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Taman opinnaytetydn tavoitteena on antaa tietoa yhteistyotaholle siita, millaista taloudellista ja
kaytannollista tukea ja palveluita omaishoitajina toimivien erityislapsien yksinhuoltaja
vanhemmat saavat ja mita he kaipaavat.

Opinnaytetyd toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena haastattelemalla
omaishoitajana erityislapselle toimivia yksinhuoltajavanhempia. Tiedon keruu toteutettiin
puhelimitse, missa haastateltaville esitettiin avoimia puolistrukturoituja kysymyksia. Kyselyyn
vastasi seitseman Etela-Pohjanmaalla asuvaa erityislapsen yksinhuoltaja vanhempaa.

Haastattelujen litterointi vaiheessa haastateltavat numeroitiin, jolloin haastateltavien
anonymiteetti sailyi. Haastattelujen sisalldonanalyysissa kaytettin apuna teemoittelua.
Teemoittelun avulla luokiteltiin aineistoa, mika helpotti aineiston analysointia. Opinnaytetyon
teoria osuudessa kasitelladn yksinhuoltajuutta, omaishoitajuutta, erityislasta, tukia ja
palveluita. Teoria- ja tutkimusaineistosta saa kasityksen siita, mita tukia ja palveluita on tarjolla
ja mita erityislasten omaishoitajana toimivat yksinhuoltajavanhemmat kaipaavat.

Opinnaytetyon tuloksista ilmeni, etta tietoa tuista ja palveluista on hyvin saatavilla, mutta arjen
kuormittavuuden takia, erityislapsen omaishoitajana toimivilla yksinhuoltajilla ei riita
voimavaroja tukien ja palveluiden hakemiseen ja niihin perehtymiseen. Niiden hakemiseen
toivottiin selkeytta. Varhainen puuttuminen ja diagnoosin saaminen helpottaa saamaan tukia
ja palveluita riittdvan ajoissa. Palveluohjauksen tarvetta korostettin ja erityislapsen
yksinhuoltaja vanhemmat toivoivat myaos tukien ja palveluiden hakemiseen apua ja neuvontaa.
Erityislapsen omaishoitajana toimivan yksinhuoltajavanhemman oman ajan mahdollistaminen
arjessa koettiin jaksamisen kannalta tarkeaksi, joten monet vanhemmat toivoivat konkreettista
apua arkeen.
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The aim of this thesis is in form the cooperation partner about the essence of your thesis,
what financial and practical support and services single parents of special care children
receive and what they need.

This thesis was implemented as a qualitative study by interviewing caregiver single parents
of special care children. Research data collection was conducted by phone, where the
interviewees were asked an open structured question. Seven single parents living in
southern Ostrobothnia answered the survey.

In the spelling of the interviews, the interviewees were numbered, in which case their
anonymity was preserved. Thematic design was used to analyze the content of the
interviews. Thematic material was used to classify the material, which made easier in data
analysis. The theory section of the thesis deals with single parenthood, caregiver, a special
child, subsidies and services. The theoretical and research material gives an idea of what
support and services are available and what parents of special children need.

The results of the thesis showed that information on benefits and services is well available,
but due to the daily workload, single parents who are caring for a special child do not have
sufficient resources to apply for and become acquainted with benefits and services.
Applying for subsidies and services was needed clarity. Early intervention and diagnosis
simplify access to supports and services in a timely manner. Service guidance is considered
important and single parents, who are caring for a special child, also wanted help and advice
applying for support and services. Caregiver single parents of special care children find it
important to make their own time possible, so many parents wanted concrete help with
everyday life.
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1 JOHDANTO

Yhden hengen vanhemman liiton [Viitattu 23.8.2021] mukaan, Suomessa oli vuonna 2019
yksinhuoltajia 127 901. Tietoa siita, moniko naista on erityislapsen yksinhuoltajavanhempi ei
I0ytynyt. Saimme opinnaytetydmme aiheen Jarviseudun omaishoitajat yhdistykselta. Teimme
tutkimusta tukien ja palveluiden tarpeesta yksinhuoltajille, joilla on erityislapsi tai -lapsia. Aihe
on mielestamme kiinnostava, silla huomasimme, etta siita ei 10ydy juurikaan tutkimustietoa.
Tutkimuksia loytyy yksinhuoltajista, erityislapsista ja myos omaishoitajuudesta, mutta ei
yksinhuoltajasta, joka toimii erityislapsensa omaishoitajana. Aikaisempaa tutkimustietoa
aiheesta ei siis 10ytynyt, mika teki mielestamme tutkimuksesta myos tarpeellisen. Lisaksi aihe
kiinnosti meita molempia, koska me molemmat tyoskentelemme lasten ja perheiden parissa.
Kohtaamme tyossamme paivittain erityislapsia ja olemme yhteistydssa heidan perheidensa
kanssa. Tutkimuksella saamme myds uutta nakokulmaa ja ymmarrysta erityislapsiperheiden

kohtaamiseen.

Tarkastelemme tyossamme Kkasitteita erityislapsen vanhemman arki, yksinhuoltajuus,
erityislapsi, omaishoitajuus, tuet ja palvelut. Kerromme, mita tietoa kyseisista kasitteista
[6ysimme. Tassa opinnaytetydssa selvitamme erityislapsen omaishoitajana toimivien
yksinhuoltajien tuen ja palvelun tarvetta. Tutkimuksemme on tehty laadullisena tutkimuksena
haastattelemalla erityislasten yksinhuoltajavanhempia. Haastatteluilla saimme
yksinhuoltajavanhempien kokemuksista ymmarrysta siita, millaista taloudellista ja
kaytanndllista tukea seka palveluita he jo saavat ja mita he kaipaavat. Opinnaytetydmme
tavoitteena on vieda tata tietoa Jarviseudun omaishoitajat yhdistykselle ja saamiemme
tutkimustulosten avulla kehittaa palveluita jakamalla tietoa yksinhuoltajien kokemuksista.

Opinnaytetydmme koostuu teoria- ja tutkimusosuudesta seka tekemistamme johtopaatdksista.



2 OPINNAYTETYON TAVOITTEET

Opinnaytetydomme tarkoituksena on saada tietoa erityislasten yksinhuoltajien tuen ja
palveluiden tarpeesta. Usein puhutaan yksinhuoltajuudesta, mutta harvemmin huomioidaan
perheet, joissa yksinhuoltajalla on erityislapsi. Erityislapsen kanssa arki voi olla haasteellista
vanhemmille, mutta viela haastavampaa se on yksinhuoltajalla, ja siksi haluamme keskittya
juuri tahan aiheeseen. Selvitamme haastattelemalla Etela- Pohjanmaalla asuvia erityislasten
omaishoitajana toimivia yksinhuoltajavanhempia saadaksemme heilta tietoa siitd, minkalaista
taloudellista ja kaytannodllista tukea seka palveluita he saavat ja mistd, onko heilla tuista
tarpeeksi tietoa, ja onko tieto helposti saatavilla. Lisaksi haluamme haastattelemalla saada
tietoa siita, millaista taloudellista tukea ja arjen apua he kaipaisivat, jotta silla olisi merkitysta
arjen sujuvuuteen ja arjessa jaksamiseen. Haastatteluiden tavoitteena on saada
kokonaiskasitys perheen arjesta, sen haasteista ja millaisilla palveluilla heitd tuetaan.
Opinnaytetydllamme haluamme antaa tietoa Jarviseudun Omaishoitajat yhdistykselle
erityislapsen yksinhuoltajien palveluiden tarpeesta ja siita onko tietoa tuista, arjen avuista ja

palveluista saatavilla riittavasti.
Tutkimuskysymyksemme ovat:

1. Millaisia taloudellisia tukia, arjen apua ja palveluita erityislasten omaishoitajana toimivat

yksinhuoltajat kokevat saavansa?
2. Miten hyvin taloudellisista tuista, arjen avuista ja palveluista on heille tietoa saatavilla?

3. Millaisia tukia, arjen apuja ja palveluita erityislasten omaishoitajana toimivat

yksinhuoltajat kaipaavat?

Erityislapsen tukimuotoja on monia, ja erityislapsen omaishoitajana toimivan yksinhuoltajan on
hankala tietaa, mita pitaa hakea. Esimerkiksi Kelalta saatavien tukien saaminen riippuu lapsen
vammaisuusasteesta. Lisaksi etuuksien saamiseen vaikuttaa diagnoosin I6ytyminen. Alle
kouluikaisille lapsille harvoin kirjataan diagnoosia ja se vaikeuttaa monien palveluiden ja tukien
saamista. Kunnalta voi kysya, mita tukia heilla on tarjolla erityislapsen yksinhuoltajaperheille.
Moni erityislapsen vanhempi ei tieda sita, onko esimerkiksi oikeutettu omaishoidon tukeen.
Siksi omaishoidontukea ei ole edes haettu. Joskus kay myds niin, ettd perustelut

omaishoidontukeen eivat ole riittaneet.



3 YHDISTYS

Yhteistydtahomme on Jarviseudun Omaishoitajat ry. Yhdistyksen perustamisvuosi on 2002.
Yhdistys toimii paikallisyhdistyksena valtakunnallisessa omaishoitajaliitossa. Sen toiminta-
alueeseen kuuluvat Alajarvi, Evijarvi, Lappajarvi, Soini ja Vimpeli. Yhdistys on suunnattu
omaishoitajille, omaisistaan huolehtiville 1aheisille ja ammattihenkilostolle. Yhdistys jarjestaa
omaishoitajille ja heidan laheisilleen ohjausta ja neuvontaa. Lisaksi he jarjestavat erilaisia
retkia ja virkistysiltoja. Yhdistyksen tavoitteena on lisata tietoa omaishoitajuudesta ja tukea
omaishoitajia arjessa. Sen toiminta on Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen,

STEAN, rahoittamaa. (Jarviseudun omaishoitajat ry, [viitattu 26.9.2020].)

Jarviseudun Omaishoitajat ry jarjestdd OmaisOiva nimella toimintaa omaishoitajille. Heille on
tarjolla erilaisia ryhmia ja valmennusta, seka ohjaavia kahviloita ja kioskeja. Tyontekijat antavat
omaishoitajille myos henkildkohtaista ohjausta ja neuvontaa. OmaisQOiva-toimintaa jarjestetaan
Jarviseudun ja Kuusiokuntien alueilla asuville omaishoitoperheille. OmaisOiva toimintaan
osallistuminen on maksutonta, eika se edellyta yhdistyksen jasenyytta tai omaishoidon piiriin

kuulumista. (Jarviseudun Omaishoitajat ry, [viitattu 1.4.2021].)

Opinnaytetydomme antaa Jarviseudun Omaishoitajat ry:lle tietoa siitd, miten erityislapsien
yksinhuoltajavanhemmat kokevat saavansa tietoa tuista ja palveluista, seka miten he kokevat
talla hetkella tuen ja palveluiden riittavyyden. Opinnaytetyon tutkimuksen pohjalta yhdistys voi
jatkossa kehittdd omaa toimintaansa, ja he pystyvat tarjoamaan nimenomaan
yksinhuoltajaomaishoitajille sitd apua ja tukea, mitd omaishoitajana toimivat yksinhuoltajat

tarvitsevat arjen helpottamiseksi.



4 ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

4.1 Yksinhuoltaja

Puhuttaessa yksinhuoltajuudesta, tarkoittaa se, etta lapsella on vain yksi huoltaja, joka paattaa
lasta koskevista asioista. Yksinhuollosta voivat vanhemmat sopia yhteisella sopimuksella, tai
siitd voi paattaa tuomioistuin. (THL 2020.) Lapsen yksinhuoltaja on yleensa lapsen vanhempi,
mutta huoltajana voi olla joku muukin henkild, joka on vastuussa lapsen kasvatuksesta ja
huolenpidosta. Huoltaja paattaa myos lasta koskevista asioista. Lapsen huollosta on maaratty
laissa. Lapsen huoltajan on turvattava lapselle hanen kasvuunsa ja kehitykseensa nahden
tarpeellinen huolenpito ja virikkeellinen kasvuymparistd seka tukea lapsen kasvua aikuiseksi.
(L 8.2.2019/190.)

Yksinhuoltajan taytyy arjessa tehda yksin ne asiat, jotka yleensa perheessa jakaa kaksi
vanhempaa. Lapsen kasvatukseen liittyvan hoivan ja huolenpidon seka menojen
jarjestaminen vaatii suunnitelmallisuutta ja jarjestelmallisyytta. Laheisten tukiverkostolla on
suuri merkitys yksinhuoltajan arjen sujuvuudelle ja jaksamiselle, vaikka se ei olekaan
itsestaanselvyys. Kaikilla yksinhuoltajilla ei valttamatta ole Iaheisten tukiverkostoa apuna. Siksi
on tarkeaa, ettd kaupungeilla olisi saatavilla oikeita tukia ja palveluita. Yhden vanhemman
perheiden liiton ([viitattu 1.4 2021]) mukaan, vammaiselle lapselle on erityisen vaikeaa saada
hoitoapua. Lisaksi ynden vanhemman perheissa on enemman erityislapsia, koska vanhempien

eroriski on erityislapsiperheissa suuri.

Harknessin (2015) mukaan yksinhuoltajilla on muita vanhempia suurempi riski karsia
masennuksesta tai muusta mielenterveyteen liittyvastd ongelmasta. Yksinhuoltajien
sosiaalisen tuen puute on noussut esiin yksinhuoltajavanhempien terveydentilaa tutkittaessa.
Tutkimuksissa on todettu, ettd sosiaalisen tuen vahyys tai sen puute voivat johtaa
sairastumiseen. Stressin lisdantyminen perheen arjen hoitamisesta ja tdiden sovittamisesta
yksin on riskitekija sairastumiseen heti tai mydhemmassa iassa. Tyon ja arjen sovittaminen ja
niiden tasapaino on tarkeaa yksinhuoltajien terveyden kannalta. Aikataulujen ja arjen
sujuvuuden on huomattu olevan jopa tarkeammassa asemassa terveyden ja hyvinvoinnin

kannalta kuin ansiotaso tai yksinhuoltajan uranakymat.

