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Abstract

The thesis work is about a long term foster care of disabled people. The term ‘long term foster care’
describes a situation when a disabled person mostly lives her/his life in a foster care family. The
basis of the thesis is to increase the knowledge of a long term foster care of disabled people and to
let the voices of the foster care providers be heard. The thesis work was made in cooperation with a
project of POKEVA.

We researched in our thesis work how is a long term foster care of a disabled person like, and what
kind of support, benefits, services and reimbursements the families have had concerning the foster
care. What families were lacking and how their lives developed on the ‘path of foster care’ were
also important factors in our thesis. Besides the research, we contrived a guideline for the providers
of foster care.

There were four families participating in the research. They all had disabled people in a long term
foster care and we found the families through the project of POKEVA. We collected our information
and sources by using interviews in themes, participating observing and the personal stories of the
families.

Among the results of the research, every foster care family is unique, and that there is no prototype
of a family. All the families had their own ways to work things through, and in all the families the life
was like in ‘normal’ families. The benefits and services provided for the families were approximately
the same, but the families experienced the results of them very differently. We took into a
consideration all these experiences of the families, when we made the guideline for the providers
of the foster care.

We would like to conclude that the foster care is a good option to organize the life and living of a
disabled person. By informing people of the foster care it can be possible to increase the number of
the providers of foster care.
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten henkildiden perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon,
kasvatuksen tai muun ympéarivuorokautisen huolenpidon jarjestamista hanen
kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa. Sen tavoitteena on antaa perhehoidossa
olevalle henkilélle mahdollisuus perheenomaiseen hoitoon ja laheisiin ihmis-
suhteisiin. Hoidolla pyritdan edistamaan hanen hyvinvointiaan seka tukemaan
kasvua ja kehitysta. Pitkdaikainen perhehoito on yksi hyva vaihtoehto aikuisen
kehitysvammaisen henkilon elamisen ja asumisen vaihtoehdoksi. Sen tarkoi-
tus on tarjota perhehoidossa olevalle mahdollisuus perheyhteison jasenyyteen
ja laheisiin ihmissuhteisiin. Perhehoitoa voidaan jarjestaa kehitysvammaisille
lapsille ja nuorille my6s lastensuojelun toimenpiteend, jolloin perhehoidon on

tarkoitus taata lapselle turvallinen ja ehja kasvuymparisto.

Opinnaytetyossdmme tutkimme kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoa
haastattelemalla ja havainnoimalla neljaa perhehoitoperhettd seké keraamalla
heilta heidan itse kirjoittamat kuvaukset perheesta ja perheen arjesta. Haas-
tattelut toteutimme luottamuksellisesti, eika tydstamme tule ilmi asioita, joiden
perusteella perheet voisi tunnistaa. Opinnaytetyomme tarkoituksena on ker-
toa, mitd on kehitysvammaisen henkilon kanssa tehtava pitkaikainen perhe-
hoito, millaista tukea, etuuksia, palveluita ja korvauksia perhe on saanut per-
hehoitoty6hon liittyen, mita on jaaty kaipaamaan ja millainen on ollut perheen

elamankulku perhehoitotien varrella.

Opinnaytetydmme tarkoitus on lisata ihmisten tietoutta kehitysvammaisten
henkildiden pitkaaikaisesta perhehoidosta ja tuoda perhehoitajien &ani kuulu-
ville. Opinnaytety6lla ja sen liitteen& olevalla yleisella toimintaohjeella pyrimme
kannustamaan mahdollisia tulevia perhehoitajia tutustumaan aiheeseen. Toi-
vomme myads, etta tydmme voisi toimia apuvalineené esimerkiksi kunnissa ja

sita voitaisiin jakaa kaikille, jotka aiheesta ovat kiinnostuneita.

Tutkimuksemme idea lahti omasta mielenkiinnostamme valittuun aiheeseen.
Meita kiinnosti se, mita yleisesti tarkoitetaan silla, kun puhutaan kehitysvam-
maisten henkildiden perhehoidosta, mita se arjessa on ja milla syilla perhehoi-

tajat ovat valinneet taman elaméantavan.



Idean pohjalta otimme yhteyttda POKEVA (Keski-Suomen ja Pohjanmaan
maakuntien verkostoitunut vammaistyon kehittamisyksikk®) -hankkeeseen,
josta saimme heti tukea ja kannustusta aiheelle. Saimme my6s samalla apua
aiheen rajaamiseen, joka perustui tyokentalta nousseisiin tarpeisiin. Hank-
keessa oli aiemmin selvitetty kehitysvammaisten henkiléiden perhehoidon ti-
lannetta Keski-Suomen alueella ja taman pohjalta ilmeni tarve aiheen lisatut-

kimiselle. Hankkeen kautta saimme myds perheet omaan tutkimukseemme.

Valitsemamme aihe on ajankohtainen ja tarke&, koska siitd ei ole olemassa
juuri tutkittua tietoa tai valmista aineistoa. Perhehoito on yksi vaihtoehto kehi-
tysvammaisen henkilén asumisen ja elamisen muodoksi, joten siitd kaivattai-
siin ehdottomasti liséaa tietoa. Olisi liséksi tarkeda, ettad olisi olemassa materi-
aalia siitd, mitd perhehoitajat ajattelevat arjesta ja elamasta tana paivana.
Naihin tarpeisiin vastaten lahdimme tekemaan ja toteuttamaan opinnaytetyo-

tamme.

2 PERHEHOITO

Opinnaytetydssdmme perheelld tarkoitamme yhdessa asuvaa avio- tai avopa-
ria ja heidan lapsiaan, jompaakumpaa vanhemmista lapsineen seké avio- ja

avopuolisoita, joilla ei ole lapsia (Kasitteita ja maaritelmia, 2003).

2.1 Perhehoitoon liittyvia maaritelmia

Perhehoidolla tarkoitetaan henkilon hoidon, kasvatuksen tai muun
ymparivuorokautisen huolenpidon jarjestamista hanen oman ko-
tinsa ulkopuolella yksityiskodissa. Perhehoidon tavoitteena on an-
taa perhehoidossa olevalle henkilélle mahdollisuus perheen
omaiseen hoitoon ja laheisiin ihmissuhteisiin seka edistaa hanen
perusturvallisuuttaan ja sosiaalista kehitystaan. (L 17.9.1982/710,
258)

Perhehoitaja
Perhehoitaja nimike otettiin kayttédn vuonna 1992 perhehoitajalain voimaan-
tullessa. Perhehoitajalla tarkoitetaan henkil6a, joka hoitaa omassa kodissaan

huostaan otettuja tai avohuollon tukitoimin sijoitettuja lapsia ja nuoria, kehitys-
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vammaisia henkildita, mielenterveyskuntoutujia tai vanhuksia. Perhehoitoper-
he rakentuu usein vanhempien tai aviopuolisoiden ymparille. (Ketola 2008, 18,
21.) Tassa tyossa perhehoitajalla tarkoitetaan henkil6a, joka hoitaa kehitys-

vammaisia henkilgita.

Laki maarittelee, etta perhehoitajana voi toimia henkild, joka koulutuksensa,
kokemuksensa tai henkilokohtaisten ominaisuuksiensa perusteella on sopiva
antamaan perhehoitoa. Silloin, jos perheessé hoidetaan enintdan neljaé hoi-
dettavaa, perheelle tai perhehoitajalle ei ole erityisid koulutusvaatimuksia. So-
veltuvan koulutuksen saanut ja riittdvan kokemuksen omaava perhehoitaja voi
toimia myds ammatillisella pohjalla. Talléin hoidettavana voi olla 5-7 henkil6a.
(Ketola 2008, 18, 21.)

Ammatillinen perhekoti

Ammatilliset perhekodit ovat saaneet alkunsa 1990-luvun alkupuolella. Ne
toimivat la&ninhallituksen luvalla ja niiden tuottamia palveluita ostavat kunnat.
Tyypillisesti ammatillisessa perhekodissa tydskentelee vanhempien liséksi

myo6s ulkopuolisia tyontekijoitéa. (Ketola 2008, 19, 21.)

Laki maarittelee, etta vahintaan toisella ammatillisen perhekodin vanhemmista
tulee olla tehtdvaan soveltuva koulutus ja riittava kokemus hoito- ja kasvatus-
tehtavista. Ammatillisessa perhekodissa voidaan hoitaa 5-7 henkiléa. Perus-

tellusti enimmaismaara voidaan kuitenkin ylittaa. (Ketola 2008, 19, 21.)

Lyhyt- ja pitkdaikainen perhehoito

Perhehoitoa voidaan toteuttaa pitk&- tai lyhytaikaisena tai osavuorokautisena
perhehoitona. Sijoittavat kunnat maarittelevat kuntiensa omissa perhehoidon
toimintaohjeissa millaista hoitoa pitka-, lyhyt- ja osavuorokautisella perhehoi-
dolla tarkoitetaan. Yleisella tasolla perhehoitoa on méaaritelty niin, etta, pitkaai-
kaisella perhehoidolla tarkoitetaan tilannetta, jossa perhehoito kestaa yli 14
vuorokautta kuukaudessa tai tilannetta jossa perhehoito jatkuu toistaiseksi.
Lyhytaikaisella perhehoidolla taas tarkoitetaan perhehoitoa, joka on kestoltaan

yhtajaksoisesti enintdaan 14 vuorokautta kuukaudessa. Lyhytaikaista perhehoi-



toa toteutetaan paasaantoisesti kriisi-, tukiperhehoitona tai muuna lyhytaikai-
sena perhehoitona. Osavuorokautisella perhehoidolla tarkoitetaan hoitoa, joka

kestdad enimmillaan 10 tuntia vuorokaudessa. (Kuukkanen 2008b, 9.)

Toimeksiantosopimus

Perhehoitajalain mukaan perhehoitaja toimii tydssaan toimeksiantosopimuk-
sella, mika tarkoittaa, ettei han ole tydsuhteessa kuntaan tai kuntayhtymé&an (L
3.4.1992/312, 18.) Jokaisesta perhehoidossa olevasta on tehty toimeksianto-
sopimus ennen hanen perheeseen tuloaan ja sen ovat allekirjoittaneet kaikki

perheessa perhehoitajina toimivat henkilot (Kuukkanen 2008b, 12).

Toimeksiantosopimus on keskeinen asiakirja perhehoidossa. Siind perhehoi-
taja ja sijoittaja (kunta, kuntayhtyma, erityishuoltopiiri tai sairaanhoitopiiri) so-
pivat neuvotellen hoitosuhteeseen liittyvat molemminpuoliset oikeudet ja vel-
vollisuudet. (Hakkarainen ym. 2008, 12.)

Toimeksiantosopimuksesta tulee kayda ilmi:

- Sopijapuolet eli perhehoitaja ja sijoittaja

- Perhehoidettava ja hanen tietonsa

- Taloudelliset asiat eli palkkion saaja, palkkion maara ja sen
suorittaminen, kustannusten korvaaminen (kulukorvaus),
kaynnistamiskorvaus, perhehoidettavan kayttévarat seka eri-
tyisten kustannuksien korvaaminen

- Perhehoidossa olevan henkilon oikeudet, tukitoimet ja harras-
tukset

- Perhehoitajan oikeus vapaaseen, vapaan toteuttaminen seka
palkkion maksaminen ja kustannusten korvaaminen vapaan
ajalta

- Perhehoitajan oikeus koulutukseen, tydnohjaukseen, valmen-
nukseen seka niiden toteuttaminen

- Toimeksiantosopimuksen kestoaika ja irtisanominen
(Kuukkanen 2008b, 12-13.)

- Tarvittaessa muista perhehoitajaa ja perhehoitoa koskevista

seikoista



Toimeksiantosopimus tarkistetaan tarvittaessa, esimerkiksi muutosten sattu-
essa. (L 3.4.1992/312,48.)

2.2 Perhehoidon historiaa

Perhehoidon juuret ulottuvat aina 1800-luvulle asti, jolloin tapana oli, etta su-
kulaiset ja kylalaiset huolehtivat tosistaan. My6s kirkon rooli huolehtijana oli
suuri. Kerjddmisen kieltaminen 1800-luvun alkupuolella johti elatehoidon, ruo-
tuhoidon ja vaivaistalojen syntymiseen. Kéyhainhuutokauppojen kautta ihmisia
kaupattiin taloihin, jotka suostuivat ottamaan heidat hoitaakseen mahdollisim-
man pienella kustannuksella. Kéyhainhuutokauppojen maine on vaikuttanut

pitkaan perhehoidon kehittamistyossa. (Ketola 2008, 15-16.)

Laitoshoidon osuus alkoi kasvaa siina vaiheessa, kun yleisesti alettiin ymmar-
taa, ettd ihmisten huutokauppaaminen on ihmisarvoa alentavaa toimintaa.
Kdyhéainhoitolain tullessa voimaan vuonna 1923, se maarasi kunnan velvolli-
suudeksi antaa elatusta ja hoitoa jokaisella hadanalaiselle. Tassakin vaihees-
sa ensisijaisena vaihtoehtona nahtiin henkilén hoitamisen avustaminen kotona
tai henkilon sijoittaminen yksityiseen kotiin. Samassa laissa oli myds useita
saadoksia lasten perhehoidosta, muun muassa sijaisvanhempien kyky pitaa
huolta lapsesta tarkistettiin. Perhehoito mainittiin ensisijaisena hoitomuotona
verrattuna lastenkotiin. (Ketola 2008, 15-16.)

1960- ja osittain viela 1970-luvulla kehitysvammahuollon paapaino oli laitos-
hoidossa. Naille vuosille oli ominaista suurten laitosten rakentaminen, joiden
yhteyteen suurin osa muistakin palveluista sijoitettiin. Laitoksissa hoidettavien
kehitysvammaisten henkildiden maara jatkoi kasvuaan aina vuoteen 1985,
jonka jalkeen maara on laskenut aina naihin paiviin asti. Samalla, kun laitos-
hoidossa olevien kehitysvammaisten henkildiden maaré on véahentynyt, ovat
asumispalvelut ja ty6- ja paivatoiminnat kasvattaneet suosiotaan. Nykyaan
pyritdéankin mahdollisimman hyvin huomioimaan henkilon yksil6lliset tarpeet ja

tukemaan hanta juuri sen verran, kun on pakollista. (Nummelin, 2003. 12, 19.)



Kehitysvammapalveluiden tuottaminen on muuttunut ajan kuluessa. 1970- ja
1980-luvuilla erityishuoltopiirien kuntayhtymat tuottivat suurimman osan kehi-
tysvammapalveluista, mutta 1990-luvulta alkaen ovat kunnat alkaneet tuottaa
yha enemman palveluja. Muutos nakyy erityisesti asumispalveluissa ja tyo- ja
paivatoiminnoissa. Myos yksityisilla palveluntuottajilla on oma tarkea roolinsa
kehitysvammapalveluiden tuottajina. (Nummelin, 2003. 36.) Nykyaan kunnat
vastaavat siita, etta subjektiiviset kehitysvammapalvelut jarjestyvat, vaikka
tama tarkoittaisikin sité, ettéd kunnan on ostettava palvelu kunnan ulkopuolisel-

ta palvelutarjoajalta.

Perhehoitajalaki tuli voimaan 3.4.1992 (L 3.4.1992/312). Tall6in myds sosiaa-
lihuoltolakiin tuli saadoksia perhehoidosta, muun muassa maéaarittely mita per-

hehoito on ja milloin sitd kaytetaan. (Ketola 2008, 18.)

2.3 Perhehoitajalle kuuluvat korvaukset, palvelut ja oikeudet

Perhehoitaja nimike on otettu kayttdon vuonna 1992 eli samaan aikaan, kun
perhehoitajalaki sai alkunsa. Perhehoitoon liittyvat saadokset olivat tata ennen
lastensuojelulain sisélla ja perhehoitolain voimaantullessa perhehoitoon liitty-
vat saadokset poistettiin lastensuojelulaista. Perhehoitajalaki ohjaa perhehoi-
toa ja pitaa sisallaan perhehoitoon liittyvat keskeiset sdadokset. (Ketola 2008,
17-18.)

Hoitopalkkio

Jollei toimeksiantosopimuksessa ole toisin sovittu, perhehoitajalla on oikeus
saada hoidosta palkkiota (hoitopalkkio) (L 3.4.1992/312, 28). Vuodesta 2009
lahtien hoitopalkkion alaraja on ollut 336,41€/kk. (Perhehoidon palkkioiden ja
kulukorvausten korotuksista 2009). Jokaisella kunnalla on oma toimintaoh-
jeensa koskien perhehoitoa ja naisté toimintaohjeista voi tarkistaa kyseisen
kunnan perhehoidon hoitopalkkion maaran.

"Toimeksiantosopimuksessa sovittu hoitopalkkion maara tarkiste-
taan kalenterivuosittain tyontekijan elakelain (395/2006) 96 8:sséa
tarkoitetulla palkkakertoimella. (L 3.4.1992/312, 28)”



Kustannusten korvaaminen ja kaynnistamiskorvaus

Kulukorvauksen tarkoituksena on korvata perhehoidossa olevan
henkilon ravinnosta, asumisesta, harrastuksista, henkilékohtaisis-
ta tarpeista ja muusta elatuksesta aiheutuvat tavanomaiset menot
seka ne tavanomaiset terveydenhuollon kustannukset, joita muun
lainsdadannon nojalla ei korvata. (L 3.4.1992/312, 38.)

Lain mukaan, jollei toisin sovita, perhehoitajalle maksetaan kustannuksen kor-
vausta eli kulukorvausta perhehoidossa olevan henkilon hoidosta ja yllapidos-
ta aiheutuvista kustannuksista (Hakkarainen ym. 2008, 13). Vuodesta 2009
l&htien kulukorvauksen vahimmaismaara on ollut 375,08€ perhehoidossa ole-
vaa henkil6a kohden kuukaudessa (Perhehoidon palkkioiden ja kulukorvaus-
ten korotuksista 2009). Jokaisella kunnalla on oma toimintaohjeensa koskien
perhehoitoa ja naista toimintaohjeista voi tarkistaa kyseisen kunnan perhehoi-

don kulukorvauksen maaran.

Kulukorvauksen mé&araé voidaan vahentéaa niilta kalenterikuukausilta, jolloin
hoidettava kay esimerkiksi paiva- tai tydtoiminnassa tai oleskelee tilapaisesti

poissa perheestd, kuten sairaalassa, leirilla tai lomalla (Vaalijala 2008, 3).

Toimeksiantosopimuksessa sovitut kulukorvausten maarat on tar-
kistettava kalenterivuosittain vuoden alusta elinkustannusindeksin
(lokakuu 1951=100) edellisen vuoden lokakuun vuosimuutoksen
mukaisesti. (L 3.4.1992/312, 38)

Laki maarittelee, etta perhehoitajalle maksetaan perhehoidon kaynnistamises-
ta aiheutuvista tarpeellisista kustannuksista, (kuten asunnon muutostyot, uu-
det kalusteet, vuodevaatteet ja harrastusvalineet) korvausta jokaisen pitkaai-
kaisen hoitosuhteen alkaessa (Hakkarainen ym. 2008, 13). Vuoden 2009 alus-
ta kaynnistamiskorvauksen enimmaismaara on ollut 2663,76 €. (Perhehoidon

palkkioiden ja kulukorvausten korotuksista 2009).

Perhehoitajan vapaa ja senaikaiset korvaukset
Kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajille vapaata kertyy vuodessa paa-
saantoisesti 30—45 vuorokautta ja sijaishuollon perhehoitajille 12 vuorokautta

vuodessa. Jos avio- tai avoparista molemmat toimivat perhehoitajina, niin tar-
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koituksen mukaista olisi, etta heidén vapaansa jarjestettaisiin samaan aikaan.
Perhehoitajalain mukaan perhehoitoon sijoittajan tulisi huolehtia siita, etta
perhehoitaja pystyy pitamaan lakisaateisen vapaansa. Vapaan aikana hoidet-
tavien hoito voidaan jarjestaa esimerkiksi kotona sijaisen avulla tai perheko-
dissa. (Hakkarainen ym. 2008, 14-15.)

Palkkio maksetaan normaalisti toimeksiantosopimuksessa sovitun vapaan
ajalta. Vapaan ajalta kustannukset korvataan taysimaaraisesti, jos perhehoita-
ja jarjestaa ja kustantaa itse vapaan pitamisen. Silloin kun sijoittaja jarjestaa
hoidon, on suositeltavaa maksaa vahintaéan 50 % kulukorvauksesta kiinteiden

kulujen kattamiseksi. (Hakkarainen ym. 2008, 15.)

Koulutus, tydnohjaus ja valmennus

Perhehoitajalla on oikeus vaatia perhehoitoon sijoittajalta tarvitsemaansa val-
mennusta, tydnohjausta ja koulutusta. Koulutuksessa tulee huomioida perhe-
hoitajan aikaisempi koulutus ja perhehoidon sisalt6, vaativuus seka tarve.
Toimeksiantosopimuksesta tulisi kayda ilmi, miten sijoittaja mahdollistaa per-
hehoitajan osallistumisen koulutuksiin, tyénohjaukseen seké vertaisryhmiin.
(Hakkarainen ym. 2008, 15.)

Perhehoitajan verotus

Perhehoitajan veronalainen tulo muodostuu palkkiosta ja kulukorvauksesta,
joiden yhteisméaarasta suoritetaan ennakonpidatys. Palkkio on nimenomaan
palkkio eika palkka. Verotuksen yhteydessa perhehoitajalta peritaan palkkios-
ta sairauspaivarahamaksu, joka on ollut vuonna 2008 0,67 %. (Hakkarainen
ym. 2008, 16.)

Perhehoitajan sairaus- ja elaketurva

Perhehoitaja on oikeutettu saamaan sairauspaivarahaa omavastuuajan el
yhdeksén arkipaivan jalkeen verotettavien tulojensa perusteella laskettavan
sairausvakuutuspaivarahan suuruisena. Sairauspéaivarahan tarkoitus on mah-

dollistaa perhehoitajan hoito ja toipuminen. Jos perheessa jatketaan perhehoi-
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toa normaalisti perhehoitajan sairastumisen ajalla, talléin perhehoitaja on oi-
keutettu saamaan seké sairauspaivarahaa etta hoitopalkkion ja kulukorvauk-
set. Sairausloman toteaa ladkari. Perhehoidon jatkuessa perhehoitajan saira-
usloman aikana perheeseen voidaan esimerkiksi ostaa tilapaisapua kodin ul-
kopuolelta. Perhehoitoon sijoittava taho on velvollinen ottamaan perhehoitajal-

le tapaturmavakuutuksen. (Hakkarainen ym. 2008, 18-19.)

Perhehoitajille on alettu maksaa peruselédketta vasta 1.7.1992. Vuodesta 1998
alkaen elaketta on karttunut kaiken suuruisista hoitopalkkioista. Elaketta on
alkanut karttua 1.1.2005 alkaen 1,5 % vuosiansioista 18-52-vuotiailla, 1,9 %
53-62-vuotiailla ja 4,5 % 63—-67-vuotiailla. Perhehoitaja voi jaada vanhuus-
elakkeelle taytettyaan 63 vuotta. Jos han jatkaa perhehoitajana 63 vuotta tay-
tettyaan, elaketta karttuu 68 ikavuoteen saakka. Perhehoitaja voi lisata eléke-
turvaansa vapaaehtoisella elakevakuutuksella. Perhehoitaja voi myos jaada

osa-aikaelakkeelle 58 vuotta taytettyaan. (Hakkarainen ym. 2008, 18.)

3 KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN PERHEHOITO

3.1 Kehitysvammaisuuden maarittely

Kehitysvammaisuuteen on olemassa erilaisia maaritelmia. Tassa kdymme lapi
kolme yleisintd maaritelmé&a. Jotkut maaritelmat maarittelevat kehitysvamman
asteen alykkyysosamaaran mukaan, kun taas toisissa méaaritelmissé on huo-
mioitu ympariston ja yksilotekijdiden vaikutukset kehitysvammaisuuteen. Maa-
ritelmat auttavat kuitenkin ymmartamaan kehitysvammaisuutta ja sen vaiku-
tusta ihmisen ymmarrykseen ja toimintakykyyn. Tutkimustuloksissa emme
kasittele lainkaan kehitysvammaisuuden maarittelyyn liittyvid asioita, mutta
haluamme tassa kohtaa kuitenkin avata mita kehitysvammaisuudella tarkoite-
taan, koska kehitysvammaisuuden ymmartaminen on opinnaytetyon sisallon
ymmartamisen kannalta tarkeaa. Perhehoidossa kehitysvammaisen henkilon
alykkyysosamaara ei niinkaan korostu, vaan esimerkiksi toimintakyvylla on

paljon suurempi merkitys arjessa selviytymisen kannalta.
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The American Association on Intellectual and developmental Disabilities
(AAIDD) malli alyllisesta kehitysvammaisuudesta on perustaltaan toiminnalli-
nen. Tassa maarittelyssa ratkaisevat tekijat ovat edellytykset tai kyvyt, ympa-
ristd ja toimintakyky. Tassa mallissa kyse on alyllisten ja adaptiivisten taitojen
ja ymparistdn vaatimusten valisesta vuorovaikutuksesta. Tama tarkoittaa sita,
ettd alyllinen kehitysvammaisuus on vammaisuutta ainoastaan taman vuoro-
vaikutuksen tuloksena. AAIDD on tullut korvaamaan vanhaa AAMR:n (Ameri-
can Association on Mental Retardation) mallia, koska se on sopivampi kaytet-

tavaksi tana paivana. (Manninen ym. 2009, 16-17.)

AAIDD:n maaritelman mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa ta-
manhetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Tilalle on
ominaista merkittavasti keskimaaraista heikompi alyllinen suori-
tuskyky (AO, alykkyysosamaara, alle 70-75), johon samanaikai-
sesti liittyy rajoituksia kahdessa tai useamassa seuraavista adap-
tiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavissa osa-alueista: kommu-
nikaatio, itsesté huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset tai-
dot, yhteisdssa toimiminen, itse hallinta, terveys ja turvallisuus,
oppimiskyky, vapaa-aika ja tyd. Kehitysvammaisuus ilmenee en-
nen 18 vuoden ikaa. (Manninen ym. 2009, 17.)

