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1 Johdanto

Kehitysvammaisten esiintyvyytta vaestdssa arvellaan maailmanlaajuisesti olevan arvi-
olta 1-3% (Roll 2018, 422). Suomessa esiintyvyys kokonaisvaestosta on arvioitu ole-
van hieman alle 1%, joka tarkoittaa reilua 50 000 ihmista (Westerinen 2018, 68, 84).
Heterogeenisena ihmisryhmana kehitysvammaiset muodostavat suurimman yksittai-
sen vammaisryhman. Tuen tarve talle ihmisryhmalle nayttaytyy koko elinkaaren ajan
moninaisena. Kehitysvammaisten huomiointi sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmassa
on asiakaslahtoisesti kuitenkin hankalaa, silla palveluiden piiriin paaseminen, tuen
tarpeiden tunnistaminen seka palvelutarpeeseen vastaaminen ovat kehitysvammais-
ten henkildiden kohdalla usein toisen henkilon varassa. (Arvio 2018; Arvio & Aalto-

nen 2011, 5-12.)

Enemmiston kehitysvammaisista henkildista keskendaan, muodostavat alyllisesti lie-
visti kehitysvammaiset (Kehitysvammaliitto). Alyllisesti vaikeammin kehitysvammai-
silla riski mielenterveysongelmiin on suurempi kuin alyllisesti lievasti kehitysvammai-
silla, mutta silti riskit mielenterveysongelmiin ovat valtavdestoa korkeammat myos
alyllisesti lievasti kehitysvammaisten kohdalla. (Emerson 2014, 58; Koskentausta

2006.)

YK:n yleissopimuksessa tunnustetaan vammaisten henkildiden oikeus parhaaseen
mahdolliseen hoitoon ilman syrjintdd vammaisuuden perusteella seka, ettda ammatti-
henkildiden tulisi jarjestdaa vammaisille henkildille saman laatuista hoitoa kuin muille-
kin hoitoa tarvitseville (S 27/2016, 25 §). Kehitysvamma-alalla tyoskennellessani,
enemmistona asiakaskunnastani ovat olleet mielenterveysongelmista- ja/tai kayttay-
tymisen saatelyn haasteista karsivat, alyllisesti lievasti kehitysvammaiset henkilot.
Kokemusteni mukaan, etenkin oikeanlaisen palvelun piiriin paasyssa, YK:n yleissopi-
muksen mukainen tasa-arvioisuuden toteutuminen on mielestani vahintaankin ky-

seenalaista.

Opinnaytetyo toteutettiin Pirkanmaan sairaanhoitopiirin omana kehittamishank-

keena tutkivan kehittdmisen periaattein, mutta sita kuvailee myds toimintatutkimus
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ja laadullinen tutkimus. Opinnaytetyossa kehittamislahtokohtien keskioon valikoitui
asiakaspalautetta tukeva arviointimalli BIKVA. Toiseksi lahtékohdaksi nousi myéhem-
massa vaiheessa palvelujarjestelmaa, seka etenkin asiakkaiden itsemaaraamisoi-

keutta ohjaava lainsdaadanto.

Arviointikysymykset nousivat esiin terveyserojen nakokulmasta erityisesti mielenter-
veytta koskien, mutta myos laajemmista kehittdmiskokonaisuustarpeista asiakasper-
spektiiviin- ja samalla myos Pirkanmaan erityishuollon palveluprosessimaisuuteen
keskittyen. Kysymyksia maarittivat myos omat kokemukset ja ajatukset erityista- seka
vaativaa tukea tarvitsevien, dlyllisesti lievasti kehitysvammaisten henkiléiden kuntou-
tus- ja palveluohjauksesta. Kokemusteni mukaan kehitysvammaisten asiakaslahtoi-
nen palveluprosessi vaatii Pirkanmaalla vield useissa eri organisaatiossa ja niiden ta-
soissa kehittamista, silla oikean palvelun piiriin padasemisen ja oikean hoidon saami-
sen esteena saattaa usein olla kehitysvammadiagnoosi, jolloin hoito-, tutkimus- ja

kuntoutus ohjataan automaattisesti alueellisen erityshuollon vastuulle.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa seka mielenterveysongelmista karsivien,
alyllisesti lievasti kehitysvammaisten aikuisten, etta TAYS kehitysvammahuollon hen-
kilokunnan mielipiteita palveluiden piiriin tulemisesta, tarpeista, toiveista ja hoidon
seka kuntoutuksen sisallosta. Opinndytetyon tavoitteena oli saadun palautteen
myota sitouttaa TAYS kehitysvammahuollon asiakkaat sekd henkilokunta yhteiseen
palveluiden ja palveluprosessien kehittamiseen BIKVA-mallia mukaillen. Lopputulok-
silla toivotaan olevan pidempiaikaisia ennaltaehkaisevia-, terveyseroja vahentavia-

seka palveluiden laatua parantavia vaikutuksia.

2 Kehitysvammaisuus, mielenterveys ja terveyserot

Kehitysvammaisuuden maaritelma pitaa sisalladn merkittavat rajoitteet seka alylli-
sissa toiminnoissa, ettd adaptiivisessa kayttaytymisessa. Alyllisilla toiminnoilla tarkoi-

tetaan muun muassa oppimis- ja paattelykykya, seka ongelmanratkaisutaitoja. Adap-



tiivinen kayttdaytyminen sisdltaa kasitteelliset taidot, sosiaaliset taidot seka kdytan-
non taidot (jokapdivdisen elaman taidot). Rajoitteet tulee ilmetd ennen taysi-ikdisyy-
den rajaa. (AAIDD 2020.) Ladketieteellisesta nakokulmasta alyllinen kehitysvammai-
suus on keskushermostollinen kehityshairio, jossa alyllinen suoriutuminen on keskita-
soa merkittavasti heikompaa ja/tai mielen kehitys on pysahtynyt tai epataydellinen

(Huttunen 2018; THL — Tautiluokitus ICD-10).

Kehitysvammaisuuden etiologiat eli syyt, jakautuvat |ahteista riippuen hieman eri ta-
voin. Kehitysvammaisista suurinta ryhmaa edustavista, alyllisesti lievasti kehitysvam-
maisista, etiologiat ovat jopa puolella tuntemattomia (Kehitysvammaliitto). Kehitys-
vammaisuuden syyt Huttusen (2018), mukaan jakautuvat seuraavasti:

e Tuntematon ~30-40%

e Sikiokautinen kehityshairio ~30%

e Raskauden ja synnytyksen aikaiset haitat (esimerkiksi didin raskauden aikainen run-
sas alkoholin kaytto) ~10%

e Lapsuuden aikaiset infektiot, myrkytykset, kallovammat ym. ~5%

e Psykiatriset sairaudet ja ymparistotekijat (kuten erittdin vaikeat elinolosuhteet lap-
suudessa) ~15-20%

Tarkemmin taustasyita, oireyhtymia ja osa-aluejaottelua on hahmotellut artikkelis-

saan Arvio (2018), (ks. Kuvio 1).

Kehitysvammaisuuden syyt (Arvio 2018)

- Epaspesifinen - DOWN 15%
kehitysvamma 10% . - Saro-X-oireyhtyma 2%
- Tuntematon Tuntemaoton sy Geneettinen - Muut geneettiset
syndrominen 15% — SVZ oireyhtymat 6%
25% - Suomalainen
tautiperintd 2%

3 i i Monitekijai Hankinnainen s

Kortlkaal{set Nt Ufmen S o i - CP-kehitysvamma 10%
dysgeneesit 5% 25% 25%

- FAS tai muu altistus 5%

- Epileptinen - Muut jalkitilat 10%

enkefalopatia 8%
- Autismiin liittyva
kehitysvamma 12%

Kuvio 1. Kehitysvammaisuuden syyt (Arvio 2018, 451, muokattu)
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Kehitysvammaisuuden diagnosoinnissa kaytetaan WHO:n ICD-10 tautiluokitusjarjes-
telmaa. Kehitysvammaisuutta luokitellaan kuudella eri koodilla: lieva alyllinen kehi-
tysvammaisuus (F70), keskivaikea alyllinen kehitysvammaisuus (F71), vaikea alyllinen
kehitysvammaisuus (F72) seka, syva alyllinen kehitysvammaisuus (F73). Muita maari-
telmia ovat muu alyllinen kehitysvammaisuus (F78) ja maarittamaton alyllinen kehi-
tysvammaisuus (F79). (THL — Tautiluokitus ICD-10; ICD-10 WHO Version for 2019.)
Alaikaiselle kehitysvammadiagnoosi asetetaan ICD-10, F70-F73 mukaan muutamin
kriteerein. Kriteereja ovat alykkyysosamaaran jaaminen toistetusti alle 70, adaptiivis-
ten taitojen jaaminen ikdodotuksista ja ilmeneminen ja/tai vamma on tapahtunut ke-

hitysidssa. (Arvio 2018, 450.)

Alyllisesti lievisti kehitysvammaisten diagnosointiin liittyy paljon huomioon otettavia
tekijoita ja toisinaan diagnoosit jadvat myos tekematts. Alykkyyden maarittely on
usein suuntaa antavaa, eika yhta varmaa mallia ole. Arviointi perustuu myos paljon
adaptiivisiin taitoihin, eli toimintakykyisyyteen. Arviointiin vaikuttavat usein myos
henkilon ympariston vaatimukset. (Roivainen 2015.) Ei olekaan siis ennenkuuluma-
tonta, etta diagnooseja joissain tilanteissa puretaan ja diagnosointia tehdaan myos

taysi-ikaisille, kuten olen myos itse saanut havaita.

Kehitysvammaisten mielenterveys ja terveyserot

Kehitysvammaisilla henkil6illa on samankaltaisia terveysongelmia kuin valtavaestolla,
mutta useissa tutkimuksissa todetaan kehitysvammaisten terveyserojen olevan valta-
vaestoon nahden verrattain suuria. Kehitysvammaiset henkilot omaavat matalam-
man elinian odotteen, kuolleisuus on korkeampaa ja terveyspalveluiden saavutetta-
vuus seka sdilyvyys ovat verraten heille myos hankalampaa. Ndin on myos mielenter-
veysongelmien suhteen (Krohn et al. 2006; Roll 2018; Cooper et al. 2017; Balogh et
al. 2016).

Varmoja tilastoja kehitysvammaisten mielenterveysongelmista ei ole saatavilla. Kai-
ken kaikkiaan kehitysvammaisten mielenterveysongelmien seka kaytoshairididen

esiintyvyytta arvioidaan olevan vahintaan 2-3 kertaista ja jopa 5-7 kertaista verrat-



tuna ei kehitysvammaisiin. Kehitysvammaiset henkilot karsivat samoista mielenter-
veysongelmista kuin ei-kehitysvammaiset. Jakauma on kuitenkin erilainen, silld esi-
merkiksi psykoottiset hairiot, ADHD ja kaytoshairiot ovat kehitysvammaisilla tavalli-
sempia, kuin ei-kehitysvammaisilla. Kielelliset vaikeudet, aisti- ja liikuntavammat seka
neuropsykologiset hairiot ovat vain muutama esimerkki altistavista syista, joita kehi-

tysvammaisilla on valtavaesto6n nahden paljon. (Verneri.net; Koskentausta 2006.)

Alaikaisilla oppimisvaikeuksista karsivilla kehitysvammaisilla psykososiaalisiin ongel-
miin altistavia tekijoita voivat olla perintotekijat, oppimisvaikeudet, autisminkirjon
haasteet, sekd monet sosiaaliset tekijat (kuten kokemukset kaltoinkohteluista ja pa-
hoinpitelyista, kouluongelmat seka kdyhyys). Naiden mielenterveysongelmille altista-
vien tekijoiden ja oppimisvaikeuksien negatiivinen keha sailyy myds aikuisidssa.

(Brown, Learmonth & Mackereth 2015, 68.)

Tarkastellessa kehitysvammaisia henkildita keskendan, kehitysvammaisista henki-
[6ista enemmiston muodostavat alyllisesti lievasti kehitysvammaiset henkilot. Tahan
ryhmaan kuuluvat henkilét omaavat valtavdesté6n nahden korkeamman riskin mie-
lenterveyden ongelmien esiintyvyyteen. Alyllisesti lievisti kehitysvammaiset henkil6t
ovat myds vaikeammin tunnistettavissa valtavaeston parista. Lisdaksi moni lievasti ke-
hitysvammaisista on my6s ilman asianmukaista diagnoosia ja ndin ollen he jaavat hel-
pommin myds palveluiden ulkopuolelle. Tama taas lisaa syrjdytymisvaaraa entises-
tdan. (Osugo & Cooper 2016, 615-616; Emerson & Hatton 2014, 43; Arvio 2018.) Syr-
jaytymisriskin kasvaessa ja palveluiden ulkopuolelle jdataessaan, kasvaa myos riski
rikoksien tekemiseen. Yllattavaa ei siis myoskaan ole, etta kansainvalisesti arvioituna
rikoksesta tuomittuna olevista vangeista, arvioidaan olevan 7-10% alyllisesti kehitys-
vammaisia. Talla viiteryhmalld mielenterveysongelmista esiin nousevat erityisesti
kaytos-, persoonallisuus- seka ahdistuneisuushairiot. (Hellenbach, Karatzias & Brown

2017.)

Kehitysvammaisten henkildiden psykososiaaliset tukitarpeet laajat ja valtavdestoa
suuremmat. Samalla kuitenkin niin sanottujen tarpeiden tyydyttamatta jaaminen ja
hoitoon vastaavuus on heikompaa kuin valtavdestolla. Naytt6a myos on, etta talle al-

tistavia tekij6ita ovat muun muassa hoitohenkilékunnan tietoisuuden puuttuminen



kehitysvammaisten terveystarpeista, heikko koulutus ja valmentautuminen seka
huono asenne asiakasryhmaa kohtaan. (Brown, Learmonth & Mackereth 2015, 68.)
Huolestuttavaa mielestani myos on, etta laitoshoidon lakkauttamisprosessia tutkinut
Vesala (2020, 88) toteaa, ettd kehitysvammaisten asumispalveluissa trendi mielen-
terveysongelmien lievaan kasvuun on ainakin vuosien 2012-2015 aikana ollut ndhta-

Vissa.

