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Tiivistelma

Taustalla opinnadytetydssa oli huoli omaistaan hoitavasta hoitoa ja huolenpitoa antavasta omaishoitajasta.
Tavoitteena oli ymmartaa omaishoitajuutta. Haluttiin saada tietoa erilaisista omaishoitajuuden muodoista.
Lisaksi haluttiin perehtya omaishoitajuuteen liittyviin lakeihin, sen perusteisiin sekd omaishoitotyon jaksa-
miseen liittyviin tekijoihin.

Opinnaytetyossa keskityttiin ensitietoihin, joita lastaan hoitavat omaishoitajat saivat lapsensa sairaudesta.
Ensitiedolla, on iso merkitys siihen, miten koko perhe selviytyy surusta, huolesta ja mahdollisesta kriisista.

Siksi ensitiedon kertojan on hyva tietaa oikea-aikaisuus ensitiedolle seka minkalaista tietoa perhe tarvitsee.
Opinnaytetydssa toteutettiin kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja tehtiin toimeksiantajalle lasten omaishoitajuu-
teen liittyva opas.

Tutkimustehtdvina opinndytetytssa oli selvittda aikaisempien tutkimusten ja muiden aineistojen pohjalta
onko lastaan hoitava omaishoitaja saanut omaishoitajuuden alkuvaiheessa itselleen tietoa lapsensa sairau-
desta seka miten omaishoitaja on kokenut saamansa tiedon. Naita tietoja tarkasteltiin kuntoutuksen oh-
jauksen nakdkulmasta.

Kirjallisuuskatsauksessa tehtyjen koehakujen perusteella opinndytetydssa hyddynnettaviksi tietokannoiksi
valikoituivat Medic, Google Scholar ja Finna. Aineistoksi kirjallisuuskatsaukseen valittiin nelja aiheeseen so-
pivaa aineistoa. Yksi naista oli kirja ja loput olivat internetista I16ytyvia aineistoja. Aineistosta kasiteltiin
omaishoitajia, erityislapsia seka heidan perheitdan. Aineistossa l0ytyi tietoja vanhempien saamasta tie-
dosta, ja kokemuksista miltad ne olivat tuntuneet.

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tuottama tieto antoi lisdtietoa lapsensa omaishoitajien saamasta ensitie-
dosta. Tuloksista nousi esille, ettd lapsen sairaudesta tai vammasta kertomiseen oli niin haasteita kuin on-
nistumisia. Ndma haasteet ja onnistumiset johtuivat vanhemmissa itsestdan, hoitohenkilokunnasta tai pal-
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Opinndytetyon johtopaatoksena todettiin, ettd hoitohenkilokunnan pitda entistda enemman kiinnittaa oike-
alla tavalla huomiota vanhempiin ja erityislapseen suhtautumiseen seka heidan tukemiseensa. Hoitohenki-
I6kuntaa tulee kouluttaa ja perehdyttaad tahan asiaan. Palvelujarjestelmaa taytyy kehittaa entista asiakas-
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Abstract

The background of the thesis was a concern for the informal caregiver responsible for caring for their family
member. The objective was to understand family caregiving. There was a desire to obtain information
about different forms of family caregiving. Additionally, there was a desire to delve into the laws related to
family caregiving, its foundations, and the well-being of the informal caregiver.

The thesis focused on initial information provided to informal caregivers of children with illnesses. Initial
information plays a significant role in how the entire family copes with grief, worry, and potential crises.
Therefore, it is important for the provider of initial information to understand the timing of providing such
information and the type of information the family needs. The thesis conducted a narrative literature re-
view and developed a guide for the client related to children's caregiving.

The research objectives of the thesis were to examine, based on previous research and other sources,
whether informal caregivers of children have received information about their child's illness in the early
stages of their caregiving role and to explore the experiences of the caregivers regarding the information
they received. These findings were analyzed from the perspective of rehabilitation counselling.

Based on the literature review conducted through search queries, the databases selected for utilization in
the thesis were Medic, Google Scholar, and Finna. Four relevant sources were chosen as the material for
the literature review. One of these sources was a book, while the remaining sources were materials found
on the internet. The selected material addressed family caregivers, children with special needs, and their
families. The material provided information about the information parents received and their experiences
of it.

The information generated from the narrative literature review provided additional insights into the initial
information received by informal caregivers of their children. The results highlighted both challenges and
successes in communicating about the child's iliness or disability. These challenges and successes were in-
fluenced by factors such as the parents themselves, the care personnel, or the service system.

The conclusion of the thesis emphasized that healthcare staff should pay even more attention to their ap-
proach and support towards parents and children with special needs. Healthcare staff should be trained
and oriented in this matter. The service system needs to be developed to be more client-centered.
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1 Johdanto

Vammaisuus merkitsee monille etdista, itselle vierasta ja ei-toivottua asiaa. Vammaiset ihmiset
ovat olleet lansimaisessa kulttuurissa sosiaalisesti sorrettuja ja syrjittyja. (Vehmas 2005, 11-12.)
Vammaisuuden historia on ollut eristdmisen, alistamisen ja julmuuden historiaa (Hughes 2012,
17). Vammaiset on nahty jopa eldinten kaltaisina, ihmisten alapuolella olevina olentoina (Vehmas
2022, 165). Lansimaiden vammaisten historiasta |16ytyy eristamista, vakivaltaa, laitostamista, tah-
donvastaisia abortteja, sterilointeja ja armokuolemia. Kuitenkin vammaisuus saattaa koskettaa jol-
lakin tavalla kaikkia ihmisia. Jokainen vammainen ei ole nimittdin jo syntyessdan vammainen, vaan
toimintakyvyn muutos saattaa tulla osaksi elamaa esimerkiksi onnettomuuden seurauksena. (Veh-

mas 2005, 11-12.)

Moni vammainen, ikdihminen tai sairas ei parjaa kotonaan ilman apua ja siksi heita auttaakin ar-
jessa omainen tai muu hoidettavalle Iaheinen henkil®. Tallin puhutaan omaishoitajuudesta. (L
937/2005, 2 §.) Selvitysten mukaan Suomessa on yli miljoona ihmist3, jotka auttavat laheistaan,
monet jopa hoitavat laheistaan ilman virallista omaishoitajan asemaa. Talla hetkella arvioidaankin
olevan noin 350 000 omaishoitotilannetta, joista 60 000 on sitovia ja vaativia. (Mitd on omaishoito
2021.) Monet omaishoitajathan hoitavat ldheistaan ilman virallista sopimusta. Silld vuonna 2019
omaishoitajia, jotka olivat tehneet kunnan (nykyisin hyvinvointialueen) kanssa sopimuksen, oli 48
927, kun taas vuonna 2021 heita oli jo 50 241 eli virallisten omaishoitajien maara on kasvamassa
(Omaishoidon tuesta sopimuksen tehneita hoitajia vuoden aikana yhteensa, kunnan kustantamat

palvelut 2005-2022).

Kotihoitoa saannollisesti saavien maara on vahentynyt noin kolme prosenttia vuodesta 2021, silla
114 000 asiakasta sai kotihoidon palveluja vuonna 2022. Kuitenkin samaan aikaan kotihoidon pal-
velujen tarve on kasvussa. (Yha harvemmat saavat kotihoidon palveluja, vaikka palvelun tarve on
jyrkassa kasvussa 2023). Hoitavatkohan omaishoitajat kotihoidon tyot. Tyypillisestihdan omaishoi-
taja on yli 65-vuotias nainen, joka hoitaa muistisairasta puolisoaan (Mitd on omaishoito 2021). Kui-
tenkin omaishoitotilanteita on hyvin erilaisia. Omaishoitajuus ei ole pelkastadan vanhuksen hoitoa

ja huolenpitoa. Omaishoitoa on myds tydikdisen tai oman lapsen hoitaminen.

Tassa kuntoutuksen ohjauksen opinnaytetyossa keskitytdan lastaan hoitavien omaishoitajien saa-

miin ensitietoihin lapsensa sairaudesta Suomessa. Lapseksi opinndytetydssa on maaritelty alle 16-



vuotias, koska moni asia muuttuu lapsen tayttdessa 16 vuotta, kuten Kelan etuudet ja peruskoulu
loppuu (Pikaopas vammaistukiin ja palveluihin 2022; Mita on perusopetus? 2023). Opinnaytetyo
etenee niin, etta ensin kasitelldaan omaishoitajuuteen liittyvaa teoriaa: omaishoitajuuteen liittyvia
lakeja ja erilaisia jarjestamisen tapoja, omaishoitajuuden prosessia sekd omaishoitotyohon jaksa-
miseen liittyvia tekijoita. Sitten kerrotaan aineistoon tehdysta kirjallisuuskatsauksesta ja kaydaan
lapi Pohjois-Savon Omaishoitajat ry:lle tehtya opasta. Lopuksi vield pohditaan opinnaytetyota kun-
toutuksen ohjauksen nakoékulmasta ja mietitaan jatkotutkimus- ja kehittamisehdotuksia opinnay-

tetyolle.

2 Omaishoidon perusteet ja erilaiset omaishoitajuuden muodot

2.1 Omaishoidon maaritelma

Laheisen ihmisen hoitaminen silloin, kun han ei selvia omin avuin, kuuluu ldhimmaisen rakkau-
teen. On eettisesti vaarin jattda apua vailla olevaa ldheista ilman hoivaa. Meriranta (2010, 11) to-
teaa, etta Suomessa oli vield vuoteen 1956 asti huoltoapulaissa hoitovelvoite ja avioliittolaistakin
puolisoiden keskindinen hoitovelvoite oli vuoteen 1977 asti. Vasta 1990-luvulla vakiintuikin suo-
men kieleen omaishoitaja-kasite, vaikka omaishoitoa on ollut aina jossain muodossa. Ihmisen elin-
ian kasvaessa on kehitetty ikdihmisille uusia palvelumuotoja, jotta he saavat tarvitsemansa hoivan
ja huolenpidon. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 12.) Laheisen ihmisen hoivaamista on

tehty siis jo pitkaan.

Purhonen, Nissi-Onnela ja Malmi (2011, 12) siteeraavat yhdysvaltalaista vaikuttajaa Rosalyn Carte-
ria, ettd maailmassa on vain neljanlaisia ihmisia: entisia omaishoitajia, nykyisia omaishoitajia, tule-
via omaishoitajia ja heita ketka tarvitsevat omaishoitoa. Omaishoito koskettaa siis jokaista jollakin
tavalla jossakin vaiheessa elamaa. Omaishoitoa onkin olemassa monenlaista, jotkut hoitavat las-
taan, toiset puolisoaan ja jotkut vanhempiaan. Yhteista naille erilaisille omaishoitotilanteille on se,
ettd laheinen ihminen ei parjaa ilman apua. Omaishoitajaksi voi joutua joko yllattden tai sitten

omaishoitajaksi voi ajautua hitaasti hoidettavan lisddntyneen avuntarpeen takia.

Kun ihminen vammautuu onnettomuudessa tai sairastuu akillisesti tai hitaasti etenevasti, hdnen

laheisensa alkaa auttamaan hanta. Auttamisen taustalla voi olla velvollisuudentunne, valittaminen



tai rakkaus. Muutos koskettaa kaikkia perheenjdsenia. (Mindkd omaishoitaja? Ensiopas omaishoi-
dosta. 2021, 8.) Heti diagnoosivaiheessa onkin tarkeaa tukea omaista ymmartamaan ettd perhee-
seen saattaa olla syntymdssa omaishoitotilanne (Malmi & Makela 2011, 145). Makelan (2011) mu-
kaan ensitieto onkin tiedon ja tuen valittamista uuden asian, kokemuksen tai muuttuneen
elamantilanteen kohtaamiseen. Ensitiedon antamisella pyritaan lisdamaan ymmarrysta ja anta-

maan suuntaa tulevalle. (Makeld 2011, 91.)

2.2 Sopimusomaishoito

Laissa omaishoidon tuesta omaishoitajalla tarkoitetaan hoidettavan omaista tai muuta laheista
henkil6a, joka on tehnyt toimeksiantosopimuksen hoidettavan jarjestamista vastaavan hyvinvoin-
tialueen kanssa (L 937/2005, 2 §). Kunta selvittaa palveluja hakevan palvelutarpeet. Jos palvelutar-
peita todetaan, tehdadan hoito- ja palvelusuunnitelman yhdessa hoidettavan ja hanen omaisensa
tai laheisensa kanssa. Sita tehtdessa palvelujen jarjestamisestd vastaava toimija arvioi yhdessa hoi-
dettavan ja hanen omaisensa tai laheisensa kanssa, voidaanko palvelutarpeisiin vastata omaishoi-
dolla. Omaishoito voidaan valita hoitomuodoksi, jos se on hoidettavan edun ja toiveiden mukaista
ja hanelld on omaishoitajaksi suostuva laheinen. Omaishoitosopimukseen kirjataan my6s omais-
hoitajan vapaiden jarjestamistapa. (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma 2014, 40, 43.) Ny-

kyaan tastd omaishoidon prosessista vastaa hyvinvointialue eika enda kunta.

2.3 Muu omaishoito

Omaishoitoa toteutetaan myds ilman kunnan (nykyisin hyvinvointialueen) kanssa tehtdvaa sopi-
musta niin sanottuna muuna omaishoitona. Talldinkin omaishoitajan tehtavat kirjataan hoidetta-
van hoito- ja palvelusuunnitelmaan. Kysymys on omaishoidosta, joka on laajempaa hoitoa ja huo-
lenpitoa kuin perheenjasenten huolehtiminen. Tahan voi tarvita tueksi muita palveluja. Sopimus-
omaishoidon ulkopuolella olevaa omaishoitoa toteuttavat padasiassa omaishoitajat, joiden an-
tama hoito ja huolenpito ei taytad sopimusomaishoidon ja hoitopalkkioiden saantikriteereita. (Kan-
sallinen omaishoidon kehittdmisohjelma 2014, 55.) Muusta omaishoidosta sdadetaan sosiaalihuol-
tolaissa, kuten esimerkiksi omaistaan tai laheistdaan hoitavan oikeudesta vapaisiin

(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 27 b §).