Alasalmi (2011) kertoo Loistava yksinhuoltajuus -kirjassaan aitoja kertomuksia yksinhuoltajien

elamasta. Alasalmi kuvailee kirjassaan, ettei yksinhuoltajia voi laittaa tiettyyn muottiin, silla syyt
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ja seuraamukset yksinhuoltajaksi jaamiseen ovat hyvin yksilolliset. Osa yksinhuoltajista on
yksinhuoltajia omasta tahdostaan, kun taas toiset ovat joutuneet yksinhuoltajaksi puolison
menehdyttya. Yksinhuoltajan ongelmat arjessa ovat yleisesti ottaen pienia, mutta niiden

kasaantuessa niista syntyy iso vyyhti. Toimeentulon vahaisyys nousi kirjassa usein esiin.

4.2 Omaishoitaja

Omaishoitajaliiton (2020) mukaan omaishoitajaksi kutsutaan sellaista henkil6a, joka huolehtii
perheenjasenestaan tai laheisestdan. Omaishoitaja auttaa sairasta, vammautunutta tai muulla
lailla erityistéd tukea, hoivaa ja apua tarvitsevaa laheistaan selviytymaan arjessa. Yleensa
omaishoitajaksi ajatellaan puolisoaan hoitavaa ikdihmista, mutta omaishoitajana voi toimia
esimerkiksi vammaisen lapsen vanhemmat tai ikaantyneista vanhemmistaan huolehtivat
lapset. On syyta muistaa, etta on silti kaytanndssa omaishoitaja, vaikka ei saisi tukea. Vaikka
laki maarittelee omaishoitajan kriteerit tiukemmin, omaishoitotilannetta tai omaishoitajana
olemista ei voi maaritellda pelkastaan lakisdateisen omaishoitajatuen perusteella.
(Omaishoitajaliitto 2021.)

Laki maarittelee omaishoitajuuden omaishoitolain mukaan. “Omaishoitajalla tarkoitetaan
omaista tai muuta hoidettavalle l|aheistd henkil6a, joka on tehnyt kunnan kanssa
omaishoitosopimuksen.” (Kuntaliitto 2020). Omaishoidon lainsaadannodsta vastaa sosiaali- ja
terveysministerio. (STM, [Viitattu 30.9.2020]). Vuonna 2017 omaishoidontukea 0-17-
vuotiaista hoidettavista sai 7851 omaishoitajaa (STM 2021).

Omaishoitoon liittyy usein muutos, joka saattaa vaikuttaa koko perheeseen. Usein erityislapsen
syntyma perheeseen ja siita alkava omaishoitajuus on yllatys. Omaishoitajuus saattaa alkaa
yllattden myds sairastumisen tai vammautumisen seurauksena. Omaishoitajuustilanne saattaa
olla joskus hyvinkin pitkaan epaselva, jos kyseessa on erityista tukea tarvitseva lapsi. Hoitajan
on yleensa vaikea huomata, milloin hoidettavan tilanne muuttuu niin, etta kriteerit
omaishoitajuuteen tayttyvat. Omaishoitajatilanteet voivat olla hyvin yksildllisia. Joissakin
tilanteissa avuntarve on ymparivuorokautista, kuin taas joissakin tilanteissa autettava parjaa

muutaman tunnin avulla. (Opas omaishoidosta 2018.)
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4.3 Erityislapsi

Erityislapsi on lapsi, joka tarvitsee erityista tukea kasvuun ja kehitykseen. Erityislapsen tuen
tarve voi ilmeta yhdella tai useammalla kasvun ja kehityksen osa-alueella. Han voi tarvita tukea
esimerkiksi lukemaan ja kirjoittamaan oppimisessa, ja lisaksi han voi tarvita tukea myos

kayttaytymiseen liittyvissa asioissa.

Suomessa elaa paljon perheita, joissa on erityislapsi. Lapsella voi olla monenlaisia haasteita
elamassaan ja usein erityislasten haasteet ovat laajoja ja monilla on todettu samanaikaisesti
monta eri sairautta tai oireyhtymaa. Erityislapsella voi taustalla olla kehitysvammaisuus,
aistiyliherkkyys, neuropsykiatrinen hairid, puheen ja kielen kehityksen vaikeutta tai jokin
pitkaaikaissairaus. Erityislasten tilanteet ovat haastavia ja diagnoosin saaminen voi viivastya.
Tama taas aiheuttaa sen, etta lapsi jaa ilman tarvitsemaansa tukea ja apua. (Ensi- ja
turvakotien liitto 2018.)

Ten Haagenin (2011, 2) mukaan, esimerkiksi ADHD on yksi yleisimmistd lapsuuden
psykologisista hairidista, mika vaikuttaa heikentavasti useisiin paivan toimintoihin. Lapsen
tarkkaavaisuuden ja ylivilkkauden poikkeavat oireet voivat olla hankalia erottaa, hanella voi olla
lisdksi pulmia aistien kasittelemisessa ja saatelemisessa. Merkittdvat haasteet lapsen
toimintakyvyssa arjessa selviytymiseksi on merkki siita, etta lapsi kannattaa vieda tarkempiin
tutkimuksiin. Tutkimuksiin voi hakeutua esimerkiksi neuvolan kautta. On hyva, etta tukitoimet
aloitetaan mahdollisimman pian. (ADHD-liitto, [Viitattu 13.11.2020].)

Osalla omaishoitajaperheiden erityislapsista on kehitysvammadiagnoosi. Kehitysvamma ei
valttamatta rajoita lapsen elamaa, mutta joskus lapsen erityispiirteet vaativat vanhemmalta
ylimaaraista huolenpitoa. Jokaisen lapsen tulee saada sellaista tukea ja apua, etta han voi
loytaa omat mahdollisuutensa. Kehitysvammaiset lapset ovat hyvin erityinen ryhma, mutta
kasitteena kehitysvammaisuus ei lapsesta paljoakaan kerro. Kehitysvammaisuus aiheuttaa
lapselle esteitda joissakin tilanteissa, ja tdma saattaa aiheuttaa sen, ettei lapsi voi
taysipainoisesti osallistua kaikkeen toimintaan. Rajoitteiden huomioiminen ja riittdvien
tukitoimien antaminen poistaa tai ainakin vahentaa eriarvoisuutta. Tukitoimet ja rajoitteiden
huomioiminen antaa paremmat mahdollisuudet yhdenvertaiselle osallistumiselle toimintaan.
(Verneri 2020.)

Autismikirjon hairid on neurologinen kehityshairid aivoissa. Se vaikuttaa lapsen viestintaan ja
vuorovaikutukseen muiden ihmisten kanssa ja siihen, miten han aistii ja kokee ymparillaan

olevan maailman. Autismikirjon oireyhtyma oireilee hyvin yksilollisesti. Jotkut autistiset lapset
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voivat tarvita vahvaa tukea arjessa. Autismikirjoa sairastavan lapsen kayttaytymisesta loytyy
kuitenkin tiettyja yhteisia nakyvia ja tunnistettavia asioita. Autismikirjon erityispiirteita ovat
aistisaatelyyn liittyvat erityispiirteet. Naita voivat olla erilaiset yli- ja aliherkkyydet. Herkkyydet
puolestaan voivat liittya vareihin, makuihin, hajuihin, kosketukseen, valoon tai aaniin.
(Autismiliitto, [Viitattu 4.4.2021].) Kaikki luettelemamme lapsen erityispiirteet voivat tayttaa

omaishoitajuuden kriteerit.

Erityislapsi sanana on melko uusi. Jokaisen erityislapsen tilanne on yksildllinen, mutta
erityislapsen tilanne vaikuttaa yleensa koko perheeseen. Tutkimuksissa on todettu, etta
esimerkiksi autististen lasten vanhemmilla, riski eroamiseen on 37 % korkeampi, kuin kahden
vanhemman muissa perheissa. Erityislasten perheet kokevat yleensd pitkaaikaista
kuormitusta, joka ei valttamatta nay ulospain millaan lailla. (Anttila 2020, 14-18.) Vanhemmat
kokevat yleensa surua ja huolta, kun lapsella diagnosoidaan esim. Jokin neurologinen sairaus.
Huoli ja suru ovat ymmarrettavaa, silla diagnoosi herattaa usein paljon kysymyksia. (Anttila
2020, 24-26.) Erityislapsella voi olla monenlaisia sairauksia, jotka vaikuttavat perheen arkeen.

Sairaudet voivat olla moniasteisia lievasta vaikeaan, ja niita voi olla lapsella useampi.

4.4 Arki erityislapsen vanhempana

Erityista tukea tarvitsevien lasten monimuotoisuus on Suomessa runsas. Erityisen tuen
tarve tai vamma ei aina ndy ulospain ja se aiheuttaa perheissd monenlaisia haasteita.
Lapsella saattaa olla monenlaista tuen tarvetta, ja diagnoosin saamisessa voi menna kauan.
llman diagnoosia voi tukien saaminen olla hankalaa. (Erityislasten vanhemmuuden
tukeminen 2019.) Diagnoosin tarkoitus on auttaa lasta vaivassaan ja se auttaa myos lasta
ja perhetta saamaan apua. Kun diagnoosi on saatu, lapsen ja perheen on helpompi kasitella
ja ymmartaa lapsen sairautta. Muutkin tahot tarvitsevat diagnoosia erilaisten tukien ja
kuntoutusten myontamiseen. Diagnoosin saaminen helpottaa my0s sairastavan laheisia
ymmartamaan diagnoosin saanutta. Joskus diagnoosin saaminen on vaikeaa ja se voi jaada
jopa saamatta, mutta sen ei ole todettu jattavan ihmista ilman apua. Talléin lapsi ja hanen
perheensa tarvitsevat kokonaisvaltaista kohtaamista ja ymmartamista, jolloin he tulevat

kuulluksi ja ymmarretyksi. (Keindnen-Kiukaanniemi 2020.)

Erityislasten perheissd on huomioitava kaikkien henkildiden jaksaminen ja pyrittava
tukemaan jokaista yksilOllisesti. Tata varten on tehtava monialainen palvelutarpeen arviointi.

Sen tekemisestd vastaa kunnan sosiaalityontekija tai sosiaaliohjaaja. ”"Jos henkilon



tarpeiden arviointi ja niihin vastaaminen edellyttavat muiden viranomaisten palveluja tai

tukitoimia, on naiden tahojen osallistuttava pyynnosta arvioinnin tekemiseen.” (THL 2021.)

Lehmuskosken (2019) mukaan, erityislapsi tuo mukanaan arjen haasteita ja muuttaa arkea.
Muutokset vaikuttavat yleensa koko perheeseen. Vanhempien tunteet voivat olla
ristiriitaisia, ja jatkuva huoli seka menettamisen pelko koetaan erittain raskaaksi. Erityislasta
suojellaan ja hanelle sallitaan ehkd enemman, kuin perheen muille lapsille. Tama voi

aiheuttaa vanhemmissa syyllisyytta.

Vanhemmat kokevat arjen kuormittavaksi, koska siihen liittyy paljon huolia erityislapsen
hoidosta, tutkimuksista, tukitoimista ja my0s pelkoa hanen tulevaisuudestaan.
Vanhemmalla on myds huoli omasta jaksamisesta, taloudellisesta tilanteesta, tyosta,
stressista, parisuhteesta, sisaruksista ja jopa omasta kuolemasta. Vanhemmat joutuvat
venymaan yli aarirajojen. Vanhempien kesken saattaa tulla riitaa ja suuttumusta. Arjen

kuormittavuus voi aiheuttaa myos alkoholin kayttéa. (Lehmuskoski 2019.)

Vammaisen lapsen syntyma on vanhemmille eroriski. Se ilmenee yleensa lapsen syntyman
jalkeen ensimmaisen kuudenvuodenaikana suurempina eromaarind, kuin terveiden lasten
vanhemmilla. Eron syyna ei kuitenkaan ole vammainen lapsi, vaan kuormitus, jonka
vanhemmat kokevat vammaisen lapsen syntyessa. Neuvolan tyontekijoiden tuleekin

huomioida vanhempien parisuhteen tukeminen heti lapsen synnyttya. (Kela 2016.)

13
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5 TUET JA PALVELUT

Erityislapsen yksinhuoltajaperheelle on olemassa monenlaisia palveluita. He ovat asiakkaita,
ja saavat palveluita usean eri sosiaali- ja terveyshuoltoon liittyvan sektorin ja lain perusteella.
Perheella voi olla asiakkuuksia kuntien, yhdistysten ja yksityisten tahojen kanssa. Tukea voi
saada myo0s itse perustetuista vertaistukiryhmista. Tassa luvussa avaamme joitakin tukia ja

palveluita.

Erityislasten omaishoitajien kohdalla monissa laeissa saadetaan velvollisuudesta tarjota
riittdvaa ohjausta ja neuvontaa kyseisille asiakasperheille. Sosiaalihuoltolain mukaan kuntien
on jarjestettava asukkailleen sosiaalihuollon ohjausta ja neuvontaa. On kiinnitettava erityista
huomiota erityista tukea tarvitsevien, seka lasten ja nuorten ohjaukseen ja neuvontaan. (L
30.12.1301/2014 6 §.) Sosiaalihuoltolaki maarittelee myds, mitd tukimuotoja lapsien ja
perheiden on saatava. "Lapsella ja hanen perheellddn on oikeus saada viipymatta lapsen
terveyden tai kehityksen kannalta valttamattomat sosiaalipalvelut tarvittavassa laajuudessa
vuorokauden ajasta riippumatta. Palveluiden avulla tuetaan vanhempia ja muista lapsen
hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia henkil6ita lapsen kasvatuksessa ja huolenpidossa.” (L
30.12.1301/2014 13 §.) Vammaispalvelulain mukaan, kuntien velvollisuus on jarjestaa
vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet. Tukitoimet ja palvelut on jarjestettava siina
laajuudessaan kuin kunnassa tarve vaatii. Kunnan on otettava huomioon erityislapsen

yksil6llinen avun tarve tukia ja palveluita jarjestettaessa. (L 3.4.380/1987 3 §.)

