat henkilot,

heidan yhteiset lapsensa, toisen henkilon lapset tai ottolapset. Uusperheet ovat per-
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heitd joissa toisella tai molemmilla avo- tai aviopuolisoilla on alle 18-vuotias lapsi tai
lapsia edellisesté liitosta. Uusperheilla tarkoitetaan siis eronneiden tai leskeksi jaa-
neiden henkiléiden uutta liittoa jossa on edellisesta liitosta syntyneita lapsia seké
mahdollisesti yhteisid. Yksinhuoltajaperheet koostuvat yhdesta vanhemmasta, yleen-
sé &didista ja lapsesta tai lapsista. Yksinhuoltajaperheiden kasvu johtuu avioerojen li-
saantymisestd, lapsen hankkimisesta yksin keinohedelmoitykselld seka adoptioista.
Adoptio tarkoittaa lapseksiottamista. Adoptiossa biologisen vanhemman velvollisuu-
det ja oikeudet siirtyvat adoptiovanhemmille ja lapsi saa adoptioperheessa saman
aseman kuin biologinen lapsi. Sateenkaariperheelld on monia muotoja. Sateenkaari-
perheelld tarkoitetaan lapsiperhettd, jossa vanhempien parisuhde ei ole heteroseksu-
aalinen, tai yksinhuoltajana toimiva vanhempi ei ole hetero, tai jompikumpi tai mo-
lemmat vanhemmista ei halua maaritella seksuaalisuuttaan. Monikulttuurisissa per-
heissa vanhemmat ovat joko molemmat maahanmuuttajia tai heisté toinen on suoma-
lainen ja toinen toisesta maasta muuttanut. Lapsettomat perheet ovat perheitd joille ei
ole syntynyt lasta vaikka sita on yritetty. Toiset pariskunnat eivat edes halua lapsia.

Lapsettomia pariskuntia on kaksi kymmenesta. (Vilen ym. 2010, 12-23.)

3.2 Perhetyd

Perhetydlle ei ole tarkkaa méaaritelmé&a, eika sitd ndin ollen ole laissa maéritelty. Per-
hetyoksi voidaan laskea kaikki tyd mitd perheiden kanssa tehdaan. Perhetyon motii-
vina on yleensa huoli perheesta ja erityisesti lapsista (Natkin & \Vuori 2007, 18).
Tydmuodot perhetydsséd voivat olla hyvin erilaisia, esimerkiksi kotikdaynteja, perhe-
tapaamisia, keskusteluita, perheleireja ja perhekuntoutusta. Perhety® kohdistuu
yleensa koko perheeseen, mutta joissain tapauksissa vain yhteen perheenjdseneen,
mutta samalla se vaikuttaa koko perheeseen. Sen tarkoituksena on perheen toimivuu-
den ja hyvinvoinnin tukeminen tai arviointi. Tahoja jotka tekevét perhetydtd on mo-
nia, esimerkiksi neuvolat, koulut, seurakunnat, jarjestot, yhdistykset, lastensuojelun

sosiaality0 ja lapsiperheidenkotipalvelu. (Vilen ym. 2010, 29-31.)

PerhetyOtd voidaan jasentda perheissé ilmenevén avuntarpeen mukaan kolmella eri
osa-alueella joita ovat: ehkéaiseva perhetyo, kriisiperhety0 ja korjaava perhetyd. Nail-

I& kaikilla perhetydn osa-alueilla on jokaisella erilaiset tarkoituksensa perheen autta-
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misessa ja tukemisessa. Ehkdisevé perhetyon tarkoituksena on yllapitéa ja lisaté ih-
misten ja perheiden hyvinvointia. Liséksi ehkdiseva perhety0 pienentad perheiden
erilaisten vaikeiden tilanteiden riskeja. Kriisiperhety6ta tehdaan, kun perhe on koh-
dannut kriisin ja he tarvitsevat apua selviytymisen tueksi. Perheenjdsenen tai perheen
toimintakyky on voinut alentua esimerkiksi kuoleman, sairauden, onnettomuuden tai
muun dkillisen tapahtuman johdosta. Tavoitteena Kriisiperhety0lle pidetéén sité etta
perhe pystyisi palautumaan takaisin normaaliin elaméén. Kriisityén kesto ja jatko-
toimenpiteet eivéat koskaan ole yksioikoisia, vaan ne tehdaan aina yksilékohtaisesti
perheiden kanssa tilanteesta ja perheen kunnosta riippuen. Korjaavan perhetyon tar-
koituksena on lapsiperheiden kuntouttaminen ja tukeminen eldmén vaikeissa tilan-
teissa. Korjaavaa perhetyota tehdaéan perheisiin joissa perheenjasenten hyvinvointi ja
turvallisuus on pitkan aikaa ollut uhattuna esimerkiksi perheen elamantavasta johtu-
en. (Ronkko & Rytkonen 2010, 32-35.)

4 VANHEMMUUDEN HAASTEET

Kun lapsi syntyy, muodostuu 4iti, is4, perhe, vanhemmuus seké isovanhemmuus. Jo
ennen vauvan syntymaa raskausvaiheessa alkavat vanhemmat, varsinkin aiti kom-
munikoimaan lapsensa kanssa. (Ronkko & Rytkdnen 2010, 125.) Sikidvauva koh-
dussa saa jo ensimmaiset vuorovaikutuksen kokemukset kosketusten, aanien ja liik-
keiden avulla. Lapsen synnyttya lapsella on kova tarvitsevuus, joka vahitellen muo-

dostuu odotuksiksi vanhempia kohtaan. (Syrjéala J. 2005,12.)

Vanhemmuus on elinik&inen prosessi joka on aina keskenerainen. Vanhemmuus syn-
tyy lapsen ja vanhemman valisestd vastavuoroisesta vuorovaikutuksesta seka yhtei-
sistd kokemuksista. Vanhempi tunnistaa lapsen tarpeet, viestit ja tunteet ja vastaa nii-
hin, seka auttaa lasta tunnistamaan ja sadtelemaan niit4. Lisaksi vanhemmuus on tah-
toa tunneperdisesti olla lapsen kaytettavissd. Vanhemmuus on pienid tekoja arjessa,
kuten esimerkiksi sylin lampoa, rakkauden antamista, huolenpitoa, mutta samalla

my0s saantdjen maaradmistd. (Ronkko ym. 2010, 124-131.)
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Vanhemmuus tuo kaikessa ihanuudessaan mukana my6s haasteita. Aitiysloman jal-
keen alkava tydeldma tuo mukanaan lisépaineita. Liséksi vanhempien parisuhteelle ei
jaa niin paljon aikaan kuin ennen. Vanhemmuus on loputonta joustamista ja jérjeste-
lemistd, sovittelua, neuvottelua, rajoittamista ja sallimista. Vanhempien olisi térkeé
I0ytéad itselleen turvapaikka vasymiselle, peloille, toiveille, keskeneréisyyksille, riit-
tamattomyyksille ja syyllisyyksille. (Ronkko ym. 2010, 126.)

Vanhemmuudelle haasteita voi tuoda mukanaan eldaméntilanne jo ennen vauvan syn-
tymistd. Lapsi ei ole aina ennalta suunniteltu ja silloin tuleva vauva voi tuntua van-
hemmista pelottavalta. Jotkut vanhemmat eivét osaa tai pysty raskauden aikana muo-
dostamaan vuorovaikutuksellista suhdetta sikidvauvaan. Tdma voi nékya lapsen syn-
tymaén jéalkeen vuorovaikutuksen puuttumisena. Vanhemmuuden roolin syntymiseen
voivat vaikuttaa my6s vanhempien omat lapsuuden traumaattiset kokemukset. Jos
vanhempi kokee, ettei selvid vanhemmuuden tuomista haasteista olisi hyva etta &iti
tai isa uskaltaisi tuoda julki jaksamattomuuttaan ja saisi ndin apua. (Ronkko & Ryt-
kdnen 2010, 126-127.) Vanhemmat toivovat aina olevansa tarpeeksi hyvia vanhem-
pia omille lapsilleen. Jokainen tekee virheité ja niiden kautta opitaan. Riittdva van-
hemmuus on kykyéa kasvaa lapsen kanssa yhdessé ja oppia uutta.

Jokainen vanhempi toivoo lapsensa olevan terve. Raskausaikana éiti ja isa luovat
mielikuvia tulevasta lapsestaan ja toiveissa heilld on aina terve lapsi. Jo itsessaan
vanhemmaksi ja perheeksi tulo on Kriisi, mutta mité jos lapsi syntyykin vammaisena
tai lapsella todetaan sairaus. Sairauden tai vamman tullessa esiin vanhemmat usein
eristdvat tunteensa, jotta voivat toimia tilanteessa tehokkaasti ja olla lapsen tukena.
Tunteiden eristdminen estdd vanhempaa hyvéksymasta sairautta, joka voi aiheuttaa
my0s vanhemman sairastumisen, esimerkiksi masennukseen. Véhitellen vanhemmat
alkavat ymmart&a lapsensa sairauden. Surun ja mahdollisesti vihan tunteiden jalkeen
vanhemmat alkavat suunnata ajatuksiaan tulevaisuuteen ja ndin hyvéksyvat asian.
(Ivanoff, Kitinoja, Palo, Risku & Vuori 2001, 94-98, 204-205.)

Vanhempien selviytymiseen auttaa taloudellinen, emotionaalinen ja sosiaalinen tuki.
Vanhempien omat voimavarat, toimiva parisuhde ja tukiverkosto ovat suuri apu per-
heelle. Liséksi vertaistuki on tarked voimavara. (Ivanoff ym. 2001, 94-98, 204-205.)

Vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat voivat tuntea lastaan kohtaan
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jopa liiallista hoivaa ja huolenpitoa. Talldin se ylittd4 lapsen tarpeet. Vanhempien
tulisi ymmartaa ettd lapsi on ensisijaisesti lapsi, eika sairas lapsi. Lapsen kasvaessa
tulisi lapsen saada tietdd miksi on erilainen tai miksi hén viettaa aikaansa sairaalassa
niin paljon. Perheessa voi olla liséksi muita lapsia, jolloin sairaan ja vammaisen lap-
sen sisarusten tulisi tietdd heidan sisaruksensa sairaudesta ikatasonsa mukaisesti.
Vaikka sairas ja vammainen lapsi viekin paljon vanhempien aikaa, tulisi mygs ns.
normaalien lasten saada pdivittdin omaa aikaa vanhemmilta. (Vanhempainnetti
2011.)

5 OMAISHOITO

Omaishoitaja liitetddn yleensa ikaihmisten hoitamiseen, mutta kyseesséd voi olla
my0s sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmat, &killisen sairaskohtauksen saaneen
tai onnettomuudessa loukkaantuneen henkilon laheinen. (Kaivolainen, Kotiranta,
Makinen, Purhonen & Salanko-Vuorela 2011,12.) Omaishoitajan ei tarvitse olla hoi-
dettavan sukulainen, vaan riittaa ettd hoidettava hyvaksyy hanet hoitajaksi ja etta hoi-
taja pystyy suoriutumaan hoitotehtévistaan. Lainsaddannossa omaishoitajalla tarkoi-
tetaan henkil64, joka on hoidettavalle laheinen ja on tehnyt omaishoitosopimuksen.
(Laki Omaishoidon tuesta 28.) Omaishoitajat kokevat usein ett& heilld ei ole vaihto-

ehtoja, silld jos he eivat ota hoitovastuuta joutuu omainen laitokseen.