Yhteenvetona voidaan todeta, etta kehitysvammaisten tukitarpeet ovat laajat, ter-
veyserot valtavaestoon nahden suuria ja riski mielenterveysongelmiin valtavaestoon
ndahden merkittdava. Nain ollen oikean palvelun oikea-aikainen saatavuus, diagnos-
tiikka ja palveluprosessin alueellinen saumattomuus ovat tekijéita, joihin toivoisin
palvelurakenneuudistuksen portaalla entistd merkittavampaa fokusta. Uskon etta
asiakaspalaute ja sen syiden pohdinta voivat toimia kehittamisen lahtékohtina hyvin-
kin pitkalle, mikali palautetta osataan riittdvan avoimesti ja asiakasta aidosti kuunnel-

len kerata.

3 Erityishuolto Pirkanmaalla

Pirkanmaan erityishuoltopiiri on yksi Suomen 16 erityishuoltopiirista ja toteuttaa so-
siaalihuollon ja vammaispalvelulain alaisuuteen kuuluvan erityishuoltolain (Laki kehi-
tysvammaisten erityishuollosta 519/1977) mukaisia kehitysvammaisten erityishuol-
lon palveluita. Pirkanmaan erityishuoltopiirin palvelut toteutetaan osana Pirkanmaan
sairaanhoitopiiria, Tampereen yliopistosairaalan (TAYS) toimialueella (Kuntaliitto
2020). Pirkanmaan erityishuoltopiiriin kuuluvat seka asiantuntijapalveluiden (kehitys-
vammapoliklinikka), etta tukikeskuksen vastuualue -jotka muodostavat kokonaisuu-

tena TAYS kehitysvammahuollon toimialueen (TAYS Kehitysvammahuolto 2020).

Erityista tukea tarvitsevien kehitysvammaisten palvelut ja niihin rinnastettava palve-
lurakenne ovat tulevaisuudessa epdselvia. Erityishuoltopiirien oli maara lakkautua jo
nyt kaatuneen maakunta- ja sote-uudistuksen myota (Hakoma & Niemeld 2018). Eri-

tyishuollon toteuttaminen siihen kuuluvineen palveluineen ja lain sddatamien toimien



osilta kuitenkin toistaiseksi jatkuu, eikd lakkautumisista selkeitd merkkeja vieldkaan
ole ndkopiirissd. Huomioitavaa kuitenkin on, etta kuten monissa erityishuoltopii-
reissa, myos Pirkanmaan erityishuoltopiirissa rooli alueellisesti jarjestettavan kehitys-

vammaisten hoidon ja kuntoutuksen suhteen on merkittava.

3.1 Psykososiaalinen kuntoutus

TAYS kehitysvammahuollon psykososiaalisen kuntoutuksen asiakaskunnan enemmis-
toa edustaa lievasti- ja keskivaikeasti alyllisesti kehitysvammaiset aikuiset henkil6t,
joilla esiintyy mielenterveysongelmia- ja/tai kdyttaytymisen saatelyn haasteita. Psy-
kososiaalinen kuntoutus voi kattaa toisinaan myos autisminkirjon henkiléiden kun-
toutusta. Tassa opinndytetyossa ja kehittamislahtokohdassa keskitytdaan psykososiaa-

lisen tuen tarpeessa olevaan enemmistoon.

Kehitysvammaisten aikuisten psykososiaalinen kuntoutus Pirkanmaan erityishuolto-
piirissa kattaa kehitysvammaisten polikliinisen tyoskentelyn, sekda maaraaikaisen lai-
toskuntoutuksen. Psykososiaalinen laitoskuntoutus on maaraaikaista kuntoutusta tai
kriisihoitoa henkilgille, joilla on kayttaytymisen saatelyn haasteita, mielenterveyson-
gelmia tai erilaisia arjessa selviytymisen haasteita. Laitoskuntouksena toteutetaan
myos tahdosta riippumatonta erityishuoltoa rikoksesta tuomitsematta jatetyille ja
Terveyden ja hyvin voinnin laitoksen (THL) hoitoon maaraamille, tai kehitysvamma-
lain mukaisen tahdon vastaisen hoidon tarpeessa oleville henkilille. (TAYS Kehitys-

vammahuolto 2020.)

Psykososiaalista kuntousta suunnitellaan yksil6llisesti. Kuntoutusmallina toimii muun
muassa kompetenssivalmennus, joka on taitoharjoittelua, uusien
kayttaytymismallien oppimista ja syy-seuraussuhteiden harjoittelua. Tydskentelya
tuetaan kognitiivisen kayttaytymisterapian- ja kayttaytymisanalyyttisen tyootteen
ohjauksella. Lisaksi kuntoutusta toteutetaan yksilo- ja ryhmaterapiamallisesti seka
moninammattillisella ty6otteella. Asiakas osallistuu tarvittaessa tyo- ja

ohjaustoimintaan. (TAYS Kehitysvammahuolto 2020.)
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4 Kehittamistyon arviontikysymykset, tarkoitus seka

tavoitteet

Tutkimuskysymykset muodostavat tutkimuksen ytimen. Kehittamisessa on kuitenkin
luontevampaa puhua arviointikysymyksista, kehittamiskysymyksista tai vain kysy-
myksista ylipaataan. Laadullisessa asetelmassa kuten tassa kehittamisotteessa, kysy-
mykset voivat olla yleisluontoisia ja alttiita muutoksiin aineiston tuottamisen ja ana-
lysoinnin yhteydessa. (Alvesson & Sandberg 2013, 12; Toikko & Rantanen 2009, 117.)
Arviointikysymyksiksi ja niista ryhmahaastatteluiden teemoiksi muodostuivat: miten
kehitysvammainen henkild kokisi olonsa turvalliseksi, tarpeensa huomioiduksi ja mie-
lipiteensa tulluksi kuulluksi eri kuntoutusprosessin vaiheissa? Kysymyksena myos oli,
voiko kuntoutujan mielipiteilla ja nakemyksilla rakentaa yhteisty6ta ja rajapintojen

palvelupolkuja asiakas- ja tarvelahtoisemmaksi?

Arviointikysymyksista syntyi tehtdva ja tarkoitus. Kehittamistyon tehtavana ja tarkoi-
tuksena oli siis selvittaa kehitysvammaisten asiakkaiden kokemuksia, turvallisuuden
tunnetta, tarpeidensa huomiointia seka kuulluksi tulemista a) saapuessaan kuntou-
tusjaksolle, b) kuntoutusjakson aikana ja c) kuntoutusjakson jalkeen. Tarkoituksena
oli my6s muodostaa asiakaspalautteesta alakasitteet, ylakasitteet ja keskustelutee-
mat seka osallistaa kenttatyontekijat ja johto pohtimaan palautteen syita, seka pa-

lautteesta syntyneitd teemoja toiminnan kehittamiseksi.

Tavoitteena kehittamistyolla oli tunnistaa asiakkaiden palautteen pohjalta tarpeita ja
tuoda ne esiin kehittamislahtoisesti. Tavoitteena oli palautteen ja prosessimaisesti
tyostetyn materiaalin avulla vaikuttaa kuntoutusprosessien, kuntoutuksen sisallon ja
toimintamallien uudistamiseen erityishuollossa, etenkin erityisesti mielenterveyson-
gelmista karsivien adlyllisesti lievasti kehitysvammaisten kohdalla. Laajempana tavoit-
teena oli palveluiden kehittamisen myo6ta vahentda terveyseroja mielenterveysongel-

mista karsivien aikuisten kehitysvammaisten kohdalla entisestaan.
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5 Kehittimistyon menetelmalliset lahtokohdat

Pirkanmaan erityishuoltopiirin palvelut ovat olleet jatkuvassa muutoksessa liityttydan
Pirkanmaan sairaanhoitopiiriin vuonna 2009. Opinndytety0 toteutettiin TAYS kehitys-
vammahuollon omana kehittamishankkeena ja lupa mydnnettiin vastuualuejohdon-
ja opetusylihoitajan toimesta. Opinndytetyon tavoitteet palvelivat kehitysvamma-
huollon kuntoutuksen kenttaa, joten tilausta kehittamishankkeelle voidaan todeta ol-

leen jo entuudestaan.

Tama opinndyte toimii kehittdmistyon raporttina. Opinndytetyon tydelamaohjaajana
toimiva osastonhoitaja auttoi osiltaan varmistamaan (ryhmahaastatteluiden) sisallon
ja paikkansapitavyyden, ohjasi ja avusti BIKVA-tyoskentelyssa, seka reflektoi tyosken-
telyn ja sisdllon etenemisessa. Lopullisten muutosehdotusten ja kehittamisehdotus-
ten kaytantoon panon vastuu jaa kehittamishankkeen omistajalle kehitysvamma-
huollon toimialueen johdolle, seka siihen sijaitseviin alakerroksiin, joissa kehittamis-

hankkeen aikana tydskenneltiin.

5.1 Kehittamisote

Kehittamisen keskitssa toimi asiakaspalautetta taydentava, 1990-luvun lopulla Tans-
kassa sosiaalipsykiatriaan kehitetty BIKVA-malli, josta my6hemmin lisda omassa kap-
paleessaan (ks. 6 BIKVA laadullinen prosessi). Kehittamisote perustui BIKVA-
manuaalin mukaiseen aineistonkeruuseen ja sen tulkintaan. (Krogstrup 2004.) Tassa
kehittamisessa aineistonkeruu ja tulkinta toteutettiin eri psykososiaalisen kuntoutuk-

seen kuuluvien tahojen kohdalla.

Kehittamishankkeena toteutettu opinnaytetyo pitaa sisallaan vahvasti laadullisen tut-
kimusotteen, mutta toteutustapa mukailee tutkimuksellisen kehittdmistoiminnan ja
toimintatutkimuksen rakenteita. Kehittdminen on siis toteutettu tydelamaa kehitta-

valla tyootteella laadullista tutkimustapaa noudattaen, mutta BIKVA-mallin ja ty6ela-
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man asettamien reunaehtojen mukaisesti. Lihtokohtina kehittdmiselle olivat asiakas-
Iahtoisyys, palveluprosessimaisuus ja asiakaskunnan ymparille rakentuva kerroksittai-

nen kehittaminen.

Tutkimus- ja kehittamistapaa tdssa kehittamismallissa voidaan kuvata induktiiviseksi,
eli aineistolahtdiseksi. Puhtaasta induktiivisesta tutkimusotteesta ei kuitenkaan voida
puhua, silla aineistolahtoisyys todellisuudessa oli kuitenkin ainakin osittain teo-
riasidonnaista. Kytkennat teoriaan olivat aikaisessa vaiheessa havaittavissa, haastat-
teluita ei litteroitu, eika nadin ollen puhtaasti seurattu. Luotettavuutta aineistolahtoi-
syyteen kuitenkin pyrittiin saavuttamaan perusteluilla, valintojen tekemisella seka

kehittamisprosessin tarkalla kuvaamisella.

5.2 Kehittamistyon menetelmat

Vaikka tutkimuksellista kehittamistoimintaa voidaan ymmartaa valjana yleiskasit-
teend, kehittdminen taas itsessaan kuvaa pyrkimysta muutokseen ja toiminnan pa-
rantamiseen. Kehittamistoiminta voi olla koko organisaation yhteista toimintaa, jol-
loin tyontekija pystyy paremmin vaikuttamaan omaan ty6honsa liittyviin avainkysy-
myksiin. Tutkimuksen suhde kehittamiseen tassa kehittamisen kontekstissa kuvaa so-
veltavaa tutkimusta, silla juuri soveltavassa tutkimuksessa uuden tiedon etsinnalla ja
kdaytannonlaheisyydelld pyritdan ratkaisemaan esiintyvia ongelmia. (Toikko & Ranta-
nen 2009, 15, 19, 21.) Yldkasitteena tutkimuksellinen kehittdmistoiminta kuvaa tata-

kin tutkimusta, silla perimmainen ydin alusta alkaen on ollut kdaytannonlaheisyys.
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Tassa opinndytetyossa kehittdmisen ndakdkulmia voidaan havainnoida (ks. Kuvio 2)
Toikko & Rantasen (2009, 10) mukaan, mutta lisdten elementteja (lihavoituna lisayk-

set) seuraavasti.

Tiedontuo-
BIKVAtyéryhma tanto

;

Tutkimuksellinen

Synteesi

kehittamistoiminta

A AN

Ryhmahaastattelut BIKVAty6ryhma

Toimijoiden Toimet Kehittamis-
osallistumi- oime prosessi
nen

Kuvio 2. Nakokulmat kehittdmiseen (Toikko & Rantanen 2009, 10, muokattu)

Kehittamistyon toimintatutkimuksellinen |lahestymistapa

Toimintatutkimuksen alullepanijaksi tituleerataan useissa teoksissa psykologian ja so-
siaalipsykologian kentalla toiminutta Kurt Lewinia (1890-1947). Lewinin mainitaan
ansioituneen kdytannon ja teorian yhteen panemisessa, hanelle oli tavanomaista
tehda kenttakokeita ja hanella kuvataan olleen usein tapana tehda sosiaaliseen toi-
mintaan liittyvaa kokeellista tutkimusta. Lewinin metodeista esiin nousee myos toi-
mintatutkimukselle tunnusomainen syklisyys- ja spiraalinomainen eteneminen.

(Kuula 1999, 33-45.)

Tutkimusstrategiana toimintatutkimus sopii kehittamistydssa myos kehitysvamma-
huoltoon, silld kyseessa on sosiaalinen yhteiso, joka haluaa kehittda toimintaansa ak-
tiivisesti, mutta kdytannonlaheisella tyootteella. Toimintatutkimuksen periaatteita
voidaan kuvata ytimekkaasti sanoin, tutkimus, toiminta ja osallistuminen. (Parkkisen-

niemi 2003, 74-78.)
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Toimintatutkimuksen perusluonteeseen kuuluvat kokeilevat vaiheet, prosessinomai-
suus ja jossa suunnittelu, kaytanto, reflektio ja toteutus vaihtelevat. Toimintatutki-
muksessa ei itse prosessia voida useinkaan etukdteen suunnitella, vaan prosessin ai-
kaiset huomiot ja havainnot ohjaavat etenemista. (Toikko & Rantanen 2009, 30.)
Nain ollen ty6elaman kehittdminen tdssa kehittamishankkeessa, haastatteluin saa-
dun tiedon johdattelemana, loogisella viitekehyksella ja kdytannonldheisella, mutta
my0s tutkimuksellisella kehittamisotteella voidaan katsoa olevan myds lahella toi-
mintatukimusta. Kokeilunomaisuus itsessaan ei prosessia kuvaa, silla prosessi etenee
BIKVA-viitekehyksen mukaisesti. Kokeilunomaisuus on kuitenkin osa prosessin jalkei-
sia vaiheita, joissa implementointia, eli tiedon soveltamista kaytantdon lahdetaan to-

teuttamaan.