Sosiaalihuollon tyontekijan, joka on saanut tiedon sosiaalihuollon tarpeessa olevasta
perheesta, on huolehdittava, etta kyseisen perheen kiireellinen avun tarve arvioidaan nopeasti.
Erityistd tukea tarvitsevalle lapselle on tehtava palvelutarpeen arviointi seitseman paivan
kuluessa asian vireille tulosta. Palvelutarpeen arvioinnin on valmistuttava kolmen kuukauden
kuluessa (L 30.12.1301/2014 36 §). Lapselle tehdaan yhdessa vanhempien kanssa palvelu-,

hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma (THL 2020).

Sosiaalihuoltolailla on saadetty, mita tuen tarpeisiin vastaavat sosiaalipalvelut ovat. Niitéd ovat
sosiaality0, sosiaaliohjaus, sosiaalikuntoutus, perhety0, kotipalvelu, kotihoito, asumispalvelut,
laitospalvelut, liikkumista tukevat palvelut, paihdetyd, mielenterveystyd, kasvatus- ja
perheneuvonta, lasten ja vanhemman valisten tapaamisten valvonta, omaistaan ja laheistaan
hoitavan henkilon vapaa ja muita 11 §:n mukaisiin tarpeisiin vastaavia asiakkaan hyvinvoinnille
valttamattdomia sosiaalipalveluja. (L 30.12.1301/2014 14 §.)
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5.1 Omaishoidon tuki

Laki omaishoidon tuesta maarittelee joitain asioita omaishoitajuudesta. Laissa kerrotaan,
millaisilla mydntamisedellytyksilla tukea myonnetdan (STM, [Viitattu 30.9.2020]). Laki
omaishoidon tuesta maarittaa ylla mainitun lisaksi hoitotehtavaa tukevat palvelut,
omaishoitajalle jarjestettavista vapaista, sijaishoidosta vapaan tai muun poissaolon aikana,
hoitopalkkiosta ja sen maaran tarkistamisesta, hoito- ja palvelusuunnitelmasta,
omaishoitajasopimuksesta ja sen irtisanomisesta tai purkamisesta, elake- ja
tapaturmavakuutusturvasta, omaishoitoa tukevien palveluiden jarjestamisesta,

muutoksenhausta, riitojen kasittelysta ja voimaantulosta. (L 2.12.2005/937 8 §.)

Omaishoitajan ja kunnan valilla solmitaan sopimus omaishoitajan tuesta. Sopimuksen liitteena
laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma. (L 2.12.2005/937 8 §.) Omaishoitajasopimuksessa
tulee ilmeta hoitopalkkion maara, maksutapa, omaishoitajan oikeus vapaapaiviin, tieto
sopimuksen kestosta, kuinka vapaat jarjestetaan, hoitopalkkion maksun keskeytymisen syyt,
seka kunnan yhteyshenkilon yhteystiedot. Omaishoitajan ja kunnan omaishoitajasopimus ei
ole tyosuhde vaan kyseessa on toimeksiantosopimus. Omaishoitajasopimus on yleensa
toistaiseksi voimassa oleva sopimus, mutta joskus sopimus voi olla maaraaikainen. Tallaisessa
tilanteessa taytyy olla jokin erityinen syy. Omaishoitajasopimus tarkistetaan maaraajoin.
(Omaishoitajaliitto 2020.)

Omaishoitaja tuen myodntamisesta vastaa hoidettavan kotikunta. Kotikunnan sosiaalitoimesta
saa lisatietoja omaishoidontuen hakemisesta. Omaishoitajien tuki ei ole subjektiivinen oikeus,
vaan se on kunnan paatettavissa. Tuen myontamisperusteisiin ja tuen suuruuteen vaikuttaa
omaishoidettavan kotikunta. Laissa on kuitenkin maaritelty milld perusteilla kunta voi
omaishoidon tukea myontda. Tuen myontamisedellytyksia ovat hoidettavan toimintakyvyn
alentuminen sairauden, vamman tai muun vastaavan pitkaaikaisuuden vuoksi. Henkilon, joka
aikoo ryhtya omaishoitajaksi, on oltava valmis vastaamaan hoidettavan hoidosta ja
huolenpidosta muiden palveluiden avulla. Omaishoitajaksi ryhtyvan terveydentilan ja
toimintakyvyn tulee vastata omaishoidon antamia vaatimuksia. Hoidettavan kodin on oltava
olosuhteiltaan sellainen, ettd annettava hoito voidaan toteuttaa ja myonnettavan tuen oletetaan

olevan hoidettavan edun mukaista. (Omaishoitajaliitto 2020.)

Omaishoidon tukea maksetaan omaishoitajalle tietyn suuruisena. Alin palkkio vuonna 2021 on

413,45 euroa kuukaudessa. Omaishoidettavan hoidon ollessa raskasta voi minimipalkkio olla
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826,90 euroa. (STM 2020.) Palkkio on saajalleen veronalaista tuloa, eli siita peritaan veroa

henkilokohtaisen veroprosentin mukaisesti (Kuntaliitto 2021).

Omaishoitosopimuksen tehneella erityislapsen vanhemmalla on lain mukaan oikeus pitaa
vapaata kaksi vuorokautta kalenterikuukautta kohden. Kolmen vuorokauden vapaaseen on
oikeus sellaisilla omaishoitajavanhemmilla, jotka ovat sidottuja ymparivuorokautisesti tai
jatkuvasti paivittdin hoidettavan hoitoon. Kunta ja omaishoitajavanhempi voivat sopia
keskenaan vapaista, miten omaishoitajavanhempi haluaa pitaa ne. Vapaita voi myos kerryttaa
ja pitda esimerkiksi pidempana jaksona. Vapaat voidaan jarjestaa esimerkiksi
asumispalveluyksikodissa intervallijaksoina tai sijaishoitona, jolloin  kunta tekee
sijaishuoltosopimuksen sijaishoitajan kanssa vapaiden ajaksi. Sijaishoidon kayttd edellyttaa
omaishoitajan suostumusta ja hoidettavan mielipidettd on kuultava. (Kuntaliitto 2021.)
Erityislapsiperheen tuen tarpeen ollessa erityisen suuri muita mahdollisia palveluita perheen
avuksi voivat olla lyhytaikais- ja tilapaishoito. Tallaista hoitoa voidaan jarjestaa esimerkiksi
tukiperheissa, perhehoitona, perhelomituksena, laitoshoitona tai asuntoloissa. (Erityisperheet
2020.)

Hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan aina omaishoidon tuesta. Se laaditaan yhdessa
hoidettavan ja omaishoitajan kanssa ja liitetaan omaishoitajasopimukseen. Hoito- ja
palvelusuunnitelman tarkoituksena on varmistaa, ettda hoidettava saa riittavan hoidon ja
palvelut. Onnistuneen hoito- ja palvelusuunnitelman takaa se, ettd omaishoidettava ja
omaishoitaja yhdessa ammattilaisten kanssa kartoittavat tilanteen. Hoito- ja
palvelusuunnitelmaan on hyva avata ainakin omaishoitajan antama hoidon maara ja sisalto,
seka muut mahdolliset palvelut, joita hoidettava kayttaa. Suunnitelmaan on hyva kirjata myos
se, kuinka hoitajan vapaiden tai muun poissaolon aikana hoidettavan hoito jarjestetaan.
Suunnitelmassa olisi hyva olla kirjattuna hoidettavan toimintakyvyn yllapitamisen tavoitteet ja
lopuksi sopia milloin suunnitelmaa paivitetdan ja kuinka sitéa seurataan. (THL 2019.)

Hoito- ja palvelusuunnitelmaan pitdd omaishoitolain mukaan liittda kirjallisesti myos tiedot
omaishoitajalain mukaisista oikeuksista ja lain soveltamisesta. Liitteeksi toivotaan kunnan
puolesta tieto kunnan omaishoidon myontamisperusteista. Hoito- ja palvelusuunnitelmalla on

monta tarkoitusta, mutta se toimii tydvalineena tyontekijalle. (THL 2019.)
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5.2 Erityislapsiperheille annettavat tuet ja palvelut kotiin

Kotiin annettavia palveluita on tarjolla perheille melko hyvin, mutta niista saatetaan tietaa vain
vahan. Kotiin on oikeus saada lapsiperheiden kotipalvelua, jonka tarkoitus on turvata perheen
huolenpito ja lapsen hyvinvointi. Perheessa voi olla jokin sairaus, vamma, synnytys tai
perheessa on jokin erityinen elamantilanne. Tallaisia tilanteita voivat olla esimerkiksi
vanhempien ero, perheenjasenen kuolema tai perheessd on omainen hoidettavana.
Kotipalvelun tavoitteena on antaa apua varhaisessa vaiheessa lapsiperheiden haasteisiin.
Kotipalvelua voidaan jarjestaa saannollisena, jatkuvana tai tilapaisena. Kotipalvelu koostuu
perheen auttamisesta paivittaisissa asioissa, joita voivat olla asioinnissa auttaminen,
toimintakyvyn yllapitaminen, lasten hoidossa ja kasvatuksessa auttaminen tai yleisesti hoitoon
ja huolenpitoon liittyvissa asioissa auttaminen. Kotipalvelu on siis konkreettista apua perheelle.
Parhaimmillaan ja oikein tuotettuna lapsiperheiden Kkotipalvelu toimii ehkaisevana
lastensuojeluna. (THL 2019.)

Perheen on mahdollista saada avustusta kodin muutostdihin, mikali lapsen tarpeet edellyttavat
niitd. Kunta on velvollinen korvaamaan vaikeavammaiselle asunnon muutostéita, mikali se on
valttamatonta hanen kotonaan asumisen ja siella toimimisen kannalta. Asunnon muutostyo
luokitellaan subjektiiviseksi oikeudeksi, eika sita nain ollen voi evata esimerkiksi maararahoihin
vedoten. Asunnon muutostydt maaritelldan tarkasti vammaispalvelulaissa. Asunnon

muutostdiden korvaaminen edellyttaa, etta henkilo on vaikeavammainen. (THL 2019.)

Lapsella voi olla apuvalineita, jotka helpottavat vammaisen tai erityistarpeessa olevan lapsen
normaalia elamaa, seka edistavat ja yllapitavat lapsen toimintakykya (THL 2020).
Apuvalineiden jarjestamisen vastuu on paasaantoisesti kunnilla ja kuntayhtymilla. Kunnan
vammaispalvelut voivat myodntaa taloudellista apua erilaisiin asuntoon hankittaviin laitteisiin ja
valineisiin. Vammaispalvelut paattavat yksityiskohtaisesti, milla lailla osallistuvat
kustannuksiin. Muita tahoja apuvalineiden myontajina ovat opetustoimi, Kela, tydvoimahallinto,

Valtiokonttori seka vakuutus- ja tyoelakelaitokset. (Terveyskyla 2017.)

Vanhempi voi saada lapselleen julkisen terveydenhuollon jarjestamia apuvalineita
likkumiseen, jos vamma tai kehitysviivastyma haittaa lapsen toimintakykya tai liikkkumista.
Liikkumista helpottavia apuvalineita voivat olla esimerkiksi kepit, sauvat, rollaattorit, rattaat,
polkupyorat, pyoratuolit, sahkopydratuolit ja mopedit. Lisaksi liikkumisen apuvalineisiin voi

kuulua henkilénostimet ja aistivammaisen liikkumisen apuvalineet. Terveyskeskuksesta voi
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saada perustason apuvalineitd ja keskussairaalasta erityistason apuvalineita.

(Sosiaaliturvaopas, [viitattu 5.4.2021].)

Erityista tukea tarvitsevalla lapsella voi olla oikeus saada my0os hoitotarvikkeita, apuvalineita ja
vaippoja. Hoitotarvikkeet ja vaipat voivat olla osa erityislapsen arkea. Kunnan tehtava on
huolehtia, etta hoitotarvikejakelu toteutuu kunnassa. Hoitotarvikkeisiin ja vaippoihin on
oikeutettu, mikali 1aakari tai terveydenhuollon ammattilainen on arvioinut niiden
tarpeellisuuden. Yleensa henkilolla on todettu jokin pitkaaikaissairaus, joka on kestanyt yli
kolme kuukautta. (STM 2013.)

Vammaispalvelulaissa on maaritelty myds tiettyja erityiskorvauksia, kuten vaatekustannuksiin
ja erityisravintokustannuksiin. Vaatekustannuksiin voidaan osallistua silloin, kun vammainen
lapsi ei vamman tai sairauden vuoksi pysty ostamaan kaupassa valmiina olevia vaatteita tai
kenkia. Sairaus tai vamma voi myds olla sellainen, ettd se aiheuttaa kohtuutonta kulumista
vaatteisiin ja kenkiin. Tallaisissa tilanteissa vammainen lapsi voi myos olla oikeutettu
erityiskorvaukseen. (THL 2018.) Erityisravintokustannuksiin ovat oikeutettuja ne henkil6t, joilla
on pitkdaikaissairaus, ja he joutuvat sairauden tai vamman takia kayttamaan
erityisravintovalmisteita. Erityisravintokustannuksiin myonnettavan tuen tarkoitus on tukea
taloudellisesti vammaista tai sairasta henkilda, jolle aiheutuu lisdkustannuksia

erityisravintovalmisteiden takia. (THL 2018.)

Kommunikaatioon on mahdollista saada tukea ja palveluita, mikali perheessa on kuuro,
kuulovammainen, kuulonakbvammainen tai puhevammainen Lapsi. Perheessa, jossa lapsella
on jokin kommunikaatiohairio tai mahdollinen riski sellaiseen, on perheella mahdollisuus saada
tukea ja ohjausta vuorovaikutukseen ja kommunikointiin. Kommunikaatio ohjauksen, tai
opetuksen myodntaa yleensa kotikunnan sosiaalitoimi. Naihin palveluihin tarvitaan suositus,
jonka voi kirjoittaa sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen. Kunta jarjestaa palvelut
yleensa itse, mutta se voi myds ostaa nama palvelut yrityksilta tai jarjestoilta. (THL 2019.)