Ladketieteessa paljon kaytetty Maailman terveysjarjestén (WHO) tautiluokitus,
ICD-10 (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems), otettiin Suomessa kayttdon vuonna 1995. Sen mukaan alyllisella
kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehi-
tys on estynyt tai se on epataydellinen. Alyllinen kehitysvamma voi esiintya
joko yksinaan tai yhdessa minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa.
Taman maaritelman mukaan lievasti kehitysvammaisia ovat henkil6t, joiden
alykkyysosamaara on 50-69, he vastaavat alykkyysialtaan 9-11-vuotiaita lap-
sia. Keskivaikeasti kehitysvammaisten alykkyysosamaara on 35—-49 valilla ja
heidan alykkyysikansa on 6-8 vuotta. Vaikean kehitysvammaisuuden kriteeri-
na on 20-34 alykkyysosamaara, joka vastaa 3-5 vuoden alykkyysikaa. Syvasti
kehitysvammaisten henkildiden alykkyysosamaara jaa alle 20 ja heidan alyk-

kyysikéansa on 0-2 vuotiaan tasolla. (Manninen ym. 2002. 21, 23.)

Maailman terveysjarjestd WHO julkisti vuonna 2001 ICF (International Classi-
fication of Functioning Disability and Healt) luokituksen, jolla maaritellaan toi-

mintakykya ja vammaisuutta. Taman luokituksen tarkoituksena on jasentaa
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yksilon toimintakykyyn liittyvid asioita seka ymparistotekijoitd. Toimintakyvylla
luokituksessa tarkoitetaan ihmisen kehoa ja sen toimintaa, mielekasta teke-
misté ja osallistumista seké yhteiskuntaa, kulttuuria, tekniikkaa ja elinymparis-
t6&, jotka vaikuttavat ihnmisen itsenéiseen selviytymiseen ja avun tarpeeseen.
Yksilotekijoihin kuuluvat ihmisen elamantilanteeseen ja taustaan liittyvat asiat,
kuten ika ja voimavarat. Ymparistotekijoilla taas tarkoitetaan fyysista ympaéris-
t6a, palvelujarjestelmaa seka sosiaalista ymparistoad ja asennemaailmaa. Luo-
kittelun avulla tutkitaan ihmisen suorituskykya ja kapasiteettia eli sité, mihin
ihminen kykenisi ympéaristdssa, josta toimintaa haittaavat rajoitteet on poistet-
tu. Naiden asioiden tutkimisella voidaan taas tuoda esille asioita, joiden osalta

ymparistéa voitaisiin parantaa. (Malm ym. 2004, 10-11.)

3.2 Kehitysvammainen henkil6 perhehoidossa

Suomessa arvioidaan olevan noin 35 000—40 000 eri tavoin kehitysvammaista
henkil6a. Heista perhehoidossa on yhteensa reilut 2 000 lasta ja aikuista, jois-
ta yli puolet on pitkaaikaisessa perhehoidossa. (Kuukkanen 2008a, 64.) Tana
paivané noin 1987 kehitysvammaista henkil6& asuu laitoksissa (Ymparistomi-
nisterio 2009, 39). Asumispalveluiden (tuettu-, ohjattu- ja autettu asuminen)
piirissa on reilut 9 000 henkil6a. Suurin osa kehitysvammaisista henkildista
asuu kuitenkin yha kotona vanhempiensa kanssa. On arvioitu, etta jopa

12 000 kehitysvammaisen henkilén hoidosta huolehtivat omaiset. Kotona asu-
vista kehitysvammaisista henkildista yli 5 000 on 25 vuotta tayttaneitd. (Kuuk-
kanen 2008a, 64.)

Tulevaisuuden suuntana on, etta laitospaikkojen mééara vahentyy noin puo-
leen kehitysvammalaitosten keskittyessa kuntoutuksen jarjestamiseen. Tavoit-
teena on, etta tulevaisuudessa kehitysvammaisten lasten laitoshoito poistuu
kokonaan. (Kuukkanen 2008a, 64.)

Perhehoitoa jarjestetaan padasiassa kehitysvammahuollon palveluna. Lisaksi
vanhempien oma kehitysvammaisuus tai heikkolahjaisuus ja sen mukanaan
tuomat vaikeudet selvitd lastenhoidosta ja kasvatuksesta voivat olla perhehoi-
don jarjestamisen perusteena. Kehitysvammaiset henkilot voivat olla perhe-
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hoidossa myds lastensuojelullisista syista (huostaanotto) esimerkiksi vanhem-
pien paihde- ja mielenterveysongelmien tai vakivaltaisen kayttaytymisen
vuoksi. (Kuukkanen 2008a, 64—65.)

Kehitysvammaisen henkilon ollessa perhehoidossa tulee muistaa, etta ihmi-
nen jolla on kehitysvamma, tarvitsee monesti apua elaman monilla eri alueilla.
Kehitysvamman liséksi hanella voi olla yksi tai useampia lisdvammoja tai sai-
rauksia, kuten epilepsia tai diabetes, jotka yhdessa tai erikseen vaikeuttavat
paivittaisia toimia. Naiden lisdvammojen ja sairauksien vuoksi saatetaan tarvi-
ta apuvalineita tai laakkeita. (Topi 2008, 22—-24.)

Kehitysvammainen lapsi perhehoidossa

Kehitysvammainen lapsi voidaan sijoittaa perhehoitoon kehitysvammahuollon
palveluna (laki kehitysvammaisten erityishuollosta) tai lastensuojelullisista syi-
ta (lastensuojelulaki). Kehitysvammahuollon palveluna annettu perhehoito voi
olla pitka- seka lyhytaikaista. (Hakkarainen ym. 2008, 5.) Syita kehitysvam-
maisen lapsen olemiseen perhehoidossa on monia. Syyna voi olla muun mu-
assa se, etta kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen on ollut van-
hemmille lilan suuri asia kasiteltavaksi, vanhemmilla ei ole voimavaroja huo-
lehtia lapsesta niin paljon, kuin lapsi sita vaatisi tai vanhemmat saavat perhe-
hoidon avulla tukea omaan jaksamiseen seka mahdollisuuden viettaa lakisaa-

teiset omaishoitajan vapaat. (Kuukkanen 2008a, 66.)

Kehitysvammaisella lapsella on oikeus tulla sijoitetuksi perhehoitoon lasten-
suojelulain perusteella silloin, kun huostaanoton kriteerit tayttyvat. Tallaisissa
tilanteissa perhehoitoperheella ja lapsella on oikeus seka lastensuojelun, etta
kehitysvammabhuollon palveluihin. (Hakkarainen ym. 2008, 5.) Lapsi on otetta-

va huostaan viipymatta ja hanelle on jarjestettava sijaishuoltopaikka, jos:

1) puutteet lapsen huolenpidossa tai muut ja kasvuolosuhteen uhkaavat vaka-
vasti vaarantaa lapsen terveytta tai kehitysta, tai

2) lapsi vaarantaa vakavasti terveyttaan tai kehitystaan kayttamalla paihteita,
tekemalla muun kuin vahaisena pidettavan rikollisen teon tai muulla niihin rin-
nastettavalla kayttaytymisellaan.
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Huostaanottoon ja sijaishuoltoon voidaan kuitenkin ryhtya vain, jos avohuollon
tukitoimenpiteet ovat riittamattomia tai ne eivat olisi lapsen edun mukaisen
huolenpidon toteuttamiseksi sopivia tai mahdollisia. Liséksi sijaishuollon pitaa

olla lapsen edun mukaista. (Pajukoski ym. 2007. 132.)

Keskeista lastensuojelussa on se, etté sen on edistettava lapsen suotuisaa
kehitysta ja hyvinvointia. Lastensuojelun on tuettava vanhempia, huoltajia ja
muista lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia henkil6ita lapsen kasva-
tuksessa ja huolenpidossa. Lastensuojelu pyrkii ehkaisemaan ja puuttumaan
lapsen ja perheen ongelmiin riittavan varhaisessa vaiheessa. Lastensuojelun
tarvetta arvioitaessa ja sité toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon
lapsen etu. (Pajukoski ym. 2007. 125-126.)

Kehitysvammainen aikuinen perhehoidossa

Pitkdaikainen perhehoito on yksi hyva vaihtoehto aikuisen kehitysvammaisen
henkilon elamisen ja asumisen vaihtoehdoksi. Voidaan ajatella, ettd perhehoi-
toon siirtyminen on helpompi tapa itsenaistya ja irtaantua lapsuudenkodista,
kuin esimerkiksi suoraan asuntolaan muuttaminen. Aikuiset kehitysvammaiset
voivat olla myos lyhytaikaisessa perhehoidossa omaishoitajan tai toisen per-
hehoitajan vapaan ajan. Kuten osa lapsista, myos kehitysvammainen aikuinen
sijoitetaan perhehoitoon kehitysvammahuollon palveluna eli kehitysvammais-

ten erityishuoltolain perusteella. (Kuukkanen 2008a, 67.)

Kehitysvammaisten aikuisten perhehoidon tarkoitus on tarjota perhehoidossa
olevalle mahdollisuus perheyhteison jasenyyteen ja laheisiin ihmissuhteisiin.
On tarkea huomioida, etta aikuinen kehitysvammainen tarvitsee mahdollisuu-
den seka yhteisollisyyteen, ettd yksityisyyteen. Tuen tarpeen maara tulee
miettia jokaisen kohdalla yksil6llisesti. Tavoitteena on mahdollisimman itse-
nainen ja omaehtoinen elama, johon kuuluu muun muassa osallistuminen pai-

va- ja ty6toimintoihin seka harrastuksiin. (Kuukkanen 2008a, 67.)
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3.3 Kehitysvammaisten perhehoitoa koskevia lakeja

Suomessa on paljon erilaisia lakeja, jotka ohjaavat kehitysvammaisten henki-
I6iden perhehoitoa. Ajankohtainen lainsdadantd kannattaa aina tarkistaa ja se

l6ytyy seka Finlexin ettéa Kelan lakipalvelusta Internetista

e Sosiaalihuoltolaki muutoksineen

e Perhehoitajalaki muutoksineen

e Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (Kehitysvammalaki)

e Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimis-
ta (Vammaispalvelulaki)

e Laki vammaisetuuksista

e Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

e Lakija asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

e Laki tapaturmavakuutuslain muuttumisesta seka hallintolaki
(Kuukkanen, 2008b, 4.)

Vammaisuuden oikeuttamat etuudet

Vammaisuus tuo mukanaan erilaisia haasteita ja tuen tarpeita arkeen. Liséksi
useasti vammaisuus aiheuttaa arjessa erilaisia kustannuksia. Siité syysta
vammaisilla henkilGilla on oikeus hakea erilaisia etuuksia ja palveluita, joiden
avulla heidan arjestaan pyritddn tekemaan tasa-arvoista suhteessa muihin
ihmisiin. Vammaisilla henkiléilla eli myos kehitysvammaisilla henkil6illa on oi-

keus hakea vammaistukea Kelalta (Kansanelékelaitos).

Vammaistuet on jaettu alle 16-vuotiaan vammaistukeen, 16 vuotta tayttdneen
vammaistukeen seka eldketta saavan hoitotukeen. Tuen maara perustuu kol-
miportaiseen jarjestelmaan eli perusvammaistukeen, korotettuun vammaistu-
keen ja ylimp&an vammaistukeen. Vammaisuuden asteella ja tarvittavan tuen
ja avun maaralla on vaikutus tuen maaraan. Kela tarkistaa vuosittain vam-
maistukien maarat, jolloin ajantasaisimmat summat saa tietaa Kelalta. (Kela
2009.)
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Seuraavaksi kerrotut tuen maarét ovat vuoden 2009 méarid. Alle 16-vuotiaan
vammaistuki on tarkoitettu alle 16-vuotiaille vammaisille henkiléille. Perus-
vammaistuen maara on 74,19 euroa kuukaudessa. Tuen saaminen edellyttaa,
ettd vammaisuuden aiheuttama rasitus ja sitoutuneisuus ilmenevaét viikoittain.
Korotettu vammaistuki on 173,12 euroa kuukaudessa ja se edellyttaa, etta
rasituksen ja sitoutuneisuuden tulee olla vaativaa ja paivittain huomattavasti
aikaa vievaa. Ylin vammaistuki on suuruudeltaan 335,69 euroa kuukaudessa
ja tama edellyttad, etté rasituksen ja sitoutuneisuuden tulee olla vaativaa ja

ymparivuorokautista. (Kela 2009.)

16 vuotta tayttAneen vammaistuki on nimenséd mukaan tarkoitettu 16 vuotta
tayttaneille vammaisille henkildille. Perusvammaistuki on 74,19 euroa kuu-
kaudessa ja sen saaminen edellyttaa, etta henkilén sairaudesta, vammasta tai
viasta johtuen tulee aiheutua olennaista haittaa ja jatkuvia kustannuksia. Koro-
tetun vammaistuen maara on 173,12 euroa kuukaudessa ja tama edellyttaa,
ettd henkilon sairaudesta, vammasta tai viasta johtuen tulee aiheutua huomat-
tavaa haittaa tai henkild tarvitsee viikoittain saanndllista apua, ohjausta tai
valvontaa esimerkiksi kotitdissa tai sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu
huomattavan suuria erityiskustannuksia. Ylin vammaistuki on 335,69 euroa
kuukaudessa ja sen edellytyksené on, etté henkild on vaikeasti vammainen tai
han tarvitsee monissa henkilékohtaisissa toiminnoissa jokapaivaisesti ja aika
vievasti toisen henkilén apua tai sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu
huomattavassa maarin saanndllisen ohjauksen ja valvonnan tarvetta tai erit-

tain huomattavia erityiskustannuksia. (Kela 2009.)

Elakettd saavan hoitotuki on tarkoitettu elakkeelld oleville vammaisille henki-
I6ille. Eldke voi olla esimerkiksi sairauseldke tai vanhuuseléke. Eldkkeen saa-
jan hoituen perushoitotuki on 49,69 euroa kuukaudessa ja tama edellyttaa,
ettd henkil6 tarvitsee viikoittain saannoéllista apua, ohjausta tai valvontaa esi-
merkiksi henkilokohtaisissa toiminnoissa tai sairaudesta, viasta tai vammasta
aiheutuu erityiskustannuksia. Korotetun hoitotuen maara on 123,70 euroa
kuukaudessa ja se edellyttaa, etta henkild tarvitsee monissa henkilokohtaisis-
sa toiminnoissa jokapéaivaisesti ja aikaa vievasti toisen henkilon apua tai sai-
raudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavassa maarin saannollisen

ohjauksen ja valvonnan tarvetta tai huomattavia erityiskustannuksia. Ylin hoi-
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totuki on 261,57 euroa kuukaudessa ja tassa edellytyksena on, ettd henkilon
hoidon ja valvonnan tarve on yhtamittaista tai sairaudesta, viasta tai vammas-

ta aiheutuu erittéain huomattavia erityiskustannuksia. (Kela 2009.)

Vammaisetuuksiin siséltyy myés mahdollisuus hakea ruokavaliokorvausta.
Ruokavaliokorvaukseen on oikeus 16 vuotta tayttaneella henkil6lld, jonka on
sairauden vuoksi valttamatonta kayttaa gluteenittomia tuotteita. Ruokakorvaus
voidaan maksaa samaan aikaan vammaistuen tai hoitotuen kanssa. Sen suu-
ruus on 21 €/kk. (Kela 2009.)

Kehitysvammaisuuden oikeuttamat palvelut

Kehitysvammaisuuden oikeuttamat palvelut ja tukitoimet perustuvat paasaan-
toisesti kahteen lakiin. Nama lait ovat laki vammaisuuden perusteella jarjestet-
tavista tukitoimista ja palveluista (kaikille vammaisille henkil6ille) seké laki ke-
hitysvammaisten erityishuollosta. Nama lait ovat erityislakeja eli ne ovat toissi-
jaisia suhteessa peruslainsdadantdon. Tama tarkoittaa sita, etta naiden lakien
oikeuttamia palveluita ja tukitoimia aletaan kayttaa silloin, kun peruslainsaa-
dannon takaamat palvelut eivat riita. Taman lisaksi tulee viela huomioida se,
ettd laki kehitysvammaisten erityishuollosta on lisdksi viela toissijainen suh-
teessa lakiin vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-

mista.

Lakiin vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista on
tullut merkittdvia muutoksia 1.9.2009 alkaen. Muutoksia on tullut muun muas-
sa henkilokohtaiseen apuun liittyen. Tassa opinnaytetydssa kasitellaan uudis-

tunutta lakia.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista maa-
raa, etta lain mukaisten palveluiden ja tukitoimien tarpeen selvittaminen on
aloitettava viimeistaan seitsemantena arkipaivana sen jalkeen, kun vammai-
nen henkild itse, hanen laillinen edustajansa tai omainen tai viranomainen on
ottanut yhteyttd vammaisen henkilon kotikunnan sosiaalitoimeen. Vammaisten
henkilon tarvitsemista palveluita ja tukitoimista on laadittava palvelusuunnitel-

ma, joka tarkistetaan muutosten tapahtuessa. Taman lain mukaisia palveluita
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ja tukitoimia koskevat paatokset on tehtava ilman aiheetonta viivytysta, mutta
kuitenkin viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa siitd kun vammainen henki-
16 itse tai joku muu h&nté edustava taho on esittdnyt palveluita ja tukitoimia
koskevan hakemuksen. (L 19.12.2008/981, 38.)

Laki takaa vammaisille henkildille subjektiivisina oikeuksina kohtuulliset kulje-
tuspalvelut, tulkkipalvelut, paivatoiminnan, palveluasumisen, asunnon muutos-
tyot sekad henkilokohtaisen avun (L 19.12.2008/981, 88).

Kohtuulliset kuljetuspalvelut ja niihin liittyvat saattajapalvelut on tarkoitettu
tydssa kaymiseen, opiskeluun, asioimiseen, yhteiskunnalliseen osallistumi-
seen, virkistymiseen tai muun syyn aiheuttamaan jokapaivaiseen kuljetuksen
tarpeeseen. Kuljetuspalvelua saavan tulee olla vaikeavammainen henkilo,
joka ei pysty vammansa tai sairautensa vuoksi kayttdmaan julkisia kulkuvali-
neita ilman kohtuuttoman suuria vaikeuksia. (Vammaispalvelun kuljetuspalve-
lut 2009.)

Tulkkipalveluihin kuuluu tydssa kaymisen, opiskelun, asioimisen, yhteiskun-
nallisen osallistumisen, virkistyksen tai muun syyn vuoksi suoritettavaan viit-
tomakielella tai muulla kommunikaatiota selventavilla menetelmilla tapahtuva
tulkkaus. Tulkkipalveluita jarjestettdessa vaikeavammaisena henkiloné pide-
tdan vaikeasti kuulovammaista, kuulo- ja ndkévammaista tai puhevammaista
henkil6a. Tulkkipalveluiden mé&ara on vahintaan 360 tuntia vaikeasti kuulo- ja
nakdvammaiselle henkildlle ja muulle vaikeasti vammaiselle henkildlle vahin-
tdan 180 tuntia kalenterivuotta kohden. Opiskeluun liittyva tulkkaus on jarjes-
tettava siina laajuudessa, mita tarve vaatii. (L 19.12.2008/981, 88.)

Paivatoiminta on toimintaa, jota jarjestetddn kodin ulkopuolella vammaisille
henkil6ille. Paivatoiminnan tarkoitus on tukea itsenaisesta elamasta selviyty-
mista ja edistaa sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvaa toimintaa. Paivatoi-
mintaa jarjestettaessa vaikeasti vammaisena henkilona pidetaan tyokyvyténta
henkil6a, jolla on vamman tai sairauden aiheuttamana ei ole edellytyksia osal-
listua sosiaalihuoltolain mukaiseen ty6toimintaan. Liséksi henkilon toimeentu-
lon tulee perustua paaosin sairauden tai tyokyvyttomyyden perusteella myon-
nettaviin etuuksiin. (L 19.12.2008/981, 88.)
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Palveluasumista saa, jos henkil6 vammansa tai sairautensa vuoksi sita valt-
tamatta tarvitsee selviytyakseen paivittaisista toimista (jos henkilon huolenpito
vaatii laitoshoitoa, niin kuntaa ei velvoiteta jarjestamaan henkilokohtaista apua
tai palveluasumista) (L 19.12.2008/981, 88).

Henkildkohtaisella avulla tarkoitetaan kotona ja kodin ulkopuolella tapahtuvaa
valttamatonta apua paivittaisissa toiminnoissa ja tyossa seké opiskelussa,
harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa sekéa sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen yllapitdAmisessa. Kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apua monel-
la tavalla, esimerkiksi korvaamalla avustettavalle koituvat kustannukset avus-
tajasta tai antamalla avustettavalle palveluseteleitd avustajan palkkaamiseen.
Henkilokohtaisen avun asioissa on aina muistettava ottaa huomioon vaikea

vammaisen henkilon oma mielipide ja toivomukset. (L 19.12.2008/981, 88.)

Liséksi lakiin kuuluu palveluita ja tukitoimia, jotka perustuvat harkinnanvarai-
suuteen. Naitd ovat kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmennus vaikeasti vam-
maiselle henkil6lle itselleen ja tarvittaessa hanen omaisilleen tai hoitajalle,
paivittaisissa toimissa suoriutumiseen tarvittavat apuvalineet, koneet ja lait-
teet, erityisravinnon aiheuttamat kustannukset seka erityisvaatetuksen aiheut-
tamat kustannukset. (L 19.12.2008/981, 98.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta on kehitysvammaisia ja heidan omai-
siaan turvaava laki. Laki turvaa kehitysvammaiselle henkildlle tutkimuksen,
joka kasittaa erityishuollon yksilollisen suunnittelun ja toteuttamisen edellytta-
mat laéketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset, seka soveltuvuus-
kokeet, terveydenhuollon, tarpeellisen kuntoutuksen, ohjauksen, seka toimin-
nallisen valmennuksen. Liséksi laki takaa kehitysvammaiselle henkildlle mah-
dollisuuden tydtoimintaan, asumiseen seka mahdollisuuden osallistua muuhun
yhteiskunnallista sopeutumista edistavan toimintaan. Laki turvaa myos henki-
I6kohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestamisen, yksildllisen hoidon ja
huolenpidon, henkildn omaisten ja lahipiirin ohjauksen ja neuvonnan, tiedotus-
toiminnan harjoittamisen liittyen erityishuoltopalveluihin, kehityshairididen eh-
kaisyn, seka muun vastaavan erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellisen toi-
minnan. (L 23.6.1977/519, 28.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Tallgin tutkimuksen
lahtokohtana on todellisen elaméan kuvaaminen mahdollisimman kokonaisval-
taisesti ja ainutlaatuisesti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa suositaan ihmista
tiedonkeruun valineena ja tutkijan tulee luottaa talloin enemman omiin havain-
toihin ja keskusteluihin tutkittavien kanssa, kuin mittausvalineilla hankittavaan
tietoon. Tutkijan pyrkimyksena on paljastaa odottamattomia seikkoja, eika tes-
tata teoriaa tai hypoteeseja. Sitd mika on tarkeaa, ei maaraa tutkija, vaan tut-
kimuskohteet. Tarkeda on tarkastella kerattya aineistoa monitahoisesti ja yksi-
tyiskohtaisesti. Kohdejoukko tulee valita tarkoituksenmukaisesti, ei satun-
naisotannalla. Suositeltavat tutkimusmetodit ovat sellaisia joissa tutkittavien
nakokulmat ja aani paasevat esille. Naihin metodeihin kuuluvat muun muassa
teemahaastattelu ja osallistuva havainnointi. Tutkimussuunnitelma muotoutuu
tutkimuksen edetessa. (Hirsjarvi ym. 2004, 151-155.)

Tutkimuksestamme tekee laadullisen se, ettd tutkimuskohteemme saivat itse
kertoa teemahaastattelun tuella tutkimukseen liittyvista aiheista siina laajuu-
dessa kuin itse halusivat. Tutkimuskohteita oli vahan (nelja perhettd), jolloin
pystyimme keskittymaéan siihen, etté ihminen toimii tiedonkeruuvélineena ja
me tutkijat pystyimme osallistuvasti havainnoimaan tutkimuskohteita. Lisaksi
pystyimme analysoimaan materiaalin perusteellisesti, jolla pystymme takaa-

maan jokaisen perheen danen kuuluville tulemisen tutkimuksessamme.

4.1 Tutkimuksen tausta

Tutkimuksemme on tydelamaldhtbinen ja sen on tarkoitus tulla kayttoon tutki-
mukseemme osallistuneille tahoille. Tutkimuksemme idea lahti omasta mie-
lenkiinnostamme siihen, mita yleisesti tarkoitetaan silla, kun puhutaan kehitys-
vammaisten henkildiden perhehoidosta, mité se arjessa on ja milla syilla per-

hehoitajat ovat valinneet taman elaméantavan.

Idean pohjalta otimme yhteyttd POKEVA- hankkeeseen, josta saimme heti

tukea ja kannustusta aiheelle. Saimme samalla my0ds apua aiheen rajaami-
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seen, joka perustui tydkentaltd nousseisiin tarpeisiin. Hankkeessa oli aiemmin
selvitetty kehitysvammaisten henkildiden perhehoidon tilannetta Keski-
Suomen alueella. TAman pohjalta saimme myos perheet omaan tutkimuk-
seemme. Perheita l&hestyimme kirjeitse (liite 1), jonka jalkeen tutkimukseen
valikoitui nelja perhetta. Liséksi tukea ja apua haimme perhehoitoliitosta, jossa
meidat otettiin kannustavasti vastaan. Tata kautta saimme paljon yleista tietoa

kehitysvammaisten henkildiden perhehoidosta.

4.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoitus on lisata ihmisten tietoutta kehitysvammaisten henki-
I6iden pitkaaikaisesta perhehoidosta ja tuoda perhehoitajien &ani kuuluville.
Opinnaytetyo6lla ja sen liitteena olevalla yleisella toimintaohjeella pyrimme
kannustamaan mahdollisia tulevia perhehoitajia tutustumaan aiheeseen. Toi-

vomme, etta tydmme voisi myds toimia apuvalineené esimerkiksi kunnissa.

Tutkimuskysymykset, joihin pyrittiin I6ytamaan vastauksia:

1. Mitéa on kehitysvammaisen henkilon kanssa tehtava pitkaaikainen per-
hehoito?

2. Millaista tukea, etuuksia, palveluita ja korvauksia perhe on saanut per-
hehoitotyohon liittyen, mitd on jaaty kaipaamaan?