Laadullinen tutkimusote

Se mika on laadullista, tai synonyymeiltaan pehmeaa, ymmartavaa, kvalitatiivista tai
ihmistutkimusta -on hankalaa maaritella. Laadullisen tutkimuksen lahtékohtia ja aa-
tesuuntauksia riittda runsaasti ja ne perustuvat filosofian historiaan, useamman eri

vuosisadan aikajanalle. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Laadullisuutta tassa kehittamistyon kontekstissa kuvaa hermeneuttinen ja ymmar-
tava tutkimus. Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus on osa perinteisempaa her-
meneuttista tutkimusperinnetta ja sisaltdd muun muassa lahtokohdat ihmisen tutki-
misessa objektiivisesti. Kun luonnontieteisiin kuuluu selittaminen, niin ymmartavaan
tutkimukseen liittyy aikomuksellisuus (intentio). Nain ollen ldhtokohtina voimme hy-
vaksya ja ymmartaa esimerkiksi tarpeen hyvaan ja tasa-arvoiseen hoitoon. Ymmarta-
van tutkimuksen sisintd kuvaa tassa kehittamistyossa asiakashaastattelut ja niiden
tulkinta. Asiakkaiden teemahaastattelut loivat aineiston ja materiaalin kasittely taas
tutkimisen jalkeen myds teoriapohjan tyolle. Ominaista laadulliselle tutkimukselle
onkin aineistokeruun ja teorian kehittamisen vuorovaikuttuneisuus. (mm. Kiviniemi
2018, 78; Tuomi & Sarajarvi 2018.) Vaikka kehittamistyota ohjasivat BIKVA-viitekehys

ja manuaali, on kehittdmishankkeen henki ndin ollen muutenkin vahvasti laadullinen.
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Laadullinen tutkimus on prosessinomainen. Tama on yleista myos kehittamistoimin-
nassa. Selkeda prosessinomaisuutta ja loogisuutta kuitenkin monimutkaistaa tutki-
jana toimimisen oma oppimisprosessi, joka ohjailee tutkijaa ilmiosta toiseen ja pakot-
taa ndin mukautumaan tutkimusmenetelmien muutoksiin (Kiviniemi 2018, 79). En-
nakkoajatukseni prosessista ja teorioista eivat toteutuneet tassakaan opinnayte-
tydssa, vaan ne selvisivat vasta myohemmin haastattelumateriaaleja eri tasoissa lapi-
kdadessani seka keskustellessani niiden sisalldista BIKVA-tyéryhman tapaamisissa. Op-
pimisprosessimaisuutta kuvaa materiaalien kasittelyn jalostuminen ja uudelleen jar-

jestely, jota tyostamisen ohella tapahtui [ahes koko kehittamisen ajan.

5.3 Aineiston keruu

Aineisto muodostui teemoitetusta asiakkaiden (N=4) ryhmahaastattelusta, kentta-
tyontekijoiden (N=5) ryhmahaastattelusta, sekd johdon (N=4) ryhma- ja yhdesta yksi-
I6haastattelusta. Materiaali kasvoi laajasti ja voimakkaasti haastatteluiden edetessa.
Keratysta materiaalista kertoo danitysten yhteisaika, jota oli yhteensa noin 200 mi-
nuuttia. Haastatteluprosessista on kuvattu tarkemmin BIKVA-prosessin alaluvuissa
(ks. 6.3 Haastateltavat ja rajaukset BIKVA-tydskentelyyn & 6.4 Prosessin kulku ja tyo-
ryhmatyoskentely). Kerroksisuutta ja saatuja materiaaleja BIKVA -tyoskentelyssa on

visualisoitu seuraavasti (ks. Kuvio 3).

L )|
Ensim- d B’ /\
madisen Palaute,

Palaute,
haastatte- ylikasit- jaottelu,
lun tee- teet, uudet Haastat-
mat ja ky- Haas- teemat Haas- kysy- telu(t)
symykset tattelu tattelu mykset .
1 2
I I 4 | 7

L Ly Lo Ly Lo

Kuvio 3. Materiaalin syntyrakenne
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5.4 Haastatteluiden analysointi

Haastatteluiden analysointi toteutettiin jokaisella kierroksella eri tavoin. Tama teki
seka analysoinnista hankalaa, etta asetti haasteita tyon rajaamiseen ja tarkeimpien
aiheiden esiin nostamiseen. Merkittavampana syyna analysointitapaani oli BIKVA-
mallin vaiheistettu ohjeistus, jonka mukaan tietoa tuotetaan ja kasitellaan (Krogstrup
2004, 21-22). Ensimmadinen teemahaastattelu ja purkaminen toteutettiin perintei-
semman laadullisen analyysimallin mukaan (ks. 5.5 Asiakaspalautteen sisallonana-
lyysi), mutta koska haastatteluita oli kolme ja jotka toteutuivat eri kysymyksin ja an-
netun BIKVA -ohjeistuksen mukaan, olivat ne kaikki taysin erilaisia. Nain ollen jokaista

haastattelua taytyi tarkastella eri tavoin.

Haastattelumateriaalia ei litteroitu. Alkuperaisia ilmaisumuotoja pelkistettiin varhai-
sessa vaiheessa, jotta jaottelu ja teemoittaminen olisi ollut helpompaa. Talla varmis-
tettiin my0s tulevien haastatteluissa kaytettavien asiakaspalautteiden anonymiteetti.
Jokaista haastattelua ja materiaalin analysointia havainnoidaan alla, kolmessa eri tau-

lukossa, joista jarjestyksessa ensimmaisena ovat asiakkaat (ks. Taulukko 1).

Taulukko 1. Haastatteluiden analysointiesimerkki: asiakkaat

Ryhma- llmaisu Analysointi
haastat-
Kysymys / Alkuperdinen Pelkistetty = Alaka-  Yla-
(teema) ilmaisu ilmaus site ka-
"Mites yhteis-  “ei aina, tietyt hoitajat kdy hermoille, ma Jotkut hoitajat  Yhteis- Hoi-
tyo henkilo- en tu toimeen yhen hoitajan kanssa, se on  tosi arsyttavia tyo hoi-  to-
kunnan kanssa  nii arsyttava...” tajien suhd
sujuu?” Toisten kanssa  kanssa e
"toisten kanssa tulee toimee” tulee parem-
(apukysymys) min toimeen

Seuraavassa ryhmahaastattelussa (ks. Taulukko 2) kasiteltiin asiakaspalaute kentta-
tyontekijoiden kanssa. Kenttatyontekijoiltd kysyttiin erityisesti, mistd heiddan mieles-
taan asiakaspalaute johtuu ja mita se kertoo? Asiakaspalautteen lisaksi keskustelua
kdytiin asiakaspalautteen myota syntyneistad yla- ja alakasitteista. Palaute jaoteltiin

seuraaville kierroksille kasiteltavaksi.

Taulukko 2. Haastatteluiden analysointiesimerkki: kenttatyontekijat
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Ryhma- llmaisu Analysointi

haastattelu

Aihe, pelkis- Alkuperdinen Pelkistetty ilmaus ja palaut-

tetty asiakas- ilmaisu teen jaottelu (varein) seu-

palaute, yla- raaville kierroksille

kisite ja ky— A) kasitelldan johtajatasolla
B) poliittiset paattajat kasittelevat

symys C) kenttatydntekijdiden tydstettava

edelleen esimerkiksi tulevissa hen-
kilostokokouksissa, kehityskeskus-
teluissa ym.

Tulovaihe: ”... kun asiakas tulee, etta jokainen A) Perehdytys asiakkaalle

Jaksolle tuloa
ei kasitelty
kanssani

Muutosten en-

asiakas saa sen saman tiedon ja sa-
man kokemuksen siitd hoitoon tule-
misesta ... sen pitdis olla selkeempaa
- selkeemmin ohjeistettua ... Ei ole
selkeitd raameja, etta miten toimi-
taan ... olis se sitten, vaikka A4 mista

(kuten tyontekijoille):
esim. tilat, mita taalla ta-
pahtuu. Tasalaatuisuus,
kaikki saisi samanlaisen
tulotilanteen.

nakointi ruksitaan kohdat ylitse, kun on A &B)

Mista mieles-  tehty..” Monesti asiakas j33 pois,
tinne tims ”...ku sitten se saattaa jaada ja etta kun sovitaan asioista
johtuu? ota sda ja kdy saa keskustelemassa. taustalla.

Ettd jokaisen pitais olla iskostunut,

etta jokainen hoitaa sen oman tehta-

vansa ja mita kuuluu tohon...”
”...sekin ettd missd kunnossa se asia-
kas tulee ja toki se kerrotaan, mutta
sitd pitaa toistaa ja ettd miksi han on
taalla.”

"Vahan samaan tapaan kuin uusille
tyontekijoille perehdytys...tilat, mita
taalla tapahtuu ja etta kaikki saisi sa-
manlaisen tulotilanteen...”

”...ja monesti siind jaa se asiakas
niiku pois siita tilanteesta etta sovi-
taan siella taustalla...”

C) Jokaisen tulisi hoitaa
omat tehtavansa ja tietaa
mita niihin kuulu ja ottaa
my6ds huomioon missa
kunnossa asiakas tulee.
Toistetaan asiaa.

Viimeisissa haastatteluissa kaytiin tuttuun tapaan lapi asiakaspalaute, seka yla- ja ala-
kasitteet. Lisaksi johdolta kysyttiin edellisen palautteen myo6ta kehitetyt uudet kysy-
mykset, joilla tahdattiin entistd pragmaattisempaan kehittamislahtdékohtaan (ks. Tau-

lukko 3).
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Taulukko 3. Haastatteluiden analysointiesimerkki: johto

Ryhma- ja limaisu Analysointi
yksilohaas-
tattelu
Ylakasite, Alkuperdinen ilmaus Pelkistetty Poimittu
alakasite, ilmaus asiaydin ke-
hittamiseh-
ja uusi dotukseen /
kysymys raporttiin
Hoitosuhde, ”"Omahoitaja pitda potilaan asiat ja Omahoita- Omabhoitajan
Omahoita- potilaan mieless3, sitd kontaktoi- jalla on poti-  vastuita
juus daan, se on vastuussa, huolehtii las ja hanen maariteltava
ettd terapiaan tulee ldhdettyd, se, asiansa mie- ja implemen-
Kun ei ole joka kontaktoi omaisia, tietaa lessa. Oma- toida kaytan-
omaa hoita- missd mennaan.” hoitajalle teisiin (mm.
jaa, kokeil- kuuluu yh- suunniteltu-
laan kepilld teydenpito jen ja toteu-
jaata. eri tahoihin tettujen toi-
ja asiakkaan mien seu-
Miten oma- kuntoutuk- ranta).
hoitajuuden sen toteutu-
vastuita ja minen.
roolia maari-
tetdan suh-
teessa mui-
hin ammatti-
ryhmiin?

5.5 Asiakaspalautteen sisdllonanalyysi

Tutkimus eteni ilmidpohjaisesti, joten analysoidessani materiaalia kerroksittain, tuli
esiin uusia kehyksia asian tarkasteluun. Tatda menetelmaa voidaan kuvata sekavaksi,
mutta myos kaytannolliseksi ja palkitsevaksi. (Eskola 2018, 214.) Ensimmaisen haas-
tattelun myota syntynyt asiakaspalaute oli syyta analysoida tarkasti, koska ensimmai-
nen palaute toimi jatkokierrosten keskustelun katalyyttina ja kehittamisen juurena.
Vaikka asiakkaiden haastatteluiden sisalto poukkoili ja oli paikoitellen irrallaan alku-
peraisista teemoista, muutaman kuuntelukerran ja palautteen pelkistamisen jalkeen
pelkistetty materiaali voitiin sijoitella alkuperaisiin teemoihin. Kirjoitettua ja pelkis-
tettya asiakaspalautemateriaalia oli syntynyt reilun yhden A4 liuskan verran. Asiak-

kaiden haastattelusta saatu palaute siis pelkistettiin, jaoteltiin ja siitda muodostettiin
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alakasitteet seka ylakasitteet. Muodostetut yldkasitteet seurasivat seuraavia kentta-
tyontekijoiden ja esimiesten haastatteluita ja toimivat ndiden pohjalla loppuun asti.
Materiaalin suhde teoriaan maarittyi myéhemmin jatkohaastatteluiden myo6ta. N&din
oli myos BIKVAn ohjaama tarkoitus. Tarkempi esimerkki asiakaspalautteen jaotte-

lusta ilman autenttisia vastauksia liitteena (ks. Liite 5).

6 BIKVA laadullinen prosessi

BIKVA tulee sanoista "Brugerinddragelse | KVAlitsvurdering”, joka on tanskan kielta ja
tarkoittaa “asiakkaiden osallisuus laadunvarmistajana”. Mallin on kehittanyt Hanne
Krogstrup (Aalborgin yliopistosta) ja se on julkaistu ensi kertaa vuosina 1996-1997.
(Krogstrup 2004, 3-8.) Malli on herattanyt myds Suomessa suurta mielenkiintoa aina
2000-luvun alusta lahtoisin. Mallia on kaytetty sosiaalipalveluiden arviontiryhman
(FinSoc) koordinoituna useissa eri hankkeissa ja kehittamistehtavissa vuosina 2004-
2007 (Hognabba 2008, 3). Taman jalkeen lukuisia esimerkkeja mallin kaytosta loytyy

muun muassa opinnaytetdista ja tyoyhteistojen kehittamishankkeista.

Mallin taustalla on 1990-luvulla herannyt kriittisyys asiakastyytyvaisyystutkimukseen,
jossa arviointikohteet maaraytyivat muiden kuin asiakkaiden itsensa toimesta. Mallin
[ahtokohtana on, etta aito asiakaslahtdisyys ja asiakkaiden omien kriteerien
madrittely auttavat haastamaan valloillaan olevaa sosiaality6ta, sekd luomaan uusia
ideoita ja malleja, joista voi olla hyotya myos laajemmin sosiaalipsykiatrian alaa
kehitettdessa. Mallin tarkoitus ei siis ole korvata asiakastyytyvaisyyskyselyitd vaan

tdydentaa ja syventaa sita. (Krogstrup 2004, 7.)