5.3 Erityislapsen tuet ja palvelut paivahoitoon ja kouluun

Erityislapsi saa monia tukia ja palveluita paivahoitoon ja kouluun, joiden sujuva saaminen
vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Erityislapsen tukeminen paivahoidossa ja koulussa
auttaa lasta ja perhetta selviytymaan arjen toiminnoissa. Kerromme tassa luvussa muutamia

niista.
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Erityislapsen vanhempi voi kysya neuvoa ja ohjausta paivahoitoon liittyvissa asioissa kunnan
tai kaupungin varhaiskasvatuksen palveluneuvojilta tai erityislastentarhanopettajilta.
Vammaisella tai pitkaaikaissairaalla lapsella on mahdollisuus saada paivahoitoa paivakodin
erityisryhmassa, erityispaivakodissa tai perhepaivahoidossa. Erityista tukea tarvitsevan lapsen
tulee saada tarvittavaa tukea ja ohjausta paivahoidossa. Paivahoidossa hanella pitaa olla
avustaja tai paivahoidon henkildstomaaran pitaa olla sen mukainen, etta siind on huomioitu
erityislapsen tarpeet. Jos lapsella on oikeus kehitysvammaisten erityishuoltoon ja han tarvitsee
paivahoitoa kuntoutuksen takia, silloin paivahoito jarjestetaan kehitysvammalain nojalla

paivahoitolain sijaan. (Erityisperheet 2018.)

Lapsen ja nuoren koulunkayntia ja oppimista on tuettava tavoitteellisesti ja kaytannon
jarjestelyt on tehtava sen mukaan. Erityinen tuki muodostuu erityisopetuksesta ja oppilaan
tarvitsemasta muusta tuesta. Perusopetuslain mukaan, opetuksen jarjestajan on pyydettava
opettajilta selvitys siita, miten oppilaan opetus etenee. Lisaksi tarvitaan oppilaan saaman
tehostetun tuen ja kokonaistilanteen selvitys yhteistydssa moniammatillisen oppilashuollon
ammattihenkildéston kanssa. Tahan kuuluu pedagoginen selvitys ja tarvittaessa myds
psykologinen ja ladketieteellinen asiantuntijalausunto. Erityisen tuen paatoksessa paatetaan
esimerkiksi oppivelvollisuuden pidentamisesta, opetusryhmasta, tarvittavista tulkitsemis- ja
avustajapalveluista, yksilOllistettavista oppiaineista ja niiden lisdamisesta tai vahentamisesta
ja oppiaineen opiskelusta vapauttamisesta. Ennen tuen paatoksen tekemistd oppilasta ja
hanen vanhempiaan on kuultava. Heidan pitaa saada kertoa oma mielipiteensa ratkaisusta, ja
heille pitaa kertoa mita se kaytannossa tarkoittaa. Paatdksen erityisen tuen tarpeesta
perusteluineen tekee esimerkiksi sivistystoimenjohtaja tai rehtori. (Opetushallitus, [viitattu
4.4.2021].)

Koulut jarjestavat 1. ja 2. luokan oppilaille seka muiden vuosiluokkien erityisopetuksessa
oleville oppilaille aamu- ja iltapaivatoimintaa. Kunnat saavat valtionosuutta aamu- ja
iltapaivatoiminnan jarjestamiseen. Toimintaa jarjestetdan yleensd aamu seitsemasta ilta
viiteen. (Opetushallitus, [viitattu 5.4.2021].) Kunta voi jarjestaa tyossakayvien vanhempien
vammaiselle lapselle hoitoa myds koulujen loma-aikoina. Hoito kuuluu erityishuollon piiriin.
Vanhemmat voivat hakea lapselleen avustajaa myods aamu- ja iltapaivatoiminnan ajaksi.
(Sosiaaliturvaopas, [viitattu 5.4.2021].)
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5.4 Erityislapsen liikkumista tukevat palvelut

Erityislapsella on useimmin tarvetta koulukyyditykseen kuin muilla lapsilla. Koulukyydityksen

voi saada, jos koulumatka on lilan vaativa tai raskas.

Kotikunnan koulutoimesta saa tietoa lapsen koulukuljetuksesta. Kaikilla koululaisilla on oikeus
koulukuljetukseen koulumatkan ollessa 5 kilometria tai pidempi, tai koulumatka on vaarallinen.
Koululaiset ovat oikeutettuja koulukuljetukseen myds silloin, jos koulumatka on liian vaativa
esimerkiksi vamman vuoksi. Vaikeavammaiset ovat oikeutettuja kuljetuspalveluun, jos he eivat
pysty kayttamaan yleisia kulkuneuvoja. Koulumatkaetuun on mahdollisuus myds niilla lapsilla,

jotka osallistuvat aamu- ja iltapaivatoimintaan. (Verneri 2013.)

Kelasta haettavalla vammaiskortilla voi helposti todentaa vammaisuutensa ja avustajan
tarpeensa liikkuessaan julkisilla kulkuneuvoilla. Vammaiskorttia voi hakea, jos lapsella on
esimerkiksi Kelan alle 16-vuotiaan vammaistuki tai Kelan 16 vuotta tayttaneen vammaistuki tai
Omaishoitosopimus tai Vammaispalvelulain mukainen kuljetuspalvelupaatdés. Vammaiskorttiin
oikeuttaa jo jokin voimassa oleva virallinen paatos, eika siihen tarvitse hakea erikseen
paatosta. Vammaiset ihmiset voivat todistaa vammaiskortilla vammaisuuteensa ja avustajan
tarpeellisuuden liikkuessaan esimerkiksi julkisilla kulkuneuvoilla tai osallistuessaan kulttuuri- ja
likuntatapahtumiin. (Vammaiskortti, [viitattu 5.4.2021].)

Erityislapsen vanhempi voi saada huojennusta osittain tai kokonaan ajoneuvoverosta, silloin
kun auto on tarpeellinen vaikeavammaisen lapsen kuljetuksen vuoksi. Erityislapsen vanhempi
voi hakea mydOs pysakadintilupaa lapsen sairauden, vamman tai haitan johdosta, mika estaa
lapsen itsenaista liikkumista. Laakari toteaa tayttyvatkO myontamisen edellytykset.
Pysakointitunnus voidaan myontaa laakarinlausunnon perusteella. Pysakdintitunnuksen ja

ajoneuvoverohuojennuksen myontaa Traficom. (Traficom, [viitattu 31.8.2021].)

Erityislapsen vanhempi voi hakea kunnan tai kaupungin sosiaalitoimelta kuljetuspalvelua.
Kuljetuspalveluja voi saada esimerkiksi lapsen harrastuksiin, virkistystoimintaan tarkoitettuihin
matkoihin, seka asiointimatkoihin. Kuljetukseen on oikeutettu vaikeavammainen henkild, jolla
on erityisia vaikeuksia liikkumisessa, eika han voi vammansa tai sairautensa takia kayttaa
joukkoliikennevalineita. Palveluun on oikeutettu, on henkild minka ikainen tahansa, eika siihen
vaikuta varallisuus tai diagnoosi. (THL 2020.) Jos lasta pitaa kuljettaa julkiseen tai yksityiseen

terveydenhuoltoon, esimerkiksi sairauden vuoksi, tai han menee kuntoutukseen, lapsen
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vanhempi voi hakea Kelalta matkakorvausta. Matkakorvausta saa, jos lapselle on myonnetty
Kelan, tai julkisen terveydenhuollon kuntoutuspaatos. Matkakorvausta saa vakinaista
kotiosoitetta lahimpaan terveydenhuoltoon, halvimman matkustustavan mukaan, omavastuun
ylittavista kuluista. (Kela 2020.)

5.5 FErityislapsiperheelle tarjottavat muut tuet

Sopeutumisvalmennus on koko perheen tuki ja sen tarkoituksena on tukea ja antaa ohjeita
selviytya arjesta. Valmennuksessa annetaan tietoa perheelle sairaudesta tai vammasta ja
siihen liittyvista kuntoutuksista seka hoidosta. Sopeutumisvalmennuksia jarjestavat eri tahot,
kuten kunta, kuntayhtymat, kela, jarjestot ja kuntoutuslaitokset. Sopeutumisvalmennukset on
suunnattu koko perheelle, eli vanhemmat ja muut sisarukset ovat tervetulleita osallistumaan

naihin valmennuksiin. (Erityisperheet 2020.)

Vammaiskortilla vammainen henkildo pystyy helposti todentamaan vammaisuutensa ja
avustajan tarpeellisuuden. Vammaiskortti on tarkoitettu helpottamaan erityista tukea
tarvitsevan henkilon elamaa osallistuessaan yhteiskunnan toimintaan. Vammaiskortti oikeuttaa
avustajan ilmaisen osallistumisen maksullisiin tapahtumiin. Vammaiskorttia on voinut hakea
vasta vuodesta 2018 lahtien. Vammaiskorttia voi hakea Kelasta. (Vammaiskortti, [viitattu
4.4.2021].)

Erityista tukea tarvitsevalla lapsella ja hanen perheellansa on mahdollisuus saada tukiperhe
tai tukihenkild. Naiden toimintojen tarkoitus on helpottaa perheen kuormaa. Tukihenkil6a tai
tukiperhetta voi hakea kunnan sosiaalitoimesta, jossa lapsen sosiaalityontekija arvioi tilanteen.
Sosiaalitydntekijan arvion perusteella kirjataan palvelun tarpeellisuus asiakkaan
palvelutarpeeseen ja asiakassuunnitelmaan. Kunnan velvollisuus on jarjestaa tarvittavat
palvelut ja tukitoimet asiakassuunnitelmassa ilmenevalla tavalla. (THL 2019.) Edellisten lisaksi,
joissain tilanteissa, lapsella voi olla my0s oikeus saada henkilokohtaista apua.
Henkilokohtaisen avun voi saada lapsi, jolla on vaikea vamma. Vaikea vammainen lapsi voi
tarvita apua kodissaan ja sen ulkopuolella paivittaisissa toiminnoissa, tydssa, opiskelussa,
harrastamisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamiseksi. Henkildkohtainen apu

maaritelladan vammaispalvelulaissa. (THL 2018.)

Vertaistukea tulisi olla tarjolla jokaiselle erityislapsen vanhemmalle. Vertaistuki on samassa

elamantilanteessa olevien henkistd tukea ja mukavien asioiden tekemistda yhdessa.
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Vertaistuen kautta saa tietoa tuista, sairaalan kaytanndista ja neuvoja arjen sujumiseen.
Asiantuntijuus on vertaisryhmissa tarkea osa. Se ilmenee henkilokohtaisista kokemuksista ja
osallisuudesta. Vertaistuki on erilaista kuin asiantuntijoiden antama tuki. Vertaistukea
jarjestavat erilaiset yhdistykset. Niilla on tarjolla monenlaista toimintaa, kuten erityislasten
vanhemmille suunnattuja vertaistukiviikonloppuja tai -paivid. (Leijonaemot, [viitattu
31.8.2021].) Tietoa yhdistysten tarjoamista palveluista ja tukimuodoista erityislapsille ja heidan
vanhemmilleen saa esimerkiksi omaishoitajaliiton, vaestoliton ja Mannerheimin
lastensuojeluliiton verkkosivuilta. Tietoa tuista ja palveluista 10ytyy myos vertaistukiryhmien

verkkosivuilta.

5.6 Erityislapsenperheille suunnattuja taloudellisia tukia

Erityislapsen omaishoitajavanhemman omaishoidontuki koostuu yleensa omaishoitoa
tukevista tuista ja palveluista, vapaista seka hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista.
Erityislapsiperheilla on oikeus usein muihinkin etuuksiin. Etuuksiin kuuluvat esimerkiksi Kelan

myontamat tuet. Kerromme joistakin Kelalta saatavista erityislapsiperheille tarkoitetuista tuista.

Alle 16-vuotiaalle lapselle voi saada Kelan myontamaa vammaistukea, milla tuetaan sairaan
tai vammaisen lapsen jokapaivaista elamaa. Yleensa tukea myonnetaan, jos lapsi tarvitsee
sairauden tai vamman vuoksi saannollista hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta. Monet sairaudet
ovat elinikaisia, mutta joskus sairauden aiheuttama hoidon tarve muuttuu lapsen kasvaessa ja
kehittyessa, ja siksi alle 16-vuotiaalle myonnettavad vammaistuki on yleensd maaraaikainen,
mutta siihen voi kuitenkin hakea jatkoa. Tuen maksuaika maaraytyy sairauden tai vamman
aiheuttaman hoidon tarpeen keston mukaan. (Kela, 2020.) Vammaistuki on jaettu kolmeen eri
ryhmaan, minkd mukaan tukea mydnnetaan. 1) Perusvammaistukeen, 2) Korotettuun
vammaistukeen ja 3) Ylimpaan vammaistukeen. Ryhmat jaotellaan rasituksen ja
sidonnaisuuden mukaan. (L 11.5.2007/570 7 §.)

16 vuotta tayttaneen vammaistukeen nuori on oikeutettu, jos han on vamman tai sairauden
vuoksi heikentynyt yhtajaksoisesti vahintdan vuoden ajan. Tuen tarkoituksena on helpottaa
jokapaivaista elamaa, opiskelua, tai tyotd. Kelan verkkosivuilla neuvotaan, miten

vammaistukea haetaan. (Kela 2020.)

Vanhempi voi hakea Kelalta erityishoitorahaa alle 16-vuotiaan lapsensa sairaudesta tai

vammasta johtuvaan hoitoon tai kuntoutukseen, jos vanhempi joutuu olemaan pois tdista
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tilapaisesti. Se korvaa ansionmenetyksen. Jotta erityishoitorahaa myonnetaan, taytyy lapsella
olla D-laakarintodistus, laakarintodistuksesta tulee ilmi lapsen sairaus ja hoidon vaativuus.
(Kela 2020.)

Korvausta voi saada myo0s reseptilaakkeista, voiteista ja kliinisista ravintovalmisteista, jotka on
maaratty sairauden hoitoon. Korvaus maksetaan yleensa suorakorvauksena apteekissa. Sita

ei tarvitse hakea erikseen Kelalta. (Erityisperheet 2020).