5.1 Omaishoidon historia

Omaishoidolla on pitka historia, vaikka se ké&sitteend onkin vakiintunut suomalaisten
kielenkayttoon vasta 1990-luvulla. Omaisten vastuusta apua tarvitsevia kohtaan séa-
dettiin laki jo ensimmadisen kerran 1879 vaivaishuoltoasetuksessa ja tata saadosté jat-
kettiin vuoden 1922 kdyhainhoitolaissa ja vield vuoden 1956 huoltoapulaissa. Aikui-
silla lapsilla oli vuoteen 1970 saakka velvollisuus huolehtia idkkaista vanhemmistaan
sek& osallistua laitoshoidonkustannuksiin, mikali iakk&alla vanhemmallaan ei ollut

tdhan varaa. Sosiaalihuoltolaissa vuonna 1970 poistettiin aikuisten lasten velvollisuus
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huolehtia omista vanhemmistaan ja isovanhemmistaan. (Kaivolainen yms. 2011, 39-
40.)

1980-luvulla omaisten hoivapanoksen merkitys alettiin huomata. Téta ennen lahes
poikkeuksetta kehitysvammaiset lapset ja iékkadt ihmiset sijoitettiin laitoksiin.
Vuonna 1984 sosiaalihuoltolakiin lisattiin kotihoidontuki vanhusten, pitkaaikaissai-
raiden ja vammaisten kotona tapahtuvaan hoitoon. Kotihoidosta annettiin hoitopalk-
kio, joka muuten olisi kuulunut kodinhoitajille tai kotiavustajille. Omaishoito-
kasitettd alettiin k&yttdd 1990-luvun alussa omaisten tekemésté hoitotydsté kotona ja
vuonna 1993 ensimmadinen asetus omaishoidon tuesta tuli voimaan. Omaishoidon
tuki oli alhainen, mutta merkittdvampaa oli ajattelutavan muutos. Omaishoitajan la-
Kiséateinen vapaa-péiva saatiin sosiaalihuoltolakiin vasta 1998, kun se oli tatd ennen
ollut vasta suositeltava. Vuonna 2006 voimaan astunut laki omaishoidosta edistaa
hoidettavan edunmukaista omaishoitoa sek& omaishoitajan tyon tukemista. (Kaivo-
lainen yms. 2011, 39-42.)

5.2 Omaishoidon tuki

Kunta voi myontéda omaishoidon tukea hoidettavan laheisen kotona tapahtuvaan hoi-
toon ja huolenpitoon sekd omaishoitajan hyvinvoinnin tukemiseksi. Laki omaishoi-
don tuesta (937/2005) madrittelee perusteet tuen myontamiselle. Omaishoidon tuen
kokonaisuuteen kuuluu hoidettavalle annettavat palvelut ja omaishoitajalle kuuluva
palkkio, vapaa ja omaishoitoa tukevat palvelut. (Omaishoidon tuki. Opas kuntien
paattajille 2006, 25-33.)

Omaishoidon tuen edellytyksend on ettd heikentyneen toimintakyvyn vuoksi hoidet-
tava tarvitsee jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa omassa kodissaan. Omaishoidon tukea
haetaan hoidettavan kotikunnan omaishoidon vastaavasta yksikosté tai sosiaalitoi-
mistosta. Omaishoidon tuen myontamisedellytysten vuoksi sosiaalitoimesta tehdaan
kotikaynti, jonka perusteella omaishoidon tuki myonnetaan. Kotikaynnilla tehdaan
arviointi, jonka perusteella tehd&én hoito- ja palvelusuunnitelma yhdess&d omaishoita-
jan ja hoidettavan kanssa. Kunnat tekevét vuosittain talousarvion, jossa péattavat mi-

ten paljon osoittavat voimavaroja hoitopalkkioihin ja palveluihin. Tasté johtuen talo-
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ustaantuman aikana omaishoitosopimuksia on irtisanottu, eik& uusia ole tehty, vaikka
omaishoidon tuen edellytykset tayttyvétkin. Jos omaishoidon tukea ei mydnneta, tu-
lee kunnan ohjata hakija muiden julkisten tai yksityisten palveluja piiriin. (Ihalainen
& Kettunen 2006, 213-215.)

Omaishoitosopimus omaishoitajan, hoidettavan ja kunnan kanssa tehdaan siind vai-
heessa kun paatds omaishoidon tuesta on ollut mydnteinen. Sopimus sisaltaa tiedot
hoitopalkkion maksutavasta ja maaréasta seké tiedot hoitajan oikeudesta lakisaatei-
seen vapaaseen. Omaishoitajasopimus on toistaiseksi voimassaoleva, mutta joskus
erityisistd syista jontuen maara-aikainen, esimerkiksi jos tiedetddn péattymispaiva jo
etukateen. (Kaivolainen yms. 2011, 26-29.)

Hoito- ja palvelusuunnitelma omaishoidon tuesta on laadittava yhdessd hoidettavan
ja omaishoitajan kanssa omaishoitolain sadnnésten mukaan. Hoito- ja palvelusuunni-
telma siséltaa tiedot hoidettavan ja hoitajan oikeuksista, omaishoitajan hoitotehtavaa
tukevien sosiaalihuollon palvelujen maaréasta ja sisallostd, hoidon jarjestamisesta
omaishoitajan vapaan tai muun poissaolon aikana seka hoitotehtavén sitovuudesta ja
vaativuudesta. Onnistumisen kannalta hoito- ja palvelusuunnitelman laatiminen hoi-

totyon alussa tulee olla tarkka ja yksityiskohtainen. (Kaivolainen yms. 2011, 31-33.)

Omaishoidon tuki voi sisaltaa hoidettavalle annettavia sosiaali- ja terveyspalveluita,
joita ovat muun muassa ateriapalvelu, kotisairaanhoito, kotipalvelu, paivatoiminta ja
lyhytaikainen laitoshoito. NyKkyisin usea kunta antaa palvelusetelin kunnan itse jar-
jestdmien palvelujen sijasta. Palvelusetelilld hoitaja voi itse ostaa palvelun yksityi-
seltd palveluntuottajalta. VVaihtoehtoisesti kunta jarjestéé itse palvelun palvelusetelin

sijaan. (Kaivolainen yms. 2011, 29-32.)

5.3 Palveluseteli

Palveluseteli on tapa jarjestdd palveluja. Palvelusetelillda on monia maaritelmia.
Omaishoidon tuessa sen voi mééritelld kayttotarkoitukseltaan kunnan asukkaalleen
myontdmaksi sitoumukseksi maksaa ulkopuolisen palvelun tarjoajan antamasta pal-

velusta ennalta méaratty kustannus. Joissakin tapauksissa asiakas vastaa itse osasta
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kustannuksia. Palvelusetelien avulla halutaan edistad ikaihmisten, vammaisten ja pit-
kaaikaissairaiden henkilGiden asumista kotona seké selvidmisté itsendisesti. (Palve-
luseteli — ohjeita kayttajalle 2004, 4.) Palveluseteli soveltuu niin paivahoitoon, van-
hustenhuoltoon, kehitysvammahuoltoon, terveydenhuoltoon kuin koulutukseenkin.
Laki sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelistd 24.7.2009/569 toimii palvelusete-
lien kayton taustalla. Palvelusetelien avulla pyritdén edistdam&éan kuntien sosiaali- ja
terveystoimen seka elinkeinotoimen ja yksityisten palvelun tuottajien yhteistyota.

(Laki sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelistd, 18.)

Palvelusetelin rahoittaja ja tuottaja ovat eri tahoja. Palvelusetelin rahoittaja eli yleen-
sé kunta sitoutuu maksamaan palvelut seteliin asetettuun arvoon asti. Kunta hankkii
eri palveluntuottajia yksityiselta sektorilta, joka sulkee kunnan omat palvelut palve-
lusetelijarjestelméan ulkopuolelle. Palveluntuottajien hyvaksymisehtoina laissa edel-
Iytetddn ettd yksityinen palveluntuottaja on merkitty ennakonperintarekisteriin, pal-
velun tuottaja kuuluu sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottajarekisteriin, palveluntuotta-
jalla on vastuuvakuutus ja sen tuottamat palvelut vastaavat vahintaan sita tasoa jota
kunnan tuottamilta palveluilta vaaditaan. Kunnat asettavat lain lisaksi omia hyvak-
symiskriteerej4, joilla pystytdén varmistamaan se ettd palveluntuottajat ovat valmiita
tuottamaan kunnan maéarittelyn mukaisia palveluita. Kuntien omia hyvaksymiskritee-
reja ovat esimerkiksi salassapitovelvollisuuden noudattaminen. Kunta voi hyvéksyéa
kaikki Kkriteerit tayttdvat palveluntuottajat tai jarjestad kilpailutuksen, jonka avulla
karsii palveluntuottajien mééardd. Kunnan on pidettava kirjaa hyvaksymistédan palve-
luntuottajista seké niiden tuottamista palveluista ja hinnoista. Niiden tulee olla julki-
sesti nakyvilla internetissd, sekd muulla soveltuvalla tavalla. (Palveluseteli — kaytto-

opas kotipalveluun, 18-20.)

Palvelusetelien tarkoituksena on antaa asiakkaalle mahdollisuus valinnanvapauteen
paattda siitd mitd palvelua han haluaa kéayttaad sekd parantaa palvelujen saatavuutta.
Palveluseteli itsessdén voi olla monistettu ostokuponki, shekki tai nakyméton taustal-
la oleva sitoumus. Siité pitad tulla ilmi sen arvo ja mihin sitd kaytetdén. Palveluseteli
on aina henkilokohtainen ja sit4 haetaan kunnan sosiaalitoimesta. Kun palvelusetelin
saanut asiakas paattaa listalta hanelle sopivan palveluntuottajan, tekee hdn tamén
kanssa sopimuksen palvelun antamisesta. Sopimus siséltdé tiedot kuluttajaoikeuden

ja sopimusoikeuden saannoksista. Palvelusetelill& voi saada kotipalveluja, tukipalve-
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luja ja sosiaalista kanssakdymistd siséltavia palveluja. Kotipalvelu tarkoittaa kodin-
hoitajaa, kotiavustajaa tai henkilokohtaista huolenpitoa. Tukipalveluihin taas kuuluu
ateria-, vaatehuolto-, kylvetys-, siivous-, kuljetus- ja saattajapalveluita. Jokaiselle
asiakkaalle palvelukokonaisuus arvioidaan yksilollisesti. Jos asiakas ei halua kayttaa
palvelusetelia tai ei 10yda palvelunantajien luettelosta sopivaa palvelua itselleen, tu-
lee kunnan ohjata hanet kunnan muilla tavoin jarjestamien palvelujen piiriin. (Uoti-
nen 2009, 15-17.)

Palvelusetelin arvo on jokaiselle asiakkaalle sama tai tulosidonnainen. Tulosidonnai-
sesta palvelusetelistd kunnan pitéé antaa asiakkaalle p&atos sen arvosta. Palvelusete-
lin arvon tulee kattaa ne kustannukset, jotka ovat sosiaali- ja terveydenhuollon asia-
kasmaksuista annetun lain mukaan asiakkaalle maksuttomia. Palvelusetelin arvoa
tulee siind tapauksessa korottaa jos asiakkaan tai hdnen perheensa toimeentulo vaa-
rantuu asiakkaan omavastuun vuoksi. Palvelusetelin arvoon ei vaikuta asiakkaan itse

ostamat palvelut palveluntuottajalta. (Uotinen 2009, 95-102.)