BIKVAnN |ahtokohdat ovat laadulliset. BIKVAn myo6ta tapahtuvaa oppimista kuvaa ke-
hamuotoisuus ja se osallistaa organisaation eri tasot ja rajapinnat. Oppimisprosessi
tapahtuu alhaalta ylospain ja sitd ohjaa tarkka struktuuri vaiheittain. BIKVAssa asiak-
kaat toimivat katalyyttina. Mallin asiakaskasitetta kuvaa henkildiden kiinnostuksen
kohteet, tasa-arvoisuus, poliittiset oikeudet, toimijuus palveluiden vastaanottajana,

valmiuksien kunnioittaminen, seka kansalaisvelvollisuudet. Mallissa hylataan ajatus
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organisaatioiden itsestddanselvyyksista ja institutionaalisesta jarjestyksesta, jossa
tyontekijoiden ja asiakkaiden valtasuhteiden kuiluerot voivat muodostua valtaviksi.
(Krogstrup 2004, 3-14.) Huomioitavaa on, ettd asiakkaiden kokemusten lisdksi mene-
telma nostaa esiin kehittamistarpeita tyoyhteisossa ja toimintarakenteissa (Hog-

nabba 2008, 47).

6.1 Tyoskentelymallin paapiirteet ja vaiheet

BIKVAnN arviointimalli on oppimislahtdinen. Prosessin tavoitteiden saavuttamiseksi,
asiakkaat arvioivat sosiaalityota ja kokemuksiaan kuntoutuksessa, palaute pelkistet-
tiin ja kasitteellistettiin. Palaute muodostui kasiteltaviksi aiheiksi ja jatkojalostui seu-

raavilla haastattelukierroksilla.

Alkuperaiseen BIKVA-malliin kuuluu nelja vaihetta: 1) asiakkaiden ryhmahaastattelu;
myonteinen ja kielteinen palaute sosiaality0ssa, 2) palautteen esittely kenttatyonte-
kijoille; tarkoitus pohtia mista asiakkaiden palaute johtuu, 3) aiempien palautteiden
esittely hallintojohdolle; tarkoitus pohtia syita edellisiin palautteisiin, 4) aiempien pa-
lautteiden esittely poliittisille paattajille; tarkoituksena arvioida aiempien toimijoiden
palautteen syitd. Prosessissa mukailtiin alkuperaista prosessia, mutta organisaa-
tionallista ja taysin mallin mukaista vastaavuutta ei voitu yhtenevasti toteuttaa. Li-
saksi neljatta ja viimeista vaihetta muokattiin siten, ettd TAYS kehitysvammahuollon
paattajatahona olevalle johtoryhmalle esitetdan palautteet, aineiston kasittely, seka
niin sanotut kehittamisehdotukset opinndytetyon valmistuttua. Prosessia havain-

noitu alla (ks. Kuvio 4).
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Menetelma Tietojen kasittely Haastatteluohjeet
™y
VAIHE 1 Kenttdtydntekijoiden haastatteluohje
Asiakkaiden ryhmadhaastat- ' .
N Johdon haastatteluohje
elu
Poliittisten paattdjien haastatteluohje
~\
VAIHE 2
Kenttatydntekijoiden ryhma-
haastattelu 1 Johdon haastatteluchje
R T Wl
Poliittisten paattajien haastatteluohje
~,
VAIHE 3
Lahiesimiesten ja apulaisyli- _-* Poliittisten paattijien haastatteluohje
Iakarin ryhmdhaastattelu -
(johto) b
~
VAIHE 4
Johtoryhman ryhmahaastat-
telu ja muutosehdotukset
[poliittiset paattajat)

Kuvio 4. BIKVA-malli (Krogstrup 2004, 16, muokattu)

6.2 Lahtokohdat BIKVA-tyoskentelyyn

Ajatus BIKVA-mallin kdayttamisesta syntyi terveyden edistamisen aineopintojen myota
tydeldaman tutkivan kehittamisen kurssilla. Krogstrupin menetelmaan perehtyessani
huomasin, ettd mallin lahtokohdat vastasivat nakemyksiani tyéelamassa siita, etta
asiakaslahtoisyys on monessakin eri tasossa itse asiassa asiantuntijalahtodista. Esimer-
kiksi useat eri asiakaspalautekyselyt toteutetaan jo valmiiksi olevilla kyselypohijilla,
jotka ovat kehittaneet asiantuntijat omiin ennakkoasetelmiin, ammatti-identiteettiin
ja kokemuksiinsa perustaen. Tata samaista asiakaspalautekyselya saatetaan kayttaa
kaikille asiakas- ja potilasryhmille, seka terveydenhuollon- etta sosiaalihuollon yksi-
koille tarkemmin asiakaskontekstiin perehtymatta. Taiman kaltaiset palautekyselyt
saattavat ohjata asiakasta kysymyksillaan jo valmiiksi johonkin suuntaan, jolloin nai-
den palautteiden hyédyntaminen palveluiden kehittdmiseen saattaa johdattaa tie-

tyissa tilanteissa pahasti harhaan. Kuten sosiaalipsykiatriassa aiemmin on todettu,
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ehka myos kehitysvammaisten erityishuollossa tulisi useammin keskittya puhtaasti

asiakkaan tuottamaan lahtokohtaan.

6.3 Haastateltavat ja rajaukset BIKVA-tyoskentelyyn

Yhtena kehittamistyon lahtékohtana oli lapi leikata asiakaspalauteldhtoisesti koko
TAYS kehitysvammahuolto. Kehittamistyo kohdentui psykososiaalisen kuntoutuksen
kehittamiseen, joten haastateltavat rajattiin BIKVA-tyoryhman tyéelamapalaverissa

kolmeen ryhmaan seuraavasti:

1) Asiakkaat: Taysi-ikdiset asiakkaat, joilla lieva alyllinen kehitysvamma, sekd mie-
lenterveyden- ja/tai kdyttaytymisen sddtelyn haasteita. Potentiaaliset haastatelta-
vat asiakkaat valikoitiin TAYS kehitysvammahuollon apulaisyliladakarin (hoitosuh-
teessa olevan ldakarin) kanssa. Haastateltaviksi soveltuvia, eri kuntoutuksen vai-
heissa olevia asiakkaita kartoitettiin olevan noin kymmenen. Kuudelta asiakkaalta ky-
syttiin vapaaehtoista osallistumista, joista nelja (N=4) suostui ryhmahaastatteluun.
Kaikki nelja asiakasta tayttivat asetetut kriteerit: lieva alyllinen kehitysvammaisuus,
mielenterveydellinen ongelma ja/tai kayttaytymisen saatelyn haasteita, seka kyke-

neva antamaan suostumuksensa kehittamistoimintaan osallistumisesta.

Asiakkaiden valinta BIKVA-mallissa voidaan toteuttaa muun muassa a) satunnaisva-
linnan, b) erityisten kriteerien tai c) eri tilanteissa olevien asiakkaiden mukaan
(Krogstrup 2004, 17). Asiakasotoksessa noudatettiin BIKVAn mukaan erityisten kri-
teerien periaatetta (b), seka eri tilanteissa olevia asiakkaita (c). Osallistuvia asiakkaita

ei paljastettu seuraavissa ryhmahaastatteluissa.

2) Kenttatyontekijat: Asiakaskunnan parissa hoito- ja ohjaustyota tekevat tahot.
Kenttatyontekijoilta kysyttiin suostumusta tyoeldamapalavereiden yhteydessa. Tyon-
tekijoille ilmoitettiin asiakaslahtdiseen kehittamiseen osallistumisen olevan vapaaeh-
toista. Vapaaehtoisia tyontekijoita toivottiin ja saatiinkin viisi (N=5). Henkildille valit-
tiin myos varahenkilo listasuunnittelua helpottamaan, mahdollisten sairauspoissaolo-
jen vuoksi ja muiden akillisten tilanteiden varalle. Koska kuitenkin kaikki vapaaehtoi-

set paasivat osallistumaan, ei suostumusta varahenkil6ilta tarvittu.
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3) Johto: Polikliinisen- ja laitoshoidon esimiestaso. Kolmas ryhma valikoitui BIKVA-
tyoryhman palaverissa pitkan pohdinnan jalkeen. Ryhma koostui eri tahoista, jotka
linkittyvat avohuollon kuntoutusprosesseihin ja tukikeskuksen toimintaan. Kolman-
nen ryhman tarkoitus oli varmistaa palveluiden lapileikkaavuus, rajapinnat ja esimies-
rooli. Kaikki haastatteluun kutsutut tahot suostuivat haastateltaviksi. Ryhman kooksi

muodostui nelja (N=4).

6.4 Prosessin kulku ja tyoryhmatyoskentely

Ennen ensimmaista haastattelua (asiakkaat) tehtiin yhdelle asiakkaalle testihaastat-
telu. Asiakkaalta pyydettiin suostumus vapaaehtoiseen testihaastatteluun. Haastatte-
lua ei nauhoitettu. Haastattelun tarkoitus oli testata varsinaisen haastattelun tee-
moja ja apukysymyksia. Testihaastattelun perusteella teemat olivat liilan ymparipyo-
reita ja hankalia kasitteellistaa, jonka jalkeen haastattelurunkoon tehtiin ylimaaraisia

apukysymyksia teemoihin viitaten (ks. Liite 4).

Ensimmaisen haastattelun teemat (ks. Liite 4) syntyivat alkuperaisista arviointikysy-
myksista: miten kehitysvammainen henkild kokisi olonsa turvalliseksi, tarpeensa huo-
mioiduksi ja mielipiteensa kuulluksi tulleeksi 1) saapuessaan kuntoutusjaksolle 2)
kuntoutusjakson aikana 3) kuntoutusjakson jalkeen? Kysymyksena myds oli, voiko
kuntoutujan mielipiteilla ja nakemyksilla rakentaa yhteisty6ta ja rajapintojen palvelu-

polkuja asiakas- ja tarvelahtéisemmaksi?

6.4.1 Ensimmainen Kierros: asiakkaat

Haastattelu toteutettiin TAYS kehitysvammahuollon psykologin toimesta, jolla ei hoi-
tosuhdetta asiakkaisiin entuudestaan ollut. Talla pyrittiin vahvistamaan kehittamis-
tyon eettisyyttad sekd objektiivisuutta. Haastattelun tekevaa psykologia ohjeistettiin,
ettei teemoissa ole valttamatonta pysya vaan keskustelu saa rénsyilld, mikali asiak-
kaat ndin toimivat. Haastattelun suorittajaa ohjeistettiin erikseen haastattelun teke-
misestd, asiakkaiden saapuminen jarjesteltiin hdanen puolestaan, seka haastatteluti-

lanne ja ymparisto luotiin turvalliseksi.
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Haastattelu kesti 27 minuuttia. Haastattelussa haastattelija motivoi ja yllapiti keskus-
telua annettujen teemojen ymparilla taidokkaasti siitd huolimatta, ettd keskustelu
ronsyili ja palautteet eivat taysin alkuperaisissa teemoissa pysyneet. Haastattelijan
tehtdva oli kaikin puolin hankala ja raskas, silla keskustelun virittaminen tuntematto-

man tyontekijan toimesta, aiheutti osakseen varauksellisuutta.

Ensimmaisen haastattelun jalkeen danitetyn tallenteen ydinasioista ja palautteesta
(27min) kirjoitettiin muistiinpanot. Seuraavalla viikolla BIKVA-ty6ryhma kokoontui vi-
rallisesti ensimmaista kertaa. BIKVA-ty6ryhma koostui itsestani ja tydelamaohjaajas-
tani. Tyoelamaohjaajani kuunteli asiakkaiden haastattelun, vertaili muistiinpanoja ja

taydensi niita osiltaan havaintoihinsa viitaten.

6.4.2 Toinen kierros: kenttatyontekijat

BIKVA-mallia kenttatyontekijoiden haastatteluihin mukailtiin (Krogstrup 2014, 21)
seuraavasti: Ennen kenttatyontekijéiden sanallista suostumusta, kerrottiin kehittami-
sen toteuttamisesta asiakaslahtoisesti, eli kehittamisesta asiakaspalautteeseen poh-
jautuen. Kenttatyontekijoilta pyydettiin suostumus ennen prosessin alkamista, mutta

kirjallinen suostumus otettiin vastaan vasta ennen haastattelun alkua.

Haastattelun alussa kaytiin |api asiakkaiden palaute ydinkohtineen ja sisallon analyy-
sin mukaan. Autenttisia palautteita ei esitetty. Palautteesta saadut ydinkohdat olivat
asiasisaltoisia yleisella tasolla ja yksityiskohdat poistettiin, jotta asiakkaan yksityisyys
ja tunnistamattomuus voitaisiin varmistaa. Asiakaspalautteen antajien nimia ei ker-
rottu. Ennen haastattelun aloittamista kenttatyontekijoita kehotettiin keskittymaan
itse palautteen sisaltoon, eika siihen kuka palautteen on mahdollisesti antanut. Haas-
tattelu kesti 49 minuuttia, josta 6 minuuttia kului pohjustamiseen ja asiakaspalaut-

teen lapi kdymiseen.

Toisessa vaiheessa noudatettiin BIKVA-ohjeistusta. Kokoonnuimme jalleen BIKVA-
tyoryhman kanssa keskustelemaan sisallosta, kysymyksista ja seuraavista vaiheista.

Palaute jaoteltiin ohjeistuksen mukaan kolmeen kategoriaan. Kolmannen vaiheen ky-
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symykset muodostettiin kenttatyontekijoiden palautteesta. Haastatteluissa keskus-
teltiin myos alkuperaisista teemoista ja niihin liittyvista asiakaspalautteista. Kentta-
tyontekijoiden palautteen lapikdaymisen jalkeen haastattelun aiheet priorisoitiin joh-
tajia, paattajia ja muuta seuraavaa tasoa koskettamaan. Aiheet kasiteltiin haastatte-
lussa alkuperaisista teemoista lahtdisin, eli yleisesta yksityiskohtaisempaan suunna-
ten. Kysymysten asettelussa kaytettiin BIKVA-mallin esimerkkia: "asiakkaan palaute”

-> "mistd tama mielestanne johtuu?”.