2.4 Etaomaishoito

Purhonen ja muut (2011) kertovat, ettd etdomaishoidolla tarkoitetaan, sita etta huolehditaan
saannollisesti muualla asuvan laheisen hyvinvoinnista ja asioista. Tyypillista sille on, ettd etdomais-
hoitajuus vaatii jatkuvaa sitoutumista laheiseen. Etdomaishoitajuus onkin raskasta, silla se on ta-
loudellisesti ja henkisesti kuluttavaa. (Purhonen, Nissi-Onnela ja Malmi 2011, 15.) Jarnstedt, Kaivo-
lainen, Laakso ja Salanko-Vuorela (2009, 7) puolestaan toteavat, ettad itsensa voi kokea
omaishoitajaksi, vaikka muille se ei silta vaikuttaisi ja kauempana asuvasta ldheisesta huolehtimi-
nen voi olla vaativaa. Etdomaishoitajat ovatkin jo merkittava hoivaa ja huolenpitoa antava ryhma.
Tulevaisuudessa etdomaishoiva voi entisestaan lisdantya, koska ihmisten liikkuvuus lisdantyy, siten
hoivan antajan ja hoivan tarvitsijan valimatkat toistensa valilla voivat olla pitkid. (Hyvarinen, Ny-

backa, & Saastamoinen. n.d., 3.)

2.5 Lasten omaishoitajuus

Perhe voi olla oikeutettu omaishoidon tukeen, kun lapsella on erityisen tuen tarvetta eli han on
erityislapsi. Tallaisissa perheissa on tarvittavan hoivan maara suurempi kuin tavallisissa lapsiper-
heissa. Lapsia ja nuoria on lahes viidennes omaishoidettavista, joilta [6ytyy omaishoidon tuen sopi-
mus. (Lasten omaishoito 2023.) Vuonna 2021 0—17-vuotiaita omaishoidettavia oli 9 726, kun heita
kahta vuotta aiemmin oli 9 176. (Omaishoidon tuki, 0—17-vuotiaat hoidettavat vuoden aikana,

kunnan kustantamat palvelut 2005-2023).

Sarkikankaan ja Seppaldn (2022) mukaan monen erityislapsen vanhempi toimii omaishoitajan roo-
lissa sopimuksen tehneena tai ilman sopimusta epavirallisemmin hoitaen ja tukien lastaan. Lapsen
omaishoitajuus poikkeaakin merkittavasti vanhuksen omaishoitajuudesta erityisesti juuri elamanti-
lanteen vuoksi. Lapsen omaishoitaja on usein parhaassa tydidssa oleva vanhempi, joka on joutunut
tekemaan vaikeita paatoksia esimerkiksi tydssakdynnin ja talouden parjadvyyden takia. (Sarkikan-

gas ja Seppald 2022, 101-102.)

Lapsilla huolenpidon tarvetta verrataan aina ikdtasoon eli hoidon tarvetta verrataan samanikaisen
toimintakykyiseen lapsen huolenpidon tarpeeseen. Lapsen ikdtasosta poikkeava huolenpidon
tarve sitoo vanhempia paljon enemman kuin vastaavan ikdisen terveen lapsen huolenpito. Tavan-

omainen lapsen ikdan ja vanhemmuuteen liittyva auttaminen ja vastuu eivat oikeuta omaishoidon



tukeen. Pienten lasten kohdalla omaishoidon myontéamisperusteet arvioidaan tapauskohtaisesti,
koska pieni lapsi tarvitsee muutenkin vanhempiensa hoitoa ja hoivaa. (Omaishoidon tuen toimin-

taohje ja myontamisperusteet Pohjois-Savon hyvinvointialueella 2022, 8.)

3 Omaishoitajuuteen liittyvat lait

3.1 Laki omaishoidon tuesta

Lakiin omaishoidon tuesta on tehty muutostekstit siirryttdessa hyvinvointialueihin. Omaishoidolla
tarkoitetaan laissa vanhuksen, vammaisen tai sairaan hoidon ja huolenpidon jarjestamista omai-
sen tai muun laheisen henkilon avulla (L 937/2005, 2 §). Tasta hoidosta hoitajan kanssa omaishoi-
tosopimuksen tehneen hyvinvointialueen on vakuutettava hoitaja tyotapaturma- ja ammattitauti-
lain mukaisella vakuutuksella (L 937/2005, 10 §). Hyvinvointialueen on tarvittaessa jarjestettava
omaishoitajalle valmennusta ja koulutusta seka hyvinvointi- ja terveystarkastuksia, seka hyvinvoin-

tia ja hoitotehtavia tukevia sosiaali- ja terveyspalveluja (L 937/2005, 3 a §).

Omaishoidon tuki on lakisaateinen palvelu, jonka jarjestaminen on hyvinvointialueen vastuulla.
Maararahat sitovat omaishoidon tukea. Laissa omaishoidontuesta maaritelldan, ettd omaishoidon
tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, johon kuuluvat hoidettavalle annettavat tarvittavat palvelut,
omaishoitajalle maksettava hoitopalkkio ja vapaa sekd omaishoitoa tukevat palvelut (L 937/2005,
2 §). Omaishoidon tukea voidaan myontaa seka pitka- etta lyhytaikaisena silloin, kun edellytykset
omaishoidolle ovat olemassa. Omaishoidon tuessa ei ole ikdrajoja, vaan laki koskee niin vammai-

sen lapsen vanhempia kuin vanhaa vanhempaansakin hoitavaa. (Omaishoito 2023 b.)

Omaishoitajalla on oikeus pitda vapaata vahintaan kaksi vuorokautta kalenterikuukaudessa. Kui-
tenkin hanelld on oikeus pitaa vapaata vahintdadan kolme vuorokautta kalenterikuukaudessa, jos
han hoitaa koko ajan tai pienin keskeytyksin vuorokaudessa omaishoidettavaansa. (L 937/2005, 4
§.) Hyvinvointialue voi myos myontaa lakisdateisien vapaiden lisdksi omaishoitajalle alle vuorokau-
den kestavia virkistysvapaita (Omaishoito, 2023 a). Niitd voidaan myontda myos sosiaalihuoltolain

perusteella omaistaan hoitavalle (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 27 b §).



3.2 Tyosopimuslaki

Tyontekijalla on kalenterivuoden aikana oikeus saada enintaan viisi tydpaivaa vapaata tyosta hen-
kilokohtaisen avun tai tuen tarjoamiseksi omaiselle tai samassa taloudessa asuvalle ldheiselle, jos
han tarvitsee tyontekijan avustamista tai tukea toimintakykya alentaneen vakavan sairauden tai
vakavan vamman vuoksi. Tyontekijalla on oikeus vastaavaan vapaaseen myds omaisen tai laheisen
saattohoitoon osallistumisen vuoksi. Tassa omaisella tarkoitetaan tyontekijan lasta, vanhempaa,
avio- tai avopuolisoa tai hdnen kanssaan rekisterdidyssa parisuhteessa olevaa. (Tyésopimuslaki

55/2001, 4 luku 7 b §.)

Tyontekijalla on oikeus tilapaiseen poissaoloon tyosta, jos hanen ldasndolonsa on valttamatonta

perhettd kohdanneen ennalta arvaamattoman syyn vuoksi (Tyésopimuslaki 55/2001, 4 luku 7 §).
Jos tyontekijan poissaolo on tarpeen muun hanelle ldheisen henkilén hoitoa varten, tyénantajan
on pyrittava jarjestamaan tyot niin, etta tyontekija voi jaada pois tyosta tietyksi ajaksi. (Tyosopi-

muslaki 55/2001, 4 luku 7 a §).

3.3 Tyoaikalaki

Jos tyontekija haluaa osittaisen hoitovapaan vuoksi tehda tyota sdaannollista tydaikaa lyhyemman
ajan, tyonantajan on jarjestettava tyot niin, etta tyontekija voi tehda osa-aikatyota (Tyoaikalaki
872/2019, 15 §). Jos lapsi kuuluu pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin, osittaista hoitovapaata voi
saada lapsen kolmannen lukuvuoden loppuun. Kuitenkin erityisen hoidon ja huollon tarpeessa ole-
van vammaisen tai sairaan lapsen vanhempi voi saada osittaista hoitovapaata kunnes lapsi tayttaa

18 vuotta. (Tyésopimuslaki 55/2001, 4 luku 4 §.)

4 Hyvinvointialueet omaishoidon jarjestajina

4.1 Lahtokohdat

Sosiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen jarjestamisesta vastaavia hyvinvointialueita on
Suomessa 21. Lisdksi Helsingin kaupunki vastaa alueellaan naista tehtavista. Hyvinvointialue tar-
koittaa kunnista ja valtiosta erillista julkisoikeudellista yhteis63, jolla on itsehallinto. Hyvinvointi-

alueen toiminta pitaa sisallaan hyvinvointialueen ja hyvinvointialuekonsernin toiminnan lisdksi
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muun omistukseen, sopimukseen ja rahoittamiseen perustuvan toiminnan. Hyvinvointialueen kuu-
luu jarjestaa sille lailla sdddetyt tehtavat, joita ovat sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoi-
men jarjestaminen. (Sote uudistus n.d.) Koska hyvinvointialueet vastaavat sosiaali- ja terveyspalve-
luista, heidan vastuullaan on siten myos omaishoitajille suunnattujen palveluiden jarjestaminen ja

kehittaminen (Hyvinvointialueet uudistavat omaishoidon kaytantéja 2023).

4.2 Oima-palvelu

Monella hyvinvointialueella on otettu kdytt6on Oima-palvelu. Oima on henkilékohtaisen avun ja
omais- ja perhehoidon hallinnoinnin palvelu. Sen tehtdavana onkin helpottaa hoiva-alan ty6- ja toi-
meksiantosuhteiden hallintaa seka vahentaa ylimaaraista tyota. Oiman avulla pystyy seuraamaan
ja vaikuttamaan toimeksiantosuhteen hallintaan. (Oima n.d; Tavoitteena joustavampi ty6elama
n.d.) Perhe- ja omaishoitajalle Oima on palvelu, joka on kehitetty helpottamaan heille maksetta-
vien palkkioiden maksua ja vapaiden hallintaa. Oimassa pystyy ndakemaan toimeksiantosopimukset
seka siella voi kirjata hoitopaivat ja muita korvausasioita. Sielta [6ytyy myos omat tiedot liittyen
palkkion maksuun ja vapaisiin seka veroihin. (Kymmenista tyokaluista yhteen kattavaan palveluun

n.d.)

4.3 Omaishoidon tuen myontamisedellytykset

Hyvinvointialue voi myoéntaa omaishoidon tukea, jos hoidettava alentuneen toimintakyvyn, sairau-
den tai vamman takia tarvitsee hoitoa tai huolenpitoa ja jos hoidettavan omainen tai muu ldhei-
nen vastaa hoidosta. Omaishoidon tukea voi saada, jos hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat
omaishoidon asettamia vaatimuksia, sekda omaishoito yhdessa muiden sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palveluiden kanssa on hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riitta-
vaa. Lisaksi hoidettavan koti on annettavalle hoidolle soveltuva ja omaishoidon tuen mydntamisen

arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista. (L 937/2005, 3 §.)

Kun apua tarvitseva perheenjasen selviytyy kotona pienen arkisen auttamisen voimin, ei omaishoi-
don tukea yleensd myodnnetd. Raja tavanomaisesta huolenpidosta omaishoitoon on kuitenkin liu-

kuva. Omaishoidossa hoivan tarve perustuu omaisen tai laheisen terveydentilan tai toimintakyvyn
heikentymiseen, sairauteen tai vammaisuuteen. Omaishoidon tukea myonnetaan hoidon sitovuu-

den ja vaativuuden perusteella. (Omaishoito 2023 b.)
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4.4 Palveluntarpeen arviointi

Ensin omaishoidon tukea haetaan omaishoidettavan hyvinvointialueelta lomakkeella tai sahkoi-
sesti ladkarintodistuksen kanssa. Ladkarintodistuksessa on selvitys omaishoidettavan terveydenti-
lasta. Sitten palveluntarpeen arvioinnista otetaan yhteytta. (Mita teen? Omaishoitajana laheiselle
2022.) Vammaisen tai sairaan lapsen palvelutarpeen arviointi on aloitettava viimeistaan seitse-
mantena arkipdivana asian vireille tulosta ja arvioinnin on valmistuttava viimeistaan kolmen kuu-
kauden kuluessa. Palvelutarpeenarviointi tehddan asiakkaan ja hanen laheisensa kanssa. Arviointia
tehtdessa asiakkaalle on selvitettava lakiin perustuvat oikeudet ja velvollisuudet seka erilaiset vaih-
toehdot palvelujen toteuttamisessa. Arviointia tehtdessa on kunnioitettava asiakkaan itsemaaraa-
misoikeutta ja otettava huomioon hanen toiveensa, mielipiteensa ja yksilolliset tarpeensa. (Omais-

hoidon tuen toimintaohje ja myontamisperusteet Pohjois-Savon hyvinvointialueella 2022, 10.)