3. Millainen on ollut perheen elaménkulku "perhehoitotien” varrella?

4.3 Tutkimusmenetelmat, aineiston keruu ja tutkimuksen etenemi-
nen

Tutkimusaineistomme koostuu perhehoitoperheiden ja sisaruksen haastatte-
luista ja meidén osallistuvasta havainnoinnista, perheilta keratyista heidan

omista kirjoituksistaan seka erilaisista teoriatietoa antavista lahteista.

Olemme kayttaneet tutkimuksessa triangulaatiolle ominaisia tutkimusmene-

telmid. Triangulaatiolla tarkoitetaan erilaisten metodien, tutkijoiden seka tie-
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donlahteiden tai teorioiden yhdistamista tutkimuksessa. Triangulaatio on suo-
sittu menetelma tehdessa laadullisia tutkimuksia. Siitd voidaan erottaa ylei-
simmat nelja paatyyppia: tutkimusaineistoon liittyva triangulaatio, tutkijaan liit-
tyva triangulaatio, teoriaan liittyva triangulaatio ja metodinen triangulaatio.
Tutkimusaineistoon liittyvalla triangulaatiolla tarkoitetaan sita, etta tietoa kera-
tdan monelta eri tiedonantajaryhmalta, kuten esimerkiksi asiakkailta seka
omaisilta. Tutkijaan liittyva triangulaatio on sita, etta tutkijoina toimii mahdolli-
simman monta henkil6d. Teoriaan liittyva triangulaatio viestittda sen, etta tut-
kimuksessa on otettu huomioon monia teoreettisia nédkdkulmia laajentamaan
tutkimuksen nakokulmaa. Metodinen triangulaatiolla tarkoitetaan taas sita, etta
tutkimuksessa on kaytetty useita metodeja, esimerkiksi tutkimukseen on haas-
tateltu sek& havainnoitu tutkimuskohteita. (Tuomi ym. 2009, 143-145.)

Tutkimuksemme on kaytetty triangulaation kolmea paatyyppia eli tutkimusai-
neistoon-, tutkijaan sek& metodeihin liittyvaa triangulaatiota. Tutkimukseen on
saatu tietoa tydelaman yhteistyokumppaneilta, neljalta perheelta seka eraan
perheen biologiselta lapselta eli tiedonantajaryhmié on tydssa useampia. Tut-
kijoita tydssdmme on ollut kaksi, jolloin tutkijaan liittyva triangulaation ehto on
tayttynyt. Metodeina olemme tutkimuksessa kayttaneet teemahaastattelua ja

osallistuvaa havainnointia. (Tuomi ym. 2009, 143-145.)

Tutkimuksessamme kaytimme aineiston keruumenetelmana teemahaastatte-
lua (lite 3). Teemoinamme olivat perhehoitoperheiden historia, nykypaiva,
tulevaisuus seké tuet, etuudet ja palvelut. Kaytimme téllaisia teemoja, koska
halusimme tutkia perhehoitoa yleisella tasolla perhehoitoperheen nakdkulmas-
ta. Alla olevassa taulukossa on kuvattuna teemahaastattelumme teemat, jotka

ovat jakautuneet yla- ja alakategorioihin.
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Alakategoriat

Ylakategoriat

Perhehoidon aloittamisen ajatus
Perhehoidon aloittamisen konkreettiset toimet
Ensimmaiset viikot perhehoitotiella
Perhehoitoperheen roolit ja vastuunkanto
Erdan perheen biologisen lapsen kokemuksia perhehoidosta
Perhehoidossa olevien kehitysvammaisten henkildiden suhteet
omiin biologisiin perheisiin

Merkittavat hetket perhehoitotien varrelta

Historia

Kuvaukset perhehoitoperheiden arjesta
Perhehoitoperheiden voimavarat

Perhehoitoperheiden haasteet

Nykypaiva

Perhehoitoperheiden tulevaisuuden haaveet

Perhehoitoperheiden tulevaisuuden huolet ja haasteet

Tulevaisuus

Neuvonta ja ohjaus ennen ja nyt
Kaynnistamiskorvaus, kulukorvaus ja hoitopalkkio
Perhehoitajan etuudet ja oikeudet

Vammaisuuden oikeuttamat etuudet ja palvelut

Palvelut, korvaukset,

etuudet ja oikeudet
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Teemahaastattelulla eli puolistrukturoidulla haastattelulla on tarkoitus kohden-
taa haastattelu teemoihin, joiden kautta haastattelussa edetaan. Haastattelija
laatii teemat etukateen tutkimusongelman pohjalta. Teemat voidaan jakaa
etukateen paa- ja alateemoiksi ja niihin liittyvia kysymyksia voidaan miettia
valmiiksi. Kysymysten tulee olla pdaasiassa avoimia kysymyksia, joihin ei ole
valmiita vastausvaihtoehtoja. Teemahaastattelu sopii sellaisiin tilanteisiin, jois-
sa kasitelladn emotionaalisesti arkoja aiheita tai aiheita, joista haastateltava ei
ole tottunut puhumaan. Jonkinlainen taustatieto haastateltavista on usein etu-
kateen tarpeellista. Teemahaastattelua on hyva kayttaa silloin, kun tutkittavaa
asiaa ei tunneta hyvin ja tutkimusasetelmaa halutaan tasmentaa tutkimuksen

edetessa. (Haastattelumuodot)

Tutkimuksen tekemisen aloitimme lokakuussa 2008 tutustumalla erilaisiin teo-
reettisiin lahteisiin ja kdymalla aihetta lapi tydelaman yhteistydkumppanin
(POKEVA) kanssa. Lisaksi haimme tietoa perhehoitoliitosta. Perheet tutki-
mukseemme saimme POKEVA-hankkeen kautta, jossa oli aiemmin kartoitettu
kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoon liittyvid asioita Keski-Suomen
alueella. Tammikuussa 2009 lahetimme lahes 30 perheelle kirjeet, joissa tie-
dustelimme halukkuutta osallistua tutkimuksemme tekemiseen. Vastaukset
pyydettiin kirjallisina (liite 2) kahden viikon kuluessa kirjeiden postittamisesta.
Vastauksen saimme kuudelta perheelta, joista nelja valittiin ty6hon. Valinnan
kriteereina kaytimme perheiden erilaisuutta seka sijoittumista eri puolelle Kes-
ki-Suomea. Taman jalkeen soitimme perheille ja sovimme heidan kanssaan
tapaamisajan. Tapasimme kaikki tutkimuksen perheet (A-D) maaliskuun 2009
aikana. Tapaamiset kestivat kolmesta seitsemaan tuntia. Tana aikana teimme
haastattelut seké osallistuimme perheen paivan toimintoihin, jonka yhteydessa
havainnoimme perhetta. Haastattelu- ja havainnointimateriaali kertyi yhteensa
noin 40 sivua. Taman lisaksi kaytettavissamme olivat perhehoitoperheiden
omat kirjoitelmat heidan perheistdén ja arjestaan. Perheiss& meidat otettiin
vastaan erittain hyvin ja suhtautuminen oli avointa ja positiivista. Opinnayte-
tydmme teoriaosaa tydstimme kevaalla 2009 ja muu kirjoitusty6 tehtiin touko-

ja kesakuun 2009 aikana.

Tutkimusta tehdessamme laajensimme suunnitelmaamme alkuperéisesta sen

verran, etta otimme mukaan myds yhden perhehoitoperheen biologisen lap-



26
sen nakemyksen siitd, millaista on ollut eldé lapsuus ja nuoruus perheessa,
jossa on pitkaaikaisesti perhehoidossa kehitysvammaisia henkil6itd. Ha-
lusimme télla saada kuvaa siitéa, miten vanhemman/vanhempien perhehoita-
juus on koettu ja onko se antanut enemman kuin vaatinut. Sisarusta haastatel-

tiin sahkopostitse, koska tapaaminen ei ollut aikataulujen vuoksi mahdollista.

4.4 Tutkimusaineiston analysointi

Laadullisessa aineistossa analyysin tarkoitus on luoda aineistoon selkeytta ja
taten tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta. Analyysilla pyritaan tiivistamaan
aineistoa kadottamatta kuitenkaan sen siséaltdmaa informaatiota. (Eskola ym.
1998, 138.) Analyysin paaperiaate on valita sellainen tapa, joka parhaiten tuo

vastauksen ongelmaan tai tutkimustehtavaan (Hirsjarvi ym. 2004, 212).

Kaytamme tutkimusaineistomme analysoinnissa yleista perusanalyysimene-
telmaa, sisallonanalyysia. Sisdllonanalyysissa yleista on pitda sita valjana teo-
reettisena kehyksena, joka voidaan liittaa erilaisiin analyysikokonaisuuksiin.
Laadullisen analyysin muotona olemme kayttaneet teoriaohjaavaa analyysia.
Siin& on teoreettisia kytkent6ja, mutta ne eivat pohjaudu suoraan teoriaan tai
teoria voi toimia apuna analyysin etenemisessa. Tassa analyysimallissa ana-
lyysiyksikot valitaan aineistosta, mutta aikaisempi tieto ohjaa analyysin teke-
mista. Analyysissa aiemmalla tiedolla on selkeé vaikutus. Aineiston analyysi-
vaiheessa edetédan aluksi aineistolahtoisesti, mutta analyysin loppuvaiheessa
tuodaankin analyysia ohjaavaksi ajatukseksi tutkimuksen teoreettista osaa.
(Tuomi ym. 2009, 91, 97.) Teoriaohjaava analyysi sopii tutkimuksemme ana-
lysointiin sen vuoksi, koska emme voineet taysin valttaa aiemman tiedon ja
osaamisen vaikutusta tutkimusta tehdessa. Lisaksi menetelmé&né kaytimme

teemahaastattelua, jonka teemojen muodostumiseen vaikutti jo tiedetty tieto.
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Haastatteluista kirjoitettuien muistiinpanojen lapiluku yhdessa haastattelun jalkeen

-

Tarkempi perehtyminen muistiinpanoihin

-

Vastauskokonaisuuksien erottaminen muistiinpanoista

-

Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen vastauskokonaisuuksista

-

Alakategorioiden luominen teemojen ohjaamana

-

Alakategorioiden yhdistaminen ylakateqgorioihin

KUVIO 1. Tutkimusaineiston analysointi

5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksemme tulokset koostuvat perhehoitoperheiden ja sisaren haastatte-
luista sekd meidan osallistuvasta havainnoinnista ja perheiden omista Kkirjoi-
tuksista. Haastattelut on kirjoitettu ylos haastattelutilanteessa niin, etta toinen
meista haastatteli perhetta ja toinen kirjasi vastaukset yl6s. Havainnoista ko-
kosimme havaintopaivakirjaa. Naiden muistiinpanojen pohjalta olemme analy-
soineet ja kirjoittaneet tutkimuksen tulokset. Kayttdamamme suorat lainaukset
ovat otteita muistiinpanoistamme. Kohdat, joissa olemme kayttaneet perhei-

den omia kirjoituksia, mainitaan tekstin siinéd yhteydessa.

Tutkimustulosten esittaminen etenee haastattelun teemojen mukaisesti. Tu-
losten esittdmisessa kaytamme termeja perhe, perhe A-D, perhehoitoperhe,
perhehoitoperheen éiti ja isa, hoidettava/hoidossa oleva henkild seka sisar X.

Sanalla perhe tarkoitamme sité perhettd, jossa ei viela ole kehitysvammaisia
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henkil6ita perhehoidossa. Perheet A-D kuvaavat tutkimukseemme osallistu-
neita neljaa perhetta. Perhehoitoperheella taas tarkoitetaan perhetta, johon
kuuluu my6s perhehoidossa olevat henkil6t. Perhehoitoperheen aiti ja/tai is&
ovat ne henkilét, jotka toimivat perhehoitajina, perheen vanhempina. Hoidetta-
valla tai hoidossa olevalla henkil6lla tarkoitamme perhehoidossa olevaa kehi-
tysvammaista henkil6a. Sisar X:lla tarkoitetaan yhden perhehoitoperheen

vanhempien biologista lasta.

5.1 Kuvaukset perhehoitoperheista

Alla on perheiden (A-D) omin sanoin kirjoittamat kuvaukset siita, millainen
heidan perheenséa on. Kaytimme tassa kohtaa tata menetelméaé, koska ha-
lusimme antaa perheille mahdollisuuden kuvailla omin sanoin, mista heidan
perheensa koostuu. Talla tavoin uskomme myds, ettd perheiden omat dénet

tulevat parhaiten esille. Nimet, joita kuvauksissa kaytetaan, ovat muutettuja.

Perhe A

Kati: 51 v. perhehoitaja, tehnyt ty6ta 28 vuotta
Liséksi: taiteilija, tydyhteisbkouluttaja, verkostonrakentaja. Rakastaa: Tanssia

ja taidetta

Kalle: 48 v. perhehoitaja / 6 vuotta
Maalarimestari, yrittaja, Yksipyoraisen harrastaja

Rakastaa: Tanssia, laulua ja likuntaa

Eila: 49 v. Kurkistelija, yovalvoja ja huolehtija. Rakastaa: ruokaa ja herkkuja

Asunut perheessamme 22v.

Oona: 55v. lloinen eldja, positiivari kielentaitaja,
erikoisosaaminen Huppa Buppa kieli jossa ei ole paatéa ei hantad. Rakastaa
Kauniita vaatteita, laukkuja, hiusten varjaystéa ja punaisia kynsia.

Asunut perheessdamme 10 v..
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Perhe B

Meidan perheeseen kuuluu aiti, isa ja kuusi lasta. Vanhin lapsista, Poika 15v.
on meidan biologinen poika ja hanen liséaksi meilla on kolme jo aikuista lasta,

jotka eivat enda asu kotona. Viisi lapsista on meidéan "lahjalapsia”. Poika 13v.,
Poika 12v. ja Tytt6 10v. ovat sisaruksia. He ovat olleet meilla seitseman vuot-
ta. Tyttd 9v. on ollut meilla nelja vuotta ja nuorimmaisemme Poika 6v. on asu-

nut meilla kaksi vuotta.

Liséksi perheeseemme kuuluu kaksi kissaa ja koira. Lapsista sisarukset kay-
vat kerran kuukaudessa mummolassa lomalla ja tapaavat samalla isaansa.
Aiti pitaa vain harvakseltaan yhteytta, soittaa n.2-3x vuodessa ja on kaynyt
koko sijoituksen aikana kolme kertaa. Myds Poika 6v. kay samana viikonlop-
puna mummolassa ja talléin tapaa vanhempansa valvotusti. Tyttd 9v. tapaa
aitidan silloin, kun se aidille sopii, noin kerran kahdessa kuukaudessa. H&n on
tukiperheessa samana viikonloppuna, kun muut lapset ovat mummolassa.

Silloin ovat meidan vapaapaivat.

Perhe C

Meijan perhe koostuu varsin moninaisista ihmisista. Meijan "vanhempien”
kanssa huushollia asustaa nelja eri-ikaista kehitysvammaista, ikéhaitari on 5v-
47v.

Biologiset lapsemme kaksi poikaa asustavat omaa arkea perheineen. Lapsen-
lapsia meilla on kolme ja nuorimmat heisté ovat ahkeria yokylalaisia mummo-
lassa. Sitten on oma lukunsa ndma “lainalapset”, heita haetaan kdymaan ko-
tona ainakin kerran kuukaudessa. Kotielaimia meilla on kaksi Harmaata nor-
janhirvikoiraa Peppi 9v ja Niisku 1v. Koirat ovat tarkeitéd kumppaneita asukkail-

le. Niiden kanssa lenkkeillaan tai peuhataan muuten vain ulkoillessa.

Meijan koti sijaitsee maaseudulla, maatalous lopetettu 17v. sitten. Ymparilla

on iso piha, missé jokainen voi liikkua vapaasti ja tehda askareita kykyjensa
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mukaan. Asuinymparist6é on varsin rauhallinen, suuri eramaa alkaa pihasta.

Asumme ns. herran kukkarossa keskella luontoa.

Meilla asukkaiden vaihtuvuus on ollut pientd, "yhteinen savel” on |dydetty var-
sin helposti ja kotiutuminen tapahtunut muita mutkitta. Koulutukseltani olen
kehitysvammaohjaaja ja miehella on pieni rakennusliike. Suurin vastuu kodista
ja asukkaista on minulla, mutta aina kuin vain mahdollista, mies auttelee. Var-
sinkin lapsille isk& on tarkea ja aikuisille, kun paasee mukaan miesten hom-

miin.

Syyt siihen, etté aikoinaan halusin perhehoitajaksi, ovat monen asian summa.
Tuli eteen tilanne hankkia uusi ammatti ja opiskelemaan piti lahte&a, mutta mi-
ta? Selailin kirjoja ammateista ja opiskelupaikoista ja sitten se vain "kolahti.”
Kehitysvammaohjaajaksi, vaikken tiennyt vammaisuudesta mitaan. Opiskelu-
ajan toimin toisten perhehoitajien lomittajana ja siita se lahti, tata halusin teh-
da. Perhehoitajana olen toiminut vakituisena 12 vuotta ja sit& ennen viisi vuot-
ta lomittajana. Perhehoitajana oleminen ei ole katkennut minuun, vaan nuo-
remman poikamme perhe toimii lomaperheena ja sinne myos odotetaan si-

jaisvauvaa.

Perhe D

21 vuotta sitten meilla oli ns. ydinperhe: is&, aiti, 4-vuotias tytto ja 6-vuotias
poika. Tuolloin elamantilanteemme muuttui paikkakunnan vaihdoksen myoté
ja tuli mahdolliseksi kokeilla, olisiko meista unelmamme toteuttajaksi eli perus-
taa kehitysvammaisten perhehoitokoti. Heti saimmekin downin oireyhtyméaa
sairastavan 37-vuotiaan naisen ja siita se kaikki alkoi pikkuhiljaa... Seuraavat
yhdeksan vuotta meilla oli taman yhden pysyvan sijoituksen lisaksi ns. loma-
renkaassa kymmenkunta eri-ikaista ja eritasoista kehitysvammaista, jotka oli-
vat meilla eripituisia lomajaksoja omaisten ja hoitajien lomien ja levontarpeen

mukaisesti.

Oman biologisen tyttaremme ollessa 13-vuotias, saimme toisenkin tyton, joka

niin ikaan oli 13-vuotias Sallan tautia sairastava tyttd ja hanesta tuli toinen py-
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syva sijoitus perheeseemme, jossa edelleen kavivat myds nama vuosia lomilla

olleet tilapaiset perheenjasenet.

Aikanaan, kun omat lapsemme aikuistuivat ja "lensivat pesakolostaan’, olim-
me kolme vuotta nelihenkinen perhe, jossa taydennysta toivat loma-asukkaat,
mutta meillehan oli tullut taloon tyhjaa tilaa ja tama tyo kun oli omaksemme
havaittu, niin meilla oli kaiken aikaa ns. haku paalla uusille pysyville sijoituksil-
le. No, nyt tilanne onkin jo niin, etta nelja vuotta sitten kahdesta pitk&aikaises-
ta lomalaisestamme tulikin vanhempien ikdantymisen myota meille pysyvat
sijoitukset ja 3,5 vuotta sitten niinikédén lomapaikalta saimme 5.sijoitetun nai-
sen. Lupa viidenteen sijoitukseen mydnnettiin, koska tdma koti oli ollut 16
vuotta lomakotina télle neitoselle ja hanen sisarensa koti on myds meilla. Per-
heeseemme kuuluu tata nykya siis isd, aiti ja viisi aikuista kehitysvammaista
naista, joiden iat ovat 25-58 vuoden valilla. Lomalaisia ei enaa kay kuin ker-
ran kuukaudessa 16-vuotias hyvatasoinen autistinen tytto ja kaksi viikkoa
vuodessa olemme kollegani yhdelle kehitysvammaiselle nuorelle miehelle lo-

makotina.

Perheemme isa on aina kaynyt omassa tydssaan kodin ulkopuolella, mutta
auttaa meita sitten iltaisin ja viikonloppuisin ja suo siten minulle aitind mukavia
vapaahetkid. Se, ettd han kay muualla toissa, sopii meille erinomaisesti ja val-
lankin min& koen saavani aina mukavan tuulahduksen ulkomaailmasta, kun
mieheni kautta kuulen, mitéa muilla tyéaloilla tapahtuu... Ajatusmaailma rikas-
tuu ja omaakin ty6ta on siten helpompi vertailla toisenlaisiin tydkuvioihin ja
tyoymparistoihin.

Niinpa niin! 21 vuotta sitten arasti alkanut kokeilu osoittautui meille mittatilaus-
tyoksi, se on vuosien varrella erddnkin kerran yhdessa perheen kanssa todet-
tu ja vallankin viime vuosina, kun ikatoverimme surevat tyhjentyneen kotipe-
san mukanaan tuomia ongelmia, niin siitd ei meilla ole surua... Kotona on
elamaa, naurua, itkua, kiukkua, kinaa, ovienkin paukuttelua eli kaikkea, mita
ison perheen arkeen kuuluu. Nain me tahdomme jatkaa tatd meidan perheen
elamaa ja erittain lampimasti suosittelemme tata elamantapaa toisillekin, joilla
edes pieni kipina olisi tAhé&n suuntaan... Silla jos on haaveita tai unelmia, niin

kylla niihin vaan on nakojaan parasta rohkeasti tarttua!
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5.2 Perhehoitoperheiden historiaa

Tassa osiossa kasittelemme aikaa ennen perheiden perhehoitajiksi alkamista,
aloittamisen ajatusta, ensimmaisia toimia liittyen perhehoitoon ja sen aloitta-
miseen seka ensimmaisia viikkoja perhehoitotiella. Sen liséksi kerromme viela
perheiden sisaisista rooleista, eraan perhehoitoperheen biologisen lapsen na-
kokulman aidin perhehoitajuuteen seka perhehoidossa olevien kehitysvam-

maisten henkildiden suhteista omiin biologisiin perheisiin.

5.2.1 Perhehoidon aloittamisen ajatus

Jokainen tutkimamme perhe oli aloittanut perhehoidon eri syysta. Kaikilla per-
heilla oli erilaiset taustat ja lahtokohdat, jotka ohjasivat perhehoitotielle. Tutki-

mamme perheet olivat aloittaneet perhehoidon seuraavista syista:

e Perhe A) Perheesséa oli oma kehitysvammainen lapsi ja hanta haluttiin
hoitaa kotona. Perheessa ajateltiin, ettd samalla voitaisiin hoitaa laitok-
seen joutuneita lapsia.

e Perhe B) Aidin pitkan tydmatkan vuoksi perheessa alettiin miettia vaih-
toehtoja, joiden avulla aiti voisi jatkossa tydskennella kotona.

e Perhe C) Perheen maatalous lopetettiin, jolloin &iti kouluttautui kehitys-
vammaistenohjaajaksi.

e Perhe D) Aluksi perhe ei tiennyt perhehoidosta mitaan, mutta tuttavan
alettua perhehoitajaksi sai perhe tietdd asiasta enemman. Myéhemmin
perheen elamantilanteen ja kotipaikkakunnan muuttuessa perheen éaiti

paatti alkaa perhehoitajaksi.

Lahes jokaisessa tutkimassamme perheessa ajatus perhehoitajaksi alkami-
sesta oli syntynyt ensimmaisena perheen aidin mielessa. Taman ajatuksen
pohjalta puolisot ovat kayneet keskustelua asiasta. Jokaisessa perheessa
kaikki perheenjasenet ovat hyvaksyneet asian ja suhtautuneet ajatukseen hy-

vin.

Ei tata voi tehda, jos kaikki ei ole samaa mieltd perheessa.
(Perhe B)
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Kaikissa perheisséa (A-D) oli puheista havaittavissa se, etta perhehoidon aloit-
taminen oli ollut koko perheen yhteisen pohdinnan tulos. Tuntui silta, etta per-
hehoidon aloittaminen oli ollut kaikille mieleinen vaihe elamassa. Perheet

muistelivat tata vaihetta mielellaan.

5.2.2 Perhehoidon aloittamisen konkreettiset toimet

Kahdessa tutkitussa perheessa (A, D) hoidettavat olivat perhehoidossa kehi-
tysvammaisten erityishuoltolain perusteella, yhdessa perheessa (B) kaikki
lapset oli sijoitettu perheeseen lastensuojelun toimenpiteené lastensuojelulain
perusteella, kun taas perheesséa C kehitysvammaisia henkilditéa oli perhehoi-

dossa molempien lakien perusteella.

Perheissa A, C, ja D perheiden sopivuutta perhehoitajiksi testattiin hyvin va-
han. Ainoita asioita, joilla sopivuutta kartoitettiin, olivat yhdesséa perheessa
perheen aidin haastattelu ja toisella perheella taas vapaamuotoinen keskuste-
lu sosiaalitoimen tydntekijéiden kanssa. Tuolloin kehitysvammaiset henkil6t
tulivat perhehoitoon laitoksen sijoittamina eivatka kuntien, kuten nykyaan. Sil-
loin my6s perheen todellista halua alkaa perhehoitajaksi arvostettiin enemman

kuin koulutusta.

Uskovana ihmisena ajattelin, ettéa tama oli johdatusta. (Perhe D)

Perhe B:ssa vanhemmat ovat kdyneet PRIDE-koulutuksen, jonka yhteydessa
perheen sopivuutta perhehoitajaksi kartoitettiin haastattelujen ja erilaisten teh-
tavien avulla. Sijaishuoltoyksikon tyontekijat kavivat myos kotikaynnilla ja

haastattelivat kaikki perheenjéasenet.

Missaan perheessa ei ehditty tehda suuria ennakkovalmisteluita ennen en-
simmaisen hoidettavan saapumista. Osa perheista asui jo valmiiksi suuressa
talossa ja monissa perheissa on tarvittavia kodin laajennustdita tehty myo-
hemmin vuosien varrella. Tassa vaiheessa perheiden tekeméat hankinnat olivat
lahinna kodinkoneita ja astioita, laitoksen kautta saatiin esimerkiksi petivaattei-

ta ja ladkkeitd, koska laitos toimi sijoittajana.
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Ennakkovalmisteluita ei ehditty tehda, se (ensimmaéinen hoidetta-
va) vain tupsahti. (Perhe C)

5.2.3 Ensimmaiset viikot perhehoitotiella

Perheet kuvailevat ensimmaisia viikkoja perhehoitajina seuraavasti:

Perhe A: Emme itse voineet vaikuttaa perhehoidettavien valintaan, vaan paa-
tos tehtiin jo Suojarinteen keskuslaitoksessa. Tutustumisaikaa ei ollut eika

ennakkotietoja hoidettavista saatu, oli vain kolmen kuukauden koeaika.