6.4.3 Kolmas kierros: johto, (polikliinisen- ja laitoskuntoutuksen

esimiestaso)

Kolmannen kierroksen haastattelut olivat prosessin raskain osuus. Neljasta henki-
|6sta kolme saapui paikalle ja yksi haastateltava jouduttiin yksilohaastattelemaan jal-
kikdteen. Materiaalia syntyi enemman kuin mita alun perin osattiin arvioida ja kehit-
tamisen kerroksittaisuus aiheutti laajoja keskusteluteemoja, joiden rajaaminen oli
hankalaa. Ajankaytto ei toiminut suunnitelman mukaan (45 minuuttia), vaan kokonai-
suudessaan aikaa jouduttiin kayttamaan kahdella haastattelukerralla noin kaksi tun-
tia. Ensimmainen haastattelu kesti 65 minuuttia, joista yhdeksdan minuuttia kului
aiempiin palautteisiin ja pohjustamiseen. Yksilohaastattelu kesti 57 minuuttia, joista
seitseman minuuttia kului edellisiin palautteisiin ja pohjustamiseen. Kaikki haastatel-
tavat olivat kuitenkin tarkea saada kuulluksi, silla kenttatyontekijoilta ja asiakkailta

saatu palaute ei olisi muuten palvellut kehittamistarkoitusta yhta taysivaltaisesti.

7 Tulokset

Osittain tutkimuskysymyksiin vastattiin jokaisessa haastattelussa erikseen, osittain

vastaukset ja sisalto eivat vastanneet kysymyksiin lainkaan. Tuloksia voidaan kuiten-
kin tarkastella usein eri tavoin. Tulokset ovat auki kirjoitettuna asiasisallon mukaan.
Tuloksia tarkastellaan tassa kappaleessa haastattelujarjestyksessa seuraaviin tarkas-

telutapoihin viitaten.
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1) Haastatteluiden sisallosta nousseet teemat: ks. 8.2 Johtopaatelmat tuloksista. (empi-
rian vertailu haastatteluissa saatuihin tuloksiin).

2) Palautteista poimitut yksittdiset kehittamisehdotukset listana / johtopaatelming
paattdjille (toimialueen johtoryhmaan).

3) Asiakkaiden palautteen analysointi ja tdman vertailu alkuperaisiin tutkimuskysymyk-
siin.

4) Yksittaisten palautteiden hyddyntaminen jo olemassa olevien tyéryhmien kaytt66n
seka hoitotyon kehittdmiseen tulevaisuuden hankkeissa.

5) Mahdolliset pidemman aikavalin tulokset ja jatkokehittamistoimet.

7.1 Asiakkaat

Merkittavimmin asiakkaiden esiintuomassa palautteessa korostuivat hoitosuhtee-
seen liittyvat asiat ja tietynlainen riippuvuus hoitajista- ja heidan tekemistdaan paa-
toksista. Osa palautteesta liittyi suoraan vuorovaikutusvaikeuteen hoitajien kanssa,
osa taas johonkin ruokaan, tehtavaan reissuun tai esimerkiksi paikkaan paasemisen
(eli konkretiaan). Osasta palautetta varittyi asiakkaan kokemana hoitajan oma tahto,
joka oli ristiriidassa henkilon itsensa toivoman asian kanssa. Osassa palautetta oli asi-
akkaalle muodostunut myos ajatus, ettei hanen asiaansa uskota. Toisaalta taas,
osalla palautteen antajista oli kokemuksia my0s positiivisesta vuorovaikuttamisesta

ja etta hoitajien kanssa on helppo sopia asioista.

Jaksolle tultaessa, osan palautteen mukaan saapumista ei ole asiakkaiden kanssa ka-
sitelty. Jakson loppua ajatellen huolta taas aiheutti epatietoisuus siitd, mita jakson
jalkeen tapahtuu. Jakson aikana tarpeidensa huomioiminen konkretisoitui tekemisen
puutteena, kaupungille, harrastuksiin ym. toimintaan lahtemisena tai esimerkiksi

ruokaan liittyen. Kokemukset olivat seka positiivisia ettd negatiivisia.

Turvallisuudesta keskustellessa asiakkaat eivat nostaneet huomioita toisiin henkildi-
hin viitaten, mutta esiin nousi huomio pienryhma- ja/tai huonevaihdoksista. Turvat-
tomuuden tunnetta synnytti pelko tai epatieto siirtymisesta toiseen huoneeseen, tai

pois asiakkaan nykyisesta huoneesta.

Johtopaatelmina, seka osittain seuraavissa haastatteluissa kasiteltyina aiheina, esiin

asiakkaiden haastatteluista nousivat:
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e Jaksolle tuloa- ja |ahtoa olisi hyva kasitella asiakkaiden kanssa systemaattisemmin,
tarkemmin ja konkreettisemmalla tasolla tai tavalla

e Hoitotyon ja asiakkaan valinen viestinta vaatii selkokielta ja viestin ymmartamisen
vahvistusta, sekd asioiden selkeyttamista vaarinkasitysten valttamiseksi

e Konkreettinen tekeminen, aktiviteetit ja asiakkaan vapaa-ajankaytt6 ovat sidottuna
hoitoty6hon

e Muutosten ennakointi on tarkeaa

7.2 Kenttatyontekijat

Kenttatyontekijoiden palautteessa kasiteltiin asiakkaiden palautetta ja niista nouse-

via teemoja ja kasitteita. Palaute jaoteltiin BIKVA -ohjeen mukaan kasiteltavaksi 1)

johtajatasolla 2) poliittisten paattajien tasolla, seka 3) omissa henkilostokokouksissa,

kehityskeskusteluissa ja niin edelleen.

1)

2)

Asiakkaan saapuessa jaksolle ennakkotiedoilla on tarkea rooli. Jaksolle saapumi-
nen on epaluonnollista ja siihen liittyy molemminpuolinen jannitys. Asiakkaat ovat
oikeutettuja tasalaatuisuuteen. Asiakkaat voitaisiin “perehdyttaa” jaksolle. Ylei-
sistd saannoistad, seka yksilollisemmista rajoitteista tulisi keskustella asiakkaiden

kanssa yhdessa.

Omahoitajuuden tasalaatuisuus vaatisi suunnitelmallisuutta, ohjeistusta, raameja
tai menetelmaa (esim. A4-checklist). Hoitajan lahestyttavyytta tulisi parantaa.
Kohteliaisuuteen tulisi panostaa ja yksityisyytta kunnioittaa. Yhteisissa tiloissa ei

keskusteltaisi asiakkaiden asioista.

Haastavat asiakkaat saattavat sydda resurssia, jolloin muiden asiakkaiden saamat

palvelut ja huomio viahenevat. Pitkissa hoitosuhteissa piilee kyynistymisen vaara.

Kuntoutusyksikosta on heikosti konkreettista tietoa ennakkoon saatavilla. Myds
laitos voi sanana luoda negatiivisen kuvan. Tulotilanne ja siihen rinnastettavat syyt

tulisivat olla asiakkaalla tiedossa jo ennen- seka jakson alkaessa.

Siirtymistilanteet laitosjakson aikana voivat olla asiakkaan kannalta ennakoimatto-
mia ja nopeita. Tulevaan valmentaminen tulisi ndkya konkreettisesti arjessa (esi-

merkiksi kulkuoikeudet asumisharjoitteluasiakkaille).
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Asiakkailla on tarve tulla kuulluksi. Asiakas saattaa jadda myos pois paatoksen te-

osta. Asiallinen kommunikointi helpottaa toimimista.

Aktiviteettien mahdollisuudet ja palvelut yleisemmin tulisi suhteuttaa asiakkaan
jakson pituuteen (nyt eivat vastaa tarpeita). Toiminnan tulisi kannustaa enemman

aktiviteetteihin laitoksen ulkopuolelle. Maailma on laitosalueen ulkopuolella.
Asiakkaiden omien kaappien ovet tulisi saada lukkoon.

3) Asiakkaan jannittaminen jaksolle tultaessa tulisi ottaa huomioon. Jokaisen tyonte-
kijan tulisi kantaa tulovaiheessa vastuu tehtavistaan (esimerkkina ladkelistat ja jak-

solle tulon syiden kertaaminen).

Hoitoty6ssa pitdisi ennaltaehkaista paineen luomista onnistumisesta. Hoitotyohon
ja omahoitajuuteen kuuluvat omahoitajakeskustelut, mahdollistaminen kuulluksi
tulemisesta, sallivuus tunteiden esiin tuomisesta, tarpeiden lapikdymistd, saannol-

linen keskustelu, seka muun muassa asioiden perustelu ymmarrettavasti.

Omahoitajuuden vaihdosta tulee harkita, jos hoitosuhde ja henkilokemiat eivat
toimi, tai edellytykset hoitosuhteen ”syventymiselle” puuttuvat. Nama tilanteet

pitdisi kayda asiakkaan kanssa lavitse.

Tarvittavien ladkkeiden kaytosta seka niiden vasteista tulisi keskustella enemman.

7.3 Johto (polikliinisen- ja laitoskuntoutuksen esimiestaso)

Haastatteluissa kaytiin lapi alkuperaiset teemat, asiakkaiden palaute, siita syntyneet
ylakasitteet seka kenttatyontekijoiden palaute. Tassa viimeisessa haastattelussa dani-
temateriaalia tuli yhteensa noin kahden tunnin edesti. Adnimateriaali auki kirjoitet-
tuna syntyi kuusi liuskaa pelkistettya tekstia. Materiaali on jaettu kasiteltyjen aihei-
den otsakkeiden alle ja materiaalia on tiivistetty huomattavasti, ydinkohdat kuitenkin

esiin tuoden.

Tulovaihe ja hoidon- / kuntoutustarpeen Ildpikdyminen
Asiakkaat tulevat jaksoille erilaisista lahtokohdista, jolloin ennakointi ja tiedon vilit-

taminen asiakkaalle ja kuntoutusyksikkdon ei ole aina mahdollista. Jaksoista tietoa
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annettaessa taman tulisi olla nykyaikaista, konkreettista ja helposti ymmarrettavaa.
Poliklinikalla on tarkea rooli ennakkotiedon antamisessa ja yhteistyohon pitaisi pa-

nostaa. Asiakkaiden tutustumiset auttavat konkreettisuudessa.

Tulotilanteessa tarkistuslistat eivat valttamatta pelasta kokonaisuutta, vaikka niista
voisi olla hyotyakin. Tulotilanteissa ongelma myds on, etta laakari ei laheskaan aina

pysty asiakasta suoraan vastaanottamaan. Resurssi ei vastaa tarpeeseen.

Tulotilanteessa asiakkaan vastaanottaa ensisijaisesti tuleva omahoitaja ja ladkari,
mutta tata ei pystyta aina varmistamaan. Huomioitavana on, etta tulotilanne voi olla
asiakkaalle pelottava tai epareilukin. Vastaanottaessa tulisi kasitella lahetetta, pysya
faktoissa, kuulla asiakkaan nakemysta ja kokemusta tilanteesta, sekd tuoda myds po-
sitiivisia asioita esiin. Tarvittaessa tama kerrataan. Vastaanottavalla hoitajalla voisi
olla kaytossaan vastaanottamista helpottava "perehdytysopas”, seka "lista” lapikay-
tavista asioista. Listoista ja oppaista huolimatta, vastaanottavalla taholla on velvolli-

suus vieda asiat myds eteenpadin, jos itse ollaan jadmassa pois (vapaille).

Omahoitajuus ja sen rooli osana muita ammattiryhmid

Omahoitajan tulisi pitda asiat hanskassa: omahoitaja pitaa asiakkaan ja hdanen asiansa
mielessd, han on kontaktin kohde ja lahde seka han tietda missa mennaan. Omahoi-
tajan vastuut ja rajat eivat kuitenkaan ole selvia ja paallekkaisyyttd muihin ammatti-
ryhmiin on. Roolia hankaloittaa entisestdaan hoitajien keskenaan eriavat mielipiteet

siitd, mitda omahoitajuuteen kuuluu.

Omahoitajalle osoitettu vaatimustaso ja vastuu saattavat olla liian korkealla. Omahoi-
tajuutta kehittaessd, myos hoitajien yksiloominaisuudet on otettava huomioon.
Tieto-taitoa tarvitaan lisda. Tehtavalistoilla voidaan helpottaa tilannetta, mutta listo-
jen sijaan pitdisi myos kysya, mitd me itse voimme asialle tehda? Muiden vika -ajatte-

lua esiintyy edelleen turhan paljon.

Kuulluksi tuleminen
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Ongelmia voi olla monia: Asiakkaan ja hoitajan valiset henkilokemiat eivat aina koh-
taa. Joltakin saattaa puuttua erikoisalaosaamista tai kompetenssia, jota ty0ssa vaa-
dittaisiin. Jokainen paiva ei voi olla mydskaan tydntekijan paras pdiva. Toisinaan
myo6s toimintamallit voivat olla tyontekijalahtoisia ja asiakas jaa asioistaan ulkopuo-

lelle.

Kohdatessa asiakasta tulisi muistaa empaattisuus, kommunikoida asiallisesti ja kuulla
asiakasti aidosti. Hoitosuhteeseen ja lahestyttavyyteen pitdisi siis panostaa. Toisinaan
my0s tarvittava ladke on osaksi kuulluksi tulemisen valine, mutta taman lisaksi pitdisi

aina muistaa tarjota mahdollisuutta keskusteluun ja huomioida aito kohtaaminen.

Sdidéinnéistd ja asiakkaan itsemddrddmisestd
Nykyaan itsemaaraamisen suhteen moniammatillisella tydoryhmatyoskentelyn tapaa-
misilla on turhan iso rooli. ltsemadaraamisoikeutta ja lain henkea tulisi toteuttaa ar-

jessa rohkeammin. Rajoitteita on saatettu pitda jopa hoitomallina.

Saannot isoissa organisaatioissa ja yksikoissa ovat pakollisia, mutta esimerkiksi yhtei-
son saannailla voi myos olla yksiloasiakkaan edun vastaisia vaikutuksia. Jos asiak-
kaalle on hoitotydsta muodostunut mielikuva sallituista asioista tai rajoitteista, on
toiminnassa menty jo pieleen. Ovien ja kaappien lukitusten, sekd muuhun itsenai-
sempadn toimimiseen mahdollistavia tekijoita tulisi lisata. Yksilokeskeisyytta tulisi li-
sata. Paradoksaalista on, ettad avohuollon yksikko ei asiakkaan kanssa parjaa, mutta
asiakas ei myoskaan tarvitse turvahoidon kaltaisia olosuhteita. Silloin avohuollon pal-

veluita ja palvelupolkuja tulisi kehittaa.