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsi-
nais-Suomen piirin ammatillisten perhepalveluiden pitkdaikaissairaan ja vammaisen
lapsen hoitopalvelun kayttdjiltd koskien palvelua nyt, sen kehittdmistd, kéyttajien
tyytyvaisyytté ja palvelun vaikutusta perheisiin. Tarkoituksena tutkimukselle on pal-
velun kehittdminen. Jotta palvelua pystyttéisiin kehittdmaén, taytyy saada tietoa per-

heiden tdman hetken tilanteesta.

Tutkimuksella haluttiin saada tietoon perheiden nykyhetken tilanne, vastaako palvelu
perheiden tuen tarpeeseen, miten palvelua voisi kehittdé ja millaisia odotuksia ja ko-
kemuksia perheilld on palvelusta. Tdma tutkimus toteutettiin vuonna 2011 huhtikuun

ja joulukuun valisend aikana.
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6.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimuksen tutkimusmenetelmaksi valittiin laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus.
Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus sisaltdd monia erilaisia traditioita, l&hesty-
mistapoja, aineistonkeruu- ja analyysimenetelmia ihmisten ja heidén elamansé tutki-
miseksi. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Laadullinen tutkimus oli taman
tutkimuksen tarkoituksen kannalta perusteltu valinta, silla tutkimuksen tarkoituksena
on palvelun kehittdminen, asiakkaiden tyytyvaisyyden selvittdminen, tdman hetken
tilanteen kartoitus seka palvelun vaikutusten ja merkitysten selvittdaminen. Laadulli-
sen tutkimusotteen avulla ndma tiedot ovat mahdollista saada selville. Laadullisen
tutkimuksen avulla saadaan selville kehittdmisideoita perheiltd. Kvalitatiivisen tut-
kimuksen keskidssé ovat merkitykset. Se on kokonaisvaltaista tiedon hankintaa, jon-
ka aineisto kootaan luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa. Tutkimuksessa haluttiin
saada juuri perheiden aantd kuuluviin palvelun kehittdmisessd, joten mielestani on

perusteltua etté tyo toteutettiin kvalitatiivisella tutkimusotteella.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa puhutaan usein hypoteesittomuudesta, jolla tarkoite-
taan sita etta tutkijalla ei ole tarkkoja tai vahvoja ennakko-oletuksia tutkimuksen tu-
loksista. On silti luonnollista ettd tutkijalla on aikaisempia kokemuksia tutkimuskoh-
teesta tai oletuksia, mutta ndma eivét saa vaikuttaa tutkimuksen etenemiseen tai tut-
kimusasetelmaan. (Saaranen-Kauppinen ym. 2006.) Hypoteesittomuus nékyi tutki-
muksessa, silla tietoa perheiden kehittamisideoista ei ollut, eik& heidan tuen tarvet-
taan tiedetty ennen haastattelujen tekemistd. Vaikka itsellani onkin tyokokemusta
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten hoitopalvelusta, ei minulla ollut mitéén

ennakko-olettamuksia tutkimuksen tuloksista.

6.2 Tutkimusaihe

Tutkimusaihe voi olla lahes mika tahansa. Se voi olla itse madritelty tai yhdessa tyo-
elamantahon kanssa suunniteltu. Olisi hyva ettd aihe kiinnostaisi tutkijaa, koska tut-
kimusprosessi on pitkd, eiké tutkija saisi kyllastya sen tekemiseen. Aihealue voi syn-
tya kaytannon kokemuksista, asiantuntijoilta ja tyéelaméntahoilta tulleista vihjeista ja

toimeksiannoista, kirjallisuudesta tai opiskelujen pohjalta. Aihealueen rajaaminen ja
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tdsmentadminen syntyy vasta kun on perehtynyt syvallisemmin kirjallisuuteen. (Hirsi-
jarvi & Hurme 2000, 13.) Tutkimuksen kautta pitdisi tulla ilmi jotain uutta, jota kaut-

ta tutkija pystyy oppimaan uutta. (Saaranen-Kauppinen ym. 2006.)

Kevaalld 2011 soitin ensimmaisen kerran Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsi-
nais-Suomen piirin perhepalvelupééllikélle asianani opinndytetyonaihe. Mannerhei-
min Lastensuojeluliitto on ollut itselleni henkilékohtaisesti merkittdva jarjesto ja sen
toiminta on kiinnostanut minua aina, joten opinnédytetydn tekeminen MLL:lle oli it-
selleni mieleinen valinta. Tapasimme perhepalvelup&éllikdn kanssa muutaman vii-
kon péastd asian tiimoilta ja h&n kertoi minulle pitkdaikaissairaan ja vammaisen lap-
sen hoitopalvelun kehittamisesta. Vuotta aikaissmmin perheille oli lahetetty webro-
pol-kysely, johon ei ollut vastannut kuin nelja henkil64, joten Mannerheimin Lasten-
suojeluliiton puolesta oltiin kiinnostuneita lahtemaan uudestaan tutkimaan palvelun
kehittdmistd uudesta nakokulmasta ja uudella menetelmalld. Aihe oli itselleni l&hei-
nen, koska olen koko opiskelujeni ajan ollut kiinnostunut seka perhetyosta, etta eri-

tyislapsista.

6.3 Tutkimusaineiston kerdédminen

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston hankinnan lahtokohtana on tutkimusongelma
tai tutkimustehtavéat. Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruu menetelmid ovat haas-
tattelu, elaméankerrat, kirjeet, havainnointi ja paivakirjat. Aineistoa laadullisessa tut-
Kimuksessa tarvitaan vain juuri sen verran mité tutkimustehtavan tai —aiheen kannal-
ta on valttaméatonta. Aineistoa on tarpeeksi kun samat asiat alkavat toistua haastatte-
luissa, talléin on tapahtunut saturaatio eli kylladntyminen. Kaikissa tutkimuksissa ei
voida paatella kylldantymistd. Kyllddntyminen nékyy kaikista parhaiten silloin kun

haastateltavien maaraa ei ole paatetty ennalta. (Hirsjarvi ym. 2007, 177.)

Haastattelu on kéytetyin aineistonkeruu tapa laadullisessa tutkimuksessa (Saaranen-
Kauppinen ym. 2006). Haastattelussa tutkija on suorassa kielellisessé vuorovaikutuk-
sessa tutkittavan kanssa. Tavallisessa keskustelussa molemmat osapuolet ovat tasa-
arvoisia asettamaan kysymyksié, mutta haastattelussa haastateltavalla on ohjat, vaik-

ka haastattelussa keskusteltaisiinkin molempia kiinnostavista aiheista. (Hirsjarvi ym.
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2007, 202.) Haastattelu on systemaattista tiedonkeruuta, sill& haastattelulla on aina
jokin pd&maéard. Haastattelu voi olla seka strukturoitu haastattelu eli lomakehaastatte-
lu, teemahaastattelu tai avoin haastattelu. Aineiston keruumenetelméana haastattelussa
on seké etuja ettd haittoja. Etuina on ettd haastateltava voi avoimesti kertoa itsedén
koskevia asioita ja niitd voidaan selventda. Tutkijalla on ndin mahdollisuus tutkia
arkaluonteisempia asioita. Haastattelun haittoina voi olla haastattelijan liian vahainen
kokemus. Haastattelu vie haastateltavalta enemman aikaa ja haastattelujen analysoin-

ti, tulkinta ja raportointi voi olla ongelmallista. ( Hirsijarvi & Hurme 2000, 35.)

Tutkimuksessani olen kayttanyt aineiston keruumenetelména teemahaastattelua. Tut-
kimusaineiston keruumenetelmana olisin voinut kayttdd myos kyselya. Koin haastat-
telun paremmaksi vaihtoehdoksi, silld kyselyn avulla ei aikaisemmin ole saatu tar-
peeksi vastauksia, eiké tuloksia. Mannerheimin Lastensuojeluliitto oli tehnyt per-
heille jo aikaisemmin kyselyn ja siihen ei ollut vastannut kuin nelja ihmistd, joten
koin ettd uusi tapa voisi motivoida asiakkaita osallistumaan paremmin. Haastattelu
sopii kyselyd paremmin aineiston keruumenetelmaksi tutkimuksessani myods sen
vuoksi ettd asiakkailta haluttiin kuulla suoria mielipiteita. Yleensa haastatteluun osal-
listuu enemman henkil6ita kuin kyselyyn. Kyselylomake on helpompi jattaa poydélle
ja unohtaa, kuin se ettd henkilokohtaisesti tavataan asian tiimoilta. (Hirsijarvi &
Hurme 2000, 36.) Kyselylomakkeen etuna tutkimuksessa, on ettd asiakkaat pysyvét
anonyymeina myos tutkijalle.

Tutkimuksessani kdytin teemahaastattelua, sen vuoksi ettd se vastasi hyvin tutkimus-
ongelmaani. Teemahaastattelu on valimuoto strukturoidulle ja avoimelle haastattelul-
le eli sitd voidaan kutsua my6s puolistrukturoiduksi haastatteluksi. Teemahaastatte-
lussa haastattelun aihepiiri eli toisin sanoen teemat ovat valmiiksi tiedossa, mutta ky-
symyksié ei ole tarkkaan muotoiltu eika niita tarvitse kysya jarjestden samalla tavalla

jokaisessa haastattelussa. (Hirsjarvi ym. 2007, 203.)

Teemahaastattelurunko tehdaan kayttamalla pelkistettyja sanoja tutkimusongelmasta
eli ns. paakasitteitd. Padkasitteiden alle laaditaan yksityiskohtaisempia alakésitteité,
jotka liittyvét olennaisesti paakésitteeseen, eli tutkimusongelmaan. Nama alakasitteet
ovat haastattelukysymyksid eli muistilauseita tai sanoja haastattelijalle. Haastatteluti-



22

lanteessa ne muodostetaan jokaiselle haastateltavalle sopiviksi kysymyksiksi. (Hirsi-
jarvi & Hurme 2000, 66-67.)

Tutkimuksessani kaytin aineistonkeruu menetelména teemahaastattelua. Teemahaas-
tattelun ominaisuudet vastasivat siihen tarpeeseen jota tarvitsin tutkimuksen aineis-
ton hakuun. Teemahaastattelun valintaan olennainen syy oli myos se, ettd jokainen
haastatteluun osallistuva saisi omin sanoin kertoa palvelusta ja heiddn kokemuksis-
taan ja odotuksistaan. Teemat rakentuivat neljastd eri paateemasta: perustiedoista,
odotuksista ja kokemuksista, palvelun merkityksesté ja palvelun kehittdmisesta. Jo-
kainen teema sisalsi avoimia kysymyksid, joita esitettiin jos ne eivét keskustelun tii-

moilta auenneet.

6.4 Tutkimusympadrist0 ja haastateltavat

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole tarkoituksena maaratd tarkkaa mééaraé ketd tutki-
mukseen osallistuu, vaan tarke&é on saada tietoon syvéllista tietoa ja uusia teoreetti-
sia ndkokulmia. Jotta edelld mainittu toteutuisi, tulisi kohdejoukon valinta ja rajaa-
minen tehd& huolella, ettd haastateltavilta saatu tieto liittyy olennaisesti tutkittavaan
asiaan. Laadullisessa tutkimuksen haastateltavien maaraa ei valttamatta tarvitse tietaa
ollenkaan, vaan haastattelija haastattelee niin montaa ihmistg, ettd uutta tietoa ei en&a
synny haastateltavalle. Tdmén jalkeen voi paétell4 ettd on saanut niin paljon tietoa
kuin on tarpeellista. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 58-60.)