Ensimmaiset viikot olivat yhta hulinaa. (Perhe A)

Perhe B: Meilla ei alussa ollut ennakkotietoja kovinkaan paljon, vaan niita on

paikkailtu matkan varrella myéhemmin.

Ensimmaisilla viikoilla tuntui, ettd hoidettavat lapset olisivat vain
kylassa. Lapsilla oli selvaa vieraskoreutta. (Perhe B)

Perhe C:

Samaa hodyryédhan se oli. Muutama viikko tai kauemmin menee,
kun sita vaan jannittdd. Yksilé on aina yksild. (Perhe C)

Perhe D: Ensimmainen hoidettava kavi tutustumassa perheeseemme, jonka
jalkeen han oli perheessa tutustumispaikalla. Ensimmaiset kolme viikkoa oli-
vat rankkoja, ennen kuin sai arjen pyoérimaan ja tutustui hoidettaviin parem-

min. Kaiken kaikkiaan ennakkotietoja hoidettavista sai vahan.

5.2.4 Perhehoitoperheen roolit ja vastuunkanto

Perheessa B molemmat vanhemmat toimivat taysipaivaisina perhehoitajina ja
muissa kolmessa perheessa perhehoitoperheen isa kay kodin ulkopuolella
toissa. Tasta syysta naissa kolmessa perhehoitoperheessa vastuu perhe-
hoidettavista on enemman perhehoitoperheen aidilla. Perhehoitoperheet ko-

rostavat kuitenkin sita, etta isalla on suuri merkitys perheen arjessa ja he osal-
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listuvat perustydhon ja vastuunkantoon mahdollisuuksiensa mukaan. Kaikissa
perhehoitoperheissa perheiden lasten ja kehitysvammaisten hoidettavien valit

ovat olleet hyvat.

Samaa perhetta on oltu aina. (Perhe D)

Omien ja hoidettavien lasten suhteet eivat ole kuitenkaan olleet si-
sarusmaiset. (Perhe B)

Kaikissa tutkimissamme perhehoitoperheissa hoidettavilla kehitysvammaisilla
henkil6illa on edunvalvoja, jona voi toimia joko omainen tai yleinen edunvalvo-

ja.

Perhehoitoperheiden aidit kuvaavat rooliaan suhteessa hoidettaviin nain:

Perhe A: En ole koskaan ollut aikuisille kehitysvammaisille henkil6ille aiti,

vaan kaikilla on omat biologiset vanhempansa.

Olen vastuunkantaja, hoitaja, ruokkija ja pesuissa auttaja.
(Perhe A)

Perhe B: Koen oman roolini aidiksi rippumatta siita, ovatko kyseesséa omat vai
hoidettavat lapset. Hoidettavat lapset puhuttelevat minua aitind, varaaitina tai

nimelta.

Perhe C:
Hoidettaville lapsille olen ollut aina aiti ja aikuisille kehitysvammai-
sille olen ohjaaja ja toisille aidin korvike. (Perhe C)

Perhe D:

Nautin, kun minua sanotaan aidiksi. Aiti sanassa on turvaa.
(Perhe D)

Perheissa (A-D) oli havaittavissa hyvin erilaisia, mutta selkeita roolijakoja.
Perheessa A oli hyvin havaittavissa, etta kyseessa oli neljan aikuisen muodos-

tama perhe. Kaikille oli taattu mahdollisuus omaan rauhaan ja yksityisyyteen.
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Tama nakyi siina, ettd hoidettavilla olit omat huoneet ja perhehoitoperheen
vanhempien huone oli erikseen ylakerrassa. Perheessa A myds kutsuttiin toi-

sia perheenjasenia nimilla.

Perheessa B taas elettiin selvasti lapsiperheen arkea. Havaittavissa oli, etta
perhehoitoperheen vanhempien roolit olivat aiti ja isa, vaikka osa lapsista kut-
suikin heita nimilla. Selvaa oli, ettd vanhemmat kantoivat vastuun tassa per-

heessa.

Perhe C edusti hieman erilaista perhettd, koska perheessa oli perhehoidossa
kehitysvammaisia henkil6ita kaikista ikaryhmistéa. Kuitenkin selvasti oli havait-
tavissa se, ettd perhe C oli tiivis yhteiso, jossa elettiin tavallisen perheen arkea

ja asioita tehtiin koko perheen kanssa yhdessa.

Perheessa D nakyi vahvasti perhehoitoperheen aidin intohimo tydhon ja rak-
kaus hoidettavia kohtaan. Vaikka hoidettavat olivat aikuisia, niin perhehoito-
perheen aidin rooli oli hyvin aidillinen ja suhteet perheessa olivat hyvin valit-

tomia.

Sisar X:n ajatuksia perhehoitoperheen rooleista ja asenteista

Tutkimuksen sisarus oli neljavuotias, kun ensimmainen kehitysvammainen
henkil6 tuli heidan kotiinsa perhehoitoon. Sisarus muutti kotoaan 15-16-
vuotiaana, ja on nyt 25-vuotias. Sisaruksen oma rooli suhteessa vanhempiin
ja hoidettaviin kehitysvammaisiin henkil6ihin on aina ollut sellainen, etta han
on kokenut kuuluvansa aivan normaaliin perheeseen perheen lapsena, vaikka
heilla onkin aidin tyon vuoksi ollut useampia asukkaita. Han korostaa, etta ai-
din lopettaessa lomittamisen ja perheeseen tultua nelja vakituista tyttoa, alkoi-
vat he tuntua aivan perheenjasenilta ja melkein kuin omilta sisaruksilta. Sisa-
rus on mielestaan saanut kasvaa kuten missa tahansa muussa perheessa,
mutta on sen lisaksi saanut paljon rikkautta elamaansa ja oppinut ymmarta-

maan erilaisuutta.

Sisarus kertoi, ettd han on aina ollut kiinnostunut kehitysvammaisista henki-
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|6ista ja tykannyt heilla olleista hoidettavista. HAn myds pohti, ettd vastaami-
nen tuntuu vaikealta, koska han on elanyt elaménsa tallaisessa ymparistossa
ja on siksi niin tottunut tilanteeseen. Han mainitsi, ettd oma ikékausi on kylla

vaikuttanut omaan ajattelutapaan ja kaytokseen.

Sisaruksen mukaan han ei ole koskaan kokenut jaédneensa mistaan paitsi ai-
tinsa perhehoitajuuden vuoksi. Han korosti, ettd ennemminkin aidin perhehoi-
tajuus on antanut rikkautta, avarakatseisuutta, avoimuutta ja tukea elamaan.
Liséksi han koki hyvana asiana sen, etta oma iti on ollut koko ajan kotona
hoitamassa hanta ja muita sisaruksia ja perhehoidettavia. Aidin elamantapa
on myo6s osittain my6tavaikuttanut siihen, ettd sisarus on nykyisissa opinnois-

sa myos kiinnostunut kehitysvammaisuudesta.

5.2.6 Perhehoidossa olevien kehitysvammaisten henkiléiden suh-

teet omiin biologisiin perheisiin

Tutkimuksessa nousi esille, kuinka tarkedd on muistaa, etta jokaisella hoidet-
tavalla on myds oma biologinen perhe. Paasaantoisesti perhehoidossa asuvil-
le kehitysvammaisille henkildille perhehoito on asumispalveluita vastaava
asumismuoto (perheet A, C, D). Perhehoito on yksi vaihtoehtoinen asumis-
muoto, kun muutetaan pois lapsuudenkodista tai kun tarvitaan tilapaishoitoa
esimerkiksi vanhempien omaishoidon vapaan aikana. Tutkimuksemme yh-
dessa perheessa (B) perhehoitoa toteutettiin ainoastaan sijaishuollon eli las-
tensuojelun toimena. Tutkimuksessa nousi esille, etta syyt minka vuoksi ollaan
perhehoidossa, vaikuttavat kehitysvammaisen henkilon ja hanen biologisen
perheensé suhteisiin.

Perheissa A, C ja D koettiin, etta paasaantoisesti yhteydenpito perhehoidetta-
vien ja heidan biologisten perheiden valilla toimi hyvin. Osalla hoidettavista

omat vanhemmat olivat jo kuolleet, mutta talléin sisarukset tai muut sukulaiset
pitivat yhteytta. Yhteytta yllapidettiin vierailuilla, korttien valitykselld sek& puhe-

limitse.
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Yhteistyd biologisiin perheisiin on helppoa ja perheet tukevat per-
hehoitajaa! (Perhe A)

Perheessa B tilanne oli hieman erilainen, koska lapset olivat perhehoidossa
lastensuojelullisista syistéd. Osa lapsista tapasi sddnndllisesti vanhempiaan,
kun taas osalla yhteytta vanhempiin ei ollut laisinkaan. Tapaamisten suhteen
lastensuojeluperheissa saattaa olla tiukkojakin rajoituksia, kuten esimerkiksi

se, etta tapaamiset taytyy toteuttaa aina valvotusti.

5.3 Merkittavat hetket perhehoitotien varrelta

Tassa kohtaa haastatteluamme perheet (A-D) saivat vapaasti kertoa omista
merkittavista hetkistaan, jotka he hyvin muistavat perhehoitouransa ajalta.
Jokaisella perheella merkittaviksi koetut asiat olivat omanlaisiaan, eika ollut
havaittavissa yhté ja tiettya asiaa, joka olisi toistunut jokaisen perheen kuva-

uksessa.

Perhe A koki vammaisen lapsen syntymisen perheeseen merkittavana tekija-
na perhehoidon aloittamisen kannalta. Tassa perhehoitoperheessa aiti oli
aloittanut perhehoitamisen jo aiemman aviomiehensa kanssa ja avioeron tul-
lessa perhehoidettavat jaettiin, eli aiti jatkoi perhehoitotieta omalla tahollaan.
Perheen aiti tapasi myohemmin nykyisen miehensa, jonka kanssa han jatkaa
tata tyota. Arkeen vaikuttavia tekijoitd ovat olleet perhehoitajien terveydentilan

muutokset.

Perhe B nosti merkittdvimmaksi asiaksi perhehoidossa olleen kehitysvammai-
sen pojan diagnosoinnin ja hdnen kehityksensa lahtétilanteesta nykyiselle ta-

solle.

Kun poika tuli perhehoitoon, han ei puhunut ja kulki pitkin seinia,
etteivat kasvot nakyneet. (Perhe B)

Perhe C:lla tassa kohdassa muistuivat mieleen [&ahinna raskaat muistot. Niista
ensimmaisina mieleen tuli eras mieshoidettava, joka ei sopeutunut perheen

arkeen. Raskaimmaksi paikaksi uran aikana perhehoitoperheen aiti mainitsee
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eraasta pitkaaikaisesta ja rakkaasta hoidettavasta luopumisen oman tervey-

dentilan huonontumisen takia.

Perhe D korosti perheen elaméan huippuhetkien liittyvan perhehoidettavien
saapumiseen. Perheessa asui pitkdan vain kaksi hoidettavaa ja he odottivat
kolme vuotta, jotta saivat kaksi lisdd. Koko ajan perheen halu oli ollut hoitaa
useampaa hoidettavaa, joten siksi odottaminen tuntui vaikealta. Viidennen
hoidettavan saaminen perheeseen oli unelmien tayttymys, jota he eivat olleet
osanneet odottaa. Viidennen tulokkaan saapuminen oli iloinen asia, vaikka

han olikin kaikkein hoidollisin.

Siitd, kuka tuottaa eniten vaivaa, niin siita tulee helposti rakkain.
(Perhe D)

Tassa tydssé on verrannollista suoraan se, etta haluaa hoitaa hy-
vin, koska kaikki on omasta pussista pois. (Perhe D)

5.4 Nykypéaiva

Tama osio kasittaa perhehoitoperheiden omat kuvaukset heidan arjesta tana
paivana. Lisaksi kaydaan lapi perheiden voimavarat ja haasteet arjessa. Ni-

met, joita kuvauksissa kaytetdan, ovat muutettuja.

5.4.1 Kuvaukset perhehoitoperheiden arjesta

Alla on perheiden (A-D) omin sanoin kirjoittamat kuvaukset siitd, millaista hei-
dan arkensa on. Kaytimme tassa kohtaa edella mainittua menetelmaa, koska
talla tavoin uskomme, etta perheiden omat aanet tulevat parhaiten esille. Li-
saksi perheiden kuvauksien lopussa on eraan perhehoitoperheen biologisen
sisaruksen kuvaus elaméstaan perheessa, jossa on pitkaaikaisessa perhehoi-

dossa kehitysvammaisia henkildita.
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Perhe A

4.30 Eila heréilee tulee huutelemaan ovelta: Kati? Ostatko minulle niitéa pikku-
housunsuojia kun minulla ei ole kun 8 jaljella. Sitten taas jatketaan unia keta

nukuttaa.

6.00 kello pirahtaa soimaan. Ja Kalle herdilee ja kompii alas. Kuulen miten
Eila tenttaa Kallea etta milloin otetaan kesavaatteet kayttoon. Minakin Kati
kapuan alas, selkani on kovin jaykka. Kalle on jo laittanut kahvin ja puuron

tulelle. Eila yrittaa vakisin tunkea Oona huoneeseen katsomaan telkkaa.

Noin kahdeksan tienoissa. herattelen Oona? Oona nauraa aaneen kun kysyn
maistuuko mummulle kahvi? (Mummu on hellittely nimi) Kalle lahtee t6ihin
laittamaan tapetteja. Eila kdy minuutinvalein tarkastamassa joko on puuro

valmis?

Sitten aamiainen ja ladkkeet. Ja hampaan pesut Eila pesee sekunnissa ja
Oona menee avustuksen kanssa aamutoimiin tunti. Tyhjenndmme viela yoas-
tiat jossa Eila auttaa. Joka aamu jannitan etta kaatuuko pissa lattialle vai ei.
Eilalla yo potta on valttamaton apuvaline. Koska héan kay 20-30 kertaa par-
haimmillaan vessassa ja herattdd nain koko talonvaen. Oonalla taas turvalli-

suussyista etta ei kaatuile yolla.

Sitten tehdaan vahan keittiobhommia ja siistitddn kotia. Tytot asettuu hetkeksi
katsomaan jotakin aamutv,ta. Minéa piipahdan ylakerrassa sahkdpostilla ja
soittelen muutaman puhelun. Eila alkaa jo odottaa ruokaa. K&y minuutinvélein

tarkistamassa onko jo kattilat otettu esiin.

Eila kysyy pesenko hanen pyykit koska pyykkikori on taynna? Vaikka eilen
juuri pesimme. Poikani Tommi soittaa ettd haluaisiko mummut hoitaa pikku

Timo iltapaivalla. Kysaisen tyt6ilta? ja kylla mummut tahtoo.

Laitetaan kanaa ja vihanneksia. 11.00 aikoihin Kalle tulee kotiin syémé&an kun

on lahella tyéssa. Ruuan jalkeen Tyttaret ottavat pienet unet. Oona tunnin ja
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Eila 2min. Sitten héatistelen tyttaria vahan ulkoilemaan. Oona viihtyy verannalla

puolituntia ja Eila 2 minuuttia. Eila tulee kyttaamaan kahvia.

14 tietamilla Timo tulee ja siita tytot tykk&a. Eilakin rauhoittuu kummasti katse-
lemaan pikkuisen pojan leikkeja. Oona antaa kaikki palapelinsa ja palikkansa
Timolle. ja Timo antaa Oonalle pusun. ja sitten keitetaan kahvit ja paistetaan

lettuja. Timo sanoo jo ovelta ettda " Mummiiii ettu”

Neljan maissa Kalle tulee toista. Sy0 siina vahan ja joskus otetaan pienet le-

poset. Tandan kuitenkin leikitéan Timon kanssa.

Kuuden maissa Tommi tulee hakemaan Timon kotiin. Juttelee vahan aikaa

Oonan kanssa ja sopivat lahtevansa seuraavalla viikolla kahville Prismaan.

Seitseméan aikaan on tyttdjen suihkun vuoro. Vien ensin Oonan ettei lattia ole
saippuainen eika liukas. Eila hdssaa ymparilla kokoajan, onko jo h&nen vuo-
ronsa? Kun olemme Oonan kanssa suihkussa kay noin 6 kertaa kysyméssa
saako tulla. Annan tytéille puhtaat vaatteet. ja sitten on Eilan vuoro. Han kay
ensin itse suihkussa kestaa 1 min. Ja sitten mina pesen hanet. Muuten jaa
kaikki shampoot pddhén ja aiheuttaa kutinaa. Ja niin onkin Eila valmis odot-
tamaan lllallista ja sen han kylla tekeenin. Noin 1 min valein han kysyy onko jo

laake?

Ja onhan se vihdoinkin 20.00, Muroja ja jogurttia ja leipda ja teeta. Ja sitten
vilauksessa hammaspyykille ja nopeasti nukkumaan. Oona laittaantuu rau-
hassa katselee viela tv,td. Lahdemme Kallen kanssa lenkille. Kun tulemme
lenkinjalkeen yhdeksalta kotiin. Eila onkin jo herédnnyt pukenut paivavaatteet
padlle ja odottaa laukku kaddessa taxia, koska torstai on tyopaiva. Ja aloitam-

me iltatoimet uusiksi. Kunnes viimein paasemme nukkumaan.
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Perhe B

Arki sujuu samalla lailla kuin kaikilla muillakin lapsiperheilla. Aamulla on hera-
tys n.7 aikaan ja syddaan aamupala ja lahdetdan kouluun. Poika 6v. menee
paivakotiin noin kolmeksi tunniksi opettelemaan kouluvalmiuksia. Aamupaival-
& me vanhemmat kdymme palavereissa, tydnohjauksessa yms. tapaamisissa,
joissa hoidellaan lasten asioita. Liséksi kaymme kaupassa, sivoamme, pe-
semme pyykkia ja valmistelemme ruokaa iltapaivéksi, eli yritamme hoitaa
kaikki juoksevat ja pakolliset asiat. Kun lapset tulevat koulusta syédaan vélipa-
la ja tehdaan laksyt. Tyttd 10v. kay leikkiterapiassa 2x/viikossa ja 1x Niilo-maki
instituutissa koulun jalkeen. Poika 12v:lla on erityisryhméssa liilkuntaa 2x vii-
kossa ja kalastuskerho kerran kuukaudessa. Tyttd 9v. on kasityokoulussa Ai-
viassa. Laksyjen ja terapioiden jalkeen on paivallinen. Syonnin jalkeen ulkoil-
laan kavereiden kanssa, katsotaan tv:td, pelataan tietokoneella, leikitdan nu-
keilla jne. Seitseman maissa pitaa lopetella leikit ja tulla sisélle taas syomaan
iltapalaa. Sitten ovatkin vuorossa iltapesut ja sadut, nukkumaan mennaan klo
20.30. Sangyssa voi viela lukea vahan aikaa jos jaksaa, yleensa ei jaksa vaan
nukkumatti tulee jo ennen yhdeksaa.

Poika 13v. voi joskus valvoa jopa kymmeneen.

Viikonloput menee muuten samalla aikataululla (valitettavasti) ilman koulua ja
laksyja. Ollaan paljon ulkona ja saunotaan. Poika 6v. kady viikonloppuisin kiek-
kokoulussa jaahallilla. Talvella Poika 12v. ja Poika 13v. laskettelevat monta

tuntia viikonloppuisin.

Perhe C

Meijan perheen péaivat alkavat heti kuuden jalkeen. Nuorimmainen heréa ja
kémpii viereen hetkeksi potkottdmaan. Laitamme aamupalan ja nuorimmainen
"nappulanend” syt ensin, silla nain sailyy ruokarauha muille. Aikuiset kdymme
heratteleméssa sen jalkeen ja katsomme heille paalle pantavat ketka siihen

apua tarvitsevat.
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Viikko alkaa silla etta, nuorimmainen lahtee paivakotiin ja yksi aikuisista toi-
mintakeskukseen. He kayvatkin "Thommissaan” viitena paivana. Kaksi muuta
asukasta kayvat kolmena paivana toimintakeskuksessa. Silloin, kun osa asuk-
kaista on kotona, teemme yhdessd hommia niin sisalla kuin ulkonakin, tai lah-
demme kaymaan kaupoilla. Jokaiselle on yritetty keksia ns. omat hommat.
Keittiotyot ovat mieluisia kaikille. Ulkona on taas helppo keksia tekemista kun
asutaan maalla, on polttopuu hommia, pihan laittoa ym. Kolmena paivana kun
kaikki asukkaat ovat pois kotoa, minulla on sitten aikaa enemman niin asuk-
kaiden kuin omien asioiden hoitoon. Olen yhteydessa sijoittajiin, jos asiat niin
vaatii, kdyn apteekkiasioilla ja palaverit ym. sijoitan néaihin paiviin. Myds esim.
asukkaiden laakari, hammaslaakari, jalkahoidot ym. kaynnit ovat naina paivi-
na. NAain saan hoitaa asiat asukkaan kanssa rauhassa, ei ole ylimaaraisia

korvia kuulemassa.

Tyopaivien jalkeen aikuiset voivat tehda omia juttujaan. Nuorimmainen vaatii
paljon huomiota ja perddn katsomista, joten liikkeella saa olla. Viikonloppuisin
ovat sitten kaikki koolla ja silloin tehdaan yhdessa. Ulkona touhuillaan paljon
tai ollaan vain. Sisalla siivotaan, jokainen siistii myés oman huoneensa kyky-
jensa mukaan, lajittelee pyykkinsa ym. Perusjutut paivissa on aikataulutettu
melko tarkkaan, se tuo asukkaille turvallisuuden tunteen ja he pystyvat nain

ollen itsekin hahmottamaan ajankulua.

Tassa tydsséd, mika ei oikeastaan ole tyd, sanan varsinaisessa merkityksessa
vaan ELAMANTAPA, rajojen asettaminen on tarkein asia arjen sujumisen
kannalta. Rajojen asettaminen, tiukatkin, on sita valittamista. Toki naita voi
sitten ajan my6ta hollentaa, jos asiat niin vaatii. Johdonmukaisuus pitadisi myods
sailya jokaisen kasvatukseen osallistujan kesken. Palavereissa voi tuoda esil-
le, miten arjessa toimit ja miten toivoisit muiden toimivan jotta ristiriitaisuuksia

ei tulisi ja asukas tuntisi olonsa turvalliseksi.

Sopimuksia tehdessé olen halunnut ettd, jokainen aikuinen asukas kay aina-
kin osan viikosta ty6toiminnoissa. Lapset paivakotiin, koulussa kaynti onkin
sitten velvollisuus. Kanssakayminen ikaistensa kanssa on tarkeaa ja myos se
ettd, saa lahtea tdihin niin kuin me muutkin. Se on oman jaksamisen kannalta

myo6s aarimmaisen tarkeaa.
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Perhe D

Herailemme n. klo 8. Osa naisista osaa pukea itsenaisesti, osaa autellaan ja
yhden tytdn yovaipat poistetaan ja suihkutellaan. Osa tytdisté osaa petata
omat sangyt ja auttavat myos kavereitaan mielellaéan siina touhussa. Aamu-
puuron ja kahvin jalkeen pesen neljalta tytélta hampaat, yksi tytdista osaa
huolellisesti sen tehda aivan itse. Naiden jalkeen huolehdin, ettd kolme tyttoa
tekee kotona kuntopydralla, steppilaudalla ja punteilla kuntoilut ja vallankin
kahdelle, joilla on liikkumista etenevasti vioittava Sallan tauti, nama fysiotera-
peutin antamat kotiharjoitukset ovat aarettéman tarkeat, etté jollainlailla kunto
pysyisi sellaisena, ettd ylipdataan hoito kotona olisi mahdollista mahdollisim-
man kauan. Pari tytdista on sen verran hyvatasoisia, etta he osaavat kerata ja
tyhjata roskikset, vievat likapyykkia koriin, merkkaavat pyyheliinaa, pyyhkivat
polyja, leikkaavat matonkuteita, auttelevat poydan kattamisessa ja silppuavat
salaattitarpeita yms. ja kaikkea naita touhuillessa se aamupaiva ruokailuun
saakka kuluukin.

Ruokailun jalkeen muutamat tahtovat ottaa ruokalevon ja toiset sen ajan kat-
selevat omia postin tuomia lehtidén, pelaavat palapelid, varittelevat varityskir-
jaa tms. hiljaisempaa ja rauhoittavaa mieluista puuhaansa. Tuona aikana itse
usein teen vaatehuoltoa, kodin siivousta, valmistelen iltaruokaa, soitan puhelut
tai otan omaa aikaa lukemiseen, postin tutkisteluun. Lepohetken jalkeen pu-
emme ja auttelemme toisiamme pukemaan ulkovaatteet ja pyrimme saalla
kuin s&alla tekemaan paivalenkin, joka parempitasoisilla on hieman pidempi,
kuin yhdella tyttosella, jota itse autan rollaattorin kanssa etenemaan hiljak-
seen. Melko usein samoilla pukeutumisvaivoilla hyppaamme lenkin jalkeen
ikivanhaan pikkubussiimme ja teemme kauppa-, apteekki-, kirjasto-, pankki,

yms. reissut ja sitten mieluisasti palaamme kotiin kahvinkeittoon!

Paivakahvin jalkeen tytét menevét vuorotellen jonkun huoneeseen "kylaile-
maan’ koko lossi ja sitten alkaa joko omien tai kirjastosta tuotujen aarteiden
kuuntelu ja mahdollisesti helistimet, triangelit sun muut soittimet alkavat talos-
sa helista. Kaikki rakastavat musiikkia ja laulavat innolla, myds tuttujen laulu-
jen karaoket ovat “herkkua ja nelja tyttoa tanssii myos mielellaan. Aanikirjoja

myo6s on opeteltu kuuntelemaan ja vallankin tarvittaessa se on osoittautunut
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hyvaksi rauhoittumisvalineeksi. Joskus kahvin jalkeen levitdmme jotain askar-
teluja keittion poydalle, pujotamme helmet, vesivaritamme, teemme sukulaisil-
le joulu- tai paasiadiskortteja tms. Korttien saanti ja lahettdminen onkin yksi

elaméan suolal

Noin klo 17.30 sydbmme ruuan ja sittenpa taas rutiininomaisten vessotusten
jalkeen tytot vahan vuoronperaan vaihdellen menevat toistensa huoneisiin
katselemaan Emmerdalet ja Salkkarit, puutarha ja kokkiohjelmat ovat myds
tosi tarkeita! Alkuillasta mina suihkuttelen heita tarpeen mukaan ja otan myos

omaa aikaa joko TV:n katseluun tai lempiharrastukselleni eli lukemiselle.

litapala syédaan n. klo. 20.30, sitten hampaiden pesut ja noin 21.30 alkaa
kaikki olla valmiina yopuulle. Tassa vaiheessa erittain tarkeana ja tarpeellise-
na on koettu kyselld, kuinka se paiva sujui, etta jos on jollakulla jotain ham-
paan kolossa, niin parhaat younet saadaan kaikki, kun ne ennen yota selvitel-

l&&n! Sitten iltarukous ja halit paalle ja hyvaa yota!!