Pitkien hoitosuhteiden- ja laitosympdristétekijéiden haasteita

Pitkissa ja hankalassa potilassuhteessa saattaa syntya riittdmattomyyden tunne.
Tyontekijan kuormittuvuus heijastuu osittain myos asiakkaan kayttaytymiseen.
Naissa tilanteissa on riski, ettd asia nahdaan subjektiivisesti asiakkaan kayttaytymisen
haasteena, jolloin tilannetta halutaan lahestya ladketieteellisesti. Tamankaltaisissa
hoitosuhteissa vaaditaan ammatillisuutta ja lisaksi tyonohjauksella seka erityistyonte-

kijoiden tyopanoksella on merkittava roolilla. Terapeutit ja muut erityistyontekijat
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voisivat kannatella hoitosuhdetta esimerkillaan, konsultoiden, kdyttamalla edukatii-
vista ja tydnohjausmallista tyootetta, sekd olemalla vaan arjessa mukana. Asiakkaan
ja erityistyontekijan kahdenkeskinen tyo harvemmin jalkautuu itsestdan osaksi arkea,
mikali asiakas ei kykene tapaamisten sisallésta muille kertomaan tai kaytantéon asi-
oita soveltamaan. Terapeutti tai erityistyontekija saattaa myos olettaa, ettd hoito-
tyOssa asia on hanskassa, vaikka ndin ei olisi. Siksi lahihenkilon ja terapeutin / erityis-

tyontekijan valiset keskustelut kehitysvammaty6ssa ovat tarkeita.

Toiminta ulkopuolella

Kerhotoiminta, kaverikoiratoimintaa ja esimerkiksi opiskelijoiden avulla/yhteistyssa
jarjestettya toimintaa voisi kehittaa, mutta haasteena on vastuukysymykset ulkopuo-
listen tahojen kanssa. Erilaisiin ulkopuolisiin foorumeihin tulisi olla aktiivisesti yhteyk-
sissd. Sisdisesti taas muun muassa toiminnallisen kuntoutuksen roolia yksilokeskei-
semmaksi voitaisiin myos pohtia. Joustavampi tydaika tukee itse jarjestettya toimin-

taa.

Turvallisuuden tunteen lisdéminen
Asiakkaat tulisi ottaa paremmin ja aktiivisemmin mukaan paatoksentekoon seka kun-
toutukseensa. Hoitosuhteen tulisi olla aktiivinen ja sen kaltainen, etta asiakas pystyy

kaymaan asioitaan lapi.

Asiakkaiden henkilokohtaisista asioista tulisi keskustella vain erillisissa tiloissa, vaikka
aloitteen tekija olisi asiakas itse. Tama on vaitiolovelvollisuuteenkin rinnastettava
asia. Vaikka asiakas tuottaisi ja ymmartaisi puhetta, asioiden selventamiseksi tulisi
entistd enemman kayttaa hyvaksi puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointimene-

telmia (kuten PCS-kuvat).

Muuta
Prosessin sujuvuutta tarvitaan. Prosessin tulisi olla etenevaa ja asiakkaiden ajan ta-
salla asioistaan. Tyon jakaminen tulisi olla niin, etta jollekin tyontekijalle ei kohdistuisi

isoja asiakasmassoja ja palveluohjaus toimii. Tydmaaria tulisi arvioida ja rooleja tulisi
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tarvittaessa terdvoittaa. Jatkuva kiireessa tekeminen altistaa ongelmille. Lisdksi hen-
kilokunnan tulisi olla nykyista hoitotyohon keskittynytta monialaisempaa (esimerkiksi

sosionomeja) sekd AMK -tasoista henkilokuntaa enemman.

Asiakasryhmista osa on turhan isoja ja etenkin vaikeahoitoiset vaatisivat pienemman

ryhmat. Asiakkaiden sijoittelu tulisi toteutua niin, etta resurssit jakautuvat tasaisesti.

8 Pohdinta

Opin ettd haastatteluita pohjustava tyo on tarkeda. Kun prosessi nytkahtaa liikkeelle,
on takaisin pain vaikeaa enaa palata. Valittua linjaa tulee jatkaa loppuun saakka. Ai-
neistoa kuunnellessani huomasin monta kertaa ongelmatiikkaa teemoissa, niiden ka-
sittelyssa ja keskustelun herattelyssa. Tasta tyoskentelysta tarkeimpina oppeina jat-
kon kehittamistyota ajatellen (kehitysvammaisten kanssa) on: kehitysvammaisten
asiakkaiden orientoituminen ja pohjustaminen haastatteluun vaatii tarkkaa suunnit-
telua. Aika ei saa olla liian pitka, kysymysten tulee olla riittavan konkreettisia, mutta
samaan aikaa avoimia. Lisaksi keskustelun herdttely tuntemattoman henkildn toi-
mesta voi olla haastavaa, joka tassakin haastattelutilanteessa osittain ilmeni. Toi-
saalta haastattelija ei saa myoskaan olla liian tuttu rooliltaan, silla asiakas saattaa
olettaa mita hanelta halutaan kuulla. Johdattelun valttaminen, jatkuvan keskustelun
yllapitdminen, aiheesta muistuttaminen ja tarkentavien kysymysten kysyminen vaati-
vat herkeamatonta keskittymista ja pelisilmaa haastattelijalta. Kiitokset asiakashaas-
tattelun ja katalyytin muodostamiseen kuuluukin psykologillemme, joka taméan haas-

teen otti vastaan.

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Eettisyys
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Opinnaytetyona toteutettavan kehittdmisen eettisyytta voidaan tarkastella useasta
lahtokohdasta. Tutkimuseettisen ohjeen mukaan keskeisia ja hyvia tieteellisia kdytan-
teitd saavutetaan muun muassa rehellisyyttd, huolellisuutta, tarkkuutta, lupakaytan-
teita ja eri tahojen oikeuksia, periaatteita, vastuita ja velvollisuuksia noudattaen (Tut-

kimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2012, 6).

Tassa opinnaytetydssa toimittiin tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeita
(2012; 2019) mukaillen hyvan tieteellisen kdytannon ja ihmiseen kohdistuvan tutki-
muksen eettisten periaatteiden ja eettisen ennakkoarvioinnin varmistamiseksi. Tutki-
muksen osallistuminen oli kaikille vapaaehtoista. Vapaaehtoisuudesta, materiaalin
kaytosta, seka keskeyttamismahdollisuudesta (missa tutkimuksen vaiheessa tahansa)
tiedotettiin asianomaisia etukdteen (ks. Liite 1-3). Haastateltavat asiakkaat olivat
taysi-ikaisia ja kykenevia antamaan suostumuksensa tutkimukseen osallistumiseen,
mutta koska kyse on kuitenkin kehitysvammaisten henkil6iden haastattelemisesta ja
tutkimus mukaili luonteeltaan ihmistieteita, tutkimusluvan saamiseksi konsultoitiin
asiasta viela Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan puheenjohtajaa.
Tutkimus toteutettiin toimialueen omana kehittdmishankkeena, eika ihmistutkimuk-
seen rinnastettavaa syyta ollut, tai edellda mainittujen tekijéiden vuoksi ennakkoarvi-
ointia tutkimuslahtokohdista tarvittu. Asiakaspalautteen kysymisella ei katsottu ole-
van haittaa asiakkaalle tai hdnen kuntoutukselleen. (Tutkimuseettisen neuvottelu-

kunnan ohje 2012; Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2019.)

Asiakkaiden valintaprosessissa kaytettiin hoitavan/viimeksi hoitaneen ladkarin (apu-
laisylilddkari) asiantuntemusta. Asiakkaille kerrottiin ennen haastattelua, ettd an-
nettu palaute ei itsessaan vaikuta kuntoutuksen tai hoidon sisalté6n muussa, kuin

toiminnan kehittdmisen merkityksessa.

Osallistuneiden henkildiden anonymiteettia varjeltiin siten, ettd opinnaytetyon ra-
portissa, tai missaan kehittamistyon vaiheessa ei asiakkaiden tai tyontekijoiden tun-
nistetietoja ole julkaistu. Haastatteluiden suorittaja ja niitd kuunnelleet tahot (mina
seka tyoelamdohjaaja) ovat vaitiolovelvollisia tydsuhteensa puolesta. Asiakkaiden

taustatekijoitd, hoito- tai kuntoutussuhteen luonnetta, tai asiakkuuden ajantasai-
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suutta ei ole raportissa avattu anonymiteetin varjelemiseksi. Myds autenttisia vas-
tauksia ja palautetta minimoitiin mahdollisimman paljon anonymiteetin varjele-
miseksi. Haastateltavien anonymiteettia suojaa myo6s haastatteluiden ja raportin jul-

kaisun valinen aika.

Kehittamistehtdavaan kaytettiin osittain tydaikaa (muun muassa BIKVA-tyéryhman ta-
paamiset ja haastattelut). Muussa tapauksessa vastuut kehittamistehtavan ja rapor-
tin suorittamisesta ovat olleet opinnaytetydn tekijalla. Kaikki haastattelumateriaali
on tallennettu aanitemuotoon henkilokohtaiseen tydpuhelimeen, eika siihen ole
muilla paasya. Kaikki haastattelumateriaali tuhotaan opinnadyteyon valmistuttua. Ke-
hittamiseen kaytetyn tydajan lisaksi, ei tydnantajalle ole muodostunut kustannuksia

kehittamistyon tiimoilta.

Luotettavuus

Luotettavuutta lahestytaan usein validiteetin ja reliabiliteetin [ahtokohdista. Toimin-
tatutkimuksen kentalla ja kehittamisessa reliabiliteetti eli luotettavuus, on ongelmal-
lista, silla esimerkiksi reliabiliteettiin liittyvaa ja usein maarallisessa tutkimuksessa ha-
ettavaa toistettavuutta on hankaa saavuttaa. Patevyytta, eli validiteettia taas erotel-
laan ulkoisella ja sisdiselld puolella. Erottelujako on kasitteiden ja valintojen johdon-
mukaisuudessa (sisdinen) seka johtopaatosten ja ulkoisten ilmididen suhteessa (ul-
koinen). Laadullisessa tutkimuksessa reliabiliteettia ja validiteettia on pyritty korvaa-

maan vakuuttavuuden kasitteella. (Toikko & Rantanen, 122-123.)

Tassa kehittamistehtavassa vakuuttavuutta ja uskottavuutta kuvataan prosessin ku-
vaamisella, seka valintojen perusteluilla (ks. 6 BIKVA laadullinen prosessi). Vakuutta-
vuuden kasitteeseen liittyy johdonmukaisuus aineiston keruussa ja kasittelyssa, seka
kulttuurisen ja kontekstuaalisen luonteen ymmartaminen (Toikko & Rantanen, 123).
Aineiston keruusta ja sen kasittelya kuvailtiin tassa tyossa eri taulukoin havainnoi-
tuna, mutta materiaalin laajuuden ja sen tiukkatahtisen kasittelyn vuoksi epavarmuu-
den varjo on kulkenut koko tydskentelyn ajan rinnalla. Haastatteluita litteroiden, tai
muulla jasentelytavalla, niin sanottua puhtaampaa tietoa olisi ehka pystytty saavutta-

maan. Kehittdmista ajatellen tama olisi kuitenkin ollut merkittava hidaste ja vaatinut
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myo0s aivan toisenlaista organisointia. Kontekstuaalisen luonteen ymmartamisessa
vahvuudet olivat organisaation tarkoituksen ja tehtavan tarkka tunteminen valtakun-

nallisella tasolla, sekd oma kokemukseni kehitysvamma-alalla.

Opinndytetyon toteutettiin tutkivan kehittamistoiminnan periaattein, mutta sita ku-
vasivat myos toimintatutkimus ja laadullinen tutkimus. Ominaista laadulliselle tutki-
mukselle on aineistokeruun ja teoriavuorovaikuttuneisuus, seka kohderyhmalle omi-
naiseen ajattelutapaan pyrkiminen ja sen ymmartaminen (Kiviniemi 2018, 78-79).
Tassa kehittamistydssa kohderyhman ajattelutavan ymmartamista helpotti oma pit-
kdahkod kokemus kehitysvammatyodsta. Samanaikaisesti hankaluutta loi kuitenkin se,
etta asiakaskunnan tuntee liiankin hyvin, jolloin itse viestiin ja sisaltoon saattaa so-
kaistua. Tata ongelmatiikkaa osittain helpotettiin BIKVA-tyoryhman tyoskentelylla
haastattelumateriaalin ja pelkistettyjen ilmaisujen, seka alakasitteiden, ylakasittei-

den- ettd jatkotyoskentelynkin etenemisen varmentamisessa.

Pragmaattisuus, eli syntyneen ja saavutetun tiedon kaytettavyys, on tulkittavissa var-
sinaisista tuloksista monessa eri tasossa (ks. Tulokset 7.1 — 7.3.). Asiakkaiden palaut-
teesta syntyneet tulokset (7.1.) ovat kerronnallisesti avattu. Johtopaatelmia sisallosta
ja syntyneiden yldkasitteiden ja teemojen valisista havainnoista (ulkoinen validiteetti)
on havainnoitu erillisilla kappaleilla tulosten johtopaatoksista (8.2). Varsinaisen tie-
don kayttokelpoisuudesta kertoo se, etta jo pelkan ryhmahaastatteluissa syntyneen
keskustelun myota, on osa kehittamisajatuksista jo edennyt erindisiin kaytanteisiin
kentalla. Laajemmin saavutetun tiedon kaytettavyydesta kertoo kuitenkin luovutetun

raportin jalkeinen aika, eika tata pystyta vield nyt tarkemmin arvioimaan.

8.2 Johtopaatokset tuloksista

Ensimmaisen haastattelun (asiakkaat) ja toisen (henkilokunta) myota yhdeksi isoim-
maksi keskusteluaiheeksi syntyi hoitosuhde. Hoitajiin liittyvaa palautetta oli melko
paljon, silla 26,5% asiakkaiden palautteesta oli suoraa tai epasuoraa kommenttia liit-
tyen hoitajiin tai heiddn kanssa toimimiseen. Siksi oli luonnollistakin, etta hoitosuh-
detta kasiteltiin kaikissa haastatteluissa. Hoitosuhde nousi analyysissa myos yhdeksi

ylakasitteeksi kahteen haastatteluiden alkuperdiseen teemaan (kuntoutuksen selkeys



36
ja kuntoutuksen sisalto ja omat tarpeet). Timan vuoksi teemojenkin alle muodostu-

nut ylakasite otettiin myds omaksi kappaleeksi kasittelyyn johtopaatelmissa.