Tutkimuksen haastateltavat valittiin Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-
Suomen piirin pitk&aikaissairaitten ja vammaisten lasten hoitopalvelun kayttéjista,
jotka olivat vuonna 2011 kayttaneet palvelua. Palvelun kéyttdjista rajattiin pois Tu-
run ulkopuolella asuvat palvelun kayttajat. Palvelua on kéyttanyt 36 perhettd vuonna

2011. Kaikille palvelua kayttaville annettiin mahdollisuus osallistua haastatteluun.

Palvelun kayttdjille lahetettiin saatekirje (Ks. Liite 1) elokuussa 2011, josta he saivat
tiedon tutkimuksesta, sen tavoitteista, siséllosté ja tarkoituksesta. Saatekirje sisélsi

lisdksi tiedon etté haastateltavien henkil6llisyys ei tule kenenkddn muun kuin tutkijan
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tietoon. Haastatteluymparistond kaytettiin joko perheiden koteja tai Perhetalo Hei-
dekenin tiloja.

6.5 Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimus eteni tutkimusaiheen péaatoksen, haastateltavien rajaamisen seké saatekir-
jeiden lahettamisen jalkeen ottamalla yhteytta haastateltaviin. Jokaiselle 36 palvelua
kayttaneelle perheelle soitettiin kahden viikon kuluttua saatekirjeen lahettdmisesta ja
kysyttiin heiddn mahdollisuuksiaan ja halujaan osallistua haastatteluun. Haastatte-
luun osallistuminen oli vapaa-ehtoista, eika siihen osallistumiseen alettu haastatelta-
via suostuttelemaan, vaan he saivat itse tehda paatoksen osallistumisesta ja tata kun-
nioitettiin. Mannerheimin Lastensuojeluliiton perhepalvelupééllikén kanssa olimme
aikaisemmin keskustelleet perheiden kiireista ja jaksamisesta osallistua haastatteluun
ja alun perin meilld oli ajatuksena ettd jos edes 5 olisi kiinnostunut osallistumaan.
Yhteydenottojen jalkeen 11 palvelua kayttdnyttd perhettd oli halukkaita osallistu-
maan haastatteluun, mutta aikataulullisista syistd vain kymmenen perheen kanssa
saimme sovittua haastatteluajan. Yhden haastateltavan kanssa emme I0yténeet sopi-
vaa haastatteluaikaa, joten haastattelin hantd puhelimessa. Nelja palvelunkayttdjaa
kertoi puhelimessa kehittamisideoitaan, koska heilla ei ollut aikaa tai voimavaroja
tavata haastattelun merkeissd. Tassa tutkimuksessa olen ottanut huomioon vain ne

haastattelut jotka toteutuivat kasvotusten.

Teemahaastattelurunko (Ks. Liite 2) muotoutui valmiiksi haastateltavien méaaréan sel-
vitessd. Koska haastateltavia oli odotettua enemman, muutettiin lomakkeen muotoa
ja kysymyksia yhdistettiin niin ettd kaikki térked tieto tulee teemahaastattelun avulla
tietoon. Alkuperdisessd suunnitelmassa oli ettd haastattelut kestdisivat noin tunnin,
mutta haastateltavien méardn kasvaessa tavoitteeksi tuli puoli tuntia. Kahdeksan
kymmenesta haastateltavasta halusi ettd haastattelu tapahtuu heidan kotonaan ja kak-

si halusi haastattelun perhetalo Heidekenille.
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6.6 Aineiston analysointi

Haastattelut nauhoitettiin adninauhurilla, jonka jalkeen ne siirrettiin tietokoneelle aa-
nitiedostoiksi. Aanitiedostot litteroitiin, eli muutettiin tekstimuotoon. Litterointi teh-
tiin sanatarkasti, mutta esimerkiksi aanenpainoilla ei ollut tutkimuksen kannalta mer-
Kitystd. Haastattelijan puhetta ei litteroitu, koska sen ei koettu olevan tutkimuksen
kannalta tarpeellista. Litterointi tapahtui haastattelu kerrallaan, eikd teemoja otettu
tassé vaiheessa huomioon. Ensimmaisen litteroinnin jélkeen Kirjoitetut tekstit tarkis-
tettiin kuuntelemalla &anitiedostot viel& uudelleen, koska haluttiin saada haastatelta-
vien sanomat tarkasti Kirjoitettua. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 136-141.)

Litteroinnin jalkeen haastattelut tulostettiin ja luettiin 1api. Haastattelujen, teema-
haastattelurungon ja tutkimusongelman avulla saatiin aikaiseksi erilaisia isoja teemo-
ja, seka pienempid teemoja, jotka siséltyvat isompiin teemoihin. Haastattelut teemoi-
teltiin varikoodien avulla. Jokaiselle teemalle tehtiin oma tiedostonsa, joihin erotel-
tiin haastateltavien sanomat asiat liittyen kyseessa olevaan teemaan. Tama oli sopiva
tyyli aineiston jarjestelylle, koska haastatteluissa eri teemat ja kysymykset olivat eri
jarjestyksessa ja joissain haastatteluissa palattiin takaisin aikaisempiin kysymyeksiin.
(Hirsijarvi & Hurme 2000, 141-143.)

Aineiston purkamisen ja teemoittelun jalkeen, alettiin teemoja tarkastella tutkimus-
kysymysten ja teorian kautta. Raportointi tapahtuu teemaotsikoiden alla viitaten teo-
riaan ja haastatteluista saatuihin tuloksiin. Teemoista on esilla myo6s suoria lainauksia
haastatteluista, jotka selventévat tuloksien tarkastelua lukijalle. Haastateltavat pysy-
vat koko tutkimuksen ajan anonyymeind. Analysointi vaiheessa heiddt muutettiin
numero muotoon, esimerkiksi Haastateltava 1, Haastateltava 2, my6s puheessa tul-

leiden lasten nimet muutettiin.
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7 TUTKIMUSTULOSTEN TARKASTELU

Tutkimuksen tavoitteena on kehittdd Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-
Suomen piirin ammatillisten perhepalveluiden pitkaaikaissairaan ja vammaisen
lapsen hoitopalvelua ja saada tietoa asiakkaiden tyytyvéisyydestd. Jotta palvelua
pystyttéisiin kehittdmaan taytyy tietdd perheiden tdman hetken tilanne sekd saada
tietoon heiddn kokemuksiaan palvelusta. Tutkimuksen tarkoituksena on vastata

seuraaviin kysymyksiin:

1. Vastaako palvelu perheen tuen tarpeeseen?

2. Miten pitkdaikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelua voisi kehittaa?
3. Kokevatko omaishoitajat ettd tuki on riittavaa ja sité on tarpeeksi?

4. Millaisia odotuksia ja kokemuksia perheilla on?

Haastatteluun osallistui 11 henkil6a, joista kymmenta haastateltiin joko heidén koto-
naan tai perhetalo Heidekenilla. Yht4 haastateltavista haastateltiin puhelimessa mutta
hénen haastatteluaan ei otettu tulosten tarkastelussa huomioon, koska halusin pitaa
yhtendisen linjan tutkimuksen aineistonkeruussa. Haastattelujen kesto oli noin 10-60
minuuttia. Vaikka haastattelujen kestossa olikin suuria eroja, olivat ne siséall6llisesti
hyvin samankaltaisia. Haastatteluvaiheessa teemoitteluna kéytettiin neljaa paateemaa
jotka olivat perustiedot, odotukset ja kokemukset, palvelun merkitys ja palvelun ke-
hittdminen. Tutkimustulosten tarkastelussa kaytetaan viitta teemaa joita ovat: perhei-
den taman hetken tilanne, kokemukset palvelusta, odotukset palvelua kohtaan, palve-
lun merkitys ja vaikutus ja palvelun kehittdminen ja tyytyvaisyys. Raportoitavat tee-

mat muotoutuivat haastattelun litteroinnin ja analysoinnin jalkeen.
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7.1 Perheiden taman hetken tilanne

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin pitkdaikaissairaan ja
vammaisen lapsen hoitopalvelua on kayttdnyt tdnd vuonna 36 perhettd joille on
myonnetty palveluseteli. Heistd 11 osallistui haastatteluun, mutta tutkimustuloksissa
on otettu huomioon vain 10 haastattelut, jotka tehtiin kasvotusten. Mannerheimin
Lastensuojeluliiton asiakkat ovat alle 18-vuotiaita lapsia ja heiddn vanhempiaan eli
omaishoitajia. Palvelun tarkoituksena on antaa henkilokohtaista hoitoa ja avustamista
pitkdaikaissairaalle tai vammaiselle lapselle. Haastatteluun osallistuneiden perheiden
pitkdaikaissairaat ja vammaiset lapset olivat 3-18-vuotiaita. Lasten vammat ja
sairaudet ovat hyvin erilaisia, mutta anonyymiteetin vuoksi niitd ei voi tarkkaan
luokitella tassa tutkimuksessa. Yleisesti kertoen haastateltavien omaishoitajien lapset

olivat lievasti kehitysvammaisia, autisteja ja synnynndisista sairauksista karsivia.

Perheet ovat nykyaikana hyvin monimuotoisia ja erilaisia perhetyyppeja on
muotoutunut vuosien saatossa lisdd. Haasteltavien perhemuodot olivat myds hyvin
erilaisia. Haastatteluun osallistuvat perheet olivat suurperheitd, ydinperheitd,
uusperheitd ja yksinhuoltajaperheitd. Turun kaupunki on maaritellyt palvelusetelin
arvon kaytettdvind tunteina kuukaudessa. MLL:n pitkdaikaissairaan ja vammaisen
lapsen hoitopalvelua kayttavien perheiden palvelusetelien arvo on neljasté tunnista
24 tuntiin kuukaudessa. Kaikille haastattelemilleni omaishoitajien lapsille oli
myonnetty kuuden tunnin palveluseteli kuukautta kohden. Kuusi tuntia on yleisin
palvelusetelin arvo MLL:n palvelun kayttéjilld. Usealle perheelle oli my&nnetty
palvelusetelin lisdksi vapaa-ajan avustaja, mutta esimerkiksi Haasteltava 1 ja
Haastateltava 6 kokivat vapaa-ajan avustajan saamisen hyvin hankalaksi.
Haastateltava 10:114 oli vain hyvid kokemuksia vapaa-ajan avustajasta, joka kay

heilla viikoittain.

Haastateltava 1: Me ollaan siis Turun kaupungin asukkaita, nii Turun kaupunki
on myontanyt viistoist tuntii vapaa-ajan avustajapalvelui kuukaudes, mut ne ei
00 kertaakaan tullu viel tayteen koska sellasta vapaa-ajan avustajaa ei 00

helppo 16ytaa.
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Perheiltd haluttiin lisaksi tietdd mit4 varten he ovat valinneet palveluntuottajien
listalta juuri Mannerheimin Lastensuojeluliiton. Palveluntuottajien listalla on 20
yritystd jotka tarjoavat palveluaan alle 18-vuotialle omaishoidon tuen
palveluseteliasiakkaille Turussa. Taman kysymyksen tarkoituksena oli saada tietoon
mitd Mannerheimin Lastensuojeluliitto tuo ihmisille mieleen. MLL on suurin
Suomessa toimiva lastensuojelujérjestd. Mannerheimin  Lastensuojeluliiton
haastateltavat olivat valinneet listalta sen tunnettavuuden, luotettavuuden ja entisten

hyvien kokemusten vuoksi.