4.5 Hoitopalkkiot

Palveluntarpeen arvioinnissa arvioidaan myds omaishoitajan hoitopalkkioluokka. Sopimusomais-
hoitoon kuuluu aina omaishoitajalle maksettava hoitopalkkio. Silld tarkoitetaan hoidettavan toi-
mintakykyyn liittyvaa hoidon ja huolenpidon sisallon ja keston maaraa. (Kansallinen omaishoidon
kehittamisohjelma 2014, 47.) Hoitopalkkion taso maaraytyy hoidon ja huolenpidon paivittaisen si-
tovuuden ja vaativuuden mukaan. Tama tarkoittaa sitd, etta omaishoidettava tarvitsee alentuneen
toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaavanlaisen syyn takia hoitoa. Omaishoidon tuen
palkkio maksetaan omaishoitajalle korvauksena tehdysta hoitotyésta. Omaishoidon tuen hoito-
palkkion vahimmaismaara on 439,70 euroa kuukaudessa alkaen 1.1.2023. Hoidollisesti raskaan
siirtymavaiheen hoitopalkkio on taasen vahintaan 879,40 euroa kuukaudessa (Omaishoidon tuen
hoitopalkkiot 2023, 2022). Hoitopalkkio luokkia esimerkiksi Pohjois-Savon hyvinvointialueella on
nelja, tdma nakyy taulukossa 1. Taulukosta ndkee hyvin kuinka hoitopalkkioluokassa 1 lapsi tarvit-
see vain vahan hoitoa ja huolenpitoa kuin taas hoitopalkkioluokassa 4 lapsen hoidon tarve on to-
della suuri. (Omaishoidon tuen toimintaohje ja myontamisperusteet Pohjois-Savon hyvinvointialu-

eella 2022, 14-18.)



12

Taulukko 1. Hoitopalkkioluokat Pohjois-Savon hyvinvointialueella (Omaishoidon tuen toimintaohje

ja myontamisperusteet Pohjois-Savon hyvinvointialueella 2022, 14-18, muokattu).

Hoitopalkkio- Kriteerit omaishoidolle
luokat
Hoitopalkkio- Lapsi tarvitsee paljon enemman hoitoa ja huolenpitoa kuin saman ikaiset.
luokka 1 Lapsi tarvitsee jatkuvasti jonkin verran apua, ohjausta tai valvontaa paivittai-
sissa toiminnoissaan.
Lapsi pystyy olemaan hetken yksin tai hoitajan tulee olla tavoitettavissa.
Hoitopalkkio- Lapsi tarvitsee paljon hoitoa ja huolenpitoa seka jatkuvaa apua tai ldsndoloa.
luokka 2 Lapsi vaatii alati paivittaisissa toimissaan hoitoa, apua, ohjausta tai valvontaa.
Lapsi ei voi olla lyhyttdakaan aikaa yksin.
Hoitopalkkio- Lapsi tarvitsee runsaasti ymparivuorokautisesti hoitoa, huolenpitoa ja valvon-
luokka 3 taa kaikissa paivittdisissa toiminnoissa.
Tahan palkkioluokkaan kuuluvat ovat joko lyhytaikaisia tai pitkdaikaisia
omaishoidon tilanteita.
Lasta ei voi jattaa yksin ollenkaan.
Hoitopalkkio- Hoitaja hoitaa erittdin vaikeasti vammaista tai sairasta lasta kotona.
luokka 4 Tahan ryhmaan kuuluvat hoidettavat, joilla on etupaéassa lyhytaikainen hoi-
dollisesti raskas vaihe.
Talléin hoidettava tarvitsee lyhytaikaisesti normaalia enemman hoivaa ja
huolenpitoa.

5 Omaishoitotyon jaksamiseen liittyvat tekijat

5.1 Resilienssi

Resilienssi on psyykkista selviytymiskykyd, joustavuutta ja uudelleen orientoitumista. Resilienssi

vaihtelee eri elamantilanteissa. Se ilmenee arjessa parjaavyytend, haasteista, stressista tai muu-

toksista huolimatta. Resilienssi syntyy vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Erityisesti muiden
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ihmisten tuki, kuten perheen, lisdavat resilienssid. (Resilienssi auttaa selviytymaan 2022.) Ihmisella
on kyky selviytya ja |0ytaa sopeutumiskeinoja vaikeissakin tilanteissa. Resilienssi muodostuu seit-
semasta toimintatavasta, kayttaytymis- ja ajattelumallista kuten kdy ilmi taulukosta 2. Naita re-
silienssin toimintatapoja, kdyttaytymis- ja ajattelumallia voi kehittaa itsessdan koko ajan. (Mielen-

terveys eldamantaitona, mielenterveyden ensiapu 1 2022, 17).

Taulukko 2. Resilienssi muodostuu seitsemasta toimintatavasta, kayttaytymis- ja ajattelumallista

(Mielenterveys elamantaitona, mielenterveyden ensiapu 1 2022, 17, muokattu).

1. Kyvysta saadella tunteita haastavissa tilanteissa

2. Impulssien hallinnasta

3. Realistisesta optimismista

4. Kyvysta ymmartda syy-seuraussuhteita

5. Pystyvyydesta

6. Uteliaisuudesta ja altistumisesta uusille asioille

7. Empaattisuudesta

Kallio, Wikstrom ja Hietanen (2022) nostavat esille, etta resilienssi auttaa palautumaan vaikeista-
kin elamantapahtumista ja jatkamaan elamaa tapahtuneesta huolimatta. He painottavat, etta re-
silienssi on osin myo6tasyntyinen ominaisuus, joka muovautuu eldman olosuhteiden ja ympariston
kanssa tapahtuvan vuorovaikutuksen pohjalta. (Kallio, Wikstrém ja Hietanen 2022, 348.) Ihmisilla
onkin synnynnainen kyky l0ytaa sopeutumiskeinoja elaman alamdissa niin myds lapsensa omais-
hoitajilla. Omaishoitaja taipuu muttei taitu, silla yllattden muuttuvat tilanteet pakottavat omais-

hoitajan sopeutumaan ja keksimaan ratkaisuja, jotta tilanteista selvitaan.
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5.2 Vertaistuki

Omaishoitaja tuntee olonsa monesti yksindiseksi. Hanesta saattaa tuntua, etta han on tilantees-
saan yksin. Elama saattaa rajautua vain oman kodin sisélle, sosiaaliset kontaktit vahenevat ja omaa
aikaa on liian harvoin. Vertaistuki ja vertaistukiryhmissa kayminen lisddavat omaishoitajan jaksa-
mista, sosiaalisia kontakteja ja hyvdanolon tunnetta. (Kaivolainen 2011, 126-127.) Vertaistukitoi-
minta tarjoaa omaishoitajalle mahdollisuuden tietojen, kokemusten ja tunteiden vaihtoon toisten
samassa elamantilanteessa olevien vertaisten kanssa (Meriranta 2010, 171, 177). Vertaistukiryh-
massa voi myods syntya kaveri- ja ystavyyssuhteita. Erilaisissa vertaistukiryhmissa kaymalla omais-
hoitaja voi saada tietoa, joka voi helpottaa omaa elamantilannetta ja auttaa oman elamanhallin-
nan vahvistumista. (Kaivolainen 2011, 126-127.) Vertaistukea voi myos saada ja antaa sosiaalisen

median valitykselld. Onkin tarkeaa, etta vertaistuki on paikasta ja ajasta riippumatta saatavilla.

Anttila (2020) painottaa vertaistuen voimaa. Vertaistukea on ryhdytty ymmartamaan vasta parin
viime vuosikymmenen aikana. Monilla jarjestoilla on tarjolla erilaisia vertaistukiryhmia perheille,
joilla on erityislapsi. (Anttila 2020, 79.) Poijula (2002) nostaa esille, etta vertaistukiryhmassa tapah-
tuva kokemusten jakaminen vahentaa stressia. Han kertoo tutkimuksesta, jossa havaittiin, etta
kun saman kokeneet kertovat ja kuuntelevat toistensa kokemuksia, myds heidan ruumiillisen
stressinsa laskee. Vertaistukiryhmalla on ndin korvaamaton vaikutus vertaisten terveyteen. (Poi-
jula 2002, 225.) Vertaistuki pohjautuukin kokemukselliseen asiantuntijuuteen. Se perustuu vasta-
vuoroisuuteen ja vapaaehtoisuuteen. Vertaistuen kautta jaksaminen vahvistuu, se tarjoaa uusia
nakokulmia ja selviytymiskeinoja arkeen, erilaisten tunteiden sanallistamiseen seka kasittelemi-

seen. (Meriranta 2010, 171-172.)

5.3 Jaksamisen haasteet

Omaishoitajuus muuttaa perhetta. Sen myota arkeen tulee esimerkiksi erilaisia terapioita. Younet
jaavat monella omaishoitajalla vahaisiksi hoidettavan tarvitsevan hoidon takia. Juntusen (2023, 26)
mukaan Erlandsson, Rognvaldsson ja Eklund (2004) nostavat esille, ettd on haastavaa yhdistaa
omaishoitajuus, kodin ulkopuolella tyossakaynti, harrastukset, kodinhoito seka terveys- ja kuntou-
tuspalvelut. Omaishoitajan tulisikin muistaa, etta ei saa tyontda itsedan syrjaan. Pitda muistaa huo-

lehtia itsestdan. Jos tarvetta on, pitdaa hakea apua. Puhuminen auttaa jaksamaan raskasta arkea.
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Lopulta on muistettava hyvaksya elama sellaisena kuin se on. ("Omaishoitaja, ala tyonna itseasi

syrjaan” 2021.)

Loputon vasymys on omaishoitajalle tuttua ja omat tarpeet ja hyvinvointi jaavat usein toissijaisiksi.
Omaa aikaa on liian harvoin, koska omaishoitajuus on niin sitovaa. Siksipa olisikin tarkeaa huoleh-
tia myOs omasta jaksamisestaan. llman tukea omaishoitajan jaksaminen on koetuksella ja uupumi-
sen ja masennuksen vaara on suuri. Sosiaalisten verkostojen I0ytaminen on tarkea asia omaishoi-
tajan jaksamisessa, silla omaishoitoty® on usein yksindista ja kotiin sidottua. Konkreettisen avun
lisdksi omaishoitaja tarvitsee myos henkista tukea. Erilaiset toiminnat vertaisten kanssa tarjoavat
omaishoitajalle mahdollisuuden tietojen, kokemusten ja tunteiden vaihtoon toisten samassa ela-

mantilanteessa olevien kanssa. (Meriranta 2010, 171, 177.)

5.4 Taloudelliset haasteet

Ty6ikdinen omaishoitaja on pienituloisempi kuin saman ikdinen muu vaest6. Noin 1 300 omaishoi-
toperheessa taloudellinen tilanne oli vuonna 2017 niin tiukka, etta perheet joutuivat turvautu-
maan Kelan maksamaan perustoimeentulotukeen, jota saatiin keskimaarin seitseméan kuukautta.
Vaikka valtaosa omaishoitajista oli yli 65-vuotiaita, olivat lahes kaikki toimeentulotukea saavat
omaishoitajat kuitenkin alle 65-vuotiaita. Eli yleensa kyse oli lapsiperheesta, jonka tulot tulivat
etuuksien lisdaksi omaishoitopalkkiosta ja toimeentulotuesta. (Tydikdinen omaishoitajaperhe voi

joutua rahapulaan 2018.)

5.5 Fyysiset haasteet

Omaishoidettavan sairauden tai vamman laatu, tarvittavat hoidon ja avun tarve heijastuvat suo-
raan omaishoitajan fyysiseen jaksamiseen. Omaishoitajan yksilollinen kokemus omista voimava-
roistaan tulisi huomioida (Juntunen ja Salminen 2012, 5). Omaishoitajille on tarjolla tukimuotona
esimerkiksi omaishoidon vapaat, jolloin hoidettava on hoitojaksolla (L 937/2005, 4 §). Myos Kela
jarjestaa omaishoitajille tarkoitettuja kuntoutuskursseja, joissa kuntoutus on moniammatillista ja
ryhmamuotoista. Nailta kurssilta voi saada tukea elamantilanteen hallintaan seka keinoja omais-
hoitajuudesta aiheutuvien haasteiden ymmartamiseen ja niista selviytymiseen. Kursseja on sellai-
sia, johon omaishoidettavakin osallistuu tai sitten sellaisia, johon omaishoitaja menee yksin.

(Omaishoitajan kuntoutuskurssit 2023.)
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6 Ensiaskeleet omaishoitajana

6.1 Ensitieto

Tiedolla, jonka lapsen omaishoitaja saa, on iso merkitys siihen, miten koko perhe selviytyy surusta,
huolesta ja mahdollisesta kriisista. Siksi ensitiedon kertojan on hyva tietda oikea-aikaisuus ensitie-
dolle seka minkalaista tietoa perhe tarvitsee ja siksi tiedon antaminen on suunniteltava tarkoin.
Tata ensitietoa perhe tarvitsee laajasti, silla moni sairaus tai vamma on monelle tuntematon tai ei
saata olla kasitysta miten sairaus vaikuttaa koko perheen arkeen. Myo6s minkalainen hoito ja hoito-
polku lapselle muodostuu, seka miten lapsen tilanne tulee huomioida lapsen toimintaymparis-
toissa, on tarkeaa tietaa. (Sarkikangas 2022, 42.) Sairastuneen tai vammautuneen perhetta voi
mietityttaa esimerkiksi, onko sairaudessa elinikdennustetta tai montako leikkausta joudutaan te-

kemaan.

Makeldn (2011) mukaan ensitieto on tiedon ja tuen valittamista uuden asian, kokemuksen tai
muuttuneen elamantilanteen kohtaamiseen. Ensitiedon antamisella pyritdaan lisadamaan ymmar-
rysta ja antamaan suuntaa tulevalle. Myds emotionaalista tukea pyritaan jakamaan. Makela (2011)
esimerkiksi kertoo, etta monet omaishoitajat ovat kuvanneet perheessa alkaneen uuden ajanjak-
son sairauden tai vamman diagnoosin myota. Itse sairastuneelle kokemus on rankka ja ldheiset
tarvitsevat voimavaroja uuteen tilanteeseen sopeutumiseen. (Makela 2011, 91.) Joitakin perheita
lapsen sairaudelle tai vammalle nimen saaminen vahvistaa, toisia taas se vie erilleen. Nakemykset
lapsesta ja hdanen sairaudestaan voivat olla vanhempien valilla niin eriavia, etta se hajottaa lopulta

perheen.