Siinapa perusarkipaiva sitten onkin pulkassa, mutta harvoinhan paiva on nain
peruspaiva! Arkeen tulla tupsahtaa niita “liikkuvia osia’, kuten kolmen tyton
fysioterapia-ajat, jotka valilla vaihtelevat paljonkin terapeuttien lomien, sairas-
lomien yms. takia, hammashoitokaynnit, labrakaynnit, laakarit, kehitysvamma-
neuvolat, keskiviikko on tyo- ja toimintakeskuspéaiva, syntymapaivat, nimipai-
vat, sukulaisvierailut seka meilla, etta tytoilla, retket, vuosittainen viikonmatka
kylpyldaan tms. kohteeseen, viikoittaiset kehitysvammaisten musiikkipiirissa
kaynnit jne. Mutta tamahan se tuokin lisavaria arkeen ja onkin yksi perhehoi-
don plussapuoli, ettd pienessa yksikdssa voi helposti joustaa ja vaihtaa pai-

vanrytmia. Ja tama yllatyksellisyys piristdéa ei vaan naisia, vaan my6s minua.

Kaikissa perheissa (A-D) oli havaittavissa, etta perheet elivat tata paivaa ja
tavallista perheen arkea. Tuntui silta, ettd perheilla oli arki hyvin hallinnassa,
vaikka osa perheistéa oli hyvinkin suuria ja hoidettavien hoidollisuudessa oli
suuria eroja. Perheiden (A-D) arkeen oli helppo paasta sisélle ja meilla tutki-

joina tuli sellainen olo, etté olisimme tunteneet perheet jo aiemmin.
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Sisar X

On ollut etuoikeus asua perheessa, jossa kanssani on elanyt
kehitysvammaisia, ja nyt kehitysvammaisia "siskojani" vakituisesti. Olen saa-
nut paljon rikkautta, ja rakkautta elamaani. Perhe-elamana tdma on ollut itsel-
leni ihan se "normaali”, enka ole sita ihmetellyt, miksei muilla ole samalla ta-
valla, tai miksi toisilla on eri tavalla.. silla kuten sanottua, asuessani kotoa, se
kuului osaltansa elamaani ja paivittaiseen normaaliin arkeen, joten sita ei osaa

ajatella edes etta olisi jotenkin toisin.. "N&in se kuuluukin olla."

Ehka olisi mukava nahda asiaa muiden silmin ja keskustella, ja ehk&a miettia
itsekin, millaista sitten olisi jos meilla ei asuisi kehitysvammaisia. Toki joskus
murkkuidssa varmaan arsyttikin se, ettéa aiti oli jatkuvasti kotona, mutta se joh-
tui vain siitd, eikd asukeista. Ja tosiaan niin paljonhan se on vaikuttanut, etta
itsekin olen kolmatta kertaa menossa lomittamaan kesalla aitiani, ja samaa
alaa lukemassa yliopistossa. On ollut ihanaa asua kehitysvammaisten kanssa,
ikind ei ole hiljaista, vaan koti taynnéa elamaa ja aanta, he ovat niin aitoja ja

valittémia persoonia olleet kaikki.

5.4.2 Perhehoitoperheiden voimavarat

Kaikkien tutkimuksessa olleiden perhehoitajien yhteisiksi voimavaroiksi nousi-
vat viikon varrella olevat vapaahetket, jolloin kaikki hoidettavat olivat joko pé&i-
vakodissa, koulussa, ty6toiminnassa tai harrastuksissa. Lakiséateisilla vapaa-
paivilla on myds suuri merkitys perhehoitajan jaksamisen kannalta. My6s
mahdollisuus tehda ty6ta omaan tahtiin sekd puolison antama tuki koettiin to-
della tarkeiksi voimia antaviksi asioiksi. Jokaisella perhehoitajalla oli my6s

omia harrastuksia, jotka vaikuttivat merkittavasti arjessa jaksamiseen.

Meilla jaa aikaa myods omiin harrastuksiin, koska tytot voi jattaa
esimerkiksi tanssien ajaksi yksin kotiin. (Perhe A)

Yksittaisiksi voimavaroiksi perheet nimesivat muun muassa perheen pitk&n
historian ja ihmisten pysyvyyden, perhehoidon kokemisen kutsumustyona,

hoidettavien viihtymisen ja omaisten tuen, rutiinit seka hoidettavien positiivi-
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suuden, iloisuuden ja hyvakuntoisuuden. Liséksi ilahduttavaa oli huomata hoi-

dettavissa vuosien varrella tapahtunut myodnteinen kehitys.

Muutokset huomaa, kun peilaa asioita kauemmaksi. Sita huomaa
onnistuneensa kasvatustehtavissa. (Perhe B).

Kaikkien perheiden (A-D) voimavaroja pystyi ndkemaan perheen arjessa.

Perheissa A ja B perhehoitoperheen vanhempien harrastukset nakyivat kodis-
sa, kun taas perheissa C ja D nousi selvasti esille se, etta yhdessé tekeminen
oli tarke&d voimavara. Kaikissa perheissa (A-D) oli havaittavissa, etta hoidetta-

vat voivat hyvin.

5.4.3 Perhehoitoperheiden haasteet

Perheiden A, C ja D yhteisind haasteina nahtiin hoidettavien ikdantyminen ja
heidan fyysisen kuntonsa heikkeneminen.

Matkaa taitetaan yhdessa. (Perhe A)

Heilla kaikilla oli halu pitaa hoidettavat mahdollisimman pitkdan kotona.

Perheessa A nahtiin haasteena myds perhehoitajan oma ikd&ntyminen ja ter-

veyden heikkeneminen.

Tulevaisuus ei kuitenkaan huoleta, silla joku muu tekee raskaat
tyot omasta puolesta. (Perhe A)

Perheen B arkeen tuo haasteita kehitysvammaisen pojan kehitysvamman mu-
kana tuoma erilaisuus. Naita haasteita ovat: selviytyminen koulusta, kasvun ja
miehistymisen mukanaan tuomat ongelmat, jatkuva toistaminen seké haaste
ymmartaa leikkia. Pojan kohdalla suurin ongelma on kuitenkin saada kehitys-
vammalain mukaiset palvelut toimimaan. Kaikilla perheen lapsilla on erilaisia
tuentarpeita, jotka johtuvat esimerkiksi lapsuusian traumoista. Usean perheen
hoidettavan lapsen koulunkaynti on haasteellista erilaisten taustatekijoiden

vUuoksi.
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Tytoille koulunkaynti on tervan juontia. (Perhe B)

Perheessa C kahden hoidettavan vélille ilmeni usein kinastelua ja heidan eril-
l[&&n pitdminen toisistaan nousi arkipaivan haasteeksi. Perhe koki myods jaa-
vansa vaille tukea ja neuvoja, koska sosiaalityontekijoita ei saanut kiinni, ei-
vatka he ehtineet paneutua perheen tilanteeseen kokonaisvaltaisesti. Haas-

teina ndhdaan myads arjen pyorittaminen sujuvasti.

Perheen D kohdalla hoidettavien hoidollisuus toi haasteita arkeen, esimerkiksi
huono liikuntakyky aiheuttaa kaatumisia. Esille nousi myds hoidettavien me-
nehtymisen pelko ja surusta selviamisen pelko ja samalla huoli siita, saako

uuden hoidettavan entisen tilalle.

Perhehoidossa olevien kehitysvammaisten henkildiden ikaantymisen mukana
tuomat haasteet olivat helpoiten havaittavissa olevia haasteita. Arjessa nékyi
selvasti se, ettd esimerkiksi kuulon heikkeneminen ja liikuntakyvyn huonone-
minen tuovat lisdvaatimuksia arjen hallintaan. Erédéasséa perheessa havaittavis-

sa oli myds perhehoitoperheen vanhempien vasyminen.

5.5 Tulevaisuus

Tassa tulevaisuus-osiossa kasitellaan perhehoitoperheiden tulevaisuuteen
littyvia haaveita, huolia ja haasteita. Tuloksista on helppo huomata, etta per-
hehoitajat elavat tiukasti tassé paivassa ja heidan kasityksensa elamasta on

hyvin realistinen.

5.5.1 Perhehoitoperheiden tulevaisuuden haaveet

Eletdédn hyvaa elamaa, voiko se olla sen parempaa? (Perhe A)

Kaikki tutkimuksen perheet haaveilivat hyvin realistisista asioista. Heidan haa-
veensa liittyivat peruselamaan ja perusarkeen, eika kenellakaan tuntunut ole-

van mitaan suurempia haaveita tulevaisuuden suhteen. Perheita ei yhdistanyt



49
mikaan yksi ja tietty haave, mutta perheet C ja D haaveilivat siita, etta voisivat
ottaa tulevaisuudessa lisaa perhehoidettavia. Naissd molemmissa tapauksis-
sa haaveeseen liittyi ajatus perhehoitoperheen is&n jdamisesta pois toista,
jolloin uusien hoidettavien ottaminen mahdollistuisi, kun molemmat voisivat
toimia perhehoitajina taysipaivaisesti. Perhehoitoperheista oli tamankin pohjal-
ta havaittavissa, etta kaikille tama ty6 oli mieluista, koska my6s kodin ulkopuo-
lella tdissa kayvat isat olisivat valmiita jattdmaan tyonsa ja alkamaan perhe-
hoitajiksi. Tama kertoo tydn arvostamisesta ja siita, ettd perhehoitotie on hyvéa
vaihtoehto elamalle. Perheet mainitsivat muiksi haaveikseen sekd oman etta
hoidettavien terveydentilan sailymisen tulevaisuudessa ja nykyisten hoidetta-
vien kasvattamisen taysi-ikaisiksi asti, jolloin tydn perhehoitajana voisi jattaa
hyvilla mielin ja ainakin perhe B p&asisi muuttamaan perintdtupaan elakepéi-

via viettamaan.

Tassé kohtaa haastattelua perheilla oli mahdollisuus kertoa heidan tulevai-

suudensuunnitelmistaan, mutta kellaan perheistéa ei ollut varsinaisia suunni-
telmia. Perheet elivat elamaansa vahvasti tassa paivassa ja mahdollista tie-
tenkin on, etta tulevaisuuden haaveet muuttuvat jossakin vaiheessa suunni-

telmiksi.

Perhehoitoperheen sisar X:n ajatuksia tulevaisuudesta

Sisarus nosti voimakkaasti esille sen, kuinka suuri arvo kehitysvammaisten
perhehoitajuudella on ja sen, etta perhehoidon maaraa pitaisi saada kasva-
maan tulevaisuudessa. Hanen mielestdan perhehoito on kehitysvammaisille
henkil6ille hyva elamisen ja asumisen muoto, koska hoidettava saa kodin tun-

tua, mika ei valttamatta taas toteudu laitosmaisessa asumisessa.

Sisar ei ole kokonaan hylénnyt ajatusta siita, ettd hanesta itsestaan voisi tulla
myo6s perhehoitaja. Han kuitenkin kertoo luonteensa olevan meneva ja kai-
paavansa elamaansa tilannetta, jossa pystyy erottelemaan tyon ja vapaa-ajan
toisistaan. Han korostaa, etté perhehoitajuuden tulee olla l&ahes kutsumus, etta

sita pystyy taydesta sydamesta tekemaan.
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5.5.2 Perhehoitoperheiden tulevaisuuden huolet ja haasteet

Tutkimuksemme kolmessa perheessa (A, C, D) oli hoidossa paaasiassa aikui-
sia ja ikdantyvia kehitysvammaisia henkil6itd. Tasta syysta naissa perheissa
tulevaisuuden haasteet liittyivat hoidettavien terveydentilan muutoksiin ja
ikddntymisen haasteisiin. Perhe C:ssé& huoleksi nousi myds oma jaksaminen
tulevaisuudessa. Perhe B eli lapsiperheen arkea ja huoleksi ja haasteeksi

perhe nosti neljalla lapsella samaan aikaan alkavan murrosian.

Yksikin voi olla jo hankala ja voimia kysyva. (Perhe B)

5.6 Perhehoitoon kuuluvat palvelut, korvaukset, etuudet ja oikeudet

Tahan osioon on koottu perhehoitoon liittyvét palvelut eli ohjaus- ja neuvonta-
palvelut, perhehoitoon liittyvat palkkiot ja kulukorvaukset, perhehoitajaa kos-
kevat etuudet ja oikeudet. Lisdksi kasitellaan vammaisuuden oikeuttamat

etuudet ja palvelut.

5.6.1 Neuvonta ja ohjaus ennen ja nyt

Tassa kohtaa nousi erittdin selvasti esille se, etta perhehoitajien saama ohja-
us ja neuvonta toimivat ennen huomattavasti paremmin kuin nykyaan. Pitkdan
kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajana toimineet perheet (A, C, D)
kertoivat siitd, kuinka asiat olivat paremmin, kun suojarinteen keskuslaitos vie-
1& sijoitti kehitysvammaiset henkilot perhehoitoon. Tuolloin saman perheen
kehitysvammaisilla hoidettavilla oli sama sosiaalitydntekija, joka tiesi perheen
tilanteen kokonaisvaltaisesti. Perheet myos kertoivat, etta kaiken tiedon sai
puhelinsoitolla yhdesta paikasta, jossa oli laaja ammattiosaaminen. Nykyaan
jokaisella perhehoidossa olevalla kehitysvammaisella henkil6lla on omasta
kunnasta tuleva sosiaalityontekija, mika aiheuttaa sen, etteivat he ole perilla
perheen kokonaistilanteesta. Tutkimuksemme kaikki nelja perhetté korostivat,
ettd sosiaalityontekijoiden kiinni saaminen on vaikeaa. Perheista nousi myos

toive siita, ettd sosiaalityontekija kavisi perheen kotona nykyista useammin.
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Viela hullummaksi menee, poikkeuksia on kunnissa, mutta viimei-
sessa hadassa vasta saa apua. (Perhe C)

Nyt pitéda olla omatoiminen ja etsia itse apua ja tukea. Kukaan ei
kerro oikeuksista. (Perhe D)

Kaikkien perheiden (A-D) puheista pystyttiin havaitsemaan, etté tuen ja ohja-
uksen maara on puutteellista. A, C ja D perheissd huomasi sen, ettd ennen
(Suojarinteen keskuslaitoksen aikaan) moni asia hoitui perhehoitajan nako-

kulmasta helpommin.

5.6.2 Kaynnistdmiskorvaus, kulukorvaus ja hoitopalkkio

Kaikissa tutkimuksemme perheissa on saatu jonkinlaista korvausta kodin asi-
oihin, hoidettavien henkilékohtaisiin asioihin tai molempiin. Perhe D nosti esille
tarkean huomion, ettei kaynnistamiskorvaus ole automaatio, vaan se pitaa

anoa ja perustella erikseen.

Jos osaa alékan pitaa, niin saa kaiken, mutta kaikki eivat viitsi
vaatia. (Perhe D)

Perhe A osti saamillaan korvauksilla muun muassa pyykinpesukoneen, kaap-
peja, sek& muita kodin tarvikkeita. Perheessa B kaynnistamiskorvaukset on
kaytetty lasten henkilokohtaisiin asioihin, kuten huonekaluihin ja vaatteisiin.
Perheessa C on remontoitu ja kalustettu hoidettavien huoneita, kun taas per-
heessa D korvaukset on kaytetty niin hoidettavien henkilékohtaiin asioihin kuin

saunan lattialammityksen asentamiseen.

Perheissa A, C ja D kerrottiin, etta hoitopalkkion maara on sidoksissa alle 16-
vuotiaan vammaistukeen, yli 16 vuotta tayttdneen vammaistukeen ja elaketta
saavan vammaistukeen. Kaytannossa tama tarkoittaa sita, etta palkkio on si-

doksissa hoitotasoon.

Tutkimuksemme kaikissa perheissé hoitopalkkion maara hoidettavaa kohden
oli noin 600—-800 euroa. Poikkeuksellisesti yhdessa perheessa yhdestéa hoidet-

tavasti maksettiin hoitopalkkiota noin 1600 euroa kuukaudessa. Nain suuri
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hoitopalkkio on erittain harvinainen ja tarkan harkinnan tulos. Perheissa ol
suuria nakemyseroja siitd, jaako hoitopalkkio perheen palkkioksi vai joutuuko
sita kayttdmaan arjen kuluihin. Kolme perhetta neljasta oli kuitenkin sita miel-
ta, etté hoitopalkkio jaa perhehoitajan palkaksi, mika on tarkoituskin.

Havainnoissamme hoitopalkkio ja kulukorvaukseen liittyvat asiat herattivat

paljon ajatuksia. Tuntui ristiriitaiselta, etta yksi perhe koki joutuvansa kaytta-
maan myds perhehoitajalle kuuluvaa hoitopalkkiota arjen perusasioiden kus-
tantamiseen. Muutoin kuitenkin tuntui silta, etta hoitopalkkioon oltiin tyytyvai-

sia.

Perhehoitajalle maksetaan kustannusten korvausta eli kulukorvaista perhe-
hoidossa olevan henkilon hoidosta ja yllapidosta aiheutuvista kustannuksista.
Kulukorvauksen maara kaikissa perheissa oli 400-500 euroa kuukaudessa
per hoidettava. Perheiden valilla oli suuria mielipide-eroja kulukorvauksen riit-
tavyydesta niihin menoihin, joihin se on tarkoitettu. Toisissa perheissa nahtiin,
ettei kulukorvaus riité ja toiset olivat taas sitd mieltd, etta se riittdd mainiosti.
Yhdessé perheessa koettiin yhden hoidettavan erityisruokavalion aiheuttamat
kustannukset niin suurina, ettei kulukorvaus hanen kohdallaan tasta syysta

riita.

Nailla kulukorvauksilla ja palkkioilla ei paase juhlimaan. (Perhe B)

Kulukorvaukset ovat reilut, koko perhe saa ruuan niilla ja talon ku-
lut maksetaan niilla. On laskettu. Parhaassa tapauksessa kulu-
korvauksesta jaa saastoonkin. Kaupasta saa ostaa mita ruokaa
vain, meilla tehdaan kotiruokaa. (Perhe D)

Kulukorvausta taydentaa lapsiliséa niissa perheissa, joissa on alle 17-vuotiaita

lapsia.

Meidan havaintojemme ja perheiden kertoman perusteella voimme todeta,
ettd kulukorvaus riitti erittéain hyvin, hyvin tai ei laisinkaan kattamaan niita me-
noja, joihin se on tarkoitettu. Taman asian pystyin havaitsemaan perheiden
tavasta kertoa kulukorvauksesta. Siind perheessa, jossa koettiin kulukorvauk-
sen riittdvan erittain hyvin, tuotiin tama asia esille avoimesti ja tAman pystyi

myo6s havaitsemaan ulkopuolisena.
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5.6.3 Perhehoitajan etuudet ja oikeudet

Sairastuminen

Perhehoitajille ei ole tydterveyshuoltoa, vaan he kayttavat julkisen tai yksityi-
sen puolen palveluita. Perhehoitajan sairastuessa perhehoito jarjestetadn ko-
tona kuten tavallisessakin perheessa. Avuksi tulevat yleensé laheiset tai suku-
laiset. Perhe B kertoo, etté heilla kaytetddn myds vertaistukea apuna silloin,
kun perhehoitoperheen vanhemmat sairastavat, koska kunnilla ei ole tarjota

sijaista sairastumisen ajaksi.

Perhehoitaja voi saada sairauden aikana kelalta sairauspaivarahaa yhdeksan
paivan karenssiajan jalkeen. Hoitopalkkiota ja sairauspéivarahaa voi saada
samaan aikaan, jos jatkaa perhehoitoa sairaanakin ollessa. Kelalle taytyy tal-
[6in kuitenkin selvittaa, kuka tekee perheessa tana aikana tyot. Perhehoitaja
voi hankkia itselleen sijaisen sairauden ajaksi, jolloin h&n ohjaa hoitopalkkion
sijaiselle.

lhana asia, etta on saanut olla terve! Pakkohan se olisi tarvittaes-
sa joku huutaa hatiin. (Perhe D)

Kaikkien perheiden (A-D) kertomasta pystyi selvasti huomaamaan sen, etta
sairastumisiin liittyvéat asiat ovat vaikeita hoitaa. Perheiden (A-D) tyylista ker-
toa tama asia havaittiin, ettd koko asiasta puhuminen turhauttaa perhehoita-

jaa.

Vapaaoikeus

Perhe A:lle, C:lle ja D:lle lomaa kertyy 42 vuorokautta vuodessa. Loman ajan-
kohdan saa itse maaritella. Hoidettavat ovat tana aikana lomapaikoilla, mutta
perheessa D perhehoitoperheen &idin biologinen tytar lomittaa aitiaan per-
heen kotona. Lomaksi lasketaan kaikki vilkkonpaivat, eli seitsemén vuorokautta
viikossa. Perhehoitaja saa loman ajalta hoitopalkkion normaalisti, kuten lomit-
taja. Kulukorvauksesta saa loman ajalta muun osan, paitsi ei ruokakuluja.
Perhe B:lla lomaa kertyy 12 vuorokautta vuodessa. Lomien pitdminen on la-

hes mahdotonta, koska hoidettaville ei meinaa I0ytya hoitopaikkoja.
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Elake
Eléke on alkanut keraantymaan vasta 1990-luvun alusta. Sita ennen oli vain
kansaneléake. Elaketta kertyy tietty prosentti palkkioista. Perhe C ja D maksa-

vat liséaksi itse elaketta itselleen.

Koulutus ja tydbnohjaus

Itse taytyy pitdé& huolta asiasta, mutta vaadittaessa kyll& molempia
saa. (Perhe A)

Tutkimistamme perheista perheen B vanhemmat ovat saaneet PRIDE-
koulutuksen (lastensuojelupuolen perhehoitokoulutus) ja kerran vuodessa he
kayvat sijaisvanhempien koulutuspaivilla. Molemmat ovat kerran kuukaudessa
tyonohjauksessa, joka on itse vaadittu. Perhe C on myds kaynyt tyénohjauk-
sessa, edellinen loppui syksylla. Tarjolla olisi koulutusta, mutta sinne paase-
minen tuottaa hankaluuksia, koska hoidettaville on vaikea l6ytaa hoitopaikka
sille ajalle. Perheesséa D perhehoitoperheen aiti kdy saanndllisesti ryhma-

tyonohjauksessa.

Koulutukseen liittyen kaikista perheista (A-D) pystyi huomaamaan, etta perhe-
hoitajan tyo6 itsessaan kouluttaa perhehoitajia. Perhehoitajilla tuntui olevan
erittdin hyvat valmiudet ohjata ja hoitaa perhehoidettaviaan. Kuitenkin jossain
asioissa oli myds huomattavissa, etta pieni lisékoulutus helpottaisi joidenkin
asioiden ymmartamista. Talla tarkoitamme esimerkiksi sellaisia asioita, jotka
ovat muuttuneet vuosien aikana, kuten kehitysvammaisten henkildiden diag-

nosointi.

5.6.4 Vammaisuuden oikeuttamat etuudet ja palvelut

Pitkaaikaisessa perhehoidossa asuvat kehitysvammaiset henkilot saavat ela-
kettd ja vammaisetuutta. Lisaksi perheissa A, C ja D hoidettavat kayvat saan-
nollisesti paivatoiminnoissa, jonne on kyyditykset takseilla. Tarpeen mukaan
heilla voi myds olla erilaisia terapioita, kuten fysio- ja toimintaterapiaa.
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Perheen B ongelmana oli, ettei perhe saanut laisinkaan kehitysvammalain
mukaisia etuuksia ja palveluita, koska hoidettava on sijoitettu lastensuojelulain
perusteella ja diagnoosi on tehty vasta myohemmassa vaiheessa. Taman asi-
an pystyi hyvin havaitsemaan perheen turhautumisesta asiasta keskusteltaes-
sa. Muissakin perheissa (A, C, D) oli huomattavissa joitain yksittaisia etuuksia
ja palveluita, joista perhe ei ollut tietoinen. Tamén vastakohtana taas tuntui,
ettd muutamassa perheessa oltiin hyvinkin tietoisia kehitysvammaisille henki-

I6ille kuuluvista etuuksista ja palveluista.

5.7 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan tukea, jota antaa vastaavassa tilanteessa oleva hen-
kilo, perhe tai ryhma. Vertaistuen tarkoitus on auttaa selviytymaan uudesta
tilanteesta. Vertaistuki on tarkeaa kaikille ikaryhmille seka kaikille keta tuen
tarve koskettaa. Vertaistukitoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen, tasa-arvoon,
erilaisuuden kunnioittamiseen, sitoutumiseen, luottamukseen, vaitiolovelvolli-
suuteen ja arjen asiantuntijuuteen. Vertaistoimijoiden ja ammattilaisten asian-
tuntemukset taydentavat toisiaan. Esimerkiksi Terveydenhuollon ammattilais-
ten tehtavat painottuvat ihmisten hoitamiseen ja parantamiseen, vertaistoimi-
joiden taas jaksamisen tukemiseen arjessa. (Sairas ja vammainen lapsi, ver-

taistuki.)

Tutkimamme perheet kuvaavat vertaistukea ja sen merkitysta seuraavasti:

Perhe A: Vertaistuki on ehdoton. Tarkeaksi tueksi naemme myos perhehoita-
jana toimivan ystavan. Kelan kuntoutus perhehoitajille ja sijaisvanhemmille
tarjosi myds hyvaa vertaistukea. Liséksi kehitysvammaisten perhehoitajien
yhdistyksen kautta on hyva jakaa kokemuksia ja tuntemuksia tydstamme. Ja

lisdksi puoliso on tarkea tuki tyossa.