Haasteltava 10: Se on ainaki timmdnen suuri jarjesto ja niist muist ei tienny

yhtaa mitaan, nii tama oli nimena tuttu, ni téa oli sen takii helppo.

Haastateltava 3: Se on vaikee sanoo miks me ollaan se valikoitu, varmaan ku
ma kavin niit 1&pi sillo ku se lista tuli ja sit siel oli se MLL, ni m& en enaa

lukenu pidemmal.

Mannerheimin  Lastensuojeluliiton  Varsinais-Suomen  piirin  ammatillisissa
perhepalveluissa tyGskentelee alan ammattilaisia. Perhetyontekijoilld on sosiaali- ja
terveydenhuollon koulutus tai he ovat opinnoissaan loppusuoralla. Tyontekijat saavat
lisaksi vuosittain ammatillista tadydennyskoulutusta. Haastateltavat kokivat etta
hoitajissa nakyi ammattitaitoa hoitaa erityislapsia. Haastateltava 5 ja Haastateltava
10 kokivat ettd hoitajat ovat tarkkaan valittu, eikd Mannerheimin

Lastensuojeluliittoon oteta ihan ket vain toihin.

Haastateltava 10: ...zdmmdnen isompi systeemi, ni ehkd sit nda hoitajatki on

katsottu tarkast.

Haastateltava 1: M& en tiedd mil seulal tota valikoidaan niinku naihin perhei-
siin mis on nait tAmmasii neurovammasii lapsii esimerkiks. Et mil seulal just
niit valitaan naihin perheisiin, mut se seula on kyl aika onnistunut, on se sit
mika tahansa. Et mul on aina ollu semmonen olo et se hoitaja arvostaa mein

Villee, vaiks se on valil ihan sairaan rasittava.
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Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piiri tarjoaa liséksi muita
palveluita lapsiperheille, kuten lastenhoitoa, perhekahvilatoimintaa ja vertaisryhmia.
Haastateltavat olivat kéyttdneet nditd palveluita jo ennen kuin olivat saaneet
palvelusetelin. Aikaisemmat kokemukset olivat vaikuttaneet siihen ettd he olivat
valinneet Mannerheimin Lastensuojeluliiton listalta. Heill& oli hyvid kokemuksia
MLL:sta ja se oli heille jo entuudestaan tuttu.

Haastateltava 7: Meil miehen tyopaikka sai kayttdda Mannerheimin
Lastensuojeluliiton hoitopalvelua, niin et miehen tydnantaja makso sen, et sita
kautta. Et se oli se tuttu sielta listasta.

Haasteltava 2: Se oli ehkd semmosta sattumankauppaa, ku sillon ku Maija
synty, kun kaupunki ei pystynyt hein perhetyontekijoita. Niit ei riittdnyt meil, ni
he anto semmosen ennaltaehk&sevéana toimeentulotukena MLL:n palvelui sillon
ja se jai siit sit, ku niist on ollu ihan hyva kokemus n,i oli sit helppo ottaa tuttu

hoitaja sielt.

7.2 Kokemukset palvelusta

Kaikki perheet kokevat palvelun vastaavan heidan tuen tarpeeseensa ainakin jollakin
tasolla. Toiset kokevat ettd palvelun saatavuuden ajankohdat ovat niin joustamatto-
mat, ettd se ei vastaa vanhempien tuen tarpeeseen. Palvelun tarkoituksena on antaa
henkildkohtaista hoivaa erityislapselle tai nuorelle. Samaan aikaan palvelu antaa va-
paa-aikaa vanhemmille, joka tuo arkeen voimavaroja. Mannerheimin Lastensuojelu-
liiton Varsinais-Suomen piirin pitkdaikaissairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelua
toteutetaan arkipaivisin maanantaista lauantaihin kello 7-21 vélisend aikana. Turun
kaupunki on palvelusetelissd maaritellyt palvelun ajankohdan, jolloin sitd voidaan
toteuttaa. Vanhemmat kertoivat esimerkeilld mit& eivat voi naiden palvelusetelitunti-
en aikana tehd& sen ajankohdan vuoksi. Esimerkiksi teatteriesitykset kestdvat usein
ilta kymmeneen, jonka vuoksi vanhemmat eivat pystyisi katsomaan esitysta loppuun
asti tai paase edes lahtemaan. Yksi haastateltavista toi esille poikkeavan mielipiteen,

silla heilld ollut tyontekija padasee melkein aina niin myohaan tulemaan, ettd hanen
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lapsensa nukkumaanmeno joko viivéstyy tai hoitaja laittaa lapsen nukkumaan, joka
Haastateltavan mielesta ei ole lapselle mielekésta.

Kaikilla haastateltavilla on ollut ainakin jotain hyvia kokemuksia palvelusta. Haasta-
teltavat kokevat ettd tyontekijoilla on positiivinen ja innostunut asenne toimiessaan
heidan lastensa kanssa. Usea haastateltava toi esiin sen ettd MLL on palkannut hyvin
ammattitaitoisia ja luotettavia ihmisid joiden huomaan he ovat voineet jattaa hyvilla
mielin lapsensa. Moni omaishoitaja toi haastattelussa esiin sen etta tyontekijat eivat
peru tulemisiaan kun ne on sovittu vaan saapuvat aina paikalle. T&st4 voi péatella
tyontekijoiden luotettavuuden. Vain kahdella haastateltavista oli ollut huonoja koke-
muksia tyontekijoistd tai paremminkin heidan soveltuvuudestaan juuri heidan per-
heelleen. Haastateltavat eivat siis kritisoineet tyontekijoiden ammattitaitoa, vaan so-

pimattomuutta juuri heidén perheelleen.

Haastateltava 8: Kyl paaasiallisest on ollu nii paljo hyvia ja semmosii kilttei
mun lapsille. Et kerran on vaan ollu semmonen olo et uskallank ma lahtee
ovest ulos, et semmottii, mut kyl m& oon ainaki ollu kauhee tyytyvéinen. Ma
tykkaa et hirvee monel on ollu jotai semmost osaamistaki siihen ja tietoo ja

semmosta, et kai ne sit on jotai koulutettu tai ottanu itte selvaa.

Omaishoitajat arvostavat sitd ettd heidén lapsensa ovat saaneet uusia kokemuksia
palvelun kautta, esimerkiksi tyontekijat ovat olleet heidén lapsensa kanssa sirkukses-
sa, luistelemassa, Hoplopissa, Kirjastossa ja kdyneet kaupassa. Kaupassakéaynti per-
heen ulkopuolisen, vieraan ihmisen kanssa voi olla erityislapselle merkittava tapah-
tuma. Lapsi voi kokea sen itsendiseksi toiminnaksi, koska vanhemmat eivét ole mu-
kana. Haastateltavat korostivat myds sitd etta tyontekijat eivat tee heidan lapsensa

puolesta vaan ohjaavat heité.

Kaikilla perheilld ei ole kokemusta tyontekijoiden vaihtuvuudesta. Muutamalla per-
heelld on pysynyt sama tyontekija koko palvelun ajan tai ainakin monien vuosien
ajan. He kokevat sen tuovan turvaa seka itselleen ettd heidan lapselleen. Lapsen ei
tarvitse tutustua moneen uuteen hoitajaan, jolloin pystyy syntymaan luottamukselli-
nen suhde lapsen ja tyontekijan valille. N&in ollen ty6lla on enemman merkitysta.

Tyon laatu on my6s erilaista jos lapsen kanssa toimii sama tai samat tyontekijat. Sa-
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masta tyontekijasta on ollut lisédksi se hyoty ettd heidan ei tarvitse selittdd lapsen

vammaan tai sairauteen liittyvad taustaa ja hoitomenetelmid moneen kertaan.

Haastateltava 7: Se on se sama tai samat, ketka tulee aina, et ei tarvii aina ihan

alusta alkaa kertomista.

Haastateltava 4: Hyva tuuri ku on sama ihminen, siin on jatkuvuutta ja turvalli-

suuden tunnetta.

7.3 Odotukset palvelua kohtaan

Jokainen lapsi on erilainen ja jokaisella perheelld on erilaiset tarpeet ja tavoitteet.
Tama tuli haastattelujen aikana esille. Tydntekij6iltd odotetaan alan tuntemusta, in-
nostuneisuutta ja motivoituneisuutta. Erityislasten kanssa toimimisessa on erilaisia
piirteita kuin niin sanottujen normaalien lapsien. Perheet toivoivat etta perhetyonteki-
joilla on kokemusta erityislasten kanssa toimimisesta seka tietoa erityislapsista ja eri-
laisista sairauksista ja vammoista. Perheeseen ei voi tulla ihan ummikkona, silla hoi-
toajan pitaa olla lapselle turvallinen, niin ettd vanhempi voi hyvilla mielin jattaa lap-
sensa tyontekijan huomaan. Lisaksi ymmarrys erityislasta kohtaan nahdaan hyvana,
silla esimerkiksi autisteilla on aistiherkkyyksié seka vaikeuksia ymmaértdd monimut-
kaisia ja pitkié ohjeistuksia.

Haasteltava 6: Pitdis olla autistisen oireyhtyman tuntemus, et ku autismin kir-
jo on hyvin laaja ja siihen sisaltyy hyvin paljon kaikkee. Mut et jos ei yhtaa
tieda mit& autismi tarkoitta, ni sit ei osaa auttaa. Et sillo ei periaattees oo hy-

va hoitaja.

Osalla haastateltavien lapsista on kaytdssa apuvélineitd esimerkiksi ruokapumppu tai
kavelya avustava laite, jonka kayttoon tyontekijalla olisi hyva olla osaamista. Palve-
lusetelituntien aikana usein tarvitaan apuvalineitd ja jos niitd ei osaa kayttaa, ei van-
hemmat voi poistua kotoa siksi aikaa kun tyontekija on heille. Vanhemmat ovat val-
miita opastamaan apuvalineiden kaytdssa, mutta niiden k&ytosta oleva kokemus nah-

daan eduksi.
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Perheet odottavat ettd tyontekijat olisivat pysyvia. Erityislapsille muutokset ovat aina
Kriisi, timan vuoksi hoitajan pysyvyys olisi tarkead. Usealla perheelld oli vuosien
saatossa hoitaja vaihtunut useaan otteeseen. Esimerkiksi Haastateltava 10 kertoi heil-
I& olleen vuoden aikana kuusi tai seitsemén eri hoitajaa. Lapsien on my6s hyvin vai-
kea ymmartad miksi mukava tyontekija ei endé tule heille toista kertaa. Haastateltava
1 kertoi, ettei jaksaisi aina selittdd lapselleen miksi joku tyontekija kavi heilla vain

kaksi kertaa.