Erityisperheiden kohdalla ensitiedon antamisen yksi haaste on ymmarrys siitd, mita, milloin ja mi-
ten tietoa olisi hyva antaa (Sarkikangas 2022, 41). Perheen kohtaamia tilanteita tukemaan onkin
kehitetty ensitietoon pohjautuva toimintamalli. Talla tarkoitetaan ammattilaisen tarjoamaa tietoa
sairaudesta tai vammasta heti perheen saatua diagnoosin. Ensitiedolla on tarkoitus auttaa per-
hettd ymmartamaan lapsen tilannetta. Se voi koostua kahdella tavalla annetusta ensitiedosta eli
kapeasta tai laajasta tiedosta. Kapea ensitieto kasittda vain tiedot koskien lapsen sairautta tai vam-
maisuutta. Laaja ensitieto taasen pitaa sisallaan kapean ensitiedon lisdksi perheen ohjaamisen eri-

laisten tukien ja palveluiden piiriin. (Sarkikangas 2022, 39-40.)
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Anttila painottaa (2020), etta ensitiedon antaminen vaatii terveydenhuollon ammattilaisilta am-
mattitaitoa ja vuorovaikutustaitoja. Ensitiedon antamisella, kun on vaikutukset, jotka vaikuttavat
pitkdadan perheen elamaan. Tueksi onkin keksitty kansallinen suositus. (Anttila 2020, 24.) Irlannissa
on laajan tutkimustyon pohjalta laadittu naytt66n perustuva ensitiedon suositus eli Informing fa-
milies of their child’s disability, National best practice guidelines. Suositus on saanut virallisen val-
takunnallisen aseman Irlannissa vuonna 2012. Sen periaatteiden mukaan jokainen ensitietotilanne
on ainutkertainen ja niissa tulisi noudattaa taulukon 3 lahtékohtia, jossa korostetaan perhetta ja
empatiakykya. (Ensitiedon antaminen, irlantilainen suositus. 2014, 5.) Suomessa ei toistaiseksi ole

voimassa vastaavaa suositusta ensitietoon.

Taulukko 3. Irlantilaisen suosituksen periaatteet ensitiedon antamiseen (Ensitiedon antaminen,

irlantilainen suositus. 2014, 14-17, muokattu).

1. Perheldhtoisyys

2. Lapsen ja perheen kunnioittaminen

3. Huomaavainen ja empaattinen vuorovaikutus

4. Asiallinen ja paikkansa pitava tieto

5. Myoénteiset, realistiset viestit ja toivon ylldapitaminen

6. Yhteistyo ja suunnitteleminen

7. Sitoutuminen suosituksen toteuttamiseen

Vanhemmille annettavan tiedon tulee olla rehellistd. Perheelle tulee valittaa tieto siitd, mika on
varmaa tietoa ja mité ei vield tiedetd. Lisaksi tulee kertoa, milloin perhe saa lisdtietoa. Se, miten
ensitieto annetaan lapsen vammaisuudesta vanhemmille, vaikuttaa kasitykseen lapsesta ja hdanen

sairaudestaan. Talla taasen on merkitysta lapsen hyvaksymiseen. Hyvaksyminen puolestaan voi
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auttaa vanhempia voimaantumaan, johon vaikuttaa myos laheisten suhtautuminen. Vammaisen
lapsen syntyessa oikein annettu ensitieto tukee voimaantumista niin, ettda vanhemmat kokevat sel-
viytyvansa tulevaisuudesta vammaisen lapsen kanssa. (Ensitieto vastasyntyneen vanhemmille
2022.) Taulukossa 4, joka jatkuu seuraavalle sivulle, kuvataan miten lapsen sairaudesta tai vam-
masta kertominen olisi hyva hoitaa. Eli kuinka olisi hyva ottaa huomioon monia seikkoja, jotta ti-

lanne toteutuisi mahdollisimman hyvin.

Taulukko 4. Lasten sairaudesta tai vammasta kertominen (Pihko 2018, 254-255, muokattu).

1. Varaa rauhallinen huone.

2. Molempien vanhempien paikallaolo on suositeltavaa.

Hoitajan lasndolo myéhempia kysymyksia varten on hyva huomioida.

3. Esittele paikallaolijat.

4, Kayta lapsen nimed puhuessa.

5. Tiedustele vanhempien kasitysta tilanteesta ja sovita uusi tieto siihen.

Kayta selkeaa kielta.

6. Tarkista ymmarsivatké vanhemmat saamansa tiedon.

7. Huolehdi, etta keskustelun savy on empaattinen ja sensitiivinen.
Tunnista ja huomio vanhempien tunnereaktiot.

Ota erilainen kulttuuritausta huomioon.
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8. Kerro asioista rehellisesti.

Kerro tulevista suunnitelmista, hoidosta ja vanhemmille tarjolla olevasta tuesta.

9. Ole realisti, mutta &la vie toivoa.

6.2 Vamman tai sairauden aiheuttama suru

Tunnereaktioiden tunnistaminen auttaa ymmartamaan itsea ja toisia. Omaishoitajien kokemuk-
sista l0ytyy erilaisia tunteiden kokemuksia. (Meriranta 2010, 180.) Esimerkiksi jonkun sairastumi-
nen, vammautuminen tai tapaturmaan joutuminen aiheuttaa ldheisille surua. Surua on tutkittukin
paljon. Psykologin John Bowlbyn mukaan surussa on nelja vaihetta, jotka ovat turtumus, kai-
paus/etsiminen/viha, hajaannus/epatoivo sekd uudelleenorganisoituminen. (Poijula 2002, 33.)
Kibler-Ross ja Kessler (2006) taasen ovat esittdneet surun vaiheittaisena prosessina, jossa kaydaan
eri surun vaiheet lapi. Vaiheita on viisi eli kieltdminen, viha, kaupankaynti, masennus ja hyvaksymi-
nen. Nama eri vaiheet auttavat oppimaan elamaan sen kanssa mita on menettanyt. Jokainen surija
ei kuitenkaan koe jokaista vaihetta, eika niiden jarjestys valttamatta ole kaikille sama. (Kiibler-Ross

ja Kessler 2006, 22.)

Kieltdmisen vaiheessa reagoidaan aluksi lamaantumalla shokista tai peittamalla tunteet tunnotto-
muuteen (Kibler-Ross & Kessler 2006, 23). Esimerkiksi pelko sairaudesta voi olla niin suurta, etta
ummistaa koko asialta silmansa. Vihan vaihe taasen nousee esiin monella erilaisella tavalla. Suut-
tuminen laheiselle tai itselle on joka paivaista, koska laheinen ei pitanyt huolta itsestdan paremmin
tai koska ei itse pitanyt laheisesta riittdvan hyvaa huolta. Voi olla vihainen ettei ennakoinut tapah-
tumaa tai ettei lopulta pystynyt estamaan sita. (Kibler-Ross & Kessler 2006, 26.) Kaupanteon vai-
heessa tekee mita tahansa, jotta |laheinen sdastyisi. Esimerkiksi lupaa Jumalalle ettei ole enaa vi-
hainen ldheiselleen, jos hdanen eldméansa vain jatkuu samanlaisena kuin tahankin asti. (Kiibler-Ross

& Kessler 2006, 33.)

Masennusvaiheessa huomio kiinnittyy nykyhetkeen. Esiin nousee tyhjyyden tunne ja suru syoksyy
elamaan raivolla ja todella syvasti. Onkin tarkeda tietaa, ettda masennus on taysin luonnollinen re-

aktio menetykseen. Tassa vaiheessa helposti vetdytyy elamasta ja jaa surun sumuun tarpomaan.
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(Kibler-Ross & Kessler 2006, 37.) Hyvaksymisen vaiheessa taasen hyvaksytdan tosiasia, etta elama
on muuttunut pysyvasti. Tasta todellisuudesta ei tarvitse tykadta, mutta se on hyvaksyttava ja sen
kanssa oppii elamaan. Tallin toipuminen ja asian selvittely saa lopullisen muotonsa. (Kiibler-Ross
& Kessler 2006, 41.) Ymmartaa, etta laheinen on edelleen siind. Han on se sama ihminen kuin en-

nenkin, vaikka hanelld on nyt sairaus, vamma tai tapaturma.

Poijula (2002) taasen esittaa, ettd nykyaan eletdan surun valttamismallin mukaan. Suorittamisen
aikakautena, pysahtyminen, viipyminen, toimintakyvyn ja mielialan lasku eivat kuulu suruun. Usko-
taan surun valttamismalliin, jonka mukaan surua ei yksinkertaisesti ole pakko kohdata. Surevan on
vha vaikeampaa l6ytaa tilaa surulle, minka seurauksena on surun valttaminen ja kieltaminen tai
patoaminen sisalle seka liilan varhainen lopetus. Toiset surevat, eristaytyvat tai pakenevat sita.
Joku masentuu ja rupeaa juomaan, joku siivoaa neuroottisesti tai shoppailee yli varallisuutensa.

(Poijula 2002, 35.)

7 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite ja tutkimustehtavat

Taman kuntoutuksen ohjauksen opinndytetyon tarkoitus oli kertoa lasten omaishoitajuudesta, silla
aihe oli kiinnostava omakohtaisten kokemusten takia. Opinnaytetyon taustalla olikin huoli lastaan
hoitavista omaishoitajista. Kuinka ihminen, joka jo toimii lapsensa omaishoitajana hahmottaa
oman roolinsa. My6ds omaishoitajuuden oikea-aikaisuus on tarkeaa, jotta tarvittavat tuet saa
ajoissa, etteivat voimat ehdi loppua tyotaakan alle ja lopulta seuraa loppuun palaminen. Myos
tydelaman kannalta omaishoitotilanteen tunnistaminen on hyvin tarkeda. Kuntoutuksen ohjaajan
on huomioitava, kun asiakas on omaishoitotilanteessa ja ohjattava hanta tilanteessa eteenpain.
Tavallinen omaishoitotilanne alkaa monesti normaalista arjen apuna olemisesta. Usein avusta-
mista on vain enemman muuttuen sitovammaksi. Moni hoidettava ei parjaa enaa ilman apua sai-

rauden, vamman tai vanhenemisen takia.

Tama opinndytetyo oli kaksiosainen pitden sisallaan kirjallisuuskatsauksen ja oppaan. Tavoitteena
oli toteuttaa kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Opinnaytetydssa konkreettisina tutkimustehtavina oli
selvittaa aikaisempien tutkimusten ja muiden aineistojen pohjalta kuntoutuksen ohjauksen nako-
kulmasta:

1. Onko lastaan hoitava omaishoitaja saanut omaishoitajuuden alkuvaiheessa itselleen

tietoa lapsensa sairaudesta?
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2. Miten omaishoitaja on kokenut saamansa tiedon?
Lisaksi tavoitteena oli:

3. Laatia opas toimeksiantajan kayttoon.

Alun perin tdman kuntoutuksen ohjauksen opinndytetyon tavoitteena oli lisata tietdmysta omais-
hoitajuudesta, erityisesti lastaan hoitavien omaishoitajuudesta. Tarkoituksena oli tehda helppolu-
kuinen opas, jossa on tietoa nykyisille omaishoitajille ja omaishoitajaksi ryhtyville seka kuntoutuk-
sen eri ammattilaisille. Tahan oppaaseen tietoa oli tarkoitus etsia kirjallisuuskatsauksen avulla.
Kuitenkin opinndytetyon edetessa huomattiin, etta kirjallisuuskatsauksesta esitetyt tutkimuskysy-
mykset ja I6ydetyt teemat eivat kohdanneet sen kanssa, mita tietoja haluttiin lasten omaishoita-
jien oppaaseen laittaa. Lopulta tydsta muodostui kaksi eri osiota, joita yhdisti lapsen omaishoita-

juus ja erityislapsi.

8 Toteutus

8.1 Opinndytetyon menetelmien perusteet

Tassa kuntoutuksen ohjauksen opinndytetyossa tarkasteltiin omaishoitajia, jotka ovat joko sopi-
mushoitajia tai omaishoitajia, joilla ei ole hyvinvointialueen kanssa sopimusta. Yhteista heille on,
ettd heilla on alle 16-vuotias erityislapsi, jolla on jokin sairaus tai vamma, jonka takia han tarvitsee
normaalia suurempaa hoivaa ja huolenpitoa. Erilaisia sairauksia ei rajata tassa opinndytetydssa
pois. Omaishoitoon keskeisesti liittyvat kasitteet rajattiin koskemaan vain Suomea, koska ei ollut
syyta selvittaa, miten asiat ovat omaishoitajilla muissa maissa. Oli my6s hyva rajata hoitoon liitty-
vat asiat opinnaytetyon ulkopuolelle, kuten rakon ja suolen toiminta, sydminen, peseytyminen,
liilkunta ja uni. Koska opinnaytetyo tehtiin kuntoutuksen ohjauksen nakoékulmasta, opinnaytetyossa

ei myoskaan kasitelty ladkehoitoa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tehda kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Lisaksi opinnaytetyon toimeksi-
antajalle Pohjois-Savon Omaishoitajat ry:lle oli tavoitteena tehda opinnadytetydssa opas, jossa on
koottu ytimekkaan kattavasti lasten omaishoitajia koskevia tietoja. Tarkoituksena oli oikea-aikai-
sesti lisatd oppaan avulla omaishoidon tunnettavuutta siten, ettd uudet omaishoitajat saavat op-
paasta lisda tietoa omaishoitajuudesta. TyOntilaaja hyotyisi oppaasta sen sisdltdman informaation

avulla, silla Pohjois-Savon Omaishoitajat ry -jasenyhdistys on olemassa omaishoitajia varten eli se
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muun muassa tukee omaishoitoperheita, antaa heille ohjausta ja neuvontaa, valvoo ja kehittaa
omaishoitajien palveluja, etuja ja tukitoimia. (Pohjois-Savon Omaishoitajat ry 2020) Opasta toi-
meksiantaja voi jakaa erilaisissa tapahtumissa. Tarkeaa on se, etta tiedot |6ytyvat painetusta tuot-

teesta.