Perhe B: Vertaistukea on ja se on erittain tarkeda. Aikaisemmin kavimme
kahden vuoden ajan vertaistukiryhmassa. Tutut sijaisperheet ja yhteydet hei-

hin antavat myds tarpeellista tukea.
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Ollaan katoava luonnonvara. (Perhe C)

Perhe D: Suojarinteen kuntayhtyman aikaan vertaistukea oli enemman. Talla

hetkella vertaistukea antavat perhehoitajaystavat ja vertaistuki on aina ollut

tarkeda.
Toinen on taivaan lahja, joka tasan tietda, miten voi ottaa paahan.
Ihanaa, kun toinen ymmartaa. (Perhe D)

6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Kaikessa tutkimustoiminnassa on tarkeda pyrkia valttamaan virheita. Siita
syysta yksittaisessa tutkimuksessa on pystyttava arvioimaan tutkimuksen luo-
tettavuus. Puhuttaessa laadullisesta tutkimuksesta nousevat usein esille ky-
symykset totuudesta ja objektiivisesta tiedosta. Laadullisen tutkimuksen luo-
tettavuutta tarkasteltaessa on huomioitava, ettei luotettavuuden toteamiseen
ole yhta yksiselitteista asiaa, vaan luotettavuutta on tarkasteltava monien ky-
symyksien nakokulmasta. Tarkedd on muistaa, etta tutkimusta arvioidaan ko-
konaisuutena, jolloin sen sisainen johdonmukaisuus painottuu. Tutkimuksen
luotettavuutta voi pohtia seuraavien tekijoiden kautta: onko tutkimuksen kohde
ja tarkoitus tarkkaan mietitty, ovatko tutkijat sitoutuneet tutkimuksen tekemi-
seen, milla tavoin aineistoa on keréatty, milla perusteella tutkimuksen tiedonan-
tajat on valittu, kuinka tutkijan ja tiedonantajan suhde on toiminut, millaisella
aikataululla tutkimus on tehty ja onko raportointi ollut asianmukaista. (Tuomi
ym. 2009, 134-135, 140-141))

Tutkimuksemme luotettavuutta lisdavia tekijoitd on useita, ja niitd kdymme lapi
tassa kohtaa. Lahtokohta tutkimuksen luotettavuudelle on se, etta se on tehty
vastaamaan todellista tarvetta, eli olemme joutuneet erityisesti keskittymaan
asioiden oikeellisuuteen. Luotettavuuden kannalta alusta asti ovat olleet mer-
kittavia salassapitoon ja vapaaehtoisuuteen liittyvat asiat. Tyohon osallistu-

neista perheista ei paljasteta mitaan sellaista tietoa, josta perheen voisi tun-
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nistaa. Missaan tyonteon vaiheessa eivat esimerkiksi perheiden asuinpaikka-
kunnat ole tulleet esille muille, kuin meille ja tydelaman yhteistydkumppanille
(POKEVA). Olemme tehneet tutkimuksemme haastattelut yhdessa, jolloin toi-
nen on kirjannut haastattelut tietokoneelle ja toinen on toiminut haastattelijana.
Nain menetellen molemmat ovat kuulleet samat asiat perhehoitoperheesta,
jonka jalkeen olemme voineet keskustellen tarkastaa, ymmarsimmeké mo-
lemmat asiat samoin. Lisdksi perheille on tarjottu mahdollisuus lukea ja tar-
kastaa kirjoittamamme muistiinpanot haastattelusta heti haastattelun jalkeen.
Ennen analysointia kdvimme viela yhdessa tekstit 1api. Tapaamisten yhtey-
dessa pidimme molemmat omaa havaintopaivakirjaa, joiden yhtenevaisyys

tarkastettiin ennen analysointia.

Tutkimuksen yksi tarkeimmista luotettavuustekijoista on se, etta tutkimukses-
sa on ollut monia tutkimuskohteita, nelja perhetta ja yksi sisar, joka on elanyt
lapsuutensa ja huoruutensa perheessa, jossa oli perhehoidossa kehitysvam-
maisia henkildita. Liséksi tydelaman yhteistyokumppanin (POKEVA) ja Perhe-
hoitoliiton edustajan antama tieto ja tuki on ollut ensiarvoisen tarkeaa ja luotet-
tavuutta lisaavaa. Tutkimuksemme perheet (A-D) ottivat meidan hyvin ja
avoimin mielin vastaan, mika tarkoitti sita, etta he olivat hyvin mukana projek-
tissamme ja olivat valmiit kertomaan meille perhehoitajan tyosta ja heidan ar-
jestaan.

Tutkimuksen luotettavuuden kannalta yksi tarkea tekija on myos se, etta per-
hehoitoperheet saivat lukea tulokset ja tehda niihin muutosehdotuksia ennen
kuin ty6 meni viralliseen tarkastukseen. Mygs tybelaman yhteistydkumppani ja
perhehoitoliiton edustaja tarkastivat tyén. Luotettavuuden kannalta tutkimuk-
seen liittyva materiaali tullaan sailyttamaan salaisena viela tyon valmistumisen

jalkeenkin, jotta siihen tarvittaessa voidaan palata.

6.2 Tutkimuskysymyksiin vastaaminen

Alkaessamme tehda opinnaytetyétdmme perhehoidosta huomasimme, ettei
kehitysvammaisten henkildiden pitkaaikaisesta perhehoidosta ole tarjolla juuri
tietoa. Taman pohjalta halusimme tehda tydstamme ehjéan tuotoksen, joka
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tarjoaa tietoa seké jo aikaisemmin perhehoitajana toimineelle, etta toisaalta
taas aiheesta kiinnostuneelle, joka ei valttamatta entuudestaan tieda, mista
asiassa oikein on kysymys. Halusimme opinnaytetydssamme selvittda koko-
naisvaltaisesti, mita on kehitysvammaisen henkilon kanssa tehtava pitk&aikai-
nen perhehoito. Taman pohjalta tutkimuskysymyksemme muotoutuivat seu-

raavanlaisiksi:

1) Mita on kehitysvammaisen henkilon kanssa tehtava pitkaaikainen per-
hehoito?

2) Millaista tukea, etuuksia, palveluita ja korvauksia perhe on saanut per-
hehoitoon liittyen, mita on jaaty kaipaamaan?

3) Millainen on ollut perheen elaméankulku "perhehoitotien” varrella?

Asetimme tutkimuskysymyksemme siten, etté perheiden vastausten perus-
teella saisimme mahdollisimman kattavan kuvan kehitysvammaisten henkildi-
den pitkdaikaisesta perhehoidosta, ja etta perhehoitajien oma &ani paasisi

mahdollisimman hyvin kuuluville.

Tyoémme koostuu perhehoidon teoriapohjasta ja perheiden haastatteluiden,
osallistuvan havainnoinnin ja omien kirjoitusten kokonaisuudesta. Mietties-
samme tapaa muodostaa kokonaisuus ensimmaisesté tutkimuskysymyksesta
tulimme siihen tulokseen, etta on perusteltua kayttad aineiston keruumene-
telmana perheiden vapaata kirjoittamista perheestaan ja arjestaan. Varsinkin
nama arjen kuvaukset antavat mielestimme selkean kuvan siita, miten perhe
kokee elaméansa ja eldé arkeaan. Kuitenkin kaikki keradmamme asiat yhdessa
muodostavat sen kokonaisuuden, mita on kehitysvammaisen henkilén kanssa
tehtava pitkdaikainen perhehoito. Huomasimme perheissa kaydessamme, etta
jokainen perhe elda omaa arkeaan hyvin vaihtelevasti, eik& kahta samanlaista
perhetta ole olemassa. Arjessa on seka parempia etta huonompia aikoja, mut-
ta kaikkien perheiden kohdalla pystyimme toteamaan kantavaksi voimaksi
perhehoitajien rakkauden tehda ty6étaan. Kehitysvammaisten henkildiden
kanssa tehtava pitkdaikainen perhehoito on kokonaisuus, johon ei ole ole-
massa yhta ja tiettya kaavaa, vaan jokainen perhe rakentaa kokonaisuutensa

omannékoisekseen.
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Tutkimustuloksistamme pystyimme tekemaan sen johtopaatdksen, etta jokai-
nen perhehoitaja teki tydtaan erilaisista syista. Osalla taustalla vaikuttivat kay-

tdnnon asiat ja toisilla taas enemman ideologiset arvot.

Haastatteluissamme kysyimme perheilta saaduista tuista, etuuksista ja palve-
luista ja niiden puutteista, jolloin jokaisen perheen kohdalla nousi yhdistavaksi
tekijaksi pettymys sosiaalityontekijoihin. Ennen perheen asiat oli tiedetty ko-
konaisvaltaisesti, koska kaikilla hoidettavilla oli ollut sama sosiaalitydntekija,
mutta nykyaan sosiaalityontekijdn maaraytyessa sijoittavan kunnan mukaan,
voi perheen asioita hoitaa montakin tyontekijad. Perheet kertoivat, etteivat he
saa kaipaamaansa tukea sosiaalityontekijoilta, vaikka heidan tehtavanaan olisi
huolehtia perheen asioista ja kdyda katsomassa perheen hyvinvointia arjen
keskelld. Monesti perheet kertoivatkin joutuvansa turvautumaan laheisiin ja
tuttaviin esimerkiksi sairastuessa, etta hoidettavat tulisivat hoidetuiksi myos
perhehoitajan sairastumisen aikana. Hoitopalkkion maaraan oltiin kohtuullisen
tyytyvaisia, vaikkakin yksi perhe koki, ettei hoitopalkkio jaa heidan palkakseen
tehdysta tyosta. Kulukorvauksen riittavyydessa esiintyi suuria mielipide-eroja
eri perheiden kohdalla. Eréaén perheen mukaan kulukorvaukset riittavat maini-
osti kattamaan koko perheen ruoka- ja elamiskustannukset, mutta toisen per-
heen mukaan joudutaan perheelle ostamaan ruokaa hoitopalkkioista, vaikka
niiden pitaisi olla perhehoitajan palkkaa. Kaynnistamiskorvausta jokainen per-
he oli jossakin vaiheessa saanut, eikd sen maara nostattanut perheilta nega-

tiivisia kommentteja.

Epéakohtia ja tulevaisuuden kehittdamiskohteita perhehoidon tukemisessa ja
palveluissa viela riittaa. Naista yhdeksi perheisséd mainittiin perhehoitajien
puuttuva tyoterveys. Perheiden kokemuksen mukaan mydskaan hoidettavat
sijoittanut kunta ei yleensa huolehdi perhehoitajan vapaan jarjestamisesta.
Muutamat perheet olivat hoitaneet asian niin, etta loma-ajalla hoidettavat hoi-
detaan tutuissa lomapaikoissa tai sukulaisten avustuksella. Yhden perheen
kohdalla lomapaikkojen lI6ytaminen hoidettaville tuntuu olevan erittéin haas-

teellista.
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Kolmella tutkimuksemme perheella (A, C, D) vammaispalvelut ja — etuudet
toimivat hyvin, mutta haastattelemistamme perheistéa yhden kohdalla (Perhe

B) etuuksia ja tukia ei viela saatu, vaikka niihin olisi ollut oikeus.

Tuet, etuudet ja palvelut ja niiden puute olivat haastatteluissamme eniten eria-
via mielipiteita herattanyt aihealue. Perheet kokivat saamansa etuudet eri ta-
valla, eivatka kaikki perheet kokeneet samoja asioita yhta tarkeina. Tassa
kohtaa haastatteluamme saimme kuitenkin perheet hyvin avoimesti kerto-
maan kokemuksistaan ja ajatuksistaan aihealueeseen liittyen. Saimme sellai-
sia vastauksia, joita ennalta osasimme odottaakin, mutta jotkin huonosti olevat
asiat todella yllattivat meidat. Jo ennalta tiesimme, etta ohjaus- ja neuvonta-
palvelut olivat toimineet aikaisemmin paremmin, mutta meilla ei ollut mitad&an
tietoa siitd, etta tilanne olisi nykyaan niinkin huono, kuin mita perhehoitoper-

heet kertoivat.

Alla olevaan taulukkoon on koottu perheiden haastatteluista kirjoitettujen
muistiinpanojen perusteella karkeasti se, saiko perhe alla mainitut tuet, etuu-
det ja palvelut, saiko perhe osittain tuet, etuudet ja palvelut, jaikd perhe koko-
naan ilman tukia, etuuksia ja palveluita vai ilmeniko tukien, etuuksien ja palve-

luiden saanti laisinkaan haastatteluissa.

TAULUKKO 2. Perheiden tukien, etuuksien ja palveluiden toteutuminen

3 toteutuu, 2 toteutuu osin, 1 ei toteudu, O asia ei tullut esille haastattelussa
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Muodostaessamme teemahaastattelurunkoa paatimme laittaa siihen kohdan
"merkittavat hetket perhehoitotien varrelta”. Tassa kohtaa annoimme perhei-
den vapaasti kertoa menneesta ajasta perhehoidon aikana seka nostaa sielta
kumpuavia muistoja esille. Ennen haastatteluiden tekemista oletimme, etta
perheilta olisi tassa kohtaa noussut paljon seka hyvia ettéa huonoja muistoja,
mutta luulomme osoittautui osin vaaraksi. Perheilta ei noussut esiin kovin pal-
jon muistoja, eivatka he nostaneet esiin mitaan yhta ja tiettya tapahtumaa,
vaan jokaisella perheella muistot olivat hyvin erilaisia. Jokainen perhe muisti
erityisen hyvin perhehoidon aloittamisen ja perhehoidettavien saapumisen,
joka yhdessa perheessé koettiin erityisené ilon aiheena. Joissakin perheissa
ikavia muistoja toivat perheeseen sopeutumattomat hoidettavat ja hoidettavis-
ta luopuminen. Naiden vastausten perusteella emme voineet muodostaa ko-
konaiskuvaa perheiden merkittavista hetkista, mutta ei se ollut tarkoituskaan.
Kavi selvaksi, etté jokainen perhe koki tassakin kohtaa eri asiat merkittaviksi,
eika samanlaisia merkittavid muistoja juuri tullut esiin. Saimme kuitenkin mie-
lestamme hyvia asioita nostettavaksi esiin taméan aihealueen kohdalla, vaikka
vastaukset eivat olleetkaan aivan niin laajoja, kuin mita olimme ehké odotta-

neet.

Kaiken kaikkiaan vastasimme asettamiimme tutkimuskysymyksiin mielestam-
me onnistuneesti. Saamistamme vastauksista ja keradmastamme teoriasta
voi muodostaa kokonaisuuden, joka antaa lukijalle paljon tietoa siitd, mita ke-
hitysvammaisen henkilon kanssa tehtava pitkdaikainen perhehoito on. Yksi
tavoitteistamme oli tehda tydéstdmme sellainen kokonaisuus, joka palvelisi se-
k& jo perhehoitajina tydskentelevia etta perhehoitajiksi harkitsevia inmisia ja
aiheesta kiinnostuneita ja tassa onnistuimme mielestamme hyvin. Alusta alka-
en oli selvaa, ettemme halua tehda vain kirjallista koostetta perhehoitoon liitty-
vista asioista, vaan etta tybmme tulee olemaan sekoitus teoriaa ja kaytantoa.
On eri asia, luetaanko vain lainmukaiset perhehoitoon liittyvat asiat vai koko-
naisuuden, joka kertoo asiat seka laista etté niilta ihmisiltd, jotka asioiden

kanssa ovat paivittain tekemisissa.
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6.3 Tutkimuksen hyoédynnettavyys

Tutkimuksen on tarkoitus tulla kayttoon yhteistydkumppanille eli POKEVA-
hankkeelle. Hankkeella on oikeus jakaa ty6ta kaikille niille tahoille, joiden koe-
taan siitd hyotyvan (esimerkiksi kunnille). Valmis tyd annetaan myos Perhe-
hoitoliitolle, jolle tydlla on hyédynnettavyysarvoa jo aiheen valinnankin perus-
teella. Kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoa on tutkittu vahan ja siita on
tarjolla vain rajoitetusti materiaalia. Tavoitteemme on, etta tydtdmme jaettaisiin
kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajille seka kaikille, ketka ovat kiin-

nostuneita aiheesta.

Meidan mielesta sekd saamme palautteen perusteella (tydelamanyhteistyo-
kumppani, Perhehoitoliitto sek& perhehoitajat) tydlle on selkeé tarve ja hyo-
dynnettavyysarvo. Tutkimuskysymysten pohjalla ovat todelliset tarpeet ja toi-
veet, jolloin hyédynnettavyys on jo itsestdan selvaa. Lisdksi opinnaytetydémme
ei ole sidoksissa alueeseen, jolla se on toteutettu, vaan sen teoriaa seka tu-
loksia pystyy hyddyntamaan koko Suomen alueella.
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KUVIO 2. Kehitysvammaisten henkiléiden perhehoito

7 POHDINTA

Opinnaytetydmme prosessin aikana olemme tutustuneet yleisesti perhehoi-
toon, sen méaaritelmiin, historiaan sekéa siihen liittyvaan lainsaadantéon. Opin-
naytetydomme kohderyhména ja painopisteena on ollut kehitysvammaisten
henkil6iden pitkdaikainen perhehoito. Siité johtuen opinnaytetyb6tamme varten

olemme perehtyneet kehitysvammaisuuteen, siihen liittyv&&n maarittelyyn,
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kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoon seka kehitysvammaisuuteen

littyvaan lainsaadantéon sen etuuksineen ja palveluineen.

Perhehoitoon liittyvan tiedon hankinta oli helppoa, mutta kun tiedon tarve koh-
distui kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoon, tuli meille eteen suuria
haasteita. Kehitysvammaisten henkildiden perhehoidosta oli saatavilla niukasti
tietoa ja siihen liittyvia tutkimuksia emme |oytaneet. Kehitysvammaisten henki-
I6iden maaraa perhehoidossa on kylla kartoitettu ja aiheeseen liittyen 16ysim-
mekin muutaman opinnaytetyén, mutta ndma eivat viela antaneet kattavia tut-
kimuksellisia tuloksia aiheesta. Perhehoitoon liittyva tieto oli monilta osin meil-
le uutta, kun taas kehitysvammaisuus ja siihen liittyvat asiat olivat meille jo
ennestaan tuttuja koulutuksen kautta. Naiden kahden asian eli perhehoidon ja

kehitysvammaisuuden yhdistaminen olikin tydén haasteellisin osa.

Tutkimuksemme tarkoitus oli tutkia mitd on kehitysvammaisten henkildiden
kanssa tehtava pitkdaikainen perhehoito, millaista tukea, etuuksia, palveluita
ja korvauksia perhe on saanut perhehoitoon liittyen ja mitd on jaaty kaipaa-
maan. Lisaksi kartoitimme perheiden elamankulkua perhehoitotien varrella.
Tarkoituksemme olisi siis yhdistaa se teoreettinen tieto, mita aiheesta oli, sii-

hen kaytannon tietoon ja taitoon, mita tutkimuksellamme saimme selville.

Tutkimuksemme kohteiksi valikoitui nelja perhehoitoperhettd, joissa asui pit-
kaaikaisesti kehitysvammaisia henkildita. Nailta perheiltd saatujen tietojen
avulla pystyimme vastaamaan asettamiimme tavoitteisiin. llman perheiden
asiantuntijuutta aiheesta opinnaytetydémme merkitys ja arvo, eivat olisi lahelle-
k&an sitéa mitd ne nyt ovat. Tama johtuu siita, etta perhehoitoperheiden avulla
saimme naékymaan opinnaytetydssamme todellisen kehitysvammaisten henki-
I6iden perhehoidon arjen ja siihen liittyvan tiedon. Perhehoitoperheilld oli suuri
halu panostaa opinndytetydhomme ja antaa siihen mahdollisimman kattavasti
tietoa. Heilld oli paljon sanottavaa ja he olivat selvéasti asiantuntijoita tutkimuk-

semme aiheessa.

Korvaamattoman tuen ja tiedollista apua saimme ty6elamanyhteistyokump-
panimme POKEVA-hankkeen tyontekija Armi Mustakalliolta. Tata kautta

saimme myds perheet tutkimukseemme. Opinnaytetydmme teoriaosan tietoa
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saimme laajennettua Perhehoitoliiton Maria Kuukkasen osaamisen avulla ja
hanen ohjauksella pystyimme tarkistamaan myds opinnaytetyéssamme esiin-
tyvien teoreettisten asioiden oikeellisuutta. Armin ja Marian lisdksi saimme
viela ohjausta Mirva Vesimaelta, joka toimi toisen vammaispalveluihin liittyvan
hankkeen tyontekijand. Han osallistui Armin ja Marian tavoin my6s opinnayte-
tyon lapilukemiseen ja oikeellisuuden tarkistamiseen. Nailla kaikilla asioilla on
ollut vaikutus siihen, etta tulokset ovat mielestamme luotettavia ja hyddynnet-

tavissa olevia.

Tutkimuksemme aineiston kerdsimme teemahaastattelujen, osallistuvan ha-
vainnoinnin seka perheiden omien kirjoitusten avulla. Nama menetelmat an-
toivat meille odotettua laajemmin tietoa ja olimme yllattyneita perhehoitajien
avoimuudesta. Tulosten analysointivaiheessa huomasimme, ettd onneksi
olimme ottaneet mukaan vain nelja perhetta, koska suuremmalla otannalla
tyotuntimme eivat olisi riittdneet tyon tekemiseen. Otannan laajuudella voi-
daan vaikuttaa opinnaytetyon luotettavuuteen ja tiedon hyédynnettavyyteen,
mutta tatakin tarkeammaksi nostamme sen, ettd avoimesti ja kattavasti saatu
tieto jo neljalta perheelta oli riittava tayttamaan sen, ettéa tuloksista tuli luotet-
tavia ja niistd on hyotya eri tahoille. Koimme luotettavuuden arvioinnin ja tyon
hyodynnettavyyden toteamisen niin merkittavaksi asioiksi, etta niita kasitte-
lemme erikseen aiemmassa osiossa. Olemme kiinnittaneet tutkimuksessa
erityisesti huomiota perhehoitoperheiden anonymiteettisuojaan eli opinnayte-
tydssamme ei tule esille sellaisia asioita, joista voisi tunnistaa perhehoitoper-

heet.

Tutkimustulosten analysointi ja niiden selkeé esittaminen olivat koko opinnay-
tetydbmme suurin kokonaisuus. Halusimme panostaa siihen, etta perhehoito-
perheiden kertomat asiat tulisivat esille niin, etta heidan omat &énet saataisiin
kuulumaan myos tekstissd. Emme nauhoittaneet haastatteluja, koska pitkan
harkinnan jalkeen tulimme siihen tulokseen, ettd nauhurin kayttd vaikuttaa
ihmisten rentouteen keskustella avoimesti oman elaman asioista. Kaytannos-
sa totesimmekin, ettd paatoksemme oli ollut erittain hyva, koska perheiden
tapaamiset olivat useamman tunnin mittaisia, ja niista saatu tietoa ei tullut vain
haastatteluhetken perusteella. Ei olisi siis ollut edes mahdollista nauhoittaa

koko sita aikaa, jonka perhehoitoperheissa vietimme. Perhehoitoperheissa
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vierailujen aikana osallistuimme eri tavoin perhehoitoperheiden arkeen, mei-
dat otettiin toimintaan mukaan ihan kuin olisimme olleet perheiden vanhoja
tuttuja. Tama mahdollisti meille osallistuvan havainnoinnin toteuttamisen. Hie-
noja ja antoisia hetkia olivat yhteiset ruokailuhetket koko perhehoitoperheen

voimin seka yhteiset toiminnat, kuten ulkoilu.

Perhehoitoperheita saadut tulokset tutkimukseemme olivat osin sitd mita
osasimme jo odottaa, mutta osin koimme myds suuria yllatyksia. Meille uuden
tiedon maara oli suuri. Teemahaastattelun avoimuus mahdollisti helposti sen,
ettd pystyimme nostamaan esille perhehoitoperheista itsestdan nousseita asi-
oita. Vertaistuki ja sen merkitys perheille oli esimerkiksi sellainen asia, jota
emme olleet etukateen laisinkaan miettineet. Kuitenkin se koettiin voimava-
raksi ja tarpeelliseksi kaikissa tutkimuksemme perhehoitoperheissa. Emme
myo6skaan osanneet odottaa sita, kuinka paljon perheet panostivat tekstiin,
jonka he saivat itse kirjoittaa perheestdén ja arjestaan. Nama tekstit ovat
tydomme arvokas osa, koska ne tulevat suoraan perhehoitoperheiden suusta,

ja niista voi jokainen lukija muodostaa kuvan perheista.

Tulevaisuuden haaveista luulimme, etta perhehoitoperheiltd nousee varmasti
paljon asioita, mutta haastatteluista kavi ilmi, ettd perhehoitoperheissa eletaan
tata paivaa ja tulevaisuuteen ei aseteta suuria haaveita. Huomasimme myos
pian haastatteluita tehdessa, kuinka erilaisia asioita perhehoitoperheet pitavat
merkittavia perhehoitotien varrella. Etukateen emme osanneet edes ajatella,
kuinka merkittdvaa perhehoitajan elamassa on voinut olla se, etta on saanut
hoidettavakseen viisi kehitysvammaista henkil6&, ja kuinka tama on saanut

perhehoitajan tuntemaan ylpeyttd omista hoidettavistaan, omista tytoistaan.

Perhehoitoperheiden sisaiset roolit olivat sellainen osa, joka hajautti perhehoi-
tajat padosin kahteen ryhméan. Perhehoitoperheissa oli joko selkeét van-
hemmat, &iti ja isa tai sitten perhehoitajan rooli oli enemman ohjaajamainen.
Oli hienoa huomata, kuinka hyvin perhehoitajat olivat huomioineet roolinsa
perhehoitoperheissé, ja kuinka roolien avulla pystyttiin tukemaan perhehoidet-
tavia. Toiset hoidettavat kaipasivat selvasti aitia elamaan, jolloin tuntui, etta

perhehoitajan rooli aitina oli perusteltua. Osa perhehoidettavista taas kaipasi-
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vat elamaansé ohjaajaa ja itsenéisyyteen tukijaa, jolloin ohjaajan rooli oli pe-

rusteltua.