Toinen tassa kehittamistydn pohdinnassa kasiteltava aihe on uusi asiakas- ja potilas-
laki. Tama aihe joka aineistosta nousi esiin, oli selkedsti moniulotteisempi ja pidem-
man pohdinnan tulos. Aihe piti sisallaan useamman asiakaspalautteen analysoinnista
syntyneen eri ylakasitteen (kuulluksi tuleminen, itsendinen suoriutuminen/parjaa
itse, toiveet ja haaveet, seka turvallisuus), joten oli luonnollista kasitella aiheita laa-
jemmasta seka niita yhdistavasta nakokulmasta. Yhdistava tekija nakékulmaan on it-

semaaraamisoikeus ja sen tukeminen lainsdadannollisestad nakdkulmasta.

8.2.1 Hoitosuhde kehitysvammaisten laitoskuntoutuksessa

Hoitosuhde kehitysvammatyoskentelyssa omaa pitkalti samat periaatteet kuin muus-
sakin hoitotydssa, kuten esimerkiksi mielenterveyshoitotydssa. Hoitosuhdetydsken-
tely on tyontekijan omien vahvuuksien, ominaisuuksien, oppimiskokemusten, arvo-
jen ja koulutustaustan seka asiakkaan vastaavien ominaisuuksien yhteensopivuuksien
asettelua. Henkilokohtaisten tekijoiden lisaksi hoitosuhdetta rakennetaan ja yllapide-

taan tietyilla periaatteilla, taidoilla ja tyokaluilla.

Arvokkuus ja vuorovaikutus

Arvokkuus katsotaan olevan elaman laadun keskeisin perusta. Arvokkuus pitaa sisal-
laan kasitteita, joita voidaan rikkoa ja alentaa tai pdinvastoin tukea seka kasvattaa.
Vaikka arvokkuutta itsessdan ei pystyta maarittelemaan, on se hoitosuhteen, hoito-
tyon eettisen koodiston ja ihmisoikeusjulistuksenkin yksi tarkeimmista peruselemen-

teistd. (Tranvag, Synnes & McSherry 2016, 4-7.)

Vuorovaikutustaidot kuten Duffy (2018, 68) viittaa, ovat poikkitieteellisid. Eri vuoro-
vaikutustasojen ymmarrykseen vaaditaan empiirisid metodeja. Lisaksi huomioitavaa
vuorovaikuttamisessa on, ettd henkil6t, jotka tydskentelevat mielenterveysongel-

maisten kehitysvammaisten parissa, omaavat merkittavasti koreampia stressitasoja
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kuin taas ne, jotka tyoskentelevat kehitysvammaisten parissa -joilla taas mielenter-

veysongelmia ei ole (Dawson et al. 2016, 559).

Sudenkuopat ja mahdollisuudet

Psykiatrisessa hoitotydssa korostetaan hoitosuhteen merkitysta keskeisena potilaan
auttamismenetelmana (Hamalainen et al. 2017, 140). Hoitosuhde perustuu pitkalti
vuorovaikuttamiseen. Vuorovaikutustaitojen suhteen kehitysvammaisen henkilon
kanssa tyoskennellessa haasteet voivat olla laajoja kielellisten ja/tai kasitteellistami-
sen haastavuuden vuoksi. Useiden tutkimusten mukaan merkittavalla osalla kehitys-
vammaisista henkildista on hoidon suhteen haasteita tuoda esiin tarpeitaan tai ym-
martda ammattilaisia (Bradbury-Jones et al. 2013). Hyvan hoitosuhteen saavuttami-
nen ei siis ole itsestadnselvyys, silla lisaksi haasteita voi kokemukseni mukaan esiintya
monissa konteksteissa, kuten asiakkaan oman hoidon- tai kuntoutustarpeen kieltami-
sessd, tai esimerkiksi hoidetuksi tullessa tahdosta riippumatta. Tilanteita voidaan
myo6s pohtia kahden paadulottuvuuden, eli yhteyden ja kontrollin kautta, jolloin yksi-
I6n vuorovaikutustapa vaikuttaa siihen, kuinka hanen kanssaan ollaan vuorovaikutuk-
sessa: ystavallisyys synnyttaa ystavallisia ja dominoiva taas alistuvia ja vihamielisia re-

aktioita (Hamaldinen et al. 2017, 143.)

Hoitosuhteeseen vaikuttavat monet eri tekijat, kuten muun muassa dialogisuus, ar-
vokkuus, luottamus, empatia, ldsndolo, huolenpito, ohjaaminen, kuunteleminen ja
voimavaralahtoisyys. Lista on tulkinnanvarainen ja oikeastaan loputon, mutta paate-
kijat tassa opinnaytetyon kontekstissa liittyvat asiakkaan arvokkaaseen kohtaamiseen
ja vuorovaikutuksessa toimimiseen. Se kuinka hoitosuhteessa kohdataan asiakas ar-

vokkaasti ja hyvdssa vuorovaikutuksessa, on paljolti kiinni ammatti-identiteetista.

Kehitysvammaliiton seurantatutkimuksen loppuraportissa (Vesala 2020) tarkasteltiin
kehitysvamma-alan henkiloston tyokaytdantoja ja nilden muutoksista laitoshoidon lak-
kauttamisessa, seka lahityontekijoiden ammatti-identiteettia ja tyéhyvinvointia seka
niissa tapahtuneita muutoksia. Aineistoa kerattiin 2012 ja 2015. Raportissa Vesala

tuo esiin, etta verraten laitoksesta avohuoltoon siirtyneisiin hoitajiin, edelleen laitok-
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sessa jatkaneet tyontekijat kokivat asiakkaiden padtoksenteon tukemisen muuttu-
neen vihemman tarkedksi, jolloin asiakkaiden puolesta padttaminen ja jarjestyksen

yllapitdminen korostuivat tyota ohjaavina periaatteina. (Vesala 2020, 7-8.)

Peilaten tassa kehittamiskontekstissa asiakkaiden haastattelussa kertomiaan koke-
muksia ja heidan antamaansa palautetta, vuorovaikuttaminen vaatii suunnitelmalli-
suutta, konkreettisuutta, selkokielisyytta ja asiasisallon ymmartamisen varmista-
mista. Kohtaamisessa tulee myos muistaa arvokkuus, jotta aito yhteys ja asiakkaan
tilanteeseen vaikuttaminen olisi mahdollista. Asiakkaiden kertoma palaute “ei ne kui-
tenkaan Iéhe”, “en ymmdrrd hoitajien huumoria” ja “hoitajien kanssa pitdd olla asial-

lisesti etté menee hyvin” vahvistavat tarinaa ymmarretyksi ja kuulluksi tulemisen,

seka arvokkaan kohtaamisen tarpeesta.

8.2.2 Lainsaddanto nyt ja tulevaisuudessa

Voimassa oleva kehitysvammalaki (laki kehitysvammaisten erityishuollosta
519/1977), vammaispalvelulaki (laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista ja tukitoimista 380/1987), seka sosiaalihuoltolaki (1301/2014) maarittelevat
kehitysvammaisen palvelut, tukitoimet, itsemaaraamisesta ja laajemmin ottaen kehi-
tysvammaisen henkilén aseman yhteiskunnassa. ltsemaaraamisoikeutta ja sen tuke-
mista, erityishuollon antamista ja muun muassa kehitysvammaisen henkilon rajoitta-
mista koskettava, laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttami-
sesta (381/2016), paivitti vanhaa kehitysvammalakia uudemmalle ja yksityiskohtai-
semmalle tasolle kesdkuussa 2016. Osittain lain tarkoitus oli linkitetty 5/2016 Suo-
men ratifioimaan YK:n vammaisten henkildiden oikeuksista tehtyyn yleissopimuk-

seen.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta (381/2016) on
jattanyt kuitenkin paljon avoimia kysymyksia ja se koetaan kokemusteni mukaan mo-
nessa tydelaman instanssissa puutteelliseksi. Kaytanto osoittanut, ettd kesdakuussa
2016 vuonna kayttoon otettu laki on osoittautunut monessakin suhteessa vaja-
vaiseksi. Tama kiireella kayttoon otettu laki on osoittautunut kankeaksi esimerkiksi

asiakkaan yhteiskuntaan sopeuttamista ajatellen, kun kyseessa on asiakkaan hoito
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tahdosta riippumatta ja sen purkamisen edellytyksena asumisharjoittelun jarjestami-

nen.

Lakimuutoksia ajatellen, katseet ja huomio kaantyivat Marinin hallituksen myota
2020 uudelleen aloitettuun Sote-uudistuksen valmisteluun (Muuri 2020). Valmiste-
luun on aiemmin linkitetty vahvasti my6s uusi asiakas- ja potilaslaki. Lakiluonnoksen
ytimessa ovat muun muassa asiakkaan- ja potilaan etu, oikeudet, itsemaaraamisoi-
keus ja hoitotahto. Uuden asiakas- ja potilaslain asema nykyiselldan esitettyna, olisi
muuta lainsdaadantda tukeva yleislaki, etenkin koskettaen itsemaaraamisoikeuden tu-
kemista ja rajoittamista silta osin, kun ne koskevat tahdosta riippumatonta hoitoa,
huolenpitoa tai itsemaaraamiskyvyn alenemista. Uuden asiakas- ja potilaslain tarkoi-
tus on muun muassa vahvistaa sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemaaraamisoi-
keutta sekd ehkaista ennalta rajoitustoimenpiteiden kadyttoa sosiaali- ja terveyden-

huollossa. (Luonnos asiakas- ja potilaslaiksi 2018.)

Monet kehitysvammaiset henkilt tarvitsevat toisen henkilon tukea useissa, tai jos-
kus jopa kaikissa elaman vaiheissa. My0s tietoisuus omista oikeuksista, mahdollisuuk-
sista ja rajoituksista nojaa usein muiden henkildiden varaan. Kuten tdssakin asiakas-
l[ahtoisessa kehittamistehtdvassa tuli ilmi, asiakkaiden itse esiin nostamat yksittdiset
asiat liittyvat usein juuri toisiin henkildihin ja heidan kanssa toimimiseen. Se, kenen
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen kanssa toimiva kehitysvammainen hen-
kilo toimii, on toissijaista, silla ihmisoikeussopimus ja sita koskettava asiakas- ja poti-
laslain tarkoitus olisi asettaa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaiden itsemaaraa-

misoikeuden tukeminen ja siihen liittyva rajoittaminen samalle viivalle.

Luonnos uudesta asiakas- ja potilaslaista

Luonnoksessa asiakas- ja potilaslaiksi (2018) maaritelldan asiakkaan ja potilaan oi-
keuksia, itsemaadraamisoikeutta, paatdksenteon tukemista, hoitotahtoa, tahdosta
riippumatonta huolenpitoa ja monia muita kohtia tasa-arvioisen ja ihmisoikeuslahtoi-
sen hoidon-, huolenpidon- ja kuntoutuksen toteuttamiseksi. Lain tarkoituksessa ja
hengessa on tulkittavissa vahvasti itsemaaraamisoikeutta, hyvaa kohtelua, turvalli-
suutta ja potilaan oikeuksia vahvistavia elementteja. (Luonnos asiakas- ja potilas-

laiksi, 2018.)
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Lain voimaantulolla voisi tulkita olevan vahintadankin myos terveyseroja kaventavia
tekijoita, mutta myos uusia syntyvia kysymyksia, silla kaikki lakimuutokset sisaltdvat
johdannaisvaikutuksia ja vaikutusten arviointi voi olla vahintaankin haastavaa. Vaiku-
tusten arviointi suurissa lainvalmistelun hankkeissa omaa merkittavimmat riskit, silla
ongelmakohdat l16ytyvat lainvalmisteluosaamiseen haasteet, seka poliittisen ohjauk-
sen paine (Keindnen & Pajuoja 2020, 11). Onkin siis perusteltua vaittaa, etta lailla,
joka on vuodesta 2018 odottanut sote- uudistuksen nytkahtamista, omaa merkitta-
vasti poliittisen ohjauksen painetta. Tama sindlldan ei ole positiivinen asia, silla edelli-
nen laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta (381/2016)

otettiin kdyttoon ripedlla ja paineistetulla aikataululla.

Verratessa lakia kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta
(381/2016), seka kyseista lakiluonnosta asiakas- ja potilaslaista keskenaan, mielestani
muutamia merkittavimpia ja etenkin kehitysvammaisia koskettavia muutokset ja li-

sayksia olisivat:

a) 4 luku; asiakkaan ja potilaan paatoksenteon tukeminen (nimetylla tukihenkil6lla).
c) 6 luku, 30 §; yksikkda ohjaava itsemaaraamisoikeutta vahvistava suunnitelma.

d) 7 luku; pitkdaikaisesti alentuneen itsemaaraamiskyvyn ja hyvan kohtelun turvaa-
minen (muun muassa aiemmasta laajentunut itsemaaraamisoikeutta turvaava suun-
nitelma).

e) 9 luku; rajoitustoimenpiteet, maaritelmien tarkennukset sekd uutena pykalana 64
§ Yhteydenpidon rajoittaminen.

f) 10 luku; tahdosta riippumaton huolenpito, 68 § (palveluyksikoissa oltava sosiaali-
tyon, ladketieteen ja psykologian lisdaksi myos riittava kasvatustieteen asiantunte-
mus), 69 § (kirjallinen hakemus tehdaan vastaavalle sosiaalityontekijalle), 71-72 §
(paatoksen tekee vastaava sosiaalityontekija).

g) 11 luku; rikokseen liittyva tahdosta riippumaton huolenpito, 76 § tahdosta riippu-
mattoman huolenpidon toteuttaminen velvoitteisena avohoitona (mahdollisuus avo-
hoitoon sijoittumiseen).

h) 12 luku; rajoitustoimenpiteet tahdosta riippumattoman huolenpidon aikana (eriy-

tetty yleisista kdyttoaiheista sosiaalipalveluissa).
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i) 13 luku; toimenpiteet rajoitustoimenpiteiden kayttamisen jalkeen (tarkennukset
arvioinnista, julkistamisesta, kirjaamisesta ja jalkiselvittelysta).

(Luonnos asiakas- ja potilaslaiksi, 2018.)