Omaishoitajille on tarke&a ettd tyontekija tulisi valmistautuneena toihin, niin ettei
vanhemman tarvitse itse keksia lapselle ja tyontekijélle tekemista palvelusetelituntien
ajaksi. Tama ei valttaméattd ole mahdollista uuden hoitosuhteen aluksi, koska lasta ei
vield tunneta. Jo muutamien kayntikertojen jalkeen tyontekija voi alkaa miettimaan
tekemisté palvelusetelituntien ajaksi. Vanhemmat kokevat etté palvelusta ei ole heille
hyotyéd, jos he joutuvat ennen tyontekijan tuloa miettimadn mita tyontekija heidan

lapsensa kanssa tekee. Tyontekijoiden toivottaisiin olevan idearikkaita ja luovia.

Haastateltava 3: No he tulee kyl tdn okei, mut joskus ku m& haluun on rauhas
koto, ma lahetén heiat johonki ni sit mun tarvii keksii mihin he menee ja milla
he menee ja haetaanko Saija vai tuok han Saijan sit. Valil tuntuu et se teettaa
hirveesti toita miettii ja jos me ollaa suunniteltu et he on sen kaks tuntii pois,
et he todellaki on sen kaks tuntii pois, eika tuu tunni paast takasi et he kavi jo

kirjastos.

Haastattelujen myoté tuli tietoon ettd omaishoitajat kokevat hyvéksi lapsen kanssa
kodin ulkopuolelle menemisen. Haastateltava 6 kertoikin ettd toivoo hanen lapsensa
litkkuvan kodin ulkopuolella tyontekijén kanssa, silla se saa hanen lapselleen aikaan

illuusion etté lapsi olisi itsendisesti liikkeella.

7.4 Palvelun merkitys ja vaikutus

Haastatteluissa tuli esiin se etté jotkut vanhemmat ovat huomanneet ettd tyontekijasta

on tullut seka heille, ettd heidan lapsilleen laheinen ja tarkeé henkil6. Vammaisten ja
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pitkdaikaissairaitten lasten on vaikeampi muodostaa ystavyyssuhteita. Tdman vuoksi
jo kuudesta tunnista kuukaudessa tulee merkittdvad kokemus pitkdaikaissairaalle ja

vammaiselle lapselle, koska tdmé henkil6 tulee hanen luokseen vain hénta varten.

Haastateltava 4: Onhan se vaikuttanu tosi paljon, koska me ollaan saatu ysta-

va. Tuntuu et han on niinku perheenj&sen.

Palvelu on vaikuttanut paljon vanhempien jaksamiseen. Erityislapsi perheesséa vie
paljon vanhempien aikaa ja voimia ja perhe on ns. kiinni koko ajan arjessa. Van-
hemmat ovat tdmén palvelun avulla pystyneet tekemaén sellaisia asioita, joita eivéat
valttamatta normaalisti arjen keskelld pysty tekemaéan. Vanhemmista ainakin toinen
on aina kiinni lapsissa, jos ei esimerkiksi tukiverkostoa ole. Toisilla lapsilla on sel-
lainen sairaus tai vamma, jonka vuoksi he eivat voi liikkua paikoissa joissa he altis-
tuvat infektioille, esimerkiksi lapsille suunnatut tapahtumat. Tai lapset eivat voi olla
paivakodissa hoidossa, joka taas estdd vanhemman tydssédkdynnin ja oman ajan saa-
misen. Palvelun avulla vanhemmat ovat saaneet myos yhteisté aikaa keskenaén, joka
taas heijastuu koko perheen hyvinvointina. Vaikka lapset ovatkin haluttuja ja rakas-
tettuja, tulee vanhempien myos rakastaa toinen toisiaan ja antaa toinen toisilleen yh-

teistd aikaa.

Haastateltava 3: Et kyl se on semmonen henkireik& johonki muual. — Must on
tosi ihanaa et saa joskus tosiaa lahtee lenkil tai siivot tai ommel ihan rauhas

ja sit jaksaa taas sita Saijan kans puurtamist.

Haastateltava 8: Ku saa itel omaa aikaa, ni onhan se sitd voimavaroi tuovaa.

Haastateltava 2: Onhan tietty semmost et sit ku on niit jotai semmosii hetkii ku
on ollu itte ihan alyttdman vasyny, ku ei oo nukuttu moneen paivaan, ni sit

ma oon voinu se kuus tuntii nukkuu, et onhan sil sit suuri vaikutus.

Vanhemmat ovat palvelun avulla saaneet aikaa perheen muille lapsille, jotka helposti
jadvat erityislapsen varjoon. Osa perheistd haluaa antaa tdméin ajan juuri télle “var-
joon” jédneelle lapselle. Vaikka perheella ei olisikaan téllaista palvelua apuna kuu-

kausittain, tulisi muiden lasten saada vanhemmiltaan myods jakamatonta huomiota
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paivittdin. Palvelusetelit koskevat vain pitkdaikaissairasta ja vammaista lasta, eika
nain tyontekija ole muista lapsista vastuussa. Osa perheisté joilla on monta lasta, toi-
voisi ettd palvelu koskisi heidén kaikkia lapsiaan, silla muuten vanhemmat eivat saa
palvelusta yhteista tai henkilokohtaisesta omaa aikaa. Vanhemmat eivat siksi koe
saavansa tarpeeksi hyotyd ndistd tunneista jolloin pitk&aikaissairas tai vammainen

lapsi on tyontekijan kanssa.

Haastateltava 10: Just paasee niihin kauppareissuihin ja saa sit annettuu ai-
kaa pikkuveljellekki, koska taa erityislapsi vaatii kuitenki aina nii paljo huo-

mioo, et sitte toinen jaa tai hoituu siin sivussa.

Haastateltava 6: ...et ei se niinku helpota mein eldmdd tavallaan, meil on jo-

katapaukses ne muut lapset siin.

Perheet joissa on vain yksi vanhempi kokevat palvelun vaikuttavan lapseen paljon,
silla he viettdvat paljon aikaa kahdestaan lapsen kanssa. My0ds perheissé joissa on
vain yksi lapsi tai muut lapset ovat jo muuttaneet pois kotoa, on palvelulla erilainen
vaikutus ja merkitys kuin monen lapsen perheissé. Haastateltavan 9 mielesté palve-

lussa on kasvattamisen vaikutus, koska muuten he ovat aina kahdestaan.

Haastateltava 1: Mein koko perheen ongelma, mein kahden hengen perheen
ongelma on se et me eletaa sellases erdéanlaises symbioosis et kaikki interven-
tio periaattees mika siihen tulee ni on tervetullut. Olkoonki vaan se et kuus

tuntii on ihan peanuts tas koko kuvios, mut on kuitenki.

Haastateltava 3: Saija ainaki nauttii iha hirveesti toisaalta nyt tasta nuorest

tytost, et siskon korvike se on ihan selvasti.

Kuntouttava tyoote jakoi omaishoitajien mielipiteitd. Osan mielestd kaikki arjessa
tapahtuva on kuntouttavaa toimintaa, toiset taas olivat sitd mieltd ettd tat4 palvelua ei
saa missaan nimessa liittdd mitenkdan kuntouttavaan tyootteeseen, eika olettaa etta

tdma tyo vaikuttaisi lapseen kuntouttavasti.
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Haastateltava 1: Se kannattais tehd& kaikil selvaks, et sellasta ei kannata odot-
taa, ku joku kuus tuntii kuukaudes ei 0o niinku mitaa. - Mun mielest sellasta ei
kannata kenenk&a odottaa. —Se kannattais tehda selvéks ku ma tiedan sellasii
perheit jois niinku odotetaa et se hoitaja jotenki niinku kehittéaa jotain kehitta-

vaa toimintaa.

7.5 Palvelun kehittdminen ja palvelun kéyttdjien tyytyvaisyys

Puhuttaessa palvelun kehityksestd perheiden kanssa, monella ei ollut juuri mitaéan
kehitettavad. Useimmin mainituksi tuli tyontekijéiden vaihtuvuus, palvelusetelin ar-
von suurentuminen, seké palvelun ajankohta, ettd palveluaikojen joustavuus. Muu-
tamalta haastateltavalta kuuli ettd he eivat koe, ettd palvelua tulisi yrittdd kehittada
mill&én lailla, koska se helposti tekee palvelusta huonomman. Tutkimustulosten pe-
rusteella voisi sanoa etta palvelu on talla hetkelld yleisesti katsoen hyvé, eika siihen
suuria muutoksia Mannerheimin Lastensuojeluliiton kannata edes tehda. Pienilla

muutoksillakin saadaan jo suuria hyvia tuloksia aikaan.

Perheet kokevat suureksi ongelmaksi tydntekijoiden suuren vaihtuvuuden. Téhén on-
gelmaan ei kuitenkaan perheilté tullut juuri ratkaisuja, eivatka he kokeneet ettd pys-
tyisivét siithen mitenkaan edes vaikuttamaan. Olisiko uusien tyontekijéiden palkkaa-
misesta jotain hyotya? Valttaméattd sekaan ei antaisi takuita tyontekijoiden pysyvyy-
destd. Perheet ymmarsivét tyontekijoiden vaihtuvuuksien syyt, joita olivat esimerkik-
si aitiysloma, opiskelun loppuminen ja toiselle paikkakunnalle muuttaminen. Nuor-
ten tyontekijoiden vaihtuvuuteen on hyvin vaikea vaikuttaa, silld harva nuorempi
tyontekija, joka opiskelujen ohessa on tehnyt keikkaty6téd jatkaa opiskelujen paatyt-
tyd samassa tyopaikassa. Perheilla tulisi olla omat tyontekijat jotka olisivat heilla py-

syvasti, mutta kdytannossa se ei valttdmatta ole mahdollista

Useat omaishoitajat toivat esille sen ettd he eivat saa tyontekijaa silloin kun se olisi
heille kaikkein sopivinta. Haastateltava 1 kertoi, ettei melkein koskaan saa tyonteki-
jaa silloin kun hén kay treeneissd. Hanen mukaansa tyontekija katsoo ensin omasta
kalenteristaan koska voi tulla ja tdman on sitten sovittava perheelle. Jos vanhemmalla

ei talloin ole juuri harrastusta tai muuta omaa menoa, menee han toihin. Talléin van-
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hemman palvelusta hakema tuen tarve ei toteudu. My0s Haastateltava 6 toi esille etta
tyontekijé tulee usein vain silloin kun tyontekijalle sopii. Vanhempi oli esimerkiksi
kesalla hakenut lapsensa siksi aikaa mummulasta kotiin, koska tyontekijéa ei ollut
paassyt sen kuukauden aikana tulemaan kuin siksi paivaksi. Vanhempi kertoi lisaksi,
etteivat he halua olla kdyttamatta seteleitd, koska muuten katsotaan etté he eivét niita
tarvitse ja ne otetaan heiltd pois. Téllaisen ongelman pois ottaminen voi olla vaikeaa
sill4 hoito-aika on kuitenkin suhteellisen laaja (7-21) ja tyontekij6illd on omat me-
nonsa ja muita perheité joiden kanssa tekee toitd. Tyontekijan tulisi silti yrittda 16ytaa
perheen kanssa kompromissi ty0ajoista, ja pahoitella ettei paése jonain tiettyna ajan-
kohtana ja ehdottaa toista aikaa. Jos toista sopivaa aikaa ei 10ydy, voi perhettd pyytaa
olemaan yhteydessa Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin per-
hepalvelupééllikkdon, joka voi ehdottaa heille toista tyontekijaa vali-aikaisesti. Taméa
kuitenkin vaikuttaa taas tyontekijoiden vaihtuvuuteen, jonka perheet kokevat ongel-

maksi.