8.2 Opinndytetyon menetelmat
8.2.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksia tehdaan erilaisiin tarkoituksiin, siksi niiden tekotavat ja nimitykset eroava toi-
sistaan. Kirjallisuuskatsauksen avulla sisaistetdadan opinnadytetyon aihetta. Kirjallisuuskatsaustyypit
voidaan jakaa kolmeen paatyyppiin eli kuvailevat katsaukset, systemaattiset kirjallisuuskatsaukset
sekda maarallinen meta-analyysi ja laadullinen meta-analyysi. Nama paatyypit voidaan jakaa viela
neljadntoista eri katsaustyyppiin. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 8.) Kirjallisuuskatsauksen tekemi-
sessa on tarkeinta vastata selkeaan kysymykseen, vahentaa tutkimusten valintaa, arvioida valittu-

jen tutkimusten laatua ja referoida tutkimuksia (Salminen 2011, 9).

Narratiivinen kirjallisuuskatsaus eli kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi perinteisista katsaustyy-
peista (Vilkka 2004, 21). Se pyrkii kuvailemaan tai kertomaan viimeaikaista tai aikaisempaa aihee-
seen kohdistunutta tutkimusta, sen laajuutta, syvyyttad ja maaraa. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016,
9). Lahtokohtana on etsia tutkimuksista vastausta, mita ilmiosta tiedetdan, mitka ovat ilmion kes-
keiset kasitteet ja mitka ovat niiden keskindiset suhteet. Lahtokohtana ei ole siis selvittda ilmion
yleisyytta. Voidaan myds kuvata tutkimuksissa kaytettyja tutkimusasetelmia ja teorioita, mutta
my0s aiheen historiaa ja kehitysta. Kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella voi tiivistaa tai tehda uuden
nakemyksen aiemmin tehdyista tutkimuksista seka jarjestaa tietoja johdonmukaiseksi kokonaisuu-
deksi. Sen tavoitteena on ilmidon ymmartaminen ja kuvaaminen selkeasti. Kuvaileva kirjallisuuskat-

saus on muita katsaustyyppeja vapaampi tiedonhaussa ja valintakriteereissa. (Vilkka 2004, 21-22.)

Narratiivisesta kirjallisuuskatsauksesta erotetaan joskus kolme eri toteuttamistapaa eli toimituk-
sellinen, kommentoiva ja yleiskatsaus. Laajin toteuttamistapa on yleiskatsaus. Puhuttaessa narra-
tiivisesta kirjallisuuskatsauksesta tarkoitetaan yleensa narratiivista yleiskatsausta. Sen tarkoituk-
sena on tiivistda aiemmin tehtyja tutkimuksia. Lahtokohtaisesti kuvailevan kirjallisuuskatsauksen

kautta hankittu tutkimusaineisto ei ole kdynyt lapi systemaattista seulaa. (Salminen 2011, 7.) Tassa



23

opinnaytetydssa keskityttiin juuri tdhan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen yleiskatsaukseen, koska

se vaikutti helpoimmalta kirjallisuuskatsaustyypilta.

8.2.2 Toiminnallinen opinndytetyo

Toiminnallinen opinnaytetyo on yksi tutkimuksellisen kehittamisen tapa ja opinnaytetyotyyppi am-
mattikorkeakoulussa. Siind naytetdadan ammatillinen asiantuntijuus kehittavalla ja tutkimuksellisella
otteella tehdylla tuotoksella seka raportilla. Toiminnallinen opinnaytetyd perustuu aina ammatilli-
seen teoriatietoon sekd ammattitermistoon. Opinndytetyon tietoperusta antaa taustaa ja kasittei-
den kautta ammattialaan saa ymmarrysta. (Kostamo, Airaksinen, & Vilkka 2022 11, 75-76.) Toimin-
nallisessa opinndytetydssa tutkimuksellinen selvitys kuuluu idean tai tuotteen toteutustapaan eli

keinoihin, joilla sisdlté saadaan hankittua (Vilkka & Airaksinen 2004, 56).

Kirjallisen tuotoksen tekeminen on yksi osa toiminnallista opinnaytetydn toteuttamistapaa. Toi-
minnallisen opinndytetyon lopullisena tuotoksena on jokin konkreettinen tuote, esimerkiksi kirja,
ohjeistus, tietopaketti, portfolio, messu- tai esittelyosasto tai tapahtuma. Raportoinnissa kasitel-
ladn konkreettisen tuotoksen saavuttamiseksi kaytettyja keinoja. Kun toiminnallisen opinnayte-
tyon toiminnallinen osuus sisaltaa teksteja, ne on suunniteltava kohderyhmalle soveltuviksi. To-
teutustapaa valittaessa on mietittdva missd muodossa se kay parhaiten kohderyhmalle. (Vilkka &
Airaksinen 2004, 51.) Tassa opinndytetydssa toiminnallisena opinndytetydosuuden tuloksena syn-

tyi lapsen omaishoitajille opas.

8.3 Aineiston keruu

8.3.1 Kirjallisuuskatsauksen aineiston keruu

Opinndytetyon aihetta ja tutkimustehtdvia jasennettiin PICO-periaatetta apuna kayttden. PICO tu-
lee englannin kielen sanoista patient eli kohderyhma, intervention eli toiminta/mielenkiinnon
kohde, comparison eli vertailu sekd outcome eli lopputulos. Kaytettiin my0ds erilaisia asiasanakir-
joja, joiden avulla yritettiin keksia sopivia hakusanoja. Finto-asiasanakirjan sanastoja kaytettiin esi-
merkiksi apuna. Useimmissa tietokannoissa hakusanojen yhdistelyyn kdytetdaan Boolen operaatto-

reita. Naitd on kolme AND, OR ja NOT. (Lehtio & Johansson 2016, 36-38.) Naiden avulla
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hakusanoista muodostettiin tarkentavia hakulausekkeita. Eri tietokannoista tehtiin erilaisia koe-
hakuja ennen kuin lopulliset haut tehtiin katsaukseen, jotta I6ydettiin toimivimmat hakulausek-

keet. Opinndytetyon aihe on kuvattu PICO-menetelman mukaan alla olevassa taulukossa 5.

Taulukko 5. PICO-menetelman soveltaminen opinndytetydssa.

Kohderyhma (P) Mielenkiinnon Vertailu Lopputulos (O)
kohde () (C)
Alle 16-vuotiaiden erityislasten saama ensitieto kokemuk- | voimaantuminen,
omaishoitajat set uupuminen
child caregiver initial information expe- empowerment, ex-
riences haustion

Tietoja opinndytety6hon haettiin systemaattisen tiedonhaun avulla. Systemaattisessa tiedon-
haussa hakutuloksen kattavuuden varmistamiseksi tehtiin tiedonhaku useammassa tietokannassa.
Systemaattisen tiedonhaun kriteerit kuvataan taulukossa 6. Sisddnotto- ja poissulkukriteereina
kaytettiin, etta aineisto oli luotettavaa ja ajankohtaista seka julkaistu vuosina 2003—2023. Lisaksi
aineiston oli oltava maksutonta ja saavutettavissa oleva ja sen kielena oli oltava joko suomi tai

englanti.



Taulukko 6. Kirjallisuuskatsauksen sisddnotto- ja poissulkukriteerit.

Sisadnottokriteerit

Poissulkukriteerit

Aihe on ajankohtainen

Liian vanha aineisto

Aineisto on luotettava

Ei ole alkuperdinen tai

sen luotettavuudesta ei ole varmuutta

Aineiston julkaisuajankohta on 2003-2023

Aineisto on julkaistu ennen vuotta 2003

Maksuton ja saavutettavissa oleva

Maksullinen ja teksti ei ole kokonaan saatavilla

Kieli on suomi tai englanti

Kieli on muu kuin suomi tai englanti
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Kirjallisuuskatsauksen tietokantojen valinta perustui siihen, mihin tietokantoihin JAMKin kayttoliit-

tymien kautta oli mahdollista paasta kayttamaan. Kirjallisuuskatsaukseen tehtiin koehakuja eri tie-

tokannoista, joita olivat Medic, CINAHL Plus with Full Text (EBSCO), MEDLINE (EBSCO), PubMed,

Google Scholar, ProQuest databases and e-book collections ja Finna. Tehtyjen lukuisten koehaku-

jen perusteella opinndytetyossa hyodynnettaviksi tietokannoiksi valikoituivat Jyvaskylan ammatti-

korkeakoulun verkkokirjaston kautta kaytossa oleva Medic sekda Google Scholar ja Finna, koska

muista tietokannoista ei I0ytynyt olennaisia tuloksia tai hakutuloksia oli liilkaa. Systemaattinen tie-

donhaku on kuvattu taulukossa 7, josta kady ilmi tietokannan nimi, hakulauseke, rajaukset, tulokset

seka valittujen aineistojen maara.



Taulukko 7. Systemaattinen tiedonhaku.
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Tieto- Hakulauseke Rajaukset Tulos/Va-
kanta litut
Medic omaish* AND laps* | kieli: Suomi tai englanti 8/2
OR ensitie* aika: 2003-2023
aineistotyyppi: gradu, vaitoskirja, artikkeli kir-
jassa, alkuperaistutkimus, katsausartikkeli, vai-
toskatsaus
Google "lapsen omaishoi- | aikavalilla: 2003-2023 3/1
Scholar taja” JA ensitieto
Finna laps* AND omais- kieli: suomi ja englanti 40/1
hoit* valmistusvuosi: 2003-2023
verkossa saatavilla
aineistotyyppi: kirja, vaitoskirja, lehti/artikkeli
Yhteensa 51/4

MEDIC-tietokantaan hakua tehtaessa, saatiin hakutuloksiin kahdeksan osumaa. Naista valikoitui

laadunvarmistamiseksi sellaiset pois, jotka eivat liittyneet opinndytetyon kirjallisuuskatsauksen

teemaan. Lopulta jaljelle jai kaksi tulosta. Ensimmainen oli Hannisen kirja: Kohtaamisen kokemuk-

sia epdvarmuuden nayttamolld, kokemuksellinen ensitieto vammaisen lapsen syntyessa (Hanninen

2004). Toinen oli Sarkikankaan sosiaaliladketieteelliseen aikakauslehteen kirjoittama artikkeli: Sosi-

aali- ja terveyspalveluiden kaytto erityisperheiden arjessa — toiminnan ja ajankayton nakokulma

(Sarkikangas 2020). Tama Sarkikankaan artikkeli kasitteli saman nimista vaitdskirjaa, joka paatet-

tiin etsia ja kayttaa sita kirjallisuuskatsauksessa, jotta tietoa olisi laajemmin.
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Google Scholar -tietokannasta hakua tehtaessa saatiin tulokseksi kolme kappaletta aineistoa Naita
tietokantahaun tuloksia lapikdaymalla joutui rajaamaan pois kaksi, koska ne olivat ammattikorkea-
koulujen opinnaytetoita. Lopulta jaljelle jai yksi pro gradu -tutkielma, joka paatettiin ottaa kirjalli-
suuskatsaukseen mukaan, sen sisdltaman sopivan aiheen takia. Loydetty pro gradu -tutkielma oli
Hilden-Rantalan: Vammaisen lapsen hoidon rajaaminen, ldakarin ja vammaisen lapsen perheen

kohtaamisen mallit (Hilden-Rantala 2016).

Finna-tietokannasta hakua tehtaessa |oytyi 40 aineistoa, mutta kaikki eivat olleet verkosta saata-
villa tai eivat muuten sopineet kirjallisuuskatsauksen teemaan. Lopulta kuitenkin Finna-tietokan-
nasta loytyi yksi kirjallisuuskatsaukseen kayva Juntusen vaitoskirja: Omaishoitajien jaksamisen arvi-

ointi ja kuntoutuksen vaikutukset jaksamiseen ja elamanlaatuun (Juntunen 2023).

8.3.2 Oppaan aineiston keruu

Lasten omaishoitajuuteen liittyvaa opasta lahdettiin rakentamaan siten, etta ensin laadittiin sisal-
lysluettelo. Mietittiin mita asioita oppaaseen olisi hyva laittaa liittyen lasten omaishoitajuuteen.
Ensin keksittiin kuvaavat otsikot, esimerkiksi otsikoksi laitettiin Kela. Taman jalkeen otsikoiden alle
luoteltiin kyseisen otsikon alle liittyvia asioita, kuten alle 16-vuotiaan vammaistuki. Sitten aloitet-
tiin etsimaan internetista luotettavilta sivustoilta néista asioista tietoja. Kun tietoja I6ydettiin, py-
rittiin ne tiivistdamaan lyhyiksi lauseiksi oppaaseen. Internet-sivustoja lapi kdydessa, saattoi myds
tulla uusia ideoita oppaaseen ja niita lisattiin sitten oppaan oikeaan kohtaan tuomaan tietoa kysei-

sesta asiasta.

8.4 Aineiston kuvaus

8.4.1 Kirjallisuuskatsauksen aineiston kuvaus

Kirjallisuuskatsauksen aineisto koottiin neljasta tietokannoista Ioytyneesta aineistosta. Yksi naista
oli vahan vanhempi kirja vuodelta 2004 ja loput olivat tuoreita verkosta I6ytyvid aineistoja. Ndista
aineistoista vain yhdessa kasiteltiin omaishoitajia, muissa kasiteltiin erityislapsia ja heidan perhei-
taan. Kahdessa aineistossa kasiteltiin vanhempien saamaa tietoa, mutta kaikissa neljassa kasiteltiin
kokemuksia ja miltd ne tuntuivat. Aineiston kuvaus nakyy seuraavalla sivulla taulukossa 8. Tau-
lukko 8 jatkuu vield tuon sivun jalkeen. Taulukossa kerrotaan tietokanta, aineiston tekija ja milta

vuodelta aineisto on seka aineiston nimi, tarkoitus ja tulokset.