Jotkut lakiluonnoksen pykalista ovat yksiselitteisia ja jopa helposti kdytantoihin pan-
tavia kohtia. Kuitenkin lakiluonnoksen tullessa voimaan, syntyisi silti myos useita seka
sosiaali- ja terveysalaan liittyvid pakottavia rakenteellisia- ettad kdytannon tyohon rin-
nastettavia muutoksia. Ensinnakin, lakiluonnoksesta voitaisiin tulkita niin, ettd koko
terminologia aihepiiriin ymparilla paivittyisi. Erityishuoltoa ei valttamatta enaa tun-
nistettaisi ja huolenpito korvaisi terminologiaa sosiaalihuollon alaisuudessa laajem-
min. Sosiaalityon ja kasvatustieteen ammattikenttien rooli korostuisi myds ja etenkin
paatantavallassa, kun kyseessa olisi huolenpito tahdosta riippumatta ja paatoksesta
sen aloittamisesta, purkamisesta ja jatkamisesta tekisi vastaava sosiaalityontekija.
Tama taas korostaisi asiakaskasitteen ja sosiaalihuollon merkitysta kehitysvammais-
ten vaativimman hoito- ja kuntoutustyon kentalla, joka voisi johtaa esimerkiksi am-
mattikuntien monipuolistumiseen ohjaus- ja ldhihoitotydssad. Tama toive tuli esiin
my0s johdon palautteessa: “meilld olis tédlld hyvdé olla, vihédn monialaisempaa,
tadllé tdd hoitajaporukka, jos puhutaan nyt téstd koko kokonaisuudesta..osaamista
ja ammatillisuutta ja ...md jotenkin tykkdisin et meilld olis niinku tavallaan tyéryh-

mdissé sosionomeja esimerkiksi”.

Paatoksenteon tukeminen nimetylla henkil6lla, seka itsemaaraamisoikeutta vahvista-
van suunnitelman muuttuminen laajemmaksi tulisivat muuttamaan myds kdytan-
teita. Nimetyn henkilén huomiointi asiakkaan palveluprosessissa saattaisi lisata kuul-
luksi tulemista ja kehitysvammaisen henkilon mielipiteen esilletuontia entisestdan,
joka koettiin kenttatyontekijoiden keskuudessa nykyaan vield puutteelliseksi: “et
vdlttdmdttd ne asiakkaat ei tule kuulluksi”. Samoin Itsemaaraamisoikeutta ja paatok-
senteon tukemisen puolesta, tuli myos kenttatyontekijoilta palautetta: ”..on hyvd et
on paljon kokemusta kehitysvammaisista, mut se kehitysvammaisten hoitaminen on

ollu sillon ennen vanhaan hyvin hoitajaldhtoistd..”
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Lakiluonnoksen mukaan, muun muassa myos tahdosta riippumattoman huolenpidon
rikokseen liittyvissa tapauksissa sisalto tulisi myés muuttumaan. Uutena merkitta-
vana tekijana voitaisiin pitda velvoitteista avohuolenpitoa, joka olisi laitosolosuhteita
verraten huomattavasti kevyemmin toteutettavissa ja yhteiskuntaan sitouttavampi
malli. Yhteiskuntaan sitouttamisesta samankaltaisia ajatuksia herdsi myos kentta-

tyontekijoilta: “et niinku, se maailmahan on sielld laitoksen ulkopuolella”.

8.2.3 Lopuksi

Prosessina BIKVA-malli on raskas, joten kdytdn suunnittelun tarkeytta ei voi jalkeen-
pain liialti peraankuuluttaa. Haastatteluista ja prosessista syntyneiden tulosten laa-
juus, kirjavuus seka osittainen ennalta-arvattavuus muodostivat kehittamistehtavan
raportointia ajatellen huolta ja epavarmuutta. Positiivista kuitenkin on, etta kaytetta-
vaa materiaalia syntyi paljon. Tulosten osittaisesta ennalta-arvattavuudesta huoli-
matta, haastatteluissa syntyi syvallista ja kriittistakin keskustelua asiakaspalautteen
myo6ta tulevista kehittamistarpeista. Asiakaspalaute edelld edeten, nousi esiin myds
yksittaisia tarkeita asioita, jotka eivat ehka muulla tavoin olisi esille tulleet. Tama oli

myo0s asiakaspalautejarjestelmia tukevan BIKVAN tarkoitus.

Asiakasryhmasta, tuloksista, lakimuutoksista tai muista rakenteellisista uudistuksista
huolimatta kehittamistehtdvan myota opin sen, etta kehittamisen ldhtokohdassa olisi
jatkossakin suotavaa pitaa asiakas keskiossa. Paljon kehitysta on tapahtunut, mutta
ajan hermolla pysyminen vaatii varmasti jatkossakin kysymyksia - miksi? - mista tama
mielestdanne johtuu? ja - mita tdhan teemaan mielestdnne liittyy? Asiakaspalautteen
ohella vain nain voidaan paasta lahelle asiakaskuntaa ja heidan tuntemiaan, todellisia

tarpeitaan.
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Liitteet

Liite 1. Tiedote kehittamisesta asiakkaille

TERVETULOA KEHITTAMAAN PSKOSOSIAALISTA KUNTOUTUSTA!

OPISKELEN JYVASKYLAN AMMATTIKORKEAKOULUSSA. OPINNAYTETYONANI KEHITAN
TAYS KEHITYSVAMMAHUOLLON PSYKOSOSIAALISEN KUNTOUTUKSEN MALLIA
ASIAKASLAHTOISESTI.

OPINNAYTETYON TARKOITUS ON SELVITTAA SINUN MIELIPITEITA TAYS
KEHITYSVAMMAHUOLLON PALVELUISSA: 1) HOITOON TULEMISESTA 2) HOIDON JA
KUNTOUTUKSEN SISALLOSTA 3) ASIAKKAAN TARPEISTA JA TOIVEISTA.

TAMAN TIEDON POHJALTA ON TARKOITUS PYRKIA VAIKUTTAMAAN MUUN MUASSA
KUNTOUTUSJAKSOJEN PALVELUIDEN SISALTOON.

OPINNAYTETYON TAVOITTEENA ON KEHITTAA ASIAKASLAHTOISESTI TAYS
KEHITYSVAMMAHUOLLON PALVELUITA JA KAYTANTOJA. TAVOITTEENA ON
OSALLISTAA ASIAKKAAT, HENKILOKUNTA JA TOIMIALUEEN JOHTO YHTEISEEN
KEHITTAMISTYOHON.

ASIAKASLAHTOINEN KEHITTAMINEN TAPAHTUU BIKVA-MALLIA MUKAILLEN
ASIAKKAITA, HENKILOKUNTAA JA JOHTOA HAASTATELLEN. HAASTATTELUT
TOTEUTETAAN KIERROKSITTAIN. HAASTATTELUIDEN VALISSA BIKVA-TYORYHMA
MUODOSTAA HAASTATTELUN MATERIAALIN MUKAAN UUDET KYSYMYKSET
SEURAAVALLE KIERROKSELLE. HAASTATTELUISTA SAADUN TIEDON MUKAAN
TEHDAAN UUDET KYSYMYKSET. LOPUKSI MENETELMALLA SAATU TIETO
TOIMITETAAN TOIMIALUEJOHTOON.
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KEHITTAMISTYOHON OSALLISTUMINEN ON VAPAAEHTOISTA JA OSALLISTUJALLA ON
OIKEUS KESKEYTTAA MILLOIN TAHANSA, EIKA SYYTA KESKEYTTAMISEEN TARVITSE
ANTAA.

HAASTATTELUT TOTEUTETAAN KEVAAN 2020 AIKANA. HAASTATTELUT KASITELLAAN
LUOTTAMUKSELLA. HAASTATELTAVIA EI VOI TUTKIMUKSESTA TUNNISTAA (NIMEA
TAI YKSITTAISIA TIETOJA EI JULKAISTA).

KAIKKI HAASTATTELUMATERIAALI KASITELLAAN PIENESSA TYORYHMASSA JA
MATERIAALIT TUHOTAAN KEHITTAMISTYON VALMISTUESSA. VALMIS OPINNAYTETYO
ON SAATAVISSA THESEUS -TIETOKANNASTA. OPINNAYTETYO ESITELLAAN MYOS

TYOELAMAN OPINNAYTETYOSEMINAARISSA.

LISATIETOJA KEHITTAMISTYOSTA SAA KYSYA ALLEKIRJOITTANEELTA

Matias Pajala
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Liite 2. Tiedote TAYS kehitysvammahuollon tyontekijoéille

Tervetuloa kehittamaan kuntoutusta asiakaslahtoisesti!

Opiskelen Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa terveyden edistamisen tutkinto-ohjel-
massa Kuntoutuksen ohjaajan (ylempi AMK) tutkintoa. Opinndytetyénani kehitdn

TAYS kehitysvammahuollon psykososiaalisen kuntoutuksen mallia asiakaslahtdisesti.

Opinndytetyon tarkoitus on selvittda mielenterveysongelmista karsivien aikuisten ke-
hitysvammaisten asiakkaiden, seka henkilokunnan mielipiteita TAYS kehitysvamma-
huollon palveluiden piiriin tulemisesta, hoidon ja kuntoutuksen sisallosta, tarpeista ja
toiveista. Taman tiedon pohjalta on tarkoitus pyrkia vaikuttamaan eri toimialueiden

rajapintoihin, sekd kuntoutusjaksojen palveluiden sisaltoon.

Opinnadytetyon tavoitteena on kehittaa asiakaslahtdisen tiedon valossa TAYS kehitys-
vammahuollon palveluita, prosesseja tai tydelaman tarkempia kaytantoja mielenter-
veysongelmista karsivien kehitysvammaisten kohdalla. Tavoitteena on osallistaa asi-

akkaita, henkilokuntaa ja toimialueen johtoa BIKVA -tydskentelylla yhteiseen kehitta-

mistyohon.

Asiakaslahtéinen kehittaminen tapahtuu BIKVA-mallia mukaillen asiakkaita, henkil6-
kuntaa ja johtoa haastatellen. Haastattelut toteutetaan kierroksittain. Haastattelui-
den valissa BIKVA-tyoryhma muodostaa haastattelun materiaalin mukaan uudet ky-
symykset seuraavalle kierrokselle. Haastatteluista saatu tieto johtaa kysymystenaset-

telua. Lopuksi menetelmalla saatu tieto toimitetaan toimialuejohtoon.

Kehittamistyohon osallistuminen on vapaaehtoista ja osallistujalla on oikeus keskeyt-
taa milloin tahansa, eika syyta keskeyttamiseen tarvitse antaa. Haastattelut toteute-
taan kevdan 2020 aikana. Haastattelut kasitellaan luottamuksella ja haasteltavan
anonymiteetti sdilytetdan koko kehittamistydn prosessin ja kirjallisen tuotoksen

osuuksissa. Kaikki haastattelumateriaali kasitelldan pienessa BIKVA-tyoryhmassa ja
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materiaalit tuhotaan kehittamistydn valmistuessa. Valmis opinndytetyo on saata-
vissa Theseus -tietokannasta. Opinnaytetyo esitellddan myos tydelaman opinnadytetyo-

seminaarissa.

Lisatietoja kehittamistyosta saa allekirjoittaneelta.

Matias Pajala



Liite 3. Suostumus kehittamistydhon osallistumisesta

SUOSTUMUS TUTKIMUKSELLISEEN KEHITTAMISTYOHON OSALLISTUMISEKSI

OLEN YMMARTANYT JA / TAI MINUN KANSSANI ON KAYTY LAPI TIEDOTE
KOSKETTAEN PSYKOSOSIAALISEN KUNTOUTUKSEN KEHITTAMISTA.

OLEN SAANUT TIETOA TUTKIMUKSEN TARKOITUKSESTA, TUTKIMUSAINEISTON
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KAYTOSTA JA MINULLA ON OLLUT MAHDOLLISUUS SAADA LISATIETOA SUULLISESTI.

YMMARRAN, ETTA OSALLISTUMINEN TUTKIMUKSEEN PERUSTUU
VAPAAEHTOISUUTEEN. VOIN KESKEYTTAA OSALLISTUMISEN KOSKA TAHANSA.

SUOSTUMUS OSALLISTUMISESTA KEHITTAMISTYOHON / TUTKIMUKSEEN

PAIKKA JA AIKA ALLEKIRJOITUS (SUOSTUMUKSEN ANTAJA)

PAIKKA JA AIKA ALLEKIRJOITUS
(SUOSTUMUKSEN VASTAANOTTAJA)

Matias Pajala



Liite 4. Ensimmaisen haastattelun teemat ja kysymykset

Apukysymykset
teemoittain

Apukysymys -
Tulovaihe

Apukysymys -

Kuntoutus

Apukysymys -

Jakson lopussa

Kuntoutuksen

selkeys

Kuntoutuksen sisdlté
ja omat tarpeet

Turvallisuuden tunne

Vapaa sana

Ylimddrdisid apukysymyksié
(tarvittaessa keskustelua he-
réttdmddn)

Miten jaksolle
tuloa kanssani
kasiteltiin?

Miten minua ja

tarpeitani kuul-

tiin ennen jak-
soa?

Milta jaksolle
tulo tuntui, huo-
lestuttiko jokin
asia?

Mita ajatuksia
jaksolle tulo he-
ratti / herattaa?

Kuinka hoitoa-
ja kuntoutustani
suunniteltiin?

Miten minua ja
tarpeitani kuul-
tiin jakson ai-
kana?

Tapahtuiko jak-
son aikana jo-
tain mika huo-
lestutti tai pe-
lotti minua?

Mita ajatuksia
kuntoutus he-

ratti / herattaa?

Miten koin jak-
son paattymisen
ja siihen liittyvat

suunnitelmat?

Miten minua ja

tarpeitani kuul-

tiin jakson jal-
keen?

Kun jakso lop-

pui, milta pois-

[ahteminen tun-
tui?

Mita ajatuksia

jaksolta poistu-

minen heratti /
herattaa?

Tulovaihe: Mika auttaisi selkeyttdmaan tanne jaksolle

tulemista?

Turvallisuus: Mika auttaisi luomaan turvallisuutta yksi-

kossa lisaa?

Vapaa sana: Mika taalla yksikdssa voisi olla parem-

min? (Esimerkiksi henkilékunnan toiminnassa, palve-

luissa, liikkkumisessa kulkemisessa, sdannoissa....)



Liite 5. Asiakaspalautteen induktiivinen analysointiesimerkki

Alkuperdii-
nen teema

Alkuperdinen

palaute auki
kirjoitettuna

Asiakkaan pel- Alakasitteet
kistetty ja alku-
perdisen tee-
man mukaan
ryhmitelty pa-
laute (esi-
merkki lihavoi-

tuna)

Ylakasitteet

1:

Kuntou-
tuksen sel-
keys

Kuntou-
tuksen si-
sGlto

ja omat
tarpeet




suuden
tunne
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