Palvelusetelin kayttdajasta tuli monen haastateltavan kanssa keskustelua. Haastatel-
tavat toivoisivat joustavuutta aikoihin, silla kaikkea menoa ei pysty jarjestamaan pal-
velusetelin maarittdmien aikojen sisall4. Palvelua tarjotaan arkipaiving kello 7-21
valisena aikana. Turun kaupunki on maaritellyt palvelusetelin kayttoajan, joten Man-
nerheimin Lastensuojeluliitto ei voi vaikuttaa sen pidentamiseen. Haastattelujen ai-
kana tuli ilmi my0s se ettd kaikki asiakkaat eivat edes tieda tarkkaan min& aikoina
voivat kayttaa palvelusetelid. Esimerkiksi palvelun kayttdminen lauantaisin oli muu-
tamalle perheelle uusi asia. Palveluaikojen pidentdminen ei edes tukisi lapsen tarpei-
ta, silla pienet lapset menevét tata ennen nukkumaan. Asiassa on kaksi puolta, toi-
saalta vanhemmat eivat paase véalttdmattd tekeméaan heité rentouttavia asioita, jotka
toisivat heille iloa ja voimavaroja. Téassa tapauksessa lapsi ei hyotyisi palvelusta niin
paljon. Haastateltava 5 toivoi palvelupakettia, jonka kautta voisi saada yohoitoa lisé-
hintaan. Olisi siis parempi ettd myohdisemman ajan lastenhoitoa kaytettdisiin toisen
palvelun kautta. Palveluseteliperheille voisi silti olla erillinen palvelupaketti, josta
perheet maksaisivat tiettyd prosenttiosuutta. Tallaisen ongelman kohdalla pitad miet-
ti&, kumpaa palvelun on tarkoitus tukea ja palvella ja miten sen saisi vastaamaan mo-

lempien, sekd vanhemman ettd lapsen tarpeisiin.
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Haastattelujen kautta tuli toiveeksi ettd Mannerheimin Lastensuojelulaitos rekrytoisi
miestyontekijoitd. Esimerkiksi yksinhuoltajaperheissa joissa on d&iti ja poika, olisi
hyvin tarkead ettd poika saisi miehenmallin. Miestyontekijoita on paljon vahemman
sosiaali- ja terveysalalla kuin naisia. Tdman vuoksi miestyontekija olisi ndiden per-
heiden kannalta merkityksellinen. Vuonna 2008 miehia tydskenteli sosiaali- ja terve-
ysalalla vain 11 % ja sosiaalipalveluissa noin 9 %. (Ailasmaa R, 2011, 1.)Miten mie-
hia sitten saisi rekrytoitua paremmin sosiaalialan t6ihin? Haastattelujen tiimoilta eh-
dotettiin ettd miestyontekijoita voisi rekrytoida esimerkiksi erityispedagogiikkaa
opiskelevien puolelta. Haastateltava 1 ehdotti ettd Mannerheimin Lastensuojeluliitos-
ta mentéisiin ammattikorkeakouluihin ja yliopistoihin kertomaan palvelusta ja siita
miten nuoret erityistd tukea tarvitsevat poikalapset olisivat kiitollisia edes parista
heidén kanssaan vietetysté tunnista kuussa. Mielestani tama olisi hyva idea, silla en
usko ettd moni opiskelija osaa hakea “keikkatoitd” MLL:std. Opiskelijoilla on muu-
tenkin tarve pienelle ansiotulolle opiskelujen ohessa, joten tassa olisi mainio tilaisuus
ansaita rahaa. Tama auttaisi myos siihen kysymykseen etté tyontekijoita olisi enem-
man kaytossa. Laki tulee kuitenkin vastaan siind ettd jos Mannerheimin Lastensuoje-
luliiton Varsinais-Suomen piirin ammatilliset perhepalvelut hakisivat vain miestyon-
tekijoitd. Se olisi sukupuolisyrjintdd, jonka vuoksi ainoastaan miestyontekijoiden
rekrytointi olisi mahdotonta. Lisédksi Mannerheimin Lastensuojeluliitolla on tietyt
ominaisuudet, joita toivovat tyontekijéltd, joten ketd tahansa ei edes voitaisi ottaa

toihin.

Palvelusetelitunnit tuntuvat perheista hyvin pienilta ja heista jokainen toivoo etta nii-
t& olisi myonnetty enemman. Tdéma oli ehka jo odotettavissakin ennen haastatteluita
ja asiasta oli myos puhetta MLL:n perhepalvelupééllikon kanssa. Tah&n asiaan MLL
ei pysty vaikuttamaan, silld Turun kaupunki maarittad perheille myonnetyn palve-
lusetelin arvon ja MLL tarjoaa palvelun ostopalveluna. Perheet ovat kuitenkin ylei-

sesti ottaen tyytyvaisié siihenkin pieneen apuun jota saavat.

Haastateltava 1 toi haastattelun aikana esille kehittdmisidean, joka ei suoranaisesti
liity palveluun, mutta asiakasryhméén. Haastateltava 1:n mukaan Turussa ei jarjeste-
t4 autisteille mit4é&n iltoja, joissa voisi tavata muitakin samaa sairautta sairastavia
lapsia ja heidan vanhempiaan. Hanen ehdotti ettd Mannerheimin Lastensuojeluliitto

voisi jarjestaa tallaisen illan vaikka kerran puolessa vuodessa, jolloin perheet voisivat
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tulla vaikka perhetalo Heidekenille. Han korosti, ettei kyseessa olisi mikaan valitusil-
ta tai vertaistukiryhmd, vaan ilta jossa perheet voisivat tavata toisiaan.

Perheet olivat yleisesti ottaen tyytyvéisia palveluun ja saamaansa tukeen. Monet toi-
vatkin haastattelun lopussa tyytyvaisyytensa ilmi. Tyytyvaisyytta ei itsessadn teema-
haastattelun aikana kysytty, vaan sen ajateltiin tulevan esiin kokemusten ja tuen tar-
peen selvittdmisen kautta. Kiitoksia saivat hyvat tyontekijat ja perhepalvelupéallikko.
Mielestani Haastateltavan 9 kommentti haastattelun aikana tiivistdd hyvin sen mita

mieltd suurin osa palvelun kayttdjista oli palvelusta.

Haastateltava 9: On se semmonen tuki ja turva et on tdmmonen, et yleensakin
MLL. Se et niil on semmonen varmuus, et tulee turvallinen olo, et jostain sita saa

ja heilt sité saa, ettei se vaan 0o simmonen et se on paperilla.

8 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-
Suomen piirin ammatillisten perhepalveluiden pitkaaikaissairaan ja vammaisen lap-
sen hoitopalvelun kayttdjiltd timéan hetken tietoa ja kehittdmisideoita ja tietoa asiak-
kaiden tyytyvaisyydesta palveluun. Tutkimus toteutettiin teemahaastattelulla perhei-
den kotona tai perhetalo Heidekenilla. Tutkimukseen osallistui 10 perhettd, joille Tu-
run kaupunki on myodntanyt omaishoidon tuen palvelusetelin ja he ovat valinneet
palveluntuottajien listalta Mannerheimin Lastensuojeluliiton. Haastateltavat olivat
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten omaishoitajia. Tutkimukseen oli mahdolli-
suus osallistua kaikkien vuonna 2011 palvelua kéyttaneiden turkulaisten perheiden.

Teemahaastatteluista saatuja tuloksia analysoitiin viiden paiteeman perusteella.

Tutkimustulokset olivat kattavat ja sain hyvin kaikkiin tutkimusongelmiin vastauk-
sen tutkimuksessani. Perheet olivat motivoituneita antamaan kehittamisideoita, vaik-
ka kaikki haastateltavat eivat olleet valmistautuneet etukateen haastatteluun. Haasta-

teltavat antoivat kehittdvia ideoita palveluun sekd avartavia kokemuksia haastatte-
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luissa. Palvelu tuntuu t&lla hetkelld olevan kaiken kaikkiaan perheille tukea ja turvaa
antava, mutta pienid kehittdmisen kohteita siiné silti on. Tutkimuksestani selviaa
perheiden tdman hetken tilanne, perheiden kokemukset ja odotukset palvelua kohtaan
sekd suorat kehittamisideat perheiltd, ettd asiakkaiden tyytyvéisyys. Kaikkia perheilta
tulleita kehittdmisideoita ei pystytd toteuttamaan Mannerheimin Lastensuojeluliiton
puolelta, mutta toivottavasti mahdollisia kehittdmisideoita aletaan huomioida. Haas-
tateltavan 9 mielipide kehittdmista kohtaa oli se ettd jos hyvaa alkaa kehittaa, menee
se helposti pilalle. Mielesténi tdma on aivan totta, silla jo pienilla muutoksilla saa-
daan hyvaa aikaan tai pilataan koko palvelu. Olisi siis hyva, ettd tartuttaisiin niihin
kehittamisideoihin, jotka eivat muuta kokonaisuudessaan hyvaa palvelua huonoksi.

Mielestani Haastateltavalta 1 tullut idea autisteille tarkoitetusta paivasta tai illasta
olisi hyvé lisatuki perheille. Vaikka tdma idea ei suoranaisesti liity palveluun, kan-
nattaisi Mannerheimin Lastensuojeluliiton vastata tdhén tarpeeseen, silld tarkastet-

tuani asian Turussa autismia sairastaville lapsille ei montaakaan ryhmaa 16ydy.

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piiri pystyisi kehittdméaan pal-
veluaan haastattelujen perusteella pienillda muutoksilla. Itse miettisin palvelun toteut-
tamisen ajankohtia, joista moni perhe mainitsi haastattelussa. Olisiko siis mahdollis-
ta, ettd perheet saisivat tiettyyn hintaan lisda palvelua Mannerheimin Lastensuojelu-
liitolta. Jos se olisi mahdollista, tulisi perheité tasta asiasta tiedottaa. Perheille voisi
muutenkin lahettad tiedotteen palvelun kayttajoista, koska muutamalla perheelld oli

vadria kasityksia niista.

Olen Haastateltavan 1 kanssa samoilla linjoilla miestyontekijoiden merkityksesta so-
siaalialalla, varsinkin kun yksinhuoltajien maara on kasvanut. Olisiko siis mahdollis-
ta kdyda kertomassa Mannerheimin Lastensuojeluliitosta yliopistoissa ja ammatti-
korkeakouluissa ja ndin rekrytoida tyontekijoita loppusuoralla olevista opiskelijoista.
Tama voisi auttaa myos siihen ettd tyontekijoita saataisiin lisda ja perheet joilla ei

vield ole 16ytynyt pysyvéa omaa tyontekijaa saisi sellaisen.

Tutkimus on mielestani luotettava silla noin kolmannes palvelunkéyttdjista osallistui
haastatteluun ja viimeisten haastatteluiden kohdalla alkoi samat asiat jo toistua. Toki

olisi ollut hienoa paasta haastattelemaan kaikkia palvelun kéyttajia, mutta valitetta-
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vasti se ei ajallisesti edes olisi ollut mahdollista. Haastatteluun olisi halunnut osallis-
tua enemmankin perheitd, mutta pitkien sairaalakierteiden ja vamman tai sairauden
muutosten vuoksi, heilld ei ollut nyt ylimaaraista aikaa tai voimavaroja siihen. Koen
ettd teemahaastattelu oli oikea valinta tallaiselle tutkimukselle, sill& perheet saivat
avoimesti kertoa palvelusta. Kaikille haastatteluun osallistuneille perheille oli myon-
netty palveluseteli jonka arvo oli kuusi tuntia kuussa. Haastattelujen jalkeen mietin
olisiko tutkimustulokset olleet erilaiset, jos haastatteluun olisi osallistunut perhe jolle

on myonnetty 24. tunnin palveluseteli, jolloin tuen maara ajallisesti on suurempi.