Taulukko 8. Aineiston kuvaus.
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Tieto- Nimi Tarkoitus Tulokset
kanta,
tekija,
vuosi
Medic, Sosiaali- ja terveys- | Tutkia sosiaali- ja terveys- Runsaasti ja pitkdkestoisesti palveluita
Sarkikan- | palveluiden kaytto palveluiden kayttoa erityis- | kayttavien perheiden arjessa on palve-
gas, U. erityisperheiden ar- | perheiden arjessa seki tut- | luiden kdytt6on liittyvaa, mutta palve-
2020. (1) | jessa—toiminnanja | kja arjen toiminnan luntuottajille ndkymatonta tai palvelu-
ajankaytdn nakokul- ajankiyton muutosta. tuotannossa huomioimatonta
mia. toimintaa.
Medic, Kohtaamisen koke- | Lisatda ymmarrysta vanhem- | Vanhempien ensitietokokemuksissa
Hanninen, | muksia epavarmuu- | pien kokemuksista ensitie- | on kysymys viivastyneesta, katkonai-
K. 2004. den nayttamolla. don vilittdmisesta ja tydon- | sesta ja sujuvasta ensitiedosta. Heidan
(2) Kokemuksellinen tekijoiden kokemuksista kokemuksellinen ensitieto rakentuu
ensitieto vammai- tiedon valittdjina seka mi- tiedon valittymisesta, tunnekokemuk-
sen lapsen synty- ten ndma kokemukset koh- | sesta ja vuorovaikutusprosessista.
essa. taavat.
Google Vammaisen lapsen | Tuoda esille vammaisen Vanhemmat eivat halunneet eparealis-
Scholar, hoidon rajaaminen. | lapsen hoidon rajaamiseen | tista tietoa tai toiveita, vaan halusivat
Hilden- Laakarin ja vammai- | liittyvida nakékulmia. Van- tulla aidosti ja kunnioittaen kohdatuksi
Rantala, sen lapsen perheen | hempien kokemuksia ko- oman lapsensa henkeen ja terveyteen
M. 2016. kohtaamisen mallit. | koava teema: ladkarin, poti- | liittyvissa asioissa. Heidan lapsensa
(3) laan ja hdnen vanhempansa | elamaa arvostettaisiin ja kohdeltaisiin
kohtaaminen. samoin kuin tervetta lasta.
Finna, Omaishoitajien jak- | Omaishoitajien kielteisida ja | Parempi tuen laatu suojasi kielteisilta
Juntunen, | samisen arviointija | myonteisid kokemuksia ja vaikutuksilta ja hoidettavan laheisen

vakavat kognitiiviset vaikeudet olivat
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K. 2023. kuntoutuksen vai- niiden yhteydessa olevia te- | yhteydessa omaishoitajien kokemiin
(4) kutukset jaksami- kijoita. kielteisiin vaikutuksiin.
seen ja elamanlaa-

tuun.

8.4.2 Oppaan aineiston kuvaus

Lasten omaishoitajuuteen liittyvassa oppaassa kasiteltiin asioita liittyen omaishoidettavaan, hanen
omaishoitajaansa, unohtamatta myoskdaan omaishoidettavan perhetta. Teemoina oppaassa oli las-
ten omaishoitajuus, Kelan etuudet, terveydenhuolto- ja vammaispalvelut, varhaiskasvatus ja pe-

rusopetus, vertaistuki ja harrastukset, veroedut sekd muut edut. Naista teemoista kerrottiin jokai-

sesta tiivistetysti sivun tai kahden verran tietoja.

8.5 Aineiston analysointi
8.5.1 Kirjallisuuskatsauksen aineiston analyysi

Kirjallisuuskatsauksen aineistojen jarjestamisessa kaytettiin aineistolahtoisen sisallénanalyysin pe-
riaatteita. Tuomen ja Sarajarven mukaan Miles ja Huberman (1994) kuvaavat aineistolahtoisen laa-
dullisen eli induktiivisen aineiston analyysin on kolmevaiheiseksi prosessiksi. Siina aineisto redusoi-
daan eli pelkistetaan, aineisto klusteroidaan eli ryhmitellaan seka abstrahoidaan eli luodaan

teoreettiset kasitteet. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109.)

Opinndytetyon aineistoa analysoitiin siten, etta siita pyrittiin l0ytdamaan vastaukset asetettuihin
tutkimustehtaviin: onko lastaan hoitava omaishoitaja saanut omaishoitajuuden alkuvaiheessa it-
selleen tietoa lapsensa sairaudesta sekd miten omaishoitaja on kokenut saamansa tiedon. Myos
pohdittiin miten kuntoutuksen ohjauksessa voi hyodyntaa naita tietoja. Kuitenkin ennen analyysin
aloittamista sisallonanalyysissa maaritettiin analyysiyksikko eli sana, lause tai ajatuskokonaisuus
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 110). Taman kuntoutuksen ohjauksen opinndytetydn analyysissa kaytet-

tiin sanaa: ensitieto.

Aineiston pelkistdmisessa aineistosta nostettiin esiin alkuperaisilmauksia, jotka kuvasivat tutkimus-
tehtdvina olevaa ilmiota (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109). Alkuperaisilmauksen loppuun lisattiin nu-

mero, jotta tiedettiin mista aineistosta kyseinen ilmaus on otettu. Sitten ilmaukset pelkistettiin ja
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pelkistetyt ilmaukset ryhmiteltiin alaluokkiin. Sitten yhdistadvien tekijoiden perusteella alaluokkia

ryhmiteltiin ylaluokkiin. Ryhmittelyn tavoitteena onkin |6ytaa aineiston samankaltaisuudet, luoki-

tella ja yhdistella aineiston sisalto ilmidta kuvaaviksi paaluokiksi. Luokitteluyksikkdna voi olla vaik-

kapa tutkittavan ilmion ominaisuus. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.)

Aineiston sisallénanalyysin seuraavassa vaiheessa aineisto kasitteellistettiin eli siita erotettiin olen-

nainen tieto ja valikoidun tiedon perusteella muodostettiin teoreettisia kasitteita ja lopulta johto-

paatoksia. Kasitteellistamista jatkettiin yhdistelemalla luokituksia niin kauan kuin se oli mahdol-

lista. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 125.) Taulukossa 9 nakyy esimerkkeja millaisia tiedon kertomisen

haasteita ja onnistumia aineistossa oli. Taulukosta 9 nakyy myos koko prosessi eli alkuperaisil-

maukset, pelkistaminen seka ala- ja ylaluokkien muodostaminen. Taulukko 9 jatkuu seuraavalle

sivulle.

Taulukko 9. Esimerkkeja tiedon pelkistamisesta, ala-, yla- ja paaluokkien muodostamisesta.

osaamista ja terapeutit kertoivat vain oman ammattitai-

don pohjalta ndkemyksensa.” (1)

alaisesti oman
ammattialan

mukaan

Alkuperaisilmaukset Pelkistetyt il- | Alaluokka | Ylaluokka
maukset

” Kun lapsella todetaan heti syntymasta selkea diagnoosi Ensitietoa saa- | Ensitiedon | Palvelujar-

ensitieto nayttda toimivan ja perheet padsevat nopeasti vat ne, joiden | saavutetta- | jestelmasta

palveluiden piiriin.” (1) lapsen erityi- vuus riippuvat on-
Syys on var- nistumiset
maa

”Leenalle oli vaikea ymmartaa, mista lapsen ongelmat Tietoa kerro- Tiedon ker- | Palvelujar-

johtuivat, koska perusterveydenhuollosta ei l[6ytynyt taan kapea- tominen jestelmasta

riippuvat

haasteet
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"Kylla taa ladakari minusta hyvin kivasti kerto siing, et antoi | Ensitietoa an- | Ensitiedon | Hoitohenki-
jo heti informaatiota mita voi.” (2) nettiin heti antaminen | l6kunnasta
riippuvat on-
nistumiset
”"Vanhemmiilla oli kuitenkin tunne, etta laakarit eivat usko- | Tiedon kerto- Tiedon ker- | Hoitohenki-
neet heidan tajuavan, kuinka vammainen heidan lapsensa | misen rajaus tominen I6kunnasta
on. Vanhemmat kertoivat, etta |aakarit toistelivat heille riippuvat
lapsen vammaisuutta, sen astetta ja esimerkiksi ennustei- haasteet
den huonoutta, vaikka vanhemmat olivat erityisen hyvin
tietoisia lapsensa vammaisuudesta ja sen asteesta.” (3)
”Lapsi on yleensa varsin yhteistyohaluinen, hyvat koke- Tiedon kerto- | Tiedon ker- | Hoitohenki-
mukset ovat kiinni hoitohenkil6kunnasta. Eli kyse on siitd, | misessa huo- tominen I6kunnasta
ettd henkilokunta pyrkii oma-aloitteisesti ottamaan huo- mioon otetta- riippuvat on-
mioon lapsen erityisyyden tuottamat haasteet tutkimus- vat seikat nistumiset
ja hoitotilanteessa ja yrittaa tehda siita meille mahdolli-
simman helpon.” (3)
” Asiakaslahtoisyys tarkoittaa my0s sitd, ettei tietoja jaeta | Tietoa jaetaan | Tiedon an- | Palvelujar-
irrallisena omaishoitajien arjesta ja ongelmista.” (4) irrallisena ar- tamisen oi- | jestelman
jesta kea-aikai- riippuvat
suus haasteet

8.5.2 Oppaan aineiston analyysi

Lasten omaishoitajuuteen liittyvdn oppaan aineisto koostettiin ja analysoitiin eri luotettavilta in-
terner-sivustoilta etsityista aineistoista kuten Kelan sivuilta ja erityislapsiperheiden ensitietosivus-
tolta. Aineistoa I0ytyi paljon ja sen tiivistaminen oli keskeisessa osassa tyotd, silld ei haluttu tehda
oppaasta liian isoa ja laajaa. Haluttiin, ettd se oli lyhyt, ytimekas ja nopeasti luettavissa oleva. Op-
paan aineisto koottiin padasiassa liittyen Pohjois-Savoon, mutta osat oppaan tiedot patevat kaikki-

alla Suomessa. Oppaasta pyrittiin tekemaan sellainen, etta se palvelisi koko omaishoitoperhetta.
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9 Tulokset

9.1 Kirjallisuuskatsauksen tulokset

Kirjallisuuskatsauksen tutkimustehtavina oli selvittaa onko lastaan hoitava omaishoitaja saanut
omaishoitajuuden alkuvaiheessa itselleen tietoa lapsensa sairaudesta seka miten omaishoitaja on
kokenut saamansa tiedon. Vastauksena naihin kysymyksiin tuloksiksi I6ydettiin mika on ollut haas-
teena omaishoitajan tiedon saamisessa tai mika asia on luonut onnistumisen tunteen tiedon saa-

misessa. Naita tuloksia kasitelladn seuraavissa alaluvuissa.

9.1.1 Vanhempien haasteet ja onnistumiset

Vanhemmista johtuvia haasteita aineistosta nousi esille, kun tieto lapsen erityisyydesta tuli yllatyk-
sena ja vanhemmat menivat shokkiin. Kun jarkytys lapsen sairaudesta tai vammasta tuli ennalta
arvaamatta, niin vanhemmat eivat pystyneet tietoa kuuntelemaan tai he eivdat ymmartaneet kuu-
lemaansa. (Hdnninen 2004, 129.) Aineistosta nousi my0s esille, ettd hoitohenkilokunta koki, ettei-
vat vanhemmat kuunnelleet heille kerrottuja asioita lapsen erityisyydesta, koska se ei aiheuttanut
heissd mitaan reaktiota. (Hanninen 2004, 84.) Saattoi myds olla, ettd vanhemmat kylla kuulivat

asiat, mutta kielsivat itseltaan totuuden ja ndin ollen eivat reagoineet mitenkaan tietoihin.

Vanhempien onnistumisia aineistossa oli, kun vanhemmat olivat sellaisessa mielentilassa, etta pys-
tyivat vastaanottamaan hoitohenkilokunnan kertoman tiedon. Tama vaati my6s hoitohenkilokun-
nalta taitoa tulkita vanhempia, etenkin heidan sanatonta viestintdansa ja kehon kieltansa. (Hanni-
nen 2004, 114). Myos se, ettd vanhemmat tiesivat etukateen saavansa tietoa, loi tiedon saamiselle
onnistumisen tunteen. Ndin esimerkiksi kuntoutuskursseille osallistuessa kavi. Silloin vanhemmat
tulivat valmistuneena kurssille ja odottivat saavansa lisatietoa ja apuja kuntoutuskurssin jarjesta-

jilta. (Juntunen 2023, 78.)

9.1.2 Hoitohenkilokunnan haasteet ja onnistumiset

Hoitohenkilokunnan haasteita aineistosta nousi esille sellainen, ettd vanhemmat eivat tienneet
mita hoitohenkilokunta tiesi tai mitd he eivat tienneet. Vanhemmat eivat saaneet lastaan hoita-
vilta ihmisiltda mitaan tietoa asiasta. Parempi olisi ollut, jos hoitohenkilokunta olisi osannut asettua

heiddn asemaansa ja kertoa edes jotain, ettei olisi tarvinnut elda epatietoisuudessa. (Hanninen
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2004, 123.) Haasteina nousi myos esille se, ettei hoitohenkilékuntaa oltu perehdytetty tarpeeksi,
jos hoidettavaksi tuli vammainen lapsi. Perehdytyksen lisdksi hoitohenkilokuntaa olisi auttanut
osastolla olevaan vammaiskansioon tutustuminen. Tahan kansioon oli keratty kokemuksellista tie-
toa ja tuntemuksia erityislasten vanhemmilta. My0ds hoitohenkilokunnan kollegoiden kanssa kes-
kustelu olisi auttanut, esimerkiksi saaden neuvoja kohtaamaan vammaisen lapsen. (Hanninen

2004, 99.)