Erityislapsenvanhempi voi hakea perustoimeentulotukea Kelalta, jos tulot ja varat eivat riita
valttamattomiin  jokapaivaisiin - menoihin, eli esimerkiksi ruokaan ja vaatteisiin.
Perustoimeentulotuki muodostuu perusosasta ja muista perusmenoista. Hakijan tulojen ja
menojen laskelma arvioidaan ja ratkaistaan toimeentulotukilain mukaan. Tulot, varat ja menot
lasketaan yleensa kuukauden ajalta ja paatos tehdaan kuukaudeksi. Jos pienituloiselle
erityislapsiperheelle tulee akillisia kuluja, joista he eivat itse selvia, voivat he hakea
sosiaalitoimen taydentavaa toimeentulotukea. (Kela 2021.) Kelalta voi hakea myds yleista
asumistukea, jos ruokakunnassa on pienet tulot. Sita voi saada vuokra- tai omistusasuntoon.
Asumistuen maaraan vaikuttavat asumismenojen lisaksi aikuisten ja lasten lukumaara,
asunnon sijaintikunta ja bruttokuukausitulojen yhteismaara. Asumistuen maaran voi laskea itse

Kelan sivuilla olevalla laskurilla. (Kela 2019.)

5.7 Erityislapsen vanhemmalle tukea ty6elaman mahdollistamiseen

Erityislapsenvanhemmalla on elatusvelvollisuus lapsistaan, kuten muillakin vanhemmilla on
lapsistaan. Tukitoimien taytyy olla kunnossa, jotta erityislapsen vanhemman tyossa kayminen
on mahdollista. (Lamroth 2018.) Ansiotydn ja omaishoidon yhdistdminen on kuitenkin usein
mahdollista, riippuen tietenkin omaishoitotilanteesta. = Omaishoitajatilanteen ollessa
kevyempaa tai lapsen ollessa esimerkiksi koulussa tai paivahoidossa on ansiotyon

mahdollistamiseen paremmat edellytykset. (Kalliomaa-Puha 2019.)

Usea omaishoitaja tekee merkityksellista hoitotyotaan ansiotyonsa rinnalla. Taloudellisen
tilanteen vuoksi tydssakaynti on tarpeellista ja se auttaa jaksamaan. Lisaksi se on tarkeaa

omaishoitajan identiteetin ja itsenaisyyden sailyttamiseksi. (Tydssakayva omaishoitaja 2017.)

Omaishoitajalle tyossakayntiin on tukea tarjolla eri jarjestdilta, seurakunnilta, kunnilta,
tyonantajilta ja tyoterveyshuollolta. Tuen maara ja saatavuus vaihtelee kunnittain ja



24

tyoyhteisoittain. Tyossakayvien omaishoitajien tyon ja omaishoidon yhdistamisessa koettuja
parhaita tukimuotoja OmaTuki-hankkeessa tehdyssa kyselyssa omaishoitajille nousi esiin
esimerkiksi tyoaikajoustot ja tyodajanlyhennys, etaty0 seka tyotehtavien jarkeistaminen.
Tyobaikavapaat, vapaapaivan siirto tarvittaessa, esimiehen tuki, joustavuus ja ymmarrys, seka
kotihoidon palvelut ovat tarkeita erityislapsiperheiden vanhempien tydssakaynnin

mahdollistamiseen. (Tyossakayva omaishoitaja 2017.)

"Erityisen hoidon ja huollon tarpeessa olevan vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen
vanhempi voi saada osittaista hoitovapaata siihen saakka, kun lapsi tayttda 18 vuotta.” (L
2001/55, 4 §). Osittainen hoitovapaa tarkoittaa sita, ettd vanhempi lyhentaa tybaikaansa tyon
ja perhe-elaman yhdistamiseksi. Osittaiseen hoitovapaaseen voi olla oikeutettu
vanhempainrahakauden paatyttya. Tyontekijan taytyy neuvotella hoitovapaasta tyonantajansa

kanssa. Vanhempi voi hakea hoitorahaa Kelasta. (Kela 2020.)
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimme opinnaytetydssamme erityislapsen omaishoitajana toimivien yksinhuoltajien tuen ja
palveluiden tarvetta. Teimme tutkimuksen laadullisena tutkimuksena ja toteutimme sen
haastatteluina, koska halusimme saada todenmukaista tietoa itse kohderyhmalta. Tassa
luvussa kerromme tutkimuksen toteutuksesta ja analysoinnista, seka tutkimuksen

eettisyydesta.

6.1 Laadullinen tutkimus

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen avulla voi tutkia ihnmisen arkipaivan kokemuksia, kun
tavoitteena on niiden kautta ymmartaa jotakin ilmiéta (Vilkka 2021). Laadullisen tutkimuksen
tarkoituksena on ymmartaa tutkimuksen kohteena olevia asioita tutkittavien nakemysten
kautta. Kvalitatiivinen tutkimus keskittyy laatuun, ei maarien selvittamiseen. Haastattelu,
kysely, havainnointi seka dokumenttien, kuten omaeldamakertojen kayttaminen, ovat
tavallisimmat laadullisen tutkimuksen aineistonkeruu menetelmat ja niita voidaan kayttaa myos
yhdisteltyna, riippuen tutkimusongelmasta ja resursseista. "Laadullisessa tutkimuksessa
pyritddn mm. kuvaamaan jotain ilmioéta tai tapahtumaa, ymmartamaan tiettya toimintaa tai
antamaan teoreettisesti mielekas tulkinta jollekin ilmidlle.” Siksi on tarkeaa, etta tutkimuksessa
henkil6illa, joilta tietoa keratdan, on asiasta omakohtaista tietoa tai kokemusta. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 83, 98,173.)

Tavoitteenamme oli saada haastateltavilta aitoja kokemuksia ja syvallisia vastauksia
tamanhetkisesta tilanteesta. Laadullisessa tutkimuksessa haastateltavat saavat
vapaamuotoisesti vastata aihealueen kysymyksiin ja kertoa kokemuksistaan. (Tilastokeskus,
[viitattu 31.8.2021].) Avoimien kysymysten johdosta vastaukset olivat kattavia ja antoivat meille

hyvaa materiaalia analysoitavaksi.

6.2 Haastattelun toteutus

Aloitimme haastateltavien etsimisen helmikuussa 2021. Jaoimme haastattelukutsua (Liite 1.)
yhteistydtahomme kautta, sekd omien Facebook- ja Instagram-tiliemme kautta. Jaoimme
kutsua myds Etela-Pohjanmaan alueen perhekeskuksille ja palveluvastaaville.
Haastattelukutsussa oli meidan yhteystietomme, joiden kautta haasteltavat ottivat meihin

yhteytta puhelimitse tai sahkopostilla. Tutkimuksen alussa meilla oli tavoite saada vahintaan
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kuusi haastateltavaa. Aluksi haastateltavia 10ytyi vain muutamia ja jouduimme jatkamaan
haastatteluaikaa. Lopulta haastateltavia 10ytyi lumipalloilmion ansiosta, eli tietoa
haastattelusta jakoivat myOs erityislasten yksinhuoltajat toisille tuntemilleen erityislasten
yksinhuoltajille vertaistukiryhman kautta. Tuomen & Sarajarven (2018) mukaan, lumipallo-
otanta on eras erityinen aineistonkeruumenetelma, missa haastattelujen alussa

avainhenkilé/avainhenkilot johdattavat tutkijan tiedonantajasta toiseen.

Haasteltavia saimme seitseman Etela-Pohjanmaan alueelta. Haastatteluun osallistui kuusi
yksinhuoltajaaitia ja yksi yksinhuoltajaisa. Haastateltavat olivat ikdjakaumaltaan 36-53-
vuotiaita. Kaytimme aineistonkeruumenetelmana teemahaastatteluja, koska niillda koimme
saavamme ainutlaatuista ja ajankohtaista tietoa juuri meidan opinnaytetydmme
tutkimuskysymyksiin. Tutkimuskysymysten suunnittelussa saimme apua ja ohjausta

yhdistykselta.

Haastateltaville kerrattiin haastattelun alussa opinnaytetyon tarkoitus ja kenelle opinnaytetyota
tehdaan. Pyysimme suullisesti luvan puhelun nauhoittamiseen, mihin kaikki haastateltavat
suostuivat. Kerroimme poistavamme nauhoitukset opinnaytetyon valmistuttua. Muistutimme
haastateltavia myds siita, etta haastattelut ovat anonyymeja, eika opinnaytetyosta voi tunnistaa
haastateltavia. Haastateltavat numeroitiin H1-H7, analysointia helpottamaan. Kysymykset
olivat avoimia kysymyksia. Kerroimme haastateltaville, ettd he voivat avata aihetta juuri sen

verran kuin haluavat.

Valitsimme haastattelujen toteutusmuodoksi puhelinhaastattelut vallitsevan tautitilanteen
vuoksi. Toteutimme haastattelut ryhmapuheluna WhatsAppissa, jolloin molemmat
opinnaytetydn tekijat ja itse haastateltava olivat koko ajan puheyhteydessa. Pohdimme myds
yksinhuoltajavanhempien ajankayttéa ja mahdollisimman matalaa kynnysta osallistua

haastatteluun.

Haastattelut toteutimme puolistrukturoidulla teemahaastattelulla. Vilkan (2021) mukaan,
teemahaastattelu on ymmartavaa ja tulkitsevaa kerrontaa. Se luo dialogin haastattelijan ja
haastateltavan valille. Teemahaastattelussa edetdan haastateltavan ehdoilla. Ominaista
puolistrukturoidulle haastattelulle on, ettd kysymykset on paatetty etukateen, mutta niiden
muotoa voidaan muuttaa haastattelun aikana. Haastattelussa kysymyksia voidaan syventaa
riippuen haastateltavan vastauksista ja hanen tulkintojaan eri asioista pystytaan painottamaan
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 88).
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Monissa ensimmaisissa opinnadytetdissa haastattelu saattaa muistuttaa puolistrukturoitua
haastattelua. Haastattelulle on mietitty teemat, mutta niiden lisaksi on valmisteltu tarkkoja
kysymyksia, jotka kaikki esitetdan haastateltaville. Puolistrukturoitu haastattelu sopii
tilanteisiin, joissa on paatetty haluttavan tietoa juuri tietyista asioista, eika haastateltaville nain
ollen haluta tai ole tarpeellista antaa kovin suuria vapauksia haastattelutilanteessa. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Ennen haastatteluja olimme suunnitelleet kysymykset tarkasti. Nain saisimme
mahdollisemman kattavasti tietoa tutkimuskysymyksia ajatellen. Haastattelurungon
suunnittelussa otimme huomioon eri nakdkulmia, sekd apunamme suunnitellussa oli Mita
sinulle kuuluu ympyra (Liite 2.), joka on otettu Mita sinulle kuuluu -kartoituksesta. Ympyrassa
on koottu ihmisten vointiin liittyvia osa-alueita. Osa-alueet helpottivat meitd suunnittelemaan
joka osa-alueelta kysymyksia. Mita sinulle kuuluu -kartoitus on suunniteltu avuksi sellaisiin
tilanteisiin, jossa ihmisten on vaikea kertoa omasta avuntarpeestaan tai muista omaan
elamaan liittyvista asioista. Mita sinulle kuuluu -kartoituksessa olevat tyOkalut auttavat
muodostamaan parempaa ymmarrysta ihmisen kokonaistilanteesta. (PAKU-hanke 2020.)
Haastattelut etenivat kysymys rungon pohjalta (Liite 3.) valilla kysymysten jarjestysta vaihtaen.
Haastattelukysymyksia oli 21 ja haastateltavalta haluttiin aluksi tietaa erityislapsen ja perheen
taustaa. Sen jalkeen kysyimme perheen arjesta, seka kuinka erityislapsen yksinhuoltajana
toimiva omaishoitaja huolehtii omasta jaksamisestaan. Kolmantena osa-alueena kysyimme
tuista ja palveluista. Haastattelujen edetessa joillekin haastateltaville saatettiin esittaa myos
tarkentavia lisakysymyksia. Haastattelut sujuivat hyvin ja luonnollisesti. Joidenkin
haastateltavien kohdalla ohjasimme hieman keskustelua itse tutkimuskysymykseen.

Haastattelujen kesto vaihteli noin 35 minuutista aina 60 minuuttiin.

6.3 Analyysimenetelmat

Aloitimme haastatteluaineiston kasittelyn litteroimisella. Litteroinnin tarkoituksena on
haastattelujen muuttaminen tekstimuotoon. Litteroinnin my6ta haastattelut ovat helpommin
tulkittavissa ja analysoitavissa, seka se helpottaa tutkijaa selvittdmaan tutkimusongelmaa.
(Vilkka 2021, 180.)

Litteroinnin  jalkeen  kasittelimme  tutkimusaineistoa  sisallonanalyysimenetelmalla.

Sisallonanalyysissa on tarkoitus tuoda esiin aineiston aihe ja mita teemoja aineistossa on
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(Vilkka 2021, 211). Laadullisen aineiston analysoinnissa on tarkoituksena tehda aineisto
selkedksi ja tuoda esiin tutkimuksen kannalta tarkein sisaltd. Aineistoa tulkitaan ja pilkotaan,
jotta siita saadaan jarkeva kokonaisuus. Aineistosta tehdaan johtopaatoksia, mitka ovat
luotettavia. Aluksi tehdaan aineiston pelkistaminen, eli aineistosta karsitaan pois kaikki
epaolennainen tiivistamalla aineistoa. Sitten samaa kuvaavat kasitteet luokitellaan alaluokiksi
ja alaluokat nimetaan kasitteellda, mika sopii sisaltoon. Alaluokkia yhdisteleméalla saadaan
muodostettua ylaluokkia ja ylaluokkia yhdistelemalla muodostuu paaluokka. Viimeisessa
vaiheessa analysointia, tutkimuksesta etsitdan paaasiat ja tehdaan johtopaatdkset. (Tuomi&
Sarajarvi 2018, 122-124.)