Kauan perhehoitajina toimineet perhehoitajat vertasivat useassa kohdassa
sitd, kuinka asiat hoidettiin ennen, ja kuinka ne hoidetaan nyt. Pohdintaa he-
ratti se, kuinka paljon eletylla ajalla on ollut merkitysta tahan. Esimerkiksi se,
ettd nahtiinkd ennakkotietojen antamista lahesk&éan niin tarpeellisena, kuin
miten se ndhd&an nyt. Ja se, kuinka paljon kehitysvammaisuutta tunnettiin

siihen aikaan.

Sosiaalityontekijoiden ajan puute oli asia, joka puhutti paljon perhehoitajia.
Esille nousi usein asia, ettd perheet kaipasivat, etta kaiken tiedon saisi samas-
ta paikasta. Perheiden mukaan on haastavaa, etta jokaisella hoidettavalla on
oma sosiaalityontekija sijoittavasta kunnasta. Oli selvasti havaittavissa, etta
perheet kaipasivat sellaista yhta henkil6a, joka pystyisi tukemaan koko perhet-
ta ja olisi taman johdosta tietoinen perheen kokonaistilanteesta.

Suurimmat ristiriidat tuloksiimme tuli hoitopalkkioiden ja kulukorvausten méaa-
rien riittavyydesta. Yllatyimme esimerkiksi positiivisesti siita, ettei kukaan per-
hehoitaja saanut hoidettavastaan laissa olevaa minimihoitopalkkiota, vaan
kaikkia saivat selvasti suuremmat hoitopalkkiot. Olimme odottaneet, etta hoi-
topalkkioiden maarissa olisi suurempaa vaihtuvuutta, mita niissa todellisuu-
dessa kuitenkaan oli. Tama oli hienoa asia huomata. Hoitopalkkioiden maa-
raan oltiin paasaantaisesti tyytyvaisia, mutta suuren ndkemyseron toi se, etta
yhdessa perheessa koettiin, ettei hoitopalkkio ja&a perhehoitajille palkaksi,

vaan sita joudutaan kayttdmaan kulukorvausten tavoin.

Kulukorvausten riittavyydessa oli kaikista suurin yksittainen ristiriita perhehoi-
toperheiden valilla. Kulukorvausten maarissa ei ollut kuitenkaan suurta vaihtu-
vuutta eri perhehoitoperheiden valilla. Yhdessa perhehoitoperheessa neljasta
oltiin sitd mieltd, etta kulukorvausten maara riittaa erittain hyvin kaikkeen sii-
hen, mihin sen tuleekin riittda ja tama lisdksi kulukorvauksilla voidaan maksaa
esimerkiksi koko talon sdhkdnkulutus ja myos perhehoitajien ruoka. Kolme
perhetta neljasta oli sitéd mielta, etta kulukorvausten maaraa ei koroteta sa-

massa suhteessa, missa elinkustannukset nousevat, mutta kuitenkin naistakin
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perhehoitoperheista kaksi koki, ettéa kulukorvaukset riittdvat siihen, mihin ne
on tarkoitettu (pois lukien yhden hoidettavan erityisruokavalio, johon korvaus
ei riitd). Yksi perhehoitoperhe neljasta koko ettei kulukorvaus riita laisinkaan.
Mietimme paljon tata ristiriitaa, mutta emme saaneet selville mista se johtui.

Oliko perheilla kuitenkin eri kasityksia siitd, mihin kulukorvaus oli tarkoitettu.

Perhehoitajien lomien maaréa heréatti meissa myos pohdintaa, koska lomapai-
vien maaréssa oli selva ero kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajien ja
sijaishuollon (lastensuojelun) perhehoitajien valilla. Kehitysvammaisten henki-
I6iden perhehoitajille kertyi paljon enemman lomaa, kuin sijaishuollon perhe-
hoitajille. Talla on mielestamme selva vaikutus perhehoitajien jaksamiseen.
Lomiin liittyen kehitettava asia olisi myds se, etté olisi hyva kehittaa jarjestel-
ma, jonka kautta perhehoitaja voisi saada itselleen lomittajan omien lomien

aikana tai sairastumisen aikana.

Yleisesti miettiess& perhehoitoon liittyvia etuuksia, palveluita ja korvauksia tuli
mieleen se, etta perhehoitajille annetaan lilan vahan tietoa heidan oikeuksis-
taan. Osassa perhehoitoperheista tiedettiin hyvin mihin on oikeus, kun taas
toisissa perhehoitoperheissa tuntui, ettei perhehoitajalle oltu kerrottu kaikkea

mitad hanelld olisi oikeus tietaa.

Kaiken kaikkiaan meilla jai kehitysvammaisten henkildiden perhehoidosta erit-
tain positiivinen kuva ja uskomme vahvasti siihen tyéhon, jota perhehoitajat
tekevéat. Kuitenkin tyon arvostusta tulisi saada nostettua! Haluamme korostaa
sita, ettd perhehoito on erittdin hyva ja toimiva vaihtoehto asumisen ja elami-
sen muodoksi kaiken ikaisille kehitysvammaisille henkildille. Perhehoito ei ole
itsendisen asumisen vaihtoehto, mutta se on mielestimme vaihtoehto kaikelle
muunlaiselle asumiselle. Elaminen perheessa tukee ja antaa paljon meille kai-
kille, ja sen avulla voidaan vastata moniin kehitysvammaisuuden mukana
tuomiin haasteisiin arjessa. Tutkimukseen liittyvat tarkemmat johtopaatokset

ovat luettavissa opinnaytetydmme aiemmassa osiossa.

Tehdessdmme opinnaytetydtamme huomasimme hyvin pian, etta kehitys-
vammaisten henkildiden perhehoitoa on tutkittu hyvin vahan. Taman seurauk-

sena opinnaytetydssamme ei kasitella aikaisempia tutkimuksia (sijaishuollon
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perhehoitoa on tutkittu enemman). Tyota tehdessamme meille nousi paljon

jatkotutkimusaiheita. Naita aiheita ovat esimerkiksi:

e Miten kehitysvammaisten henkildiden perhehoidon aloittaminen vaikut-

taa perheenjasenten valisiin suhteisiin ja rooleihin?

e Kuinka kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajat jaksavat tydssaan

ja kuinka siihen voitaisiin vaikuttaa parantavasti?

e Millaisia muutoksia kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoon kai-
vattaisiin ja miksi? Kuinka ty6téa voitaisiin kehittaa?

Olisi myds tarkeaa saada lisaa materiaalia liittyen kehitysvammaisten henki-
I6iden perhehoitoon. Tasta aiheesta on tarjolla vain vdhan minkaéanlaista tie-

toa.

Kokonaisuutena opinnaytetydmme prosessi onnistui hyvin ja saimme koottua
kattavan ja kaytantdon sopivan tietopaketin kehitysvammaisten henkildiden
pitkdaikaisesta perhehoidosta. Uskomme, ettd tydstdmme on hyodtya niin am-

mattilaisille, perhehoitajille, kuin asiasta kiinnostuneille.
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Liite 1. Kirje perheille
Tervehdys koko perheelle! 19.1.2009

Osallistuitte kesalla 2008 POKEVA (Keski-Suomen ja Pohjanmaan maakuntien verkostoitunut
vammaistyon kehittamisyksikko)-hankkeen kehitysvammaisten perhehoitajille suunnattuun
kyselyyn, jonka vastauksista kavi ilmi, ettd kehitysvammaisten henkildiden perhehoitoa pitéisi
saada tunnetummaksi.

Olemme kaksi sosionomi opiskelijaa Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun (Jamk) hyvinvointiyksi-
kosté erityiskasvatuksen ja vammaistyon suuntaavasta koulutusohjelmasta. Olemme aloittaneet
opintomme syksyll& 2006 ja tavoitteemme on valmistua jouluna 2009. Térkedn osan
opintojamme muodostaa opinnaytety0, jota me parhaillaan olemme tekeméssa yhteistydssa
POKEVA-hankkeen kanssa.

Opinnaytetydssamme tutkimme pitkdaikaisesti perhehoidossa asuvia kehitysvammaisia henkilGita
ja heidén perhehoitoperheitédan. Tarkoituksenamme on lisatd ihmisten tietoutta kehitysvammais-
ten henkildiden perhehoidosta ja tuoda perhehoitajien aani kuuluville. Tyéllamme pyrimme myos
kannustamaan mahdollisia tulevia perhehoitajia tutustumaan aiheeseen opinndytetydmme avulla.
Toivomme, ettd tydbmme voisi toimia myos apuvalineend esimerkiksi kunnissa. Tyémme liitteeksi
laadimme kehitysvammaisen henkilon perhehoidon yleiset toimintaohjeet, josta kayvat ilmi tuet,
etuudet ja muut huomioon otettavat asiat perhehoitajille.

Tyotamme hankkeen puolelta ohjaa kehittdmissuunnittelija Armi Mustakallio ja koulun puolelta
Jamk:n hyvinvointiyksikon erityiskasvatuksen ja vammaistyon yliopettaja Helena Koskimies.

Haluamme toteuttaa tydbmme tiiviissa yhteistydssa perheiden kanssa, joten nyt haemmekin
yhteistyokumppaneiksemme 2-3 perhettd, jossa asuu pitkaaikaisesti kehitysvammai-
nen/kehitysvammaisia henkilGitd. Tarkoituksemme on haastatella ja havainnoida perheité heidan
omassa kotiymparistossaan seké keskustella heidan kanssaan perheen arjesta ja elaménkulusta
kevéaan 2009 aikana. Tyomme tarkednd lahtokohtana on tutustua perheen tilanteeseen
kokonaisvaltaisesti.

Kerddmme ja kasittelemme saamamme tiedot taysin luottamuksellisesti. Missaan vaiheessa
tydstamme ei tule esiin tietoa, josta perheen voisi tunnistaa. Valmis opinndytety6 on hankkeen
kaytettavissé ja se julkaistaan Jamk:n Kirjastossa.

Toivomme, ettd saamme tdman kirjeen my6té innostettua teidan perheen mukaan kehittdmaén
perhety6ta ja saamaan &adnenne kuuluville. Mikali haluatte osallistua, pyyddmme teité
palauttamaan yhteystieto-lomakkeen taytettyna oheisella palautuskuorella, jonka saatuamme
olemme teihin yhteydessa.

Palautukset 2.2.2009 mennessé. Mikali teill4 on kysyttavaa tyohon osallistumiseen liittyen, voitte
ottaa meihin yhteytta.



Y hteisty6terveisin

Paivikki Karkkainen Kaisa Tauriainen
040-8451401 050-3718586

JYVASKYLAN
AMMATTIKORKEAKOULU

Armi Mustakallio
040-3522677

73



74

Liite 2. Perheiden tutkimuslupa

Perheemme haluaa osallistua opinndytety6hon ja olla mukana kehittdméassé kehitysvammaisten
henkilGiden perhehoidon tulevaisuutta.

Nimi:
Osoite:
Puhelinnumero:

Aika ja paikka Allekirjoitus
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Liite 3. Teemahaastattelurunko

Teemahaastattelu

Kuvaus perheesta tana paivana (tama kohta nauhoitetaan tai pyydetaan per-

hetta kirjoittamaan)

Historia
e Perhehoidon aloittamisen ajatus
0 perheeseen kuului

0 koko perheen suhtautuminen

e Ajatuksesta tekoihin
0 ensimmainen yhteistydtaho
0 konkreettiset toimet (perheen sopivuuden selvittaminen)

0 ennakkovalmistelut

e Perhehoidettavan saapuminen perheeseen (milloin)
o kuinka hoidettava valikoitui
0 tutustuminen ja ennakkotiedot

0 ensimmaiset viikot

e Perheen roolit
o suhteet alkuperaisen perheenjasenten ja perhehoidettavan valilla,
roolien muuttumisessa ajan kuluessa

o vastuunkanto (kuka vastaa mistakin), edunvalvonta

e Virstanpylvaat ja merkittavat asiat elaméan varrelta
o lapsen kouluunlaht6
o rippikoulu

0 perheenjasenten muuttamiset, sairastumiset, kuolemat

Nykypéaiva
e perheen arki nyt

0 voimavarat



o0 haasteet

e tavallisen arkipaivan kulku (tama kohta nauhoitetaan tai pyydetaan

perhetta kirjoittamaan)

Tulevaisuus
e haaveet
e suunnitelmat

e huolet ja haasteet

Tuet, etuudet ja palvelut

e neuvonta ja ohjaus nyt ja ennen

e perhehoitajalaki
0 kaynnistamiskorvaus
o0 hoitopalkkio ja sen muutokset, perheen nakékulma palkkion riitta-

vyyteen
0 kulukorvaus ja sen muutokset, perheen ndkdkulma palkkion riitta-

vyyteen

e vammaisuuden mukanaan tuomat etuudet ja palvelut

e perhehoitaja
0 sairastuminen
lomat
elake
koulutus ja tybnohjaus

o O O O

Vertaistuki
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Sosiaalialan koulutusohjelma
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JOHDANTO

Tama yleinen toimintaohje liittyen kehitysvammaisten perhehoitoon on koottu opinnayte-
tyon tekemisen aikana esille tulleista toiveista ja tarpeista. Toimintaohje on tehty yhteis-
tydssa Eskoon sosiaalialankuntayhtyman isdnnéiman POKEVA (Keski-Suomen ja Poh-
janmaan maakuntien verkostoitunut vammaistyon kehittamisyksikko) -hankkeen kanssa.
Tama toimintaohje on tarkoitettu tueksi kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajille ja
perhehoidosta kiinnostuneille. Ohjeeseen on pyritty kerddméaén ja purkamaan mahdolli-
simman laajasti (ei kuitenkaan tyhjentavasti) niité asioita, jotka kehitysvammaisen henkilon
perhehoitajan tai perhehoidosta kiinnostuneen on hyva tietaa. Tarkeaa on huomioida, etta
toimintaohje on tehty yleisella tasolla, joten kuntien omat perhehoidontoimintaohjeen on
aina hyva tarkistaa ja niihin kannattaa perehtya. Paatokset etuuksista ja palveluista tekee

aina se taho, kenelta niitd haetaan.

Toimintaohjeessa on kaytetty lakilahteena Kelan lakipalvelua www.kela.fi, mutta ajantasai-
nen lainsdadanto on ldydettavissa myos osoitteesta www.finlew.fi (valtion saaddstieto-

pankki).

PERHEHOITO

Perhehoito

Tassa toimintaohjeessa perhehoidolla tarkoitetaan kehitysvammaisen henkilon hoitoa,
kasvatusta ja muuta ympéarivuorokautista huolenpitoa, joka jarjestetdan hanen kotinsa ul-
kopuolella, jossakin yksityiskodissa (perhehoitoperheessé). Perhehoidon tavoitteena olisi,
ettd perhehoidossa oleva kehitysvammainen henkild saisi mahdollisuudet perheen omai-
seen hoitoon ja laheisiin ihmissuhteisiin. Perhehoidolla pyritdan edistamaan kehitysvam-

maisen henkildn hyvinvointia, sekéa tukemaan héanen kasvuaan ja kehitystaan.

Perhehoitoa voidaan toteuttaa pitka- tai lyhytaikaisena seka osavuorokautisena hoitona.
Pitkaaikaisella perhehoidolla tarkoitetaan tilannetta, jossa hoidettava on perhehoidossa yli
14 vuorokautta kuukaudessa tai tilannetta, jossa perhehoito jatkuu toistaiseksi. Lyhytaikai-


http://www.kela.fi/�
http://www.finlew.fi/�

sella perhehoidolla taas tarkoitetaan perhehoitoa, joka on kestoltaan yhtajaksoisesti enin-
taan 14 vuorokautta kuukaudessa. Osavuorokautista perhehoitoa on taas hoito, joka kes-
t&& enimmilla&n 10 tuntia vuorokaudessa.

Perhehoitaja

Tassé toimintaohjeessa perhehoitajalla tarkoitetaan henkilda, joka hoitaa omassa kodis-
saan eri-ikaisia kehitysvammaisia henkil6itd. Kehitysvammaiset voivat olla perhehoidossa
kehitysvammalain mukaisena palveluna (yksi vaihtoehto asumiselle) tai sijaishuollon (las-
tensuojelun) toimenpiteend. Perhehoitoperhe rakentuu usein vanhempien tai aviopuolisoi-

den ymparille.

Toimeksiantosopimus

Perhehoitaja toimii tydssaan toimeksiantosopimuksella, mika tarkoittaa sita, ettei hanen ja
perhehoitoon sijoittajan vélilla ole tydsuhdetta. Perhehoitoon sijoittaja voi olla kunta, kun-
tayhtyma, erityishuoltopiiri tai sairaanhoitopiiri. Kaikille perhehoitoon tuleville tehdaan oma

toimeksiantosopimus ennen perhehoidon alkamista.

Toimeksiantosopimus on keskeinen asiakirja perhehoidossa. Siind perhehoitaja ja kunta,
kuntayhtyma, erityishuoltopiiri tai sairaanhoitopiiri (sijoittaja) sopivat neuvotellen hoitosuh-
teeseen liittyvat molemminpuoliset oikeudet ja velvollisuudet. Sopimuksessa tulee kayda

ilmi seuraavat asiat:

- Sopijapuolet eli perhehoitaja ja sijoittaja

- Perhehoidettava ja hanen tietonsa

- Taloudelliset asiat eli palkkion saaja, palkkion m&ara ja sen suorittaminen,
kustannusten korvaaminen (kulukorvaus), kdynnistamiskorvaus, perhe-
hoidettavan kayttovarat seka erityisten kustannuksien korvaaminen

- Perhehoidossa olevan henkilon oikeudet, tukitoimet ja harrastukset

- Perhehoitajan oikeus vapaaseen, vapaan toteuttaminen seka palkkion
maksaminen ja kustannusten korvaaminen vapaan ajalta

- Perhehoitajan oikeus koulutukseen, tyénohjaukseen, valmennukseen seka
niiden toteuttaminen

- Toimeksiantosopimuksen kestoaika ja irtisanominen



- Tarvittaessa muista perhehoitajaa ja perhehoitoa koskevista seikoista

Toimeksiantosopimuksen irtisanominen
Silloin kun toimeksiantosopimuksessa ei ole erikseen sovittu sopimuksen irtisanomisesta,
niin periaate on, etté toimeksiantosopimus paattyy kahden kuukauden kuluttua siitd kun se

irtisanotaan.

Hoitopalkkio

Perhehoitajalla on oikeus saada hoidosta palkkiota (hoitopalkkiota), ellei toimeksiantoso-
pimuksessa ole sovittu asiaa jotenkin muuten. Vuodesta 2009 lahtien hoitopalkkion alaraja
on ollut 336,41 euroa kuukaudessa. Hoitopalkkion maaréa tarkistetaan kalenterivuosittain
tyontekijan elakelaissa esitetyn palkkakertoimen mukaan eli summaan tulee muutoksia

vuosittain.

Kustannusten korvaaminen

Perhehoitajalle maksetaan todellisten kustannusten mukaista korvausta (kulukorvaus)
perhehoidossa olevan henkilon hoidosta ja yllapidosta aiheutuvista kustannuksista, ellei
tata asiaa ole muulla tavalla sovittu toimeksiantosopimuksessa. Kulukorvauksen tarkoitus
on korvata perhehoidossa olevan henkildn ravinnosta, asumisesta, harrastuksista, henki-
|6kohtaisista tarpeista ja muusta elatuksesta aiheutuvien menojen kustannukset seka ne
tavalliset terveydenhoidon kustannukset, joita muun lainsaadannon mukaan ei korvata.
Esimerkiksi kehitysvammaisuuteen liittyvat tutkimukset seké terveydenhuolto eivat ole ta-
vallisia terveydenhoidon kustannuksia, vaan ne kuuluvat kehitysvammaisten erityishuolto-
lain alaisiin palveluihin. Kulukorvauksen alaraja on ollut vuoden 2009 alusta 375,08 euroa
kuukaudessa. Kulukorvauksen maaréa tarkistetaan vuosittain kuten hoitopalkkionkin maara.
Kaynnistamiskorvauksen enimmaismaara on ollut vuodesta 2009 alkaen 2663,76 euroa.
Kaynnistamiskorvausta voidaan hakea silloin, kun perhehoidossa aloittaa uusi perhe-
hoidettava. Kaynnistamiskorvauksella on tarkoitus kattaa niitd menoja, joita hoidon aloit-
tamisesta syntyy, kuten huonekalukustannukset. Kaynnistamiskorvauksen maara tarkiste-

taan samoin kuin hoitopalkkion ja kulukorvauksen.



Oikeus vapaaseen ja sen aikaisiin palkkioihin

Kehitysvammaisten henkildiden perhehoitajille vapaata kertyy vuodessa paasaantoisesti
30-45 vuorokautta ja sijaishuollon perhehoitajille 12 vuorokautta. Jos avio- tai avoparista
molemmat toimivat perhehoitajina, niin silloin tarkoitus olisi jarjestdd molempien vapaa
samaan aikaan. Sen, kuka sijoittaa perhehoitoon hoidettavan, tulisi huolehtia siita, etta
perhehoitaja pystyy pitaméaan lakisdateisen vapaansa. Vapaan aikana hoidettavien hoito

voidaan jarjestaa esimerkiksi kotona (hankkimalla sijainen kotiin) tai perhekodissa.

Palkkio maksetaan normaalisti toimeksiantosopimuksessa sovitun vapaan ajalta. Vapaan
ajalta kustannukset korvataan taysimaaraisesti, jos perhehoitaja jarjestaa ja kustantaa itse
vapaan pitamisen. Silloin, kun sijoittaja jarjestada hoidon, on suositeltavaa maksaa vahin-
tdan 50 % kulukorvauksesta kiinteiden kulujen kattamiseksi. Tarkeda on huomioida kunti-

en omat kaytanteet.

Koulutus ja tuki

Perhehoitajalla on oikeus vaatia perhehoitoon sijoittajalta tarvitsemaansa valmennusta,
tyonohjausta ja koulutusta. Koulutuksessa tulee huomioida perhehoitajan aikaisempi kou-
lutus ja perhehoidon sisaltd, vaativuus seké tarve. Toimeksiantosopimuksesta tulisi kayda
ilmi, miten sijoittaja mahdollistaa perhehoitajan osallistumisen koulutuksiin, tydnohjauk-

seen seka vertaisryhmiin.

Perhehoidon verotus

Perhehoitajan verotettava tulo muodostuu palkkiosta ja kulukorvauksesta. Naiden yhteis-
maéarasta suoritetaan ennakonpidatys. Palkkio on nimenomaan palkkio eika palkka. Vero-
tuksen yhteydessa perhehoitajalta peritdan palkkiosta sairauspéaivarahamaksu, joka on
ollut vuonna 2008 0,67 %.



Perhehoitajan sairaus- ja eléaketurva

Perhehoitaja on oikeutettu saamaan sairauspaivarahaa omavastuuajan eli yhdeksan arki-
paivan jalkeen. Sairauspaivarahan suuruus lasketaan verotettavista tuloista. Sairauspaiva-
rahan tarkoitus on mahdollistaa perhehoitajan hoito ja toipuminen. Jos perheessa jatke-
taan perhehoitoa normaalisti perhehoitajan sairastumisen ajalla, talldin perhehoitaja on
oikeutettu saamaan seké sairauspaivarahaa, etta hoitopalkkion ja kulukorvaukset. Saira-
usloman toteaa laakari. Perhehoidon jatkuessa perhehoitajan sairausloman aikana per-
heeseen voidaan esimerkiksi ostaa tilapaisapua kodin ulkopuolelta. Perhehoitoon sijoittava

taho on velvollinen ottamaan perhehoitajalle tapaturmavakuutuksen.

Eléketta karttuu kaikesta perhehoitajan saamasta hoitopalkkiosta. Elake karttuu seuraa-
vasti: 1,5 % vuosiansioista 18-52-vuotiailla, 1,9 % 53—62-vuotiailla ja 4,5 % 63—67-
vuotiailla. Perhehoitaja voi jaada vanhuuselakkeelle taytettydan 63 vuotta. Tallbin h&n voi
kartuttaa elakettaan 68 ikAvuoteen asti. Perhehoitaja voi lisata elaketurvaansa vapaaeh-
toisella elakevakuutuksella. Perhehoitaja voi myos jaada osa-aikaelékkeelle 58 vuotta tay-

tettyaan.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: Perhehoitajalaki 3.4.1992/312 (Kelan lakipal-

velu, www.kela.fi), perhehoidon tietopaketti 2008 (www.perhehoitoliitto.fi)

VAMMAISETUUDET

Etuuksien tarkoitus

Etuuksien avulla on tarkoitus tukea Suomessa asuvien vammaisten tai pitkaaikaisesti sai-
raan henkilon selviytymista arjessa. Arjessa selviytymiseen kuuluu henkilokohtaisista toi-
mista selviytyminen (mm. pukeminen, liikkuminen) osallistuminen tydhan tai opiskeluun

seka toimintakyvyn yllapitaminen, kotona asuminen, kuntoutus ja hoito.


http://www.kela.fi/�
http://www.perhehoitoliitto.fi/�

Vammaisetuuksista vastaava taho
Vammaisetuuksiin liittyvat asiat hoitaa Kela (Kansanelékelaitos). Ajantasainen tieto esi-
merkiksi vammaisetuuksien méaariin on aina saatavilla Kelasta (etuuksien méaara tarkiste-

taan vuosittain).

Vammaisetuudet ja nilden maarat vuonna 2009

Alle 16-vuotiaan vammaistuki: Tahan tukeen on oikeus alle 16-vuotiaalla
lapsella, jolla on jokin vika, sairaus tai vamma. Lapsen hoidosta, kuntoutuk-
sesta ja huolenpidosta tulee aiheutua vahintdan kuukauden ajan tavallista
enemman rasitusta tai sitoutumista. Rasituksen ja sitoutumisen maara tulee
verrata vastaavanikdisen terveen lapsen tuoman rasituksen ja sitoutumisen

maaraan. Vammaistukea maksetaan kolmiportaisesti.