Hoitohenkildkuntaan liittyvina haasteina oli aineistosta myds sellainen, etta lapsen sairaudesta tai
vammasta kertominen osoittautui hoitohenkilékunnalle vaikeaksi. Syyna saattoi olla hoitohenkil6-
kunnan vahadinen kokemus asiasta tai henkil6 oli niin empatiakykyinen, etta tiedon kertominen oli
haastavaa. (Hanninen 77.) Aineistosta nousi esiin myds pdinvastainen ilmio, ettd empatiakykya ei
hoitohenkilokunnalla ollut. He saattoivat toistella tietoa, vaikka vanhemmista olisi pitdnyt havaita,
ettd he olivat tietoisia asiasta ja heille olisi pitdnyt antaa tilaa tiedon sisdistamiseen. (Hilden-Ran-
tala 2016, 65 Hoitohenkilokunnan haasteena vanhemmat pitivat aineiston mukaan myos sita, etta
hoitohenkilokunta ei suostunut kuuntelemaan hoidon suunnittelussa ja toteuttamisessa vanhem-
pia. Myoskaan vanhempien hoitohenkilokunnalle esittamia kysymyksia tai ndkokantoja ei kuun-

neltu, vaan ne sivuutettiin. (Hilden-Rantala 2016, 71.)

Hoitohenkilokunnan onnistumisia taasen aineistosta oli, kun vanhemmat olivat tyytyvaisia tiedon
oikea-aikaisuuteen eli tieto lapsen vammasta tai sairaudesta oli kerrottu niin aikaisin kuin mahdol-
lista. Lisdksi heille oli osoitettu empatiaa ja kerrottu, miten heitad voidaan auttaa asiassa. (Sarkikan-
gas 2020, 127; Hanninen 2004, 113.) Vanhemmat kokivat myds sen onnistumisena, ettd hoitohen-
kilokunta otti oma-aloitteisesti huomioon lapsen erityisyyden ja teki tutkimus- ja hoitotilanteista

siten mahdollisimman helppoja vanhemmille. (Hilden-Rantala 2016, 59.)

9.1.3 Palvelujdrjestelmdn haasteet ja onnistumiset

Palvelujarjestelmien haasteina nousi esille se, ettd hoitohenkilékunnalla ei ollut jostain syysta tar-
peeksi osaamista lapsen sairaudesta tai vammasta kertomiseen seka ettd he eivat osanneet kertoa
asiasta kuin kapea-alaisesti. Hoitohenkilokunta osasi kertoa vain oman ammattialansa mukaan asi-

asta, mutta kokonaisuuden hahmottaminen oli hoitohenkilokunnalle haastavaa. (Sarkikangas
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2020, 126.) Palvelujarjestelman haasteena oli myos se, ettd vanhemmille kerrottiin tietoja irralli-
sina. Tietoja olisi vanhempien mukaan pitdanyt soveltaa juuri heidan tilanteeseensa. (Juntunen

2023, 35.) Tassakin olisi auttanut kokonaiskuva lapsesta ja hanen perheensa tilanteesta.

Palvelujarjestelman onnistumisena aineistosta pidettiin sitd, kun lapsella todettiin mahdollisim-
man varhain jokin sairaus tai vamma, ettei sita tietoa tarvinnut odotella. Silloin vanhemmat koki-
vat, ettd ensitieto toimi seka etta palveluiden piiriin paasi helposti. (Sarkikangas 2020, 127.) Aineis-
tosta nousi myds esille, etta palvelujarjestelman onnistumisena pidettiin sitd, etta jaksamisen

tueksi lailla on sdadelty riittavista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista (Juntunen 2023, 17).

9.1.4 Tulosten tiivistiminen

Kirjallisuuskatsauksen tuloksista nousi esille hoitohenkilokunnasta tai palvelujarjestelmasta johtu-
vat lapsen vammasta tai sairaudesta kertomisen haasteet ja onnistumiset sekda miten vanhemmat
olivat kokeneet nama. Vanhemmat kokivat, etta tieto oli kerrottu oikeaan aikaan silloin, kun diag-
noosi oli saatu heti syntyman jalkeen. (Sarkikangas 2020, 118.) Pitkittynyt ja epavarmuudessa olo
tiedon suhteen taas koettiin huonoksi asiaksi (Hanninen 2004, 123). Vanhempiin ja erityislapseen
oikealla tavalla suhtautuminen seka heidan tukemiseensa, pitaisikin kiinnittaa entista enemman
huomiota. Hoitohenkilokuntaa voisikin kouluttaa ja perehdyttaa tahan asiaan. Palvelujarjestelmaa
taasen voitaisiin kehittda entista asiakaslahtoisemmaksi. Tama kertomiseen liittyvat haasteet ja
onnistumiset nakyvat taulukosta 10, joka jatkuu seuraavalle sivulle. Taulukko jatkaa edellista tau-

lukkoa 9 sisaltdaen ylaluokkien lisdksi paa- ja yhdistavat luokat.

Taulukko 10. Esimerkki yldluokasta siirtyminen paa- ja yhdistavaan luokkaan.

Yldluokka P3daluokka Yhdistava luokka

Vanhemmasta riippuvat haasteet | Vanhemman tukeminen | Vanhemman kokemukset tiedon vastaan-

ja onnistumiset ottamisesta
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Hoitohenkilokunnan haasteet ja Hoitohenkilékunnan Hoitohenkilékunnan tavasta kertoa riip-
onnistumiset kouluttaminen puvat kokemukset

Palvelujarjestelman haasteet ja Palvelujarjestelman ke- Palvelujarjestelmasta riippuvat kokemuk-
onnistumiset hittaminen set tiedon saamisesta

Yhtenevaa kirjallisuuskatsauksen tuloksissa oli se, etta hoitohenkilékunnalle ja vanhemmille saat-
toi kummallekin tilanne olla sellainen, johon he eivat olleet aiemmin joutuneet. N&din ollen van-
hemmat eivat osanneet ottaa vastaan tietoa, jonka saivat. Myoskaan hoitohenkilékunta ei osannut
sita kertoa, niin kuin se olisi kuulunut tehda. (Hanninen 2004, 77). Eroavaa taasen oli se, ettd haas-
teena hoitohenkilokunnalla saattoi olla esimerkiksi kiire, ettei ollut riittavasti aikaa vanhemmille
kertomiseen. Vanhemmilla sita vastoin ei ollut kiire mihinkdan. Tarkeaa olisi muistaa, miten van-
hempiin ja erityislapseen suhtaudutaan, miten hoitohenkilékunta toimii ja kertoo asioita perheelle
seka miten vanhempien tunteet huomioidaan. (Hanninen 2004, 168.) Hyvia, jo kdytdssa olevia toi-

mintatapoja edella mainituista, tulisi vahvistaa.

9.2 Oppaan kuvaus ja perusta seka rakenne

Pohjois-Savon Omaishoitajat ry:n tilaamaksi oppaaksi erityislasten vanhemmille rakennettiin sel-
ked, ytimekas ja tietoa sisaltava tietopaketti. Oppaaseen ei pyritty laittamaan liikaa tietoa, silld se
ei valttamatta kiinnosta perehtymaan oppaaseen. Mahdollisimman yksinkertaisena pidetty opas
tuntui parhaimmalta vaihtoehdolta ensitiedoksi tulevalle omaishoitajalle tai jo omaishoitajana ole-
valle. Opasta erityislapsen vanhemmille Pohjois-Savon Omaishoitajat ry voi halutessaan jakaa eri-
laisissa tapahtumissa. Opasta tilaaja voi myos kayttaa hyodyksi uudessa OsaPe -hankkeessaan,
jossa tarkoituksena on erityislasten ja -nuorten omaishoitajien osallisuuden ja voimavarojen vah-

vistaminen (Tydntekijaksi omaishoitajien yhdistykseen 2022).

Aluksi lasten omaishoitajiin liittyvdn oppaan teossa mietittiin oppaan kokoa. Paatettiin tehda opas
A5-kokoisena kuten monet muutkin Pohjois-Savon Omaishoitajat ry:n tiedotteet ovat olleet. Tait-
toa miettiessa paadyttiin siihen, etta se jaakoon jonkun muun tyotehtdvaksi. Osoittautui nimittain

lilan vaikeaksi miettia mitka sivut tulisi jattaa tyhjaksi ja miten sivun asettelu olisi ollut hyva laittaa.
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Ajateltiin, ettd tarkeintd oppaassa on sen sisdltama tieto, ei niinkdan sen ulkonako. Oppaan luon-

nos on nahtavilla taman opinndytetyon liitteessa 1.

Jatkossa Pohjois-Savon Omaishoitajat ry voi muokata ja taittaa oppaan haluamaansa ulkoasuun
opinnaytetydssa tehdyn sisadllon pohjalta. My0s sisdltéa oppaaseen voi paivittdd. Oppaassa on ker-
rottu ensin lyhyesti lasten omaishoitajuudesta. Sen jalkeen oppaassa luodaan katsaus Kelan eri
etuuksiin, jotka voivat koskea erityislapsia ja heiddan vanhempiaan. Sitten oppaassa kerrotaan Poh-
jois-Savon hyvinvointialueen terveydenhuoltopalveluista ja vammaispalveluista. Varhaiskasvatuk-
seen ja perusopetukseen on myos hiukan perehdytty ja siitd kerrottu paapiirteet oppaaseen. Yh-
distysten vertaistuesta ja muutamasta erityislapsille jarjestetyista harrastusmahdollisuuksista
kerrotaan myoOs oppaassa. Lopuksi oppaassa kasitellaan lapsen omaishoitajuuteen liittyvia ve-

roetuja ja muita etuja.

10 Johtopaatokset

Taman opinnadytetyon tutkimustehtavia selvittdessa kirjallisuuskatsauksen aineistosta paadyttiin
tulosten perusteella seuraaviin johtopadatoksiin. Ensimmaisena johtopaatds tarkasteltaessa van-
hempien haasteita ja onnistumisia, on ettd hoitohenkilékunnan tulisi tunnistaa vanhempien ti-
lanne ja kyky ottaa tietoa vastaan. Vanhemmilla voi olla vaikeuksia kuunnella lastaan koskevia tie-
toja jarkyttyneessd mielentilassa. Toisena johtopaatoksena tarkasteltaessa hoitohenkilokunnan
haasteita ja onnistumisia, pitdisi muistaa, etta vanhemmilla on oikeus saada lastansa koskevaa tie-
toa mahdollisimman oikea-aikaisesti ja sopivassa muodossa. Edes vahaisen tiedon saaminen, on
vanhemmille arvokasta. Vanhempien arvostaminen ja heidan tunteidensa huomioon ottaminen on
myos tarkeaa. Kolmantena johtopaatoksena palvelujarjestelman haasteita ja onnistumisia tarkas-
teltaessa, palvelujarjestelman tulisi toimia niin, etta eri terveydenhuoltopalveluiden tekisivat yh-
teistyota. Silloin tieto olisi selkeda, loogista ja yhteensovitettua perheelle, eikd perheelle jaa auk-

koja tietamykseen tai ettei palvelujen kokonaisuus hahmotu. (Hénninen 2004, 168.)

Ensitieto on toimivaa silloin, kun se tulee mahdollisimman pian. Mutta jos diagnoosia tulee myo-
hemmin ja vanhemmat eivat saa paljoa tietoa lapsensa sairaudesta, on ensitieto niin sanotusti vii-
vastynytta tai katkonaista. Sujuva ensitiedon kerronta olisi parhain mahdollinen tapa. (Hanninen
2004, 75-77.) Monet omaishoitajat eivat koe ensitiedon tarpeensa ja saadun tiedon maaran koh-

taavan toisiaan. Ensitieto nayttda olevan vain yksi osa erityislapsiperheen tiedon tarpeista. Tiedon
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tarve kestaa vuosien ajan korostuen tilanteissa, kun lapsen terveydentilanne muuttuu. Vanhem-
mat kokevat, etta kaikista huonoiten ensitieto on epdonnistunut silloin, kun diagnoosi annetaan

puhelimitse tai kotiin tulee pelkastaan lapsen diagnoosista tieto. (Sarkikangas 2020, 124-126.)

Kun lapsi sairastuu tai vammautuu, nayttaytyy vanhemmille se usein kriisina. Alussa asian kieltami-
nen, viha ja salailu ovat monien vanhempien kohtaamia tunteita. Lopulta asian hyvaksyy ja negatii-
viset tunteet vaistyvat taka-alalle ja tilanteesta ja lapsesta alkaa tulla myds toisenlaisia tunteita ja
ajatuksia. Jos nain ei kdy, niin erilaiset psykososiaaliset palvelut voivat nousta talléin tarkeiksi, silla
niita tarjoamalla on mahdollista tukea ja nopeuttaa perheen selviytymista ja sopeutumista kriisiti-
lanteessa. (Sarkikangas 2022, 97.) Sosiaali- ja terveysministerio on julkaissut oppaan koskien trau-
maattisten eli psyykkisesti jarkyttavien tilanteiden psykososiaalista tukea ja palveluja (Traumaattis-

ten tilanteiden psykososiaalinen tuki ja palvelut 2009, 3).