Tutkimuksessa kertyi aineistoa 6—8 sivua jokaiselta seitsemalta haastateltavalta, eli aineistoa
kertyi laajasti. Valitsimme sisallonanalyysimenetelman sen vuoksi, etta koimme saavamme
silla pilkottua aineistoa tarkasti ja nostettua esiin mahdollisimman kattavasti eri nakokulmia.
Luimme aineistoa lapi ja kaytimme aineiston pelkistamiseen varikynia alleviivaamalla niilla
aineistosta tutkimukselle tarkeita havaintoja. Kaytimme erivareja eri kysymysten kohdalla ja
alleviivasimme kysymyksien vastauksista sellaisia huomioita, jotka nousivat mielestdmme
tarkeimpina esille. Taman jalkeen aloimme hahmottelemaan teemoja ajatuskarttojen ja
taulukoiden avulla. Sisallénanalyysimenetelmana kaytimme teemoittelua. Teemoittelun avuksi
teimme taulukoita, joista yksi esimerkki on esitettyna tassa (taulukko 1). Teemoittelun avulla
saimme tarkeaa tietoa siita, mitka tuet ja palvelut ovat omaishoitajana toimiville yksinhuoltajille
toimivia, ja mita tukia ja palveluita he haluaisivat lisaa. Teemoittelun tarkoitus on nostaa
haastatteluista esiin sellaisia asioita, mitkd ovat useammalle haastateltavalle tarkeita.
Teemoittelussa tutkija teemoittelee aineistoa oman tulkinnan kautta. Usein haastattelujen
vastaukset eivat ole samoja, vaan tutkija koodaa vastaukset samaan teemaan. (Hirsjarvi &
Hurme 2015, 173.)
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Paateema Ylateema Alateema

Kaavio1. Esimerkki teemoittelusta. Erityislapsen vanhempien kokemuksia tukien ja palveluiden

saatavuudesta.

6.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetydssamme olemme pyrkineen noudattamaan ammattikorkeakoulujen
opinndytetydn eettisia ohjeistuksia (Arene 2020). Olemme tehneet allekirjoitetun
tutkimuslupasopimuksen yhteistydtahomme kanssa. Opinnaytety6ta tehdessamme kaytimme
luotettavia lahteitd ja kunnioitimme alkuperaisia tekijoita kayttamallda asianmukaisia

l&hdeviittauksia. Lisaksi pyrimme lahteissd hakemaan mahdollisimman uutta tietoa.

Tutkimuksessa otimme huomioon ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen yleiset periaatteet (Arene
2020). Esimerkiksi aineiston ja tulosten kasittelyssa muutimme henkilétiedot niin, etta
haastateltavien anonymiteetti sailyi koko tutkimuksen ajan, eikd heitd voi tunnistaa
tutkimuksesta. Ammattikorkeakoulujen opinnaytetydn prosessissa tulee ottaa huomioon

henkilotietojen asianmukainen kasittely ja tietosuojan toteuttaminen (Arene 2020).
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Haastatteluihin osallistuville henkilGille kerroimme suullisesti heti haastattelun alussa
tietosuojasta, opinnaytetyon tarkoituksesta, yhteistydkumppanista, tutkimusmenetelmasta ja
tutkimuksen kestosta. Lisaksi kysyimme luvan puhelun nauhoittamisesta. Haastatteluun
osallistuminen oli vapaaehtoista ja haastateltavat saivat vastata avoimiin kysymyksiin oman

tuntemuksen mukaan, sen verran kuin halusivat.

Opinnaytetyohon liittyvat materiaalit ovat vain tekijoiden kaytdossa ja ne tuhotaan
asianmukaisesti opinnaytetyoprosessin paatyttya. Vilkan (2021) mukaan, haastateltavaa tulee
informoida etukateen ennen tutkimusaineiston kokoamista. Suostumuksen antajalle tulee
antaa riittavasti tietoa opinnaytetydsta. Silloin tutkimukseen osallistuja voi paattaa
tutkimukseen osallistumisesta. Informoinnin voi tehda esimerkiksi sahkopostitse, haastattelun

alussa, etayhteydessa kasvokkain tai kyselyn alussa.
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinnaytetyon tutkimustulokset kertovat omaishoitajana toimivien yksinhuoltajien kokemuksia
ja tuntemuksia tuen ja palveluiden tamanhetkisesta riittavyydesta, seka mita tukia ja palveluita
he toivoisivat saavansa. Haastateltavia oli seitseman, joista kuusi oli yksinhuoltajaaiteja ja yksi
yksinhuoltajaisa. laltdan haastateltavat olivat 36-53-vuotiaita. Lapsia haastateltavilla oli
yhdesta neljaan ja he olivat ialtaan alle 18-vuotiaita. Erityislapsia perheissa oli 1-4. Perheiden
tilanteet olivat erilaisia ja nain ollen kokemukset tukien ja palveluiden saatavuudesta vaihteli.
Virallisia omaishoitajia yksinhuoltajista oli kolme ja loput haastateltavista eivat olleet saaneet

tai hakeneet omaishoitajuutta. Kaikki haastateltavat olivat Etela- Pohjanmaan alueelta.

Haastattelukysymyksissa emme eritelleet erityislapselle tai omaishoitajalle kuuluvia tukia ja
palveluita. Kysymyksemme oli suunniteltu kaikille vastaajille, silla kaikki haastateltavat olivat
erityislapsen yksinhuoltajavanhempia riippumatta siita, olivatko he virallisesti omaishoitajia.
Jokaisen haastateltavan kanssa kavimme kaikki kysymykset lapi, mutta kysymysjarjestys
saattoi hieman muuttua haastattelujen edetessa. Haastateltavien vastaukset vaihtelivat
rippuen elamantilanteesta. Kerromme syvallisemmin tutkimustuloksia haastateltavien
sitaatein, jossa kdaytamme H-tunnusta ja olemme numeroineet haastateltavat 1-7. Kerromme

tassa luvussa, mita asioita tutkimuksessa nousi tarkeimpana esiin.

Tutkimuksemme perustuu haastatteluista saamamme aineiston analyysissa tekemiimme
paateemoihin, jotka ovat diagnoosin saaminen lapselle, erityislapsen
yksinhuoltajavanhempien tiedon saaminen palveluista, erityislapsen yksinhuoltajavanhempien
kokemuksia tukien ja palveluiden saatavuudesta ja mita tukea ja palveluita omaishoitajana

toimivat yksinhuoltajat kaipaavat?

7.1 Diagnoosin saaminen lapselle

Diagnoosin saaminen vaikuttaa merkittdvasti omaishoitajuuteen ja sen saamiseen, mutta
myo0s muihin erityislapselle ja hanen perheelleen suunnattuihin tukiin ja palveluihin.
Haastatteluista nousi esiin se, etta diagnoosin saamisen puute voi olla esteena tukien ja
palveluiden saamiselle. Niiden puuttuminen hankaloittaa erityislapsen yksinhuoltajan arkea
merkittavasti, silla erityislapsi saattoi jaada ilman tarvitsemaansa terapiaa tai muuta tarvittavaa

tukea.
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Haastatteluissa ilmeni diagnoosin saamisen tarkeys. Osa haastateltavista koki, etta lapsen
tutkimukseen paaseminen kesti liian kauan ja sen vuoksi diagnoosin saaminen vie aikaa.
Diagnoosin saamiseen vaikuttaa lapsen ika ja kokonaistilanne. Lapselle tehtavaan
tutkimukseen voi vaikuttaa myos lapsen sen hetkinen tilanne. Lapselle ei valttamatta pystyta
tekemaan tarvittavia tutkimuksia diagnoosin saamiseksi, vaikka tutkimuksiin paastaisiinkin, jos
hanen terveyden tilanteensa on niin heikko, ettei tutkimuksia voida suorittaa. Niiden
haastateltavien lapset, joille tutkimukset oli aloitettu hyvissa ajoin ja olivat saaneet diagnoosin,

myos terapiat alkoivat hyvissa ajoin.

Odottelen lapselle tutkimuksia ja diagnoosia, ettd saan helpommin tukia ja
palveluita. (H3)

Sita kritisoin nyt talla hetkella, et harmittaa lapsen puolesta taas se, etta ois ollu
hyotya enemman, ku ois paasty tutkimuksiin ja tuen piiriin. (H5)

Ensin tehtiin diagnoosi ja me sitten me kaytiin fysioterapiassa. Saannodllisesti
tutkittiin sitte ja alko puheterapiat ja toimintaterapiat jo reilusti alle kouluikaisena.
(H6)

7.2 Erityislapsen yksinhuoltajavanhempien tiedon saaminen palveluista

Haastatteluissa saatiin tietoa erityislasten yksinhuoltajien ajatuksia siitd, ovatko he saaneet
rittavasti tietoa tuista ja palveluista, seka mista he ovat sita saaneet. Vastauksista ilmeni
selvasti, etta tietoa on hyvin saatavilla, mutta arjen kuormittavuuden ja kiireen vuoksi tiedon
hakemiseen ja siihen perehtymiseen ei ole tarpeeksi voimavaroja. Haastattelussa ei noussut
esiin eroavaisuutta palveluiden ja tukien hakemisessa, oli vanhempi virallinen omaishoitaja tai
ei. Erityislapsen yksinhuoltajavanhempaa kuormittaa arjessa se, etta kaikesta pitaa selvita
yksin. Monilla tukiverkosto on olematon tai riittdmaton. Tukien ja palveluiden hakemiseen
toivottiin selkeyttd ja johdonmukaisuutta. Talld hetkella tietoa tuista ja palveluista on, mutta
vanhemmat eivat ole tietoisia siita, mihin niista he ovat oikeutettuja. Lisaksi koettiin haastavaksi

tukien hakeminen joka vuosi uudelleen, vaikka diagnoosi ja tilanne eivat muutu.

Kun sa saat jonkun diagnoosin, etta sinulla on erityislapsi, niin pitaisi olla joku
semmoinen tukihenkild, joka sinulle sanoo, etta sinulla on oikeus tahan ja tahan,
naihin tukiin ja sa voit myos, vaikka naita hakea, plus sitten verotus asiat ja nain,
etta kun jatetdaan vaan niinku talleen heitteille. Sun pitaa itse selvittaa ja mista sa
rupeat selvittdmaan, kun ei oo mitaan hajua mistaan. (H2)
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Itse olen hankkinut tai sitten en ole edes osannut hakea, mut mulla on tuo sisko,
joka asuu lahimain, niin han on paljon kertonut ja ohjannut, mut kylla se on
enimmakseen ite hankittua. (H3)

Ei ole ketaan. Eika lapset tapaa isdansa. (H2)

Erityislasten yksinhuoltajavanhemmat kokevat saavansa huonosti tarvitsemaansa ohjausta ja
neuvontaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta. Osalla haastateltavista oli kokemusta
siita, etta he eivat olleet tulleet riittavasti kuulluksi. Valttamatta ei aluksi ollut uskottu, etta

lapsella on mitaan erityisyytta, joka vaikuttaisi heidan arkeensa.

Erityislapsen vanhemmille ei ollut kerrottu kaikista mahdollisista tuista ja palveluista, mihin he
ovat oikeutettuja. Vanhemmilla oli kokemus, etta heidan taytyi itse ottaa asioista selvaa. Siksi
moni haastateltava kaipaa konkreettista apua tukien ja palveluiden hakemiseen, eli kuinka ja

mista niitd haetaan.

Eri yhdistysten kautta perustetuista vertaistukiryhmistd koettiin olevan hyotya tiedon
saamisessa, silla vertaistuen kautta sai usein juuri tdmanhetkista tietoa jostakin palvelusta.
Vertaistukiryhmissa samanlaisessa tilanteessa olevat yksinhuoltajat osaavat neuvoa ja ohjata
toisiaan tukien, seka avustaa palveluiden hakemisessa. Samassa elamantilanteessa olevilla
on ymmarrysta ja tietoa omien kokemusten kautta. Siksi vertaistukiryhmista saatu tieto koettiin
usein paremmaksi, kuin sosiaalitydontekijan, palveluohjaajan tai muun ammattilaisen ohjaus ja

neuvonta.

Taalla meilla on erityislasten aitien WhatsApp ryhma, saahan siella jakaa kaikkia
asioita ja sitte kokoonnutaan joskus yhteen ja siella kdydaan kaikkia asioita lapi ja
neuvotaan toisiamme. Jos joku ei tiia mista voi jonkun palvelun hakea tai mihin voi
valittaa tai mita nyt voi ikina ollakaan. (H1)

Eihan niista (tuista) tienny mitaa, ku lapset rupes sairastaa ja ku ensimmaises
palaveris oltii, nii eihan niistéd kukaan edes halaistua sanaa sanonukkaa. (H7)

7.3 Erityislapsen yksinhuoltajavanhempien kokemuksia tukien ja palveluiden

saatavuudesta

Haastateltaville ei esitetty kysymyksissa erikseen, mitkd tuet ja palvelut koskevat

omaishoitajuutta ja mitka erityislapselle suunnattuja tukia ja palveluita. Kysymykset ol
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suunniteltu niin, ettd haastateltava pystyi vastaamaan kysymyksiin huolimatta siita, onko han
virallinen omaishoitaja vai ei. Ainoa kysymys, joka esitettiin virallisille omaishoitajille, koski

omaishoitajan vapaiden toteutumista.

Omaishoitajatuen piirissa olevat haastateltavat kokivat paasaantdisesti omaishoitajan tuen
olevan merkityksellinen. Omaishoidontuki on harkinnanvaraista ja kunnat/kaupungit voivat itse
maaritella, miten sitd annetaan. Kaikilla haastateltavilla tuntui olevan tietoa siita, ettd kuntien
maararahat saatavat omaishoidontuen saamista. Haastateltavista kolme oli virallisesti
omaishoitajia. He nostivat haastatteluissa esiin, etta omaishoidon tuki on merkittavaa rahallista
tukea ja omaishoitajille tarkoitetut vapaat toimivat hyvin. Loput haastateltavista kokivat, etteivat
ole oikeutettuja omaishoidontukeen tai eivat muuten olleet sitd hakeneet, koska he eivat

kokeneet omaa tilannettaan sellaiseksi, etta olisivat sita tarvinneet.