- Perusvammaistuki 74,19 €/kk, edellyttaa, etta:
e rasituksen ja sitoutuneisuuden tulee ilmeta vahintaan

viikoittain

- Korotettu vammaistuki 173,12 €/kk, edellyttaa, etta:
e rasituksen ja sitoutuneisuuden tulee olla vaativaa ja

paivittdin huomattavasti aikaa vievaa

- Ylin vammaistuki 335,69 €/kk, edellyttaa, etta:
e rasituksen ja sitoutuneisuuden tulee olla vaativaa ja

ymparivuorokautista

16 vuotta tayttdneen vammaistuki: Tahan tukeen on oikeus 16 vuotta
tayttaneella henkil6lla, jonka toimintakyky on sairauden, vian tai vamman
vuoksi heikentynyt. Heikentymisen on pitanyt tapahtua yhtéajaksoisesti vahin-
tdan vuoden ajan. Lisaksi henkildn vamman, vian tai sairauden tulee aiheuttaa

avuntarvetta tai ohjauksen ja valvonnan tarvetta tai erityiskustannuksia.



- Perusvammaistuki 74,19 €/kk, edellyttaa, etta:

henkilon sairaudesta, vammasta tai viasta johtuen tu-
lee aiheutua olennaista haittaa ja jatkuvia kustannuk-

sia.

- Korotettu vammaistuki 173,12 €/kk, edellyttaa, etta:

henkilon sairaudesta, vammasta tai viasta johtuen tu-
lee aiheutua huomattavaa haittaa tai

henkil tarvitsee viikoittain saanndllista apua, ohjausta
tai valvontaa esimerkiksi kotitdissa tai

sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomatta-

van suuria erityiskustannuksia.

- Ylin vammaistuki 335,69 €/kk, edellyttaa, etta:

tyiskustannuksia.

henkild on vaikeasti vammainen tai

han tarvitsee monissa henkildkohtaisissa toiminnoissa
jokapaivaisesti ja aikaa vievasti toisen henkilén apua
tai

sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomatta-
vassa maarin saanndllisen ohjauksen ja valvonnan

tarvetta tai erittain huomattavia erityiskustannuksia.

Elaketta saavan hoitotuki: Tahan tukeen on oikeus 16 vuotta tayttaneella

henkilolla joka saa elakettd (elakkeita on erilaisia ja ne perustuvat eri lakeihin).
Liséksi edellytetaan, ettd henkilon toimintakyky on heikentynyt vahintaan vuo-

den ajan sairauden, vamman tai vian vuoksi tai sairaudesta, vammasta tai

viasta tulee aiheutua avuntarvetta tai ohjauksen ja valvonnan tarvetta tai eri-

Perushoitotuki 49,69 €, edellyttaa, ettd henkilo:

tarvitsee viikoittain sdanndllistd apua, ohjausta tai val-

vontaa esimerkiksi henkildkohtaisissa toiminnoissa tai
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e sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu erityiskus-

tannuksia

- Korotettu hoitotuki 123,70 €, edellyttaa, etta:

e henkilo tarvitsee monissa henkilokohtaisissa toimin-
noissa jokapaivaisesti ja aikaa vievasti toisen henkilon
apua tai

e sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomatta-
vassa maarin saanndllisen ohjauksen ja valvonnan

tarvetta tai huomattavia erityiskustannuksia.

- Ylin hoitotuki 261,57 €, edellyttaa, etta:
e henkilon hoidon ja valvonnan tarve on yhtamittaista
tai
e sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu erittain

huomattavia erityiskustannuksia.

Sokealla tai liikuntakyvyttomalla henkildlla on oikeus vahintaan perushoitotu-

keen.

Ruokavaliokorvaus: Ruokavaliokorvaukseen on oikeus 16 vuotta tayttaneella henkildl-
1&, jonka on sairauden vuoksi valttamatonta kayttaa gluteenittomia tuotteita. Ruokakorvaus
voidaan maksaa samaan aikaan vammaistuen tai hoitotuen kanssa. Sen suuruus on 21
€/KK.

Vammaisetuuden hakeminen ja sen maksaminen

Vammaisetuutta voi hakea henkil6 itse, jolla on sairaus, vika tai vamma, h&nen edunvalvo-
jansa tai muu tahan asiaan hyvaksytty henkild. Etuutta haetaan Kansanelékelaitokselta
(Kela) siihen erikseen tarkoitetuilla lomakkeilla seka lagkarinlausunnolla. Etuutta makse-
taan sita seuraavan kuukauden alusta, jolloin oikeus etuuteen on syntynyt eli jolloin saira-

us, vika tai vamma on tayttanyt etuuksien vaatimat ehdot.



11

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: Laki vammaisetuuksista 11.5.2007/570 (Kelan

lakipalvelu, www.kela.fi)

VAMMAISUUDEN OIKEUTTAMAT PALVELUT JA TUKITOIMET,
Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja

tukitoimista

Lakiin vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista on tullut muu-
toksia 1.9.2009 alkaen. N&itd muutoksia on tullut muun muassa liittyen henkilokohtaiseen

apuun. Tassa toimintaohjeessa kasitellaan vain muuttunutta lakia.

Palveluiden ja tukitoimien tarkoitus
Palveluiden ja tukitoimien tarkoitus on edistdd vammaisten henkildiden edellytyksia elaa ja
toimia yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend. Lisdksi on tarkoitus ehkaista ja poistaa

vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita.

Vammaisen henkilon maarittely
Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan néita palveluita jarjestettdessa henkiléa, jolla vamman
tai sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista ela-

man toiminnoista.

Vastuu palveluiden ja tukitoimien jarjestamisesta
Kunta on velvollinen huolehtimaan siita, ettd vammaisille tarkoitetut tukitoimet ja palvelut
jarjestetaan. Palvelujen sisaltdjen ja laajuuden tulee perustua siihen tarpeeseen, mikéa

kunnassa on.


http://www.kela.fi/�
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Lain toissijaisuus suhteessa muihin lakeihin

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (erityislaki) on
toissijainen laki suhteessa peruslainsdadant6on (mm. sosiaalihuoltolaki) eli taman lain pe-
rusteella aletaan jarjestamaan palveluita siina vaiheessa, kun peruspalvelut ja tukitoimet
eivat ole riittavid. Kehitysvammaisista henkilgistd puhuttaessa, tama laki on kuitenkin ensi-
sijainen suhteessa lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta.

Palvelusuunnitelma

Taman lain mukaisten palveluiden ja tukitoimien tarpeen selvittdminen on aloitettava vii-
meistaan seitsemantena arkipaivana sen jalkeen, kun vammainen henkil itse, hanen lail-
linen edustajansa tai omainen tai viranomainen on ottanut yhteyttd vammaisen henkilén
kotikunnan sosiaalitoimeen. Vammaisten henkilon tarvitsemista palveluita ja tukitoimista
on laadittava palvelusuunnitelma, joka tarkistetaan muutosten tapahtuessa. Taman lain
mukaisia palveluita ja tukitoimia koskevat paatokset on tehtava ilman aiheetonta viivytysta,
mutta kuitenkin viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa siitd kun vammainen henkild itse
tai joku muu hantéa edustava taho on esittanyt palveluita ja tukitoimia koskevan hakemuk-

sen.

Vammaisille henkildille tarkoitetut palvelut, joihin on subjektiivinen oi-

keus

- Kohtuulliset kuljetuspalvelut ja niihin liittyvat saattajapalvelut
tydssa kaymiseen, opiskeluun, asioimiseen, yhteiskunnalliseen osallistu-
miseen, virkistymiseen tai muun syyn aiheuttamaan jokapdaivaiseen kulje-
tuksen tarpeeseen. Kuljetuspalvelua saavan tulee olla vaikeavammainen
henkild, joka ei pysty vammansa tai sairautensa vuoksi kayttamaan julkisia

kulkuvélineita ilman kohtuuttoman suuria vaikeuksia.

- Tulkkipalvelut, joihin kuuluu tyéssa kaymisen, opiskelun, asioimisen, yh-
teiskunnallisen osallistumisen, virkistyksen tai muun syyn vuoksi suoritet-
tavaan viittomakielella tai muulla kommunikaatiota selventavilla menetel-
milla tapahtuva tulkkaus. Tulkkipalveluita jarjestettdessa vaikeavammaise-

na henkilonéa pidetéaéan vaikeasti kuulovammaista, kuulo- ja ndkévammaista
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tai puhevammaista henkil6a. Tulkkipalveluiden maara on vahintaan 360
tuntia vaikeasti kuulo- ja nakbvammaiselle henkil6lle ja muulle vaikeasti
vammaiselle henkil6lle vahintaan 180 tuntia kalenterivuotta kohden. Opis-

keluun liittyva tulkkaus on jarjestettava siina laajuudessa, mita tarve vaatii.

Paivatoiminta on toimintaa, jota jarjestetaan kodin ulkopuolella vammai-
sille henkildille. Paivatoiminnan tarkoitus on tukea itsendisesta elamasta
selviytymista ja edistéaa sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvaa toimintaa.
Paivatoimintaa jarjestettaessa vaikeasti vammaisena henkiléna pidetaan
tyokyvytonta henkil6a, jolla ei vamman tai sairauden aiheuttamana ole
edellytyksia osallistua sosiaalihuoltolain mukaiseen ty6toimintaan. Lisaksi
henkilon toimeentulon tulee perustua paaosin sairauden tai tyokyvytto-

myyden perusteella mydnnettaviin etuuksiin.

Palveluasuminen jarjestetaan, jos henkil6 vammansa tai sairautensa
vuoksi sita valttamatta tarvitsee selviytyakseen paivittaisista toimista (jos
henkilén huolenpito vaatii laitoshoitoa, niin kuntaa ei velvoiteta jarjesta-
maan henkilékohtaista apua tai palveluasumista).

Henkilokohtainen apu; jolla tarkoitetaan kotona ja kodin ulkopuolella
tapahtuvaa valttamatonta apua paivittaisissa toiminnoissa ja tyossa seka
opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa seka so-
siaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa. Kunta voi jarjestaa henkilokoh-
taista apua monella tavalla, esimerkiksi korvaamalla avustettavalle koituvat
kustannukset avustajasta tai antamalla avustettavalle palveluseteleita
avustajan palkkaamiseen. Henkilokohtaisen avun asioissa on aina muistet-
tava ottaa huomioon vaikea vammaisen henkilon oma mielipide ja toivo-

mukset.

Asunnonmuutostyot
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Harkinnanvaraiset palvelut ja tukitoimet

- Kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmennus vaikeasti vammaiselle henkil6lle
itselleen ja tarvittaessa hanen omaisilleen tai hoitajalle

- Paivittaisisséa toimissa suoriutumiseen tarvittavat apuvalineet, koneet ja
laitteet

- Erityisravinnon aiheuttamat kustannukset

- Erityisvaatetuksen aiheuttamat kustannukset

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: Laki vammaisuuden perusteella jarjestettéavis-
ta palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380 (vammaispalvelulaki) (Kelan lakipalvelu,

www.kela.fi)

KEHITYSVAMMAISUUDEN OIKEUTTAMA ERITYISHUOLTO, La-

ki kehitysvammaisten erityishuollosta

Lain tarkoitus

Saataa erityishuollon antamisesta niille henkiléille, joiden kehitys tai henkinen toiminta on
estynyt tai hairiintynyt. TAméan taytyy johtua synnynnéaisesta tai kehitysiassa saadusta sai-
raudesta, viasta tai vammasta. Lahtokohtana on se, ettei muiden lakien nojalla saada taat-
tua riittavia palveluita. Erityishuollon tarkoitus on edistaa kehitysvammaisten henkildiden
suoriutumista paivittaisista toiminnoista, hanen omintakeista toimeentuloaan seka sopeut-

tamista yhteiskuntaan ja turvata hanen tarvitsema hoito ja muu huolenpito.
Erityishuoltoon kuuluvat palvelut

- tutkimus, joka kasittaa erityishuollon yksil6llisen suunnittelun ja toteuttami-
sen edellyttamat ladketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset se-
k& soveltuvuuskokeet

- terveydenhuollon

- tarpeellisen kuntoutuksen, ohjauksen seka toiminnallisen valmennuksen


http://www.kela.fi/�
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- tydtoiminnan ja asumisen sekd muun yhteiskunnallista sopeutumista edis-
tavan toiminnan

- henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvélineiden jarjestamisen

- yksildllisen hoidon ja huolenpidon

- henkildn omaisten ja lahipiirin ohjauksen ja neuvonnan

- tiedotustoiminnan harjoittamisen liittyen erityishuoltopalveluihin

- kehityshairididen ehkaisyn

- muun vastaavan erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellisen toiminnan

Vastuu palveluiden jarjestamisesta

Kunnat vastaavat itse erityishuollon jarjestamisesta. Se voidaan toteuttaa kunnan omana

palveluna tai ostopalveluna muualta.

Lahteet ja paikat, josta voi hakea lisatietoa: Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
23.6.1977/519 (Kelan lakipalvelu, www.kela.fi)

MUITA HUOMIOITAVIA ETUUKSIA JA PALVELUITA

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksujen maksukatto

Julkisen terveydenhuollon maksuja ei kasitella Kelassa. Kohtuuttoman suureksi kasvavan
maksurasituksen estamiseksi on tietyille asiakkaan maksettaviksi tuleville sosiaali- ja ter-
veydenhuollon maksuille maaratty vuotuinen enimmaismaara. Maksukaton tayttymista on
asiakkaan itse seurattava esim. terveyskeskuksesta saatavalla asiakasmaksukortilla. Al-
kuperaiset maksukuitit kannattaa sailyttaa. Maksukattoon luetaan tietyt terveydenhuollon
maksut (mm. terveyskeskusmaksu, sairaalan poliklinikkamaksu, lyhytaikaisen hoidon vuo-
deosastomaksut, paivakirurgiamaksu) seka sosiaalihuollon maksuista lyhytaikaisen laitos-
hoidon hoitopéaivamaksu ja maksu vammaiselle laitoshoitona tai kehitysvammaisten eri-

tyishuoltona annetusta kuntoutushoidosta.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisdtietoa: kotikunnan sosiaalitoimi ja terveyskeskus.


http://www.kela.fi/�
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Sosiaalipalvelujen maksunalennukset
Kaikista sosiaalipalvelujen asiakasmaksuista on mahdollista hakea alennusta perheen tu-
lojen perusteella tai erityisten sosiaalisten syiden vuoksi. Asia laitetaan vireille palveluoh-

jaajan kautta.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: kotikunnan sosiaalitoimi.

Kelan lda&kinnallinen kuntoutus vaikeavammaisille henkil6ille

Kela jarjestaa alle 65-vuotiaille vaikeavammaisille henkildille laakinnallista kuntoutusta ja
korvaa kuntoutuksesta aiheutuneita kustannuksia. Ladkinnallistd kuntoutusta ovat erilaiset
terapiat, kuten toiminta- ja fysioterapia. Tarkoituksena on, etté kuntoutuksen avulla vaikea-
vammainen henkil6 pystyy tydskentelemaan tai selviytyméaan arkielaman toiminnoista pa-
remmin sairaudestasi tai vammastasi huolimatta. Tavoitteena ovat tyo- tai toimintakyvyn
turvaaminen tai parantaminen. Vaikeavammaisen henkilon laakinnallinen kuntoutus voi-
daan jarjestaa laitoksessa tai avoterapiana. Vaikeavammaisille jarjestetddn myds kuntou-
tus- ja sopeutumisvalmennuskursseja. Kuntoutuksen saamisen edellytyksena on, etté vai-
keavammainen henkil6 saa jotakin vammaisetuutta (esim. alle 16 vuotiaan vammaistuki)
korotettuna tai ylimpana etuutena. Liséksi edellytyksené on julkisen terveydenhuollon puo-
lella tehty asianmukainen kuntoutussuunnitelma. Kuntoutusta haetaan Kelalta asiamukai-

silla lomakkeilla ja kuntoutussuunnitelmalla.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisétietoa: www.kela.fi

Elake

Kaikki 65 vuotta tayttaneet henkil6t tai sitd nuoremmat tyokyvyttomat henkilét ovat oikeu-

tettuja kansanelakkeeseen.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisétietoa: www.kela.fi


http://www.kela.fi/�
http://www.kela.fi/�

17

Lapsilisa

Jokaisesta alle 17-vuotiaasta lapsesta maksetaan lapsilisdd. Perhehoitajat eivat useinkaan
ole sijoituksessa olevien lasten virallisia huoltajia, jolloin lapsilisd maksetaan sijoittavalle
kunnalle. Kuntaa kuulemalla lapsilisan nosto-oikeus voidaan siirtda perhehoitajalle. Jos
perhehoitaja kuitenkin on virallinen huoltaja, niin talléin lapsilisa voidaan hakea maksetta-
vaksi suoraan perhehoitajalle. Lapsilisa on Kelan myontama etuus.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: www.kela.fi

Matkakustannusten korvaaminen
Sairausvakuutus korvaa matkakustannukset sairaalaan, poliklinikalle tai kuntayhtyméan
terveydenhuollon toimintayksikk66n. Korvausta maksetaan myds apuvalineiden hankkimi-

seen ja yllapitdmiseen liittyviin matkoihin.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: www.kela.fi

Kotisairaanhoidon tarvikejakelu

Tarvikejakelun kautta on mahdollista saada erilaisia hoitotarvikkeita maksuttomana. Naita
tarvikkeita ovat muun muassa vaipat, katetrit ja diabeteksen hoitoon liittyvat tarvikkeet.
Tarvikkeet haetaan tarpeen mukaan laéakarin tai terveydenhoitajan lausunnolla. Esimerkik-
si maksuttomia vaippoja voi hakea terveyskeskuksen kautta niita tarvitsevalla yli 3-
vuotiaalle vammaiselle henkildlle tai pitkdaikaissairaalle.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: perhehoidossa olevien henkildiden kotikuntien

terveyskeskukset.

Autoasiat

Vammaisten henkilGiden perhehoitajien on mahdollista hakea vapautusta ajoneuvoveros-
ta. Vapautusta haetaan Ajoneuvohallintokeskukselta. Vapautus voidaan saada, vaikkei
vammainen henkil6 itse omista ajoneuvoa (riittda, ettéa se on valttamatoén hanen kuljettami-

sen kannalta). Jos vapautusta verosta haetaan vammaisen pysakointiluvan perusteella,


http://www.kela.fi/�
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niin silloin hakijan on oltava rekisteriin merkitty auton omistaja tai haltija. Vapautus on ha-

ettava uudestaan aina, kun vaihtaa autoa.

Pysakointilupa vaikea vammaisille henkildille haetaan kotipaikkakunnan poliisilta. Pyséa-
kointilupa myénnetaan vammaiselle henkildlle henkilokohtaisena. Lupa oikeuttaa pysa-
kdimaan ilmaiseksi maksullisille paikoille, alueille, missa pysékdinti on liikennemerkein
kielletty (jos muut liikkennelain sd&ddkset eivat sita kielld) seka niille paikoille, jotka ovat
erikseen varattu téllaista pysakointia varten (invapaikka).

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: www.ake.fi (ajoneuvohallintokeskus),

www. poliisi.fi

Paivahoito ja perusopetus
Jokaisella alla kouluikaiselld on oikeus kunnalliseen paivahoitoon eli kunta on velvollinen
jarjestamaan hoitopaikan. Paivahoitopaikkaa haetaan hoidettavan kotikunnan paivahoito-

palveluiden kautta, sijoittavalla kunnalla on tasséa siis vastuu.

Suomessa vakinaisesti asuvalla lapselle on lakisdateinen oppivelvollisuus. Oppivelvolli-
suus alkaa seitseman vuoden iasséa ja paattyy perusopetuksen paatyttya (1-9 luokat). Ke-
hitysvammaiset lapset kuuluvat pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin eli heidan oppivelvol-
lisuutensa alkaa 6-vuotiaana ja kestaa 11 vuotta.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisdtietoa: hoidettavien kotikunnat ja niiden internetsivut

(paivahoito ja koulutoimi).

Apuvalineet

Terveyskeskukset lainaavat esimerkiksi erilaisia liikkumiseen ja hygieniaan liittyvia apuva-
lineitd. Naita ovat muun muassa séhkdsangyt, kavelysauvat, rollaattorit, wc:n korottajat ja
suihkutuolit. Suurempia apuvalineita kuten sahkdpyoratuoleja lainataan keskussairaaloi-
den apuvalinelainaamoiden kautta. Lisdksi vammaispalvelulain nojalla voidaan hakea har-

kinnan mukaan apuvalineitd vammaisille henkilgille.


http://www.ake.fi/�
http://www.poliisi.fi/�
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Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisatietoa: kuntien terveydenhuollon apuvalinelainaamot,
Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380

(vammaispalvelulaki) (Kelan lakipalvelu, www.kela.fi).

Sairaanhoidon kustannusten korvaukset

Kela korvaa osan yksityislaakarin palkkioista seka laakarin maaraamista hoidoista ja tut-
kimuksista. Liséksi Kela korvaa osan laakarin maaraamista ladkkeista. Kelalta voi lisaksi
hakea myds erisuuruisia korvauksia sairauteen liittyviin l1&a&kkeisiin. Julkisen avosairaan-

hoidon ladkaripalveluista ei peritd maksuja alle 18-vuotiailta.

Lahteet ja paikat, joista voi hakea lisétietoa: www.kela.fi

Sosiaali- ja potilasasiamies
Jokaisessa kunnassa tulee olla sosiaali- ja potilasasiamies. Heidan puoleensa voi kaantya
aina, kun on tyytymatén saamaansa palveluun ja kaipaa neuvoa ja ohjeita, miten esimer-

kiksi muistutuksissa ja valituksissa liittyen sosiaali- ja terveyspalveluihin edetaan.


http://www.kela.fi/�
http://www.kela.fi/�

	OPINNAYTE_KANSILEHTI_FIN_090831v2.pdf
	OPINNAYTE_KUVAILULEHTI suomeksi valmis
	OPINNAYTE_KUVAILULEHTI%20enkuksi%20valmis[1]
	OPPARI 30.9
	2 PERHEHOITO
	2.1 Perhehoitoon liittyviä määritelmiä
	2.2 Perhehoidon historiaa
	2.3 Perhehoitajalle kuuluvat korvaukset, palvelut ja oikeudet

	3 KEHITYSVAMMAISTEN HENKILÖIDEN PERHEHOITO
	3.1 Kehitysvammaisuuden määrittely
	3.2 Kehitysvammainen henkilö perhehoidossa
	3.3 Kehitysvammaisten perhehoitoa koskevia lakeja
	Vammaisuuden oikeuttamat etuudet
	Kehitysvammaisuuden oikeuttamat palvelut


	4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS
	4.1 Tutkimuksen tausta
	4.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset
	4.3 Tutkimusmenetelmät, aineiston keruu ja tutkimuksen eteneminen
	4.4 Tutkimusaineiston analysointi

	5 TUTKIMUKSEN TULOKSET
	5.1 Kuvaukset perhehoitoperheistä
	5.2 Perhehoitoperheiden historiaa
	5.2.1 Perhehoidon aloittamisen ajatus
	5.2.2 Perhehoidon aloittamisen konkreettiset toimet
	5.2.3 Ensimmäiset viikot perhehoitotiellä
	5.2.4 Perhehoitoperheen roolit ja vastuunkanto
	5.2.6 Perhehoidossa olevien kehitysvammaisten henkilöiden suhteet omiin biologisiin perheisiin

	5.3 Merkittävät hetket perhehoitotien varrelta
	5.4 Nykypäivä
	5.4.1 Kuvaukset perhehoitoperheiden arjesta
	5.4.2 Perhehoitoperheiden voimavarat
	5.4.3 Perhehoitoperheiden haasteet

	5.5 Tulevaisuus
	5.5.1 Perhehoitoperheiden tulevaisuuden haaveet
	5.5.2 Perhehoitoperheiden tulevaisuuden huolet ja haasteet

	5.6 Perhehoitoon kuuluvat palvelut, korvaukset, etuudet ja oikeudet
	5.6.1 Neuvonta ja ohjaus ennen ja nyt
	5.6.2 Käynnistämiskorvaus, kulukorvaus ja hoitopalkkio
	5.6.3 Perhehoitajan etuudet ja oikeudet
	5.6.4 Vammaisuuden oikeuttamat etuudet ja palvelut

	5.7 Vertaistuki

	6 JOHTOPÄÄTÖKSET
	6.1 Tutkimuksen luotettavuus
	6.2 Tutkimuskysymyksiin vastaaminen
	6.3 Tutkimuksen hyödynnettävyys

	7 POHDINTA
	LÄHTEET
	Liite 1. Kirje perheille
	Liite 2. Perheiden tutkimuslupa
	Liite 3. Teemahaastattelurunko


	yleinen toimintaohje 30.9
	JOHDANTO
	PERHEHOITO
	2TPerhehoito
	2TPerhehoitaja
	2TToimeksiantosopimus
	2TToimeksiantosopimuksen irtisanominen
	2THoitopalkkio
	2TKustannusten korvaaminen
	2TOikeus vapaaseen ja sen aikaisiin palkkioihin
	2TKoulutus ja tuki
	2TPerhehoidon verotus
	2TPerhehoitajan sairaus- ja eläketurva

	VAMMAISETUUDET
	2TEtuuksien tarkoitus
	2TVammaisetuuksista vastaava taho
	Vammaisetuudet ja niiden määrät vuonna 2009
	2TVammaisetuuden hakeminen ja sen maksaminen

	1TVAMMAISUUDEN OIKEUTTAMAT PALVELUT JA TUKITOIMET1T, Laki vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista
	2TPalveluiden ja tukitoimien tarkoitus
	2TVammaisen henkilön määrittely
	2TVastuu palveluiden ja tukitoimien järjestämisestä
	2TLain toissijaisuus suhteessa muihin lakeihin
	2TPalvelusuunnitelma
	Vammaisille henkilöille tarkoitetut palvelut, joihin on subjektiivinen oikeus
	Harkinnanvaraiset palvelut ja tukitoimet

	1TKEHITYSVAMMAISUUDEN OIKEUTTAMA ERITYISHUOLTO1T, Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
	2TLain tarkoitus
	Erityishuoltoon kuuluvat palvelut
	2TVastuu palveluiden järjestämisestä

	MUITA HUOMIOITAVIA ETUUKSIA JA PALVELUITA
	Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksujen maksukatto
	Sosiaalipalvelujen maksunalennukset
	2TKelan lääkinnällinen kuntoutus vaikeavammaisille henkilöille
	2TEläke
	2TLapsilisä
	2TMatkakustannusten korvaaminen
	2TKotisairaanhoidon tarvikejakelu
	2TAutoasiat
	2TPäivähoito ja perusopetus
	2TApuvälineet
	2TSairaanhoidon kustannusten korvaukset
	2TSosiaali- ja potilasasiamies