11 Pohdinta

11.1 Luotettavuus

Opinnaytetyo on tieteellinen tuotos, jossa osoitetaan ettd tieteen tekeminen onnistuu. Koko opin-
naytetydssa pyrittiin kdayttamaan ajantasaista, tutkimukseen tai nayttoon perustuvaa tietoa ja lah-
teiden luotettavuus varmistettiin. Opinndytetydssa huomioitiin ajankohtaisuus, silla opinndytetyon
aihe valittiin tyoelamaa palvelevaksi. Tyon suunnittelu toteutettiin huolella, aineisto kerattiin eri
lahteista ja tietokannoista seka tutkimustulokset pyrittiin raportoimaan hyvin. Teoreettisesta viite-
kehyksesta tehtiin kattava ja siina kaytettiin hyvaksi internetista loytyneiden lahteiden lisaksi alan
kirjallisuutta. Opinnaytetyossa esitetyt tulokset ja johtopadatokset ovat luotettavia, uskottavia ja
tosia, eivat mielipiteitd. Luotettavuuskriteerit kuuluvat tieteellisyyden edellytyksiin ja niitd nouda-
tettiin opinnaytetydssa. Luotettavuuskriteerien ollessa reliabiliteetti eli tulosten luotettavuus ja

validiteettieli eli tulosten patevyys (Kananen 2014, 59).

Opinndytetyon kohteena olevaa asiaa voi tarkastella eri nakékulmista eri [dhdeaineistoa ja erilaisia
tutkimustuloksia hyodyntéden. Lahdeaineistosta piti arvioida mika on sen auktoriteetti, tunnetta-
vuus, ikd, laatu seka sen uskottavuus. (Vilkka & Airaksinen 2004, 72-73.) Oppaiden kohdalla Iahde-
kritiikki on erityisen tarkeda. Oli pohdittava mista tiedot oppaaseen olisi hyva hankkia: kirjallisuu-

desta, tutkimuksista, internetistd, lehdista, artikkeleista, laista, asetuksista tai ohjeista. (Vilkka ja
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Airaksinen 2004, 53.) Oppaan tiedot varmistettiin useasta eri lahteesta, jotka olivat luotettavia.
Kirjallisuuskatsauksen eri vaiheita avattiin selventavasti, jotta tutkimuksen toistettavuus olisi mah-
dollista. Opinnadytetydssa pyrittiin kayttamaan uusimpia lahteita, aina tama ei kuitenkaan saata-
vuusongelmien takia ollut mahdollista. Opinnaytetydssa kaytettiin mahdollisimman usein ensisijai-
sia lahteita, silla toissijaiset lahteet ovat ensisijaisen lahteen tulkintaa. Ensisijaiset lahteet etsittiin

toissijaisten lahteiden lahdeluettelon avulla.

Jatkossa, etta opinnadytetyosta tulisi vahvempi ja jarkevampi, olisi hyva kiinnittdaa huomiota ainakin
seuraaviin seikkoihin. Ensinndkin opinndytetydssa olisi hyva tyon eri osat liittdaa paremmin toi-
siinsa. Tassa opinndytetyossa se olisi tapahtunut asettamalla sellaiset tutkimustehtavat, jotka olisi-
vat palvelleet tilattua opasta. Eli kirjallisuuskatsauksen avulla olisi I6ydetty oppaaseen tiedot. Tassa
opinnaytetydssa kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen ja oppaaseen etsittiin siis kumpaankin osaan
omat tiedot, mika teki tyosta kiinnostavaa, mutta samalla ty6lasta. Toiseksi koko opinndytetydn
aikana yhteydenpito tilaajan kanssa olisi voinut olla parempaa, ettei tietokatkoksia olisi padssyt

syntymaan ja siten opinnadytety6ssa olisi pdaasty parhaimpaan lopputulokseen.

11.2 Eettisyys

Tieteelliseen kaytantdoon kuuluu tieteellisen kdytannon vastuut, eettisen ennakkoarvioinnin 1aht6-
kohdat, tarpeellisuus ja ennakkoarviointimenettely (Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eet-
tiset suositukset 2018, 4). Opinnaytetydssa tehdyt ratkaisut olivat tarkeitad tutkimuksen eettisyy-
den nakodkulmasta katsottuna. Tassa opinndytetydssa huomioitiin tutkimuseettiset kysymykset eli
opinndytetyon aiheen valinta, suunnittelu, aineiston keruu ja tutkimustulokset (Karjalainen, Lau-
nis, Pelkonen & Pietarinen 2002, 46). Opinndytety0ssa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantoa.
Opinndytetyo tehtiin esteettémana eli aineiston keruu, tarkastelu ja analysointi olivat puolueetto-

mia (Opinnaytetyon eettiset ohjeet 2018, 3).

Kaikissa taman opinnaytetyon vaiheissa huomioitiin eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvia teki-
joita. Opinndytetyo pyrittiin tekemaan noudattaen eettisid periaatteita, sdantoja, normeja ja ar-
voja (Karjalainen, Launis, Pelkonen & Pietarinen 2002, 58). Taustan vuoksi opinndytetyota pyrittiin
tekemaan objektiivisesti ilman ennakkokasityksia tai tutkimusta eteenpain vievaa tapaa. Koko

opinnaytetydprosessin ajan pyrittiin sailyttamaan tutkiva tyoote. Lisdksi tassa opinnaytetydssa on
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sovellettu hallintolain esteellisyyssaannoksia ammattikorkeakoululain mukaisesti (Ammattikorkea-
koululaki 932/2014, 21 §). Opinnaytetyodssa noudatettiin myds tekijanoikeuksia kayttdessa toisten
omistamia aineistoja tausta-aineistona. Opinnaytetydssa on esilla aineistojen alkupera ja lahde-

merkinnat seka tekstiviitteet on tehty asianmukaisesti. Tulokset on lisaksi pyritty raportoimaan re-

hellisesti.

11.3 Jatkotutkimus- ja kehittamisehdotukset

Tassa kuntoutuksen opinnaytetydssa ensimmaisena tavoitteena oli tehda kuvaileva kirjallisuuskat-
saus. Jatkotutkimusaiheena ehdotetaan, etta tutkittaisiin miten ensitietoa pitda oikeaoppisesti ja
oikea-aikaisesti kertoa vanhemmille, jotta heidan kokemukset ensitiedon saamiseen olisivat posi-
tiivisia. Olisi kiinnostavaa tietda muuttuisiko vanhempien kokemus tiedon oikea-aikaisuudesta ja
maarasta erilaisten kokeilujen kautta. Esimerkiksi tietoa kerrottaisiin lapsen tutkimusprosessin eri

vaiheissa, eri maarat ja eri hoitohenkilokunnan jasenten osalta.

Koska lasta hoitavan omaishoitoperheen arki on usein rankkaa, on tarkeaa tuottaa asioita, jotka
helpottavat sitd. Taman kuntoutuksen opinndytetyon toinen tavoite olikin oppaan laatiminen las-
taan omaishoitavalle vanhemmalle. Jatkotutkimusaiheena oppaaseen ehdotetaan, etta sita voisi
paivittaa eri tavoilla. Pdivityksen voisi tehda esimerkiksi siten, ettd opas koskisi koko Suomea tai
ettad se koskisi kaikkia omaishoitajia. Nain ollen opasta voisivat kdyttdaa hyddyksi muutkin kuin vain

alle 16-vuotiaiden erityislasten vanhemmat.

Kehittamisehdotuksena tdhan opinnaytetyohon on, ettd vanhemmat voisivat tuottaa yhdessa asi-
antuntijoiden kanssa tietoa toisille vanhemmille. He toimisivat niin sanottuina kokemusasiantunti-
joina heille itselleen tarkean ja lahelld olevan asian hyvaksi. Heidan kokemusosaamistaan voisi
kayttaa hyodyksi tuoden ymmarrysta ja tietoa, jota hyddynnettdisiin toisten ihmisten auttamiseksi
ja tukemiseksi (Kokemusosaaminen 2022). Kokemusasiantuntijoita pitdisikin kdyttdda enemman

hyodyksi tutkimus- ja kehittamistyossa.

11.4 Tulosten hyédynnettavyys ja yhteys kuntoutuksen ohjaukseen

Omaishoitajiin liittyen on tehty monia kirjallisuuskatsauksia opinnaytet6ina ja muina tutkimuksina.

Mya0s erilaisia oppaita liittyen erityislapsiin on tehty, mutta koska tiedot muuttuvat ja lisdantyvat
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koko ajan, niin uudenlaisen oppaan tarve oli ajankohtainen. Opinnaytetyon tuloksia voi hyodyntaa
jatkossa esimerkiksi suunnittelemalla uusia tutkimusaiheita. Kuntoutuksen ohjauksen nakokul-
masta tuloksia tiedon kertomisen parantamisesta voi kayttaa kuntoutuksen ohjaaja tydssaan hyo-
dyksi. Han voi hyddyntaa tuloksia perheen tai vanhempien tapaamisissa. Kuntoutuksen ohjaaja voi
auttaa perhetta kohtaamisissa olemalla lasna, kuuntelemalla ja vastaamalla perhetta askarrutta-
viin kysymyksiin. Tietojen sisdistdminen voi alkaa vasta, kun perhe kokee tulleensa kuulluksi, ym-
marretyksi ja huomioiduksi. (Davis 2003, 61-64.) Jos kuntoutuksen ohjaaja huomaa, ettei omais-
hoidettavan perhe ole viela saanut riittavaa tietoa tai tieto on puutteellista, voi han auttaa asiassa.
IIman tukea ja tietoa perhetta ei saa jattaa, silla silloin perhe saattaa lahtea etsimaan tietoa inter-

netista ja kaikki sielta l0ytyva tieto ei ole oikeanlaista eika saata olla tilanteeseen soveltuvaa.
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Liitteet

Liite 1. Opas lasten omaishoitajille 4 )

Maailmassa on vain neljanlaisia ihmisia:
heita, jotka ovat olleet omaishoitajia;
heita, jotka ovat omaishoitajia;
heitd, joista tulee omaishoitajia;

ja heitd, jotka tarvitsevat omaishoitajia.

Rosalynn Carter
( J J

OPAS

lasten omaishoitajille Pohjois-Savossa
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1. Lasten omaishoitajuus

Omaishoidon tukeen voi olla oikeus, kun lapsella on erityista
tuen tarvetta.

Tallaisissa perheissa on tarvittavan hoivan maara suurempi
kuin tavallisissa lapsiperheissa.

Hyvinvointialueen tyontekija tekee palveluntarpeen arvioinnin,
jolla arvioidaan mahdollista omaishoidon tukea.

Omaishoidon tuki

Muodostuu omaishoitajalle myonnettavasta palkkiosta,
vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista.
Laaditaan hyvinvointialueen ja omaishoitajan kanssa
omaishoitosopimus.

Kuuluu eldke- ja tapaturmavakuutus.

Omaishoitosopimus

Hoitopalkkion maara

Omaishoitajan vapaapaivien maara

Vapaan jarjestamistapa

Mahdollisen maaradaikaisen sopimuksen kesto
Hoitopalkkion maksaminen mahdollisen keskeytyksen
sattuessa

Yhteyshenkilon nimi

Liitteend hoito- ja palvelusuunnitelma
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Omaishoidon tuen hoitopalkkiot 2023 Pohjois-Savon
hyvinvointialueella

1 luokka 465,57€/kk

2 luokka 664,95€/kk

3 luokka 930,03€/kk

4 luokka 1837,09€/kk

Vapaiden jarjestamistapa
Lyhytaikaishoito
Palveluseteli

Sijaishoito

Perhehoito

Paivatoiminta

Omaishoitoa tukevat palvelut
Koulutus ja valmennus
Hyvinvointi- ja terveystarkastukset

Omaishoitajien kuntoutuskurssit (Kela)
Tavoitteena tukea toimintakykya ja kohentaa elamanlaatua.



2. Kelan etuudet e Tulkkauspalvelu
Tarkoitettu henkildlle, joka tarvitsee vamman vuoksi

e Alle 16-vuotiaan vammaistuki tulkkausta.
Tarkoitus tukea vammaista tai sairasta alle 16-vuotiasta lasta.
Hoito ja huolenpito tavanomaista suurempaa. * Matkakorvaukset
Myénnetaan madrdajaksi. Kelan jarjestamaan kuntoutukseen tai julkiseen tai yksityiseen
Perusvammaistuki 102,85€/kk, terveydenhuoltoon voi saada matkakorvausta vdhennettyna
korotettu vammaistuki 240,00€/kk omavastuulla (25€/matka enintdan 300€/vuosi).

ylin vammaistuki 465,38€/kk
e EU:n vammaiskortti

Voi osoittaa vammaisuuden ja avustajan tarpeen.

e Kuntoutus Voi saada, kun on Kelan etuus. On maksullinen, 10€.
Vaikeavammaisten lddkinnallisesta kuntoutuksesta vastaa Kela.

LAKU-perhekuntoutus

5-15 vuotiaille ADHD, autisminkirjon hairi6 tai Touretten
oireyhtyman omaaville.

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit
Ryhmamuotoiset kurssit auttavat sopeutumaan arkeen.
Moniammatillinen yksilokuntoutus

e Osittainen hoitoraha
Voi saada esiopetusvuodelta, 1. ja 2. seka 3. luokan ajan, jos
lapsella on pidennetty oppivelvollisuus.
Vanhemman tyoaika on enintdan 30 tuntia/vko.

Raataloity tukemaan kuntoutujan sairauksia. e FErityishoitoraha

Terapiat Vanhempi voi hakea, jos osallistuu alle 16-vuotiaan lapsen
Allas-, fysio-, kuvataide-, musiikki-, perhe-, psyko-, puhe-, sairaudesta tai vammasta johtuvaan hoitoon tai
ratsastus- ja toimintaterapiat. kuntoutukseen.

e Kuntoutusraha . Lﬁﬁkekorval.ls ' .
Voi saada osallistuessa omaisen sopeutumisvalmennus- tai Alle 19-vuotiaan ei tarvitse maksaa alkuomavastuuta (50€).

perhekuntoutukseen. omavastuu 4,50€/134ke).
Vuonna 2023 laakekatto 592,16€ (omavastuu