Eka kerran kun tein omaishoitaja hakemuksen se hylattiin, et meille tuli sillon yks
tyontekija kotiin ja se naki lapsen, sen mielestd me ei oltu oikeutettuja saamaan
mitaan omaishoitajuutta ja ma olin et okei, mut lapsen terapeutit sano etta todellaki
ootte oikeutettuja. (H1)

Onhan tuo hyva tuo omaishoidontuki, mika on kaupungilta, eihan niitten oo pakko
sitd maksaa... ni jossei sita olisi, sais nostaa kadet pystyy. Se on suuri apu tas.
Saa peljata koska ne sen lopettaa tai puolittaa. (H7)

Kelan myontama vammaistuki on taloudellista tukea, minkd haastateltavat kokivat
paasaantoisesti hyvana ja kattavana, mutta sen vaikutus muihin tukiin saatettiin kokea
huonona. Kelan vammaistuen saatavuus vahensi joidenkin tukien maaraa, eli tilanne saattoi
muuttua taloudellisesti huonommaksi, jos saa vammaistukea. Kelan vammaistukeen on
oikeutettu ladkarintodistuksella. Vammaistuki mydnnetaan maaraaikaisena ja se tarkastetaan
tietyin valiajoin. Osa vanhemmista koki hankalaksi sen, kun jo tiedossa olevaa asiaa pitaa

todistella yha uudestaan.

Vammaistukea ja omaishoidontukea ja kumpikin on korotettuna monen taistelun
jalkeen, sain kummankin korotettuna, mutta sitten se kyllda meni ihan plus -0,
koska sitten ma jouduin veroprosenttia korottamaan kummastakin seka palkasta,
etta sitten omaishoidonpalkkiosta, plus sitten mulla lahti asumistuki pois, koska
sitten ma sain korotetun omaishoidon tuen, et periaatteessa ma havisin tassa nyt
kylla. (H1)
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Paasaantoisesti palvelut on toiminut hyvin. Ainoastaan Kelan kanssa pitaa
todistaa sita tilannetta ja tehda hakemuksia. Pitaa ite olla aika aktiivinen, kun
laitoin hakemukset sisaan, niin soittelin myos niiden peraan. (H6)

Kela ei kylla mainosta noita palveluita liikaa, se on kylla sellane instanssi, et jos
ne vahingos maksaa liikaa, ni kylla akkia pitdd maksaa takasin. Se on kylla
sellanen laitos. Kela ei kylla paljo palveluistaan huutele. (H7)

Osa vanhemmista koki, etta erityislapselle on terapioita hyvin tarjolla, ja joidenkin
haastateltavien mielesta niita oli jopa liikaa. Osa terapioista koettiin hankalaksi, koska
paperitdissa kestaa liian kauan ja asiat eivat etene halutulla tavalla. Osa vanhemmista koki,
etta terapioiden sisalto ei ollut aivan tavoitteiden mukaista ja vanhempi joutui itse seuraamaan

terapian sisaltoa.

Niin no ainakin terapioita on riittavasti. Valilla mietin, etta onko niita liikaa. Hirveasti
pitaa itse pitaa huolta, siitda sen sisallosta. Jotkut siellakin tekee niinku
paallekkaisyyksia. Ma hermostuin, kun ne sitten kaikki vaan lapsen kanssa jotain
palapeleja harjoitteli, mutta ei tama nyt kylla ihan nainkdan mene. (H1)

Nyt on pitkddn mennyt vahan tuo toimintaterapian jatkuminen tai niiden
papereiden kanssa kestaa niin vietavan kauan, etta nyt on tullut pitka tauko siina.
(H4)

Erityislasten vanhemmat olivat tietoisia tuetuista lomista ja osa oli hakenut niita. Tietoa oli
saatu kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta, yhdistyksilta, ystavilta,
vertaistukiryhmista ja internetista. Paasaantoisesti he olivat tyytyvaisia tahan tarjontaan, mutta
jotkut vanhemmista arkailivat lahtea tallaiselle tuetulle lomalle. Perhetilanne oli monilla talla
hetkella sellainen, ettei voimavaroja lomalle lahtemiseen ollut. Positiivista palautetta tuli

tuetuista lomista monelta vanhemmalta.

En oo ikind hakenu niita tuettuja lomia. Ma& en halua olla liian orjallinen, et ku
tiettyyn paikkaan menna, et ehka ma haluan enemman vapautta, et ny ma meen
tuonne sit ku musta siltad tuntuu. En halua lomalla ohjattua toimintaa. (H7)

Oon kuullut paljon hyvaa niista, mutta ei ole viela oltu, ettd en ole katsonut niin
kuin tuossa, etta olisi lapsi olisi ollut riittdvan hyvassa kunnossa niin, etta
pystyttaisiin sinne lahtemaan. (H5)

Erityislasten vanhemmat kokevat, tutkimuksen perusteella, etta tukia ja palveluita saa, jos niita

osaa hakea. Kaikki eivat kuitenkaan ole sitd mielta, ettd kyseinen tuki on riittava tai palvelu
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tarkoituksen mukainen. Esimerkiksi rahallista tukea saa Kelalta, mutta se ei valttamatta ole
riittdvaa. Perhetyota annetaan esimerkiksi lastensuojelun tai sosiaalipalveluiden kautta, mutta
se ei palvele asiakasta, vaan on jopa kuormittavaa, kun vieras ihminen tulee kotiin ohjaamaan,

miten tulee toimia.

Mulle tarjottiin ohjaavaa perhety6ta ja sehan oli aivan jarkytys, ma kuitenkin koin
etta mulle tulee helpotusta, niin ohjaava perhety0, en kasittanyt silloin mita se on,
sitten kun ne tuli yhtend aamuna 2 tyontekijaa ja istu tohon sohvalle viereen ja sen
koko kaaoksen keskelle ja alkoivat antaa mulle ohjeita, etta voisitko ottaa sen
haalarin ja pukea sen lapsen paalle. (H3)

Se sairaalan sosiaalityontekija on ollu kans hyva nais (kaikissa tuki) asiois, et oon
melekee antanu sille ne laput ja se on tayttany ne laput paremmin ku ite. (H7)

Omaishoitajille kuuluu tehda hoito- ja palvelusuunnitelma, josta tulisi ilmetd myds
toimintasuunnitelma vanhemman sairastuttua. Toimintasuunnitelma tulisi ilmeta, kuinka
hoidettavan hoito jarjestetdan hoitajan sairastuessa tai muun poissa-olon aikana.
Tutkimuksessa selvisi, etta erityislasten yksinhuoltaja vanhemmille ei ollut tehty
toimintasuunnitelmaa, jos vanhempi sairastuu. Moni haastateltava ei ollut edes ajatellut asiaa,
ennen kuin se otettin haastattelussa esiin. Vain yksi haastateltavista oli kysynyt
toimintasuunnitelmaa sosiaalityontekijalta. Selvasti kysymys laittoi yksinhuoltaja vanhemmat
miettimaan asiaa, ja moni tuli siihen tulokseen, ettd se olisi todella tarpeellinen tehda.
Tamanhetkisen korona tilanteen takia toimintasuunnitelma on ajankohtaisempi kuin aiemmin.
Joillakin haastateltavilla on isovanhemmat, jotka mainittiin haastattelussa, etta he voivat

tarvittaessa auttaa lasten hoidossa hatatapauksessa.

No en oikeistaan ole ajatellut sellaista. Kylla joskus miettii, mutta ei niinku mitaan
suunnitelmaa. On tietysti vanhemmat hataratkaisuna, etta kavisivat hakemassa
lapset sinne. (H4)

Ei. Olen yrittanyt kysya tata (toimintasuunnitelmaa), mutta mitdan vastausta ei ole
tullut. (H2)

7.4 Tuet ja palvelut, joita omaishoitajana toimivat yksinhuoltajat kaipaavat

Usean yksinhuoltajan vastauksesta ilmeni tarkeimpana, etta ei ole riittavasti omaa aikaa.
Voimavarat menevat arjen pyoérittamiseen, eika omalle ajalle ole mahdollisuutta. Yksinhuoltajat

kaipasivat omanajan mahdollistamiseen apua ja tukea. He kaipaisivat enemman apuja arjen
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sujumiseen, jotta voimavaroja jaisi omasta terveydesta ja hyvinvoinnista huolehtimiseen.
Monelle yksinhuoltajalle liikunta oli keino saada pidettya huolta omasta jaksamisesta, mutta
yksin siihen ei ole mahdollisuutta. Moni kaipaa konkreettista tukea kotiin.
Yksinhuoltajavanhemmat kaipasivat toista ihmista, joka huolehtisi kodista ja lapsista silla valin,
etta he voisivat harrastaa esimerkiksi liikuntaa. Tukea toivotaan perhetyosta ja lahiverkostolta.
Erityislasten yksinhuoltajavanhemmat tarvitsisivat arkeen kodinhoidollista apua. Se toisi
helpotusta arjen sujumiseen ja lisaisi vanhemman voimavaroja arjessa jaksamiseen.
Tutkimuksesta saimme sellaisen kasityksen, etta ohjaava perhetyo koettiin taakkana. Tilalle
olisi kaivattu ennemmin toista aikuista, joka jakaisi arjessa kotitydt. Moni vanhempi koki myds
tydssakaynnin haastavana vahaisten tukien ja palveluiden johdosta. Tukia ja palveluita oli
monella, mutta ne eivat valttamatta tukeneet vanhempia tarpeeksi, jotta tydossakaynti olisi
sujuvaa. Osa vanhemmista joutui sopimaan tydajasta uudelleen tai sovittelemaan tyéhontulo

aikaa tyonantajan kanssa. Erityislapsen kanssa arjen aikatauluttaminen on joskus mahdotonta.

No siitd vahan tulikin tuossa, ettd ma kaipailisin itselle sitd tukihenkiléa tanne
kotiin. (H4)

Liilkunta on semmoinen henkireika ja salilla tykkaisin kdayda. Se on mulle se
henkireika, mutta se on vaan sitten, etta aikaa ei vaan meinaa olla. (H2)

Sitten ne raivokohtaukset aamulla, siis me koko perhe jaatiin kotiin, siis oikeasti
ma en paassy lahtemaan toihin, kukaan ei lahteny kouluun, koska vaan se tilanne.
(H3)

No ma oon vuosia tehnyt 90 tuntia kolmen viikkoon ihan justiin tan tilanteen takia
ja tuota tyopaikalla tiedetaan ja ihan hyvin on saanut sitten vaihdettua vuoroa tai
on saanut vapaata akkiakin. Jos tulee joku akillinen palaveri tai on naita niin tosi
hyvin. Jos taytta tyoaikaa tekisi niin siis sula mahdottomuus olisi. Ei niinku ei vaan
pysty tehda kylla tassa vaiheessa nyt enempaa, etta on paljon kaikkia. (H4)

Tutkimuksessa tuli ilmi, kun lapsesta heraa huoli, vanhemmat toivoivat henkil6a, joka kuuntelisi
ja ottaisi vanhemman huolen todesta. Tallaiselta henkildltd toivottiin apua ja ohjausta
erityislapsiperheeseen liittyvissa asioissa, eika vain pelkastaan omaishoitajuuteen liittyvissa
asioissa. Moni vanhempi mainitsi palveluohjaajan tai tukihenkilon. Palveluohjaajalta toivottiin

asiantuntemusta ja palvelualttiutta palvella asiakasta pyyteettomasti.
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Varsinkin siind vaiheessa, kun tulee se diagnoosi ja ylipaatansa se, etta ei tarvitsisi
taistella joka asian takia, etta ma 2 vuotta taistelin ennen, kun ma sain jalan oven
valiin ja eika mua siinakaan vaiheessa viela uskottu. (H2)

Keskustella jonkun ammatti-ihnmisen kanssa, joka antais sellaisia tyokaluja, miten
toimia tietyissa tilanteissa lapsen kanssa. Jotenkin miten ohjaa lasta eteenpain,
kun lapsi menee aikuisuutta kohti. Kun lapsi huomaa menevansa eri rataa ku
muut. Miten sita kannattelee lastaan eteenpain ja saa pidettya sen itsetunnon. Ja
kun sita aitina suree, kun lapsi ei meekaan normaalia keskitieta, et mika sen
tulevaisuus on. (H6)

Tukien ja palveluiden hakemiseen toivottin myos selkeytta ja yhdenmukaisuutta. Jatkuva
paperien ja hakemusten tayttaminen kelalle koettiin raskaaksi ja siihen toivottiin selkeasti
helpotusta. Apua toivottin myds omien oikeuksien puolesta taistelemiseen. Joidenkin
palveluiden saamiseksi, oli yksi haastateltavista joutunut turvautumaan lakimiespalveluihin

taistellessaan omien ja lapsensa oikeuksien puolesta.

No se on sellainen lakimies. Se on oikein erikoistunut erityislasten vanhempien
auttamiseen ja sille voi soittaa niinkd ihan millo vaan. Se mielellaan auttaa ja mita
oon lukenut Facebookista ja omaishoitajaryhmista et se on laittanut tosi paljon
asioita eteenpain ja on voittanutkin. Ja kun vanhemmat joutuu vammaispalvelun
kanssa taistelemaan jostakin palvelusta ja yleensa on vammaispalvelu ollu sitten
vaarassa. Ei oo jotain palvelua myonnetty, mika kuuluis lain mukaan. Joku
avustaja asia tai koulukyyditys. (H2)
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8 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa esitamme johtopaatokset tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella ja

heijastamme tuloksia aiemmin kertomaamme teoriaan. Tutkimuskysymyksemme olivat:

1. Millaisia kokemuksia erityislasten yksinhuoltajana toimivilla omaishoitajilla on

taloudellisista tuista, arjen avuista ja palveluista?
2. Onko taloudellisista tuista, arjen avuista ja palveluista heille tarpeeksi tietoa saatavilla?

3. Millaisia tukia, arjen apuja ja palveluita erityislasten yksinhuoltajana toimivat

omaishoitajat kaipaavat?

Opinnaytetyon tulosten tarkastelussa ilmeni, ettd erityislapsen omaishoitajana toimivat
yksinhuoltajat kokevat tulevansa huonosti kuuluksi. He toivoisivat palveluohjaajaa tai
tukihenkiloa, joka olisi lapsesta huolen herattya, mahdollisimman nopeasti tavoitettavissa ja
joka olisi valmis ajamaan lapsen, seka perheen etua. Vanhempien voimavarat saattavat olla
ehtyneet jo siind vaiheessa, kun huoli lapsesta heraa. Erityislapselle diagnoosin saaminen
koettiin myos tarkeaksi, etta paastaan nopeasti tuen ja palveluiden piiriin. Diagnoosia tarvitaan

sosiaalietuuksia ja kuntoutusta varten (Keinanen& Kiukaanniemi 2020).