Perheet olivat hyvin erilaisia ja perheissa oli eri-ikéisia lapsia, mutta silti heidan tuen
tarpeensa saattoivat kohdata. Perheiltd saatiin tietoa ettd palvelu vastaa heidan tuen
tarpeeseensa ainakin joillakin tasoilla. Tasta voi paatella etta palvelulla on merkitysta
perheille. Kuusi tuntia kuussa on pieni osa perheiden eldmaé, mutta jos jo kuudella
tunnilla saadaan helpotusta perheen tuen tarpeeseen, tarkoittaa se etta palvelu on on-
nistunut. Haastattelujen aikana huomasi etta perheilld ei ollut huonoja kokemuksia
palvelusta juuri ollenkaan. Huonot kokemukset eivat liittyneet palvelun siséltoon,
vaan muutamiin huonoihin kokemuksiin tyontekijoista ja tyontekijoiden vaihtuvuu-

desta.

Tutkimusta tehdessa pitdd muistaa eettisyys. Haastateltavat perheet pysyvét haastat-
teluissa ja raportissa anonyymein, niin ettd heidan henkilollisyytensé on ainoastaan
haastattelijan tiedossa. Tutkimuksessa ei ole kéasitelty mydskaan lasten sairauksia tai
vammoja tarkasti, koska niiden perusteella voisi olla paateltavissad mista perheesta on
kyse. Mannerheimin Lastensuojeluliitolta saadut osoitteet ja puhelinnumerot tuhot-
tiin asianmukaisin menetelmin. My®os litteroidut tekstit on tuhottu. Tutkimuksen ra-
portoinnissa haastateltavat on koodattu numeroiden taakse ja haastatteluissa mainit-
tujen lasten nimet on vaihdettu, niin ettd he pysyvéat anonyymeina. Haastateltavilla
oli kaikilla mahdollisuus osallistua haastatteluun ja siihen osallistuminen oli vapaa-
ehtoista, joten erillisia lupia haastatteluiden tekemiseen ei tarvittu. Raportissa on kay-
tetty suoria lainauksia litteroiduista teksteistd, koska niiden kautta lukija saa suoraa
kerrontaa haastateltavien ajatuksista ja kokemuksista. Mannerheimin Lastensuojelu-
liiton Varsinais-Suomen piirin ja Satakunnan Ammattikorkeakoulun vélille on tehty
sopimus opinndytetyon tekemisestd, jossa on Mannerheimin Lastensuojeluliiton Var-

sinais-Suomen piirin perhepalvelupaallikon, Satakunnan Ammattikorkeakoulun sosi-
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aali- ja terveysalan koulutusjohtajan seka tutkimuksen tekijén allekirjoitus. Valmis
ty6 kansitetaan ja toimitetaan Mannerheimin Lastensuojeluliittoon. Perheille ja Tu-
run kaupungin vammaispalveluntoimiston palveluohjaajille annetaan tiedoksi inter-

net-osoite, josta opinnéytety6 1oytyy.

Taman tutkimuksen avulla Mannerheimin Lastensuojeluliitto saa tietoa jarjestaménsa
palvelun asiakkaiden tdman hetken tilanteesta, kokemuksista, tyytyvéisyydesta ja
kehittdmisideoita perheiltd. Turun kaupunki saa téstd tutkimuksesta myos tietoa pal-
veluntuottajastaan sekd heidan asiakkaidensa mielipiteitd tasta palvelusta. Taéman
tutkimuksen avulla Mannerheimin Lastensuojeluliitto voi kehitt&d& palveluaan ja vas-
tata asiakkaidensa tuen tarpeeseen vieldkin paremmin. Mannerheimin Lastensuojelu-
liitolla toimivat tyontekijat ndkevat taméan tutkimuksen avulla mité perheet ajattelevat
palvelusta. Tyontekijat voivat muuttaa toimintaansa enemmén perheiden tarvetta vas-

taavaksi taman tutkimuksen avulla, jos he niin kokevat.

Opinnaytetyoni teoria vastaa mielestani tutkimustuloksiin ja tutkittavaan aiheeseen.
Olen kaynyt teoriassa lapi Mannerheimin Lastensuojeluliittoa, perhepalveluita, van-
hemmuutta ja omaishoitoa. Teoria Mannerheimin Lastensuojeluliitosta kuuluu olen-
naisesti tyohoni, silla se on organisaatio jolle palvelun tein. Perhepalveluiden teorias-
sa olen kdynyt lapi perhettd ja sen muotoja seka perhetyota. Perhetydssa olen keskit-
tynyt siihen yleisesti, silla en koe ettd minun olisi pitanyt kdyda lapi esimerkiksi las-
tensuojelun perhety6td, koska se ei liity olennaisesti tutkimusaiheeseeni. Vanhem-
muutta olen kaynyt teoriassa lapi sen arjen haasteiden kautta. Vanhemmuuden teori-
aan olen lisdnnyt vanhemmuuden perheissa joissa on pitkaaikaissairas ja vammainen
lapsi. Tdma teoria on olennaista, sillda vanhemmuus on haastavaa jo ilman sairasta
lasta perheessd. Liséksi vanhempien jaksamista kaydaan l&pi tutkimuksessani.
Omaishoito ja omaishoidon tuki palveluseteleineen on térked4 teoriaa tutkimukses-
sani, silla se avaa pohjaa tutkittavista henkil6istd ja palvelusta. Tutkimustani vastaa-
via tutkimuksia en loytanyt. Palvelusetelistd on tehty tutkimuksia, mutta niissa oli
ldhinnd samaa tietoa kuin Kirjallisuudessa palveluseteleistd. Pitkaaikaissairaista ja
vammaisista lapsista ja vanhemmuuden tukemisesta kirjallisuutta on niukasti. Lahin-
na tietoa 16ytyy pienissé patkissé kirjojen keskelta. Pitk&aikaissairaista ja vammaisis-
ta lapsista tutkimuksia en loytanyt kuin muutaman, mutta en kokenut niihin vertailun

tai muuten aineiston kayton olevan hyodyllista.
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Opinnaytetyoni tutkimus on mielestani onnistunut, koska kaikkiin tutkimuskysymyk-
siin saatiin vastaus ja tutkimustulokset ovat luotettavia. Mannerheimin Lastensuoje-
luliiton Varsinais-Suomen piiri sai tasta tutkimuksesta sen tiedon mité lahdettiin alun
perin hakemaan. Opinndytetyon tekeminen oli mielekasta ja mukavaa, koska aihe
kiinnosti minua. Mielestani teoria vastaa hyvin tutkittavia asioita. Mannerheimin
Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin perhepalvelupalvelupaallikon kanssa
olleet tapaamiset, niista saatu tuki ja neuvot, lisdsivat motivaatioita ja onnistumista
tyossani. Tutkimuksen kautta olen saanut uutta tietoa Mannerheimin Lastensuojelu-
liitosta, perhepalveluista, omaishoidosta, vanhemmuuden tukemisesta ja pitkaaikais-
sairaista ja vammaisista lapsista. Tyon kautta olen ndhnyt miten tarked4 on saada tie-
toa suoraan perheiltd, jotta heille suunnattua palvelua voisi kehittdd ja antaa heille
heidén tarvitsemaansa tukea. Tutkimus paljasti liséksi sen miten tarkeda pienikin apu

perheille on ja kuinka suuri merkitys silla voi olla.
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LITE1

Ammatilliset perhepalvelut

MANNERHEIMIN
LASTENSUOJELULIITON
Varsinais-Suomen piiri

Perhetalo Heideken

.. . .. - Sepankatu 3
Mannerheimin Lastensuojeluliiton ammatilliset perhepalvelut 20700 TURKU

(02) 2736 000

varsinaissuomenpiiri.mll.fi

Y-tunnus 0276603-4

HEI!

Olen Satakunnan Ammattikorkeakoulun viimeisen vuoden sosionomi-opiskelija ja teen opinndytety6-
tdni Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin perhepalveluille. Opinndytetyon ai-
heenani on pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten perheille tarkoitetun perhepalvelun kehittami-
nen ja asiakkaiden tyytyvaisyys. Tavoitteena on asiakkaiden kokemusten ja ajatuksien kautta kehittda
palvelua paremmaksi ja saada tietoa asiakkaiden tyytyvaisyydesta palveluun.

Opinndytetyd tehddan yhteistydssa Mannerheimin Lastensuojeluliiton Varsinais-Suomen piirin kans-
sa. Asiakastyytyvaisyys kartoitetaan haastattelun muodossa, johon Teilld on mahdollisuus osallistua.

Haastattelut ovat luottamuksellisia, eikd henkildllisyytenne ole tunnistettavissa. Mielipiteenne palve-
lusta on todella tarkea kehittamisen kartoittamisen kannalta, joten olisi hyvin tarkeaa etta haluaisitte
osallistua haastatteluun.

Haastattelut tehddan elokuun ja syyskuun aikana. Haastatteluajat sovimme yhdessa, niin etta aika on
Teille parhain. Haastatteluun kuluu noin tunti aikaa, eika se ole palveluseteleissa olevista tunneista
pois. Haastattelut voidaan toteuttaa joko kodissanne tai MLL:n tiloissa Perhetalo Heidekenilla. Tulen
olemaan teihin yhteydessa kahden viikon kuluessa tdman kirjeen saapumisesta. Jos teilld on jotain
kysyttavaa, voitte olla yhteydessa sahkopostitse tai puhelimella minuun ennen haastatteluajan so-
pimista.

Ystavallisin Terveisin

Johanna Eskola
Sosionomi-opiskelija
0443080500
johanna.eskola@student.samk.fi



LIITE 2

Teemahaastattelurunko Mannerheimin Lastensuojeluliiton Pitkdaikais-

sairaan ja vammaisen lapsen hoitopalvelun kayttajille

1. Perustiedot

- Lapsen ika?

- Sairaus/vamma?

- Ketd perheeseen kuuluu?

- Kuinka paljon palvelusetelitunteja teille on myonnetty?
- Mitd palveluja ja tukia teill& on?

2. Odotukset ja kokemukset palvelusta

- Miksi olette valinneet Mannerheimin Lastensuojeluliiton?
- Millaisia odotuksia teillda on kun tyontekija tulee teille?

- Minkalaista erityisosaamista toivoisitte tyontekijalta?

- Mitd toivotte palvelulta?

- Miten toivotte palvelun vaikuttavan?

- Miten koette palvelun vastaavan tuen tarpeeseenne?

3. Palvelun merkitys

- Mita merkitysta palvelulla on
o vanhemmalle
o lapselle
o perheelle
- Onko palvelulla ollut vaikutusta
o vanhemmalle
o lapselle
o perheelle



Palvelun kehittdminen

- Miten haluaisitte kehittaé palvelua?
- Mité hyvaa palvelussa on?

- Mitd huonoa palvelussa on?

- Mitd toivotte palvelulta?

- Mitd muuta haluaisitte sanoa palvelusta?