Tutkimustulosten perusteella erityislasten yksinhuoltaja vanhemmat kokivat, etta tietoa tuista
ja palveluista on hyvin saatavilla, mutta heilla ei ole tarpeeksi voimavaroja niiden selvittamiseen
ja hakemiseen. Omaishoitajana toimivat yksinhuoltajat kaipaavat kokonaisvaltaista ohjausta ja
neuvontaa, seka konkreettista apua kotiin. Yksinhuoltajat kokevat tuen ja palveluiden
hakemisen kuormittavana. Usein tukien ja palveluiden hakemiseen tarvitaan kaikenlaisia
todistuksia ja liitteitd. Naiden hankkimiseen menee aikaa ja voimavaroja, myos siksi arki
koetaan kuormittavana. Erityislasten yksinhuoltaja vanhempien voimavarat menevat lapsen

oikeuksien puolesta taistelemiseen (Ensi- ja turvakoptienliitto 2018).

Omaishoidontuki koettiin niiden osalta hyvaksi, jotka sita olivat hakeneet. Omaishoidontuki toi
taloudellisen tuen lisaksi, myds muuta apua ja tukea perheelle. Huolta heratti omaishoidontuen
pieneneminen tai maararahojen loppuminen, mika aiheuttaisi perheille rahatilanteen
heikentymista. Huomattiin haastatteluissa, ettd vanhemmat luulivat voivansa ottaa yhteytta

omaishoitaja yhdistykseen vasta siind vaiheessa, kun he ovat oikeutettuja omaishoidontukeen.
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Omaishoidontukeen voi olla oikeutettu, mikali lapsen hoito on sairauden, vamman tai muun

syyn vuoksi sellaista, ettei han selviydy arjesta omatoimisesti (Omaishoitajaliitto 2021).

Paaosin lasten vanhemmat olivat tyytyvaisa lasten terapioihin ja niiden toteutumiseen. Usealla
lapsella oli useampikin terapia ja ne toteutettiin joko paivakodissa, koulussa tai kotona. Niihin
liittyvat kyyditykset oli paasaantodisesti hyvin jarjestetty. Haastattelussa ilmeni, etta joillakin
vanhemmista oli huoli siita, etta terapian sisaltdo ei ollut tarkoituksenmukainen. Terapioita

saattoi olla useita ja niiden sisaltdo samankaltainen.

Tutkimustulosten mukaan vanhemmat pitivat tarkeana omaa aikaa. Oman ajan koettiin olevan
merkityksellisessa asemassa arjessa jaksamiseen. Oman ajan mahdollistaminen Kkoettiin
kuitenkin hankalaksi, silla tukiverkostot olivat monelle vahaiset ja muut tukitoimet riittdamattomat
oman ajan toteuttamiseen. Ohjaava perhetyd koettiin kuormittavaksi. Haastateltavat kokevat
paremmaksi kodinhoidollisen avun. Ennaltaechkaiseva perhetyo pitaisi nakemyksemme
mukaan olla sellaista, etta se auttaisi ja tukisi erityislapsen yksinhuoltaja vanhempaa arjessa
selviytymiseen ja lisdisi vanhemman voimavaroja. Vanhemman voidessa hyvin jaksaa han

huolehtia itsestaan ja perheestaan.

Mielestamme yllattavana asiana, mika tutkimuksesta nousi esiin, oli se, etta erityislasten
yksinhuoltajavanhemmille ei ollut tehty toimintasuunnitelmaa, jos vanhempi esimerkiksi
sairastuu. Toimintasuunnitelma kuuluu kuitenkin jo osana hoito- ja palvelusuunnitelmaa. Tama
sai monen vanhemman selvasti miettimdan asiaa. Omaishoidon hoito- ja
palvelusuunnitelmassa tulisi olla kirjattuna miten hoidettavan hoito jarjestetaan hoitajan

vapaan tai muun poissaolon aikana (THL 2019).

Tutkimusaiheestamme ei I10ytynyt paljoa tietoa, ja siksi emme voi verrata tuloksiamme
aikaisempaan tietoon. Saimme kuitenkin hyvaa uutta tietoa erityislasten omaishoitajana
toimivien yksinhuoltajavanhempien palveluiden ja tuen tarpeista. Kehittamistyon aiheena nousi
mieleemme erityislasten yksinhuoltajaisat ja heidan kokemuksensa arjessa.
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9 POHDINTA

Olemme molemmat tydskennelleet aikaisemmin vanhustydssa ja siksi ajattelimme kysya
Jarviseudun omaishoitajat yhdistykselta, onko heilla tarvetta jollekin omaishoitajuuteen
liittyvaan tutkimukseen. Meilla molemmilla oli ajatus, etta luultavasti opinnaytetydmme tulee
littymaan jollain lailla ikdihmisiin, mutta saimmekin yhdistykseltd aiheen liittyen erityislasten
yksinhuoltajien tuen ja palveluiden tarpeeseen. Aihe oli mielestamme erittain mielenkiintoinen
ja ajankohtainen, silla talla hetkella me molemmat tyoskentelemme lastensuojelun parissa.
Molemmilla on kokemusta erityislapsista ja mielenkiinto herasi tutkimusta kohtaan, koska

harvemmin omaishoitajuudesta puhuttaessa tulee mieleen yksinhuoltajat ja erityislapset.

Tutkimustulokset olivat mielenkiintoisia ja antoivat meille paljon tietoa erityislasten
yksinhuoltajien tilanteesta nykypaivana. Yksinhuoltajien perhetilanteet olivat erilaisia, mutta
tutkimuksessa tuli kuitenkin ilmi yhtenevaisia asioita heidan tukien ja palveluiden tarpeestaan.
Toivommekin, ettda tutkimuksemme luo keskustelua ja vie tietoa eteenpain erityislapsen

yksinhuoltaja vanhemman tuen ja palvelun tarpeesta.

Sosionomin kompetensseihin perustuen asiakastydn osaaminen on asia, mihin sosiaalialan
ammattilaisten tulisi kiinnittdd huomiota asiakkaan kohtaamisessa ja ammatillisen
vuorovaikutuksen luomisessa. Sosiaalialan ammattilaisen tulisi ottaa huomioon erityislapsen
yksinhuoltaja perheen kokonaisvaltainen tilanne, jossa huomioidaan koko perhe ja
perhesuhteet. Mielestamme tukien ja palveluiden vaivaton saatavuus helpottaisi monen
erityislapsen  yksinhuoltajavanhemman ja hanen perheensa arjessa jaksamista.
Nakemyksemme mukaan aikaisella avulla tuettaisiin merkittavasti erityislasten yksinhuoltaja
vanhempia ja heidan perheitdaan. Mielestamme palvelujarjestelmaosaamista tulisi painottaa
sosiaalialalla, silla sosiaalialan asiantuntijan tulisi vahvasti ajaa asiakkaan etua tietaen
jarjestelman eteneminen. Moniammatillinen yhteystyd on tarkeaa, koska se auttaa ottamaan
perheen tilanteen kokonaisvaltaisesti huomioon. (Osaamisvaatimukset: Sosionomi (AMK)
2016.)

Opinnaytetydbmme teoriaosuuden olemme koonneet mielestdmme asianmukaisesti ja
lahteemme ovat luotettavia ja ajankohtaisia. Haasteena koimme teoria osuuden rajaamisen ja
sen, ettd erityislapsen yksinhuoltajavanhemman omaishoitajuudesta ei ole paljoa
tutkimustietoa. Lopulta saimme mielestamme tarkeimmat asiat koottua opinnaytetydhémme.

Haastateltavien I0ytaminen oli yllattavan hankalaa ja siihen kului aikaa. Saimme lopulta
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rittdvan maaran hyvia haastateltavia tutkimuksemme kannalta. Haastattelut sujuivat hyvin ja

luontevasti, seka saimme hyvin tietoa opinnaytetyotamme varten.

Toivomme, etta opinnaytetydomme herattaisi ajatuksia ja keskustelua viranhaltioissa ja
yhdistyksissa, siita kuinka erityislasten yksinhuoltajavanhempia ja perhetta voitaisiin tukea ja
auttaa hyvissa ajoin. Opinnaytetydmme toisi uusia nakokulmia erityislasten omaishoitajana

toimivien yksinhuoltajien kohtaamiseen ja etta heita kuultaisiin riittdvan ajoissa.

Yhteistyo sujui hyvin yhteistydtahomme kanssa. Kaytimme yhteydenpitamisessa sahkopostia.
Opinnaytetyon ohjaajalta saimme ohjausta ja neuvoja tarvittaessa. Opinnaytetydnohjaaja antoi
uusia nakemyksia ja ajatuksia opinnaytetydn erivaiheissa. Koimme yhteistyot tarkeaksi ja
onnistuneeksi. Opinnaytetyonohjaaja antoi meille kriittistakin palautetta, joka omalta osaltaan
sai meidat pohtimaan uusia nakokulmia tydssamme. Kiriittinen ja ammattitaitoinen palaute

auttoi meita saamaan opinnaytetyostamme hyvan ja luettavan kokonaisuuden.

Tutkimus oli haastava ja aikaa vieva. Olimme mielestdmme ajoissa liikkeella aloittaessamme
opinnaytetyon tekemista, mutta silti tuntui, etta loppuvaiheessa tuli kiire saada tyo lopullisesti
valmiiksi. Kahden perheellisen ja tydossakayvan aikataulujen yhteensovittaminen oli toisinaan

haasteellista. Olemme kuitenkin tyytyvaisia opinnaytetydbmme lopputulokseen.
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(1)

Liite 1. Kutsu haastatteluun

Hei!
Oletko Etelda-Pohjanmaalla asuva
yksinhuoltajavanhempi ja toimit
omaishoitajana erityislapselle?
Tuetaanko vanhemmuuttasi riittdvasti?
Olemme SeAMK:n sosionomi
opiskelijoita ja teemme opinnéytetyota
tutkimalla erityislapsen yksihuoltaja
vanhemman tuen ja palveluiden
tarvetta.

Sinulla on mahdollisuus osallistua
haastatteluun, jossa voisit kertoa
oman kokemuksesi asiasta. Tutkimus
tehdddn nimettoméné haastatteluna
esimerkiksi puhelimen vélityksella.
Lisétietoja saat ottamalla meihin
yhteytté!

Yhteistyotahomme opinnéytetydssdmme
on Jarviseudun Omaishoitajat ry/
OmaisOiva.

Ota meihin yhteyttd, joko sdhképostilla
tai puhelimitse Hilkka Isojoki
+358400969033
hilkka.isojoki@seamk.fi tai Tiina Ojala
+358405447549 /tiina.t.ojala@seamk.fi

31.3.2021 mennessa.



Liite 2. Kysymykset haastatteluun

1(2)

KYSYMYKSET HAASTATTELUUN

s Sukupuoli, ika, montako lasta? Lasten iat?

s Kuinka kauan ja miksi olet yksinhuoltaja?

s Millainen erityislapsi? Taustaa?

s Saavatko muut lapset riittavasti tukea?

» Kuinka koet erityislapsen
tuomien haasteiden vaikutuksen muihin
lapsiin?

* Millaisena koet arjen?

» Kuinka huolehdit omasta jaksamisesta?

» Onko omaa vapaa-aikaa ja miten se on
jarjestetty?

» Miten saat soviteltua tytn ja omaishoidon
(Erityislapsen terapiatym.|?

s Kuinka koet tdman hetken palveluiden ja
tuen riittavyyden?

Mist4 olet saanut tukea tai palveluita? Laheiset? Kunta?
Yksityinen, eli yhdistys tai muu taho?

Miké tai mitka tuet tai palvelut avat olleet hyvia?
Onko palveluista tai tuista ollut sinulle tai perheellesi
apua’?

Mista olet saanut tietoa tuista ja palveluista?

Dletko mielestasi saanut riittavasti tietoa?

Mité palveluita ja tukia haluaisit?

Onko sovitut omaishoidan palvelut ja tukitoimet
toteutuneet?

Miten toteutuvat omaishoitajille

tarkoitetut vapaat? Tuetut lomat?

Onko tehty toimintasuunnitelmaa

jos yksinhuoltaja/omaishoitaja sairastuu?

Miten korona on vaikuttanut arkeenne?

Mitd muuta haluat sanoa?
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Liite 3. Haastattelu kysymysten suunnittelussa kaytetty ympyra

Ly all
Mc lta .. | Tulevaisuuden toiveet ja tavoitteet
sin l,lne <= |+ Kiinnostuksen kohteet
kuutuu? « Omat haaveet

OsA 1
Opiskelu ja tydeldama
ﬂ& o Mielekkyys
+ Jaksaminen

lhmissuhteet ja sosiaaliset tilanteet

« Tyybyviisyys ihmissuhteisiin m
» Ryhméan fyhteiston kueliminen

» Luottamus ja rohkeus

Terveys ja hyvinvointi

+ Terveydentila ‘
» Elintavat

= |tsestd huolehtiminen
= Mielen taidat

Asioiden hoitaminen Arjen sujuvuus
= Virastoasicinnit, muut patvelut ja + Kodinhoito
kaupassakaynti + Paivargtmi

» Kirjeet ja verkkoasiointi

Toimeentulo ja rahankayttd
+ Riittévatks tulot menoihin?

Ympyréi parhaiten tilannettasi
kuvaava luku jokaisesta osa-alueesta

5 = Olen taysin tyybyvainen tilanteeseeni 3 = Olen melko tyytyvainen, jotakin voisi tehda toisin -~ 1 = Minulla on vaikeuksia
4 = Tilanteeni on lyvi ja suorivdun arjestani 2 = Toiset asiaz sujuvat, mutta joihinkin kaipaan apua jatarvitsen apua

+ Mielekis tekeminen

Asuminen

« Tyybyndisyys asumiseen Z
+ Turvallisuuden tunne

- Himantlarceen sehittmien ympra -mallis mukailen /f vt Piabay

ESY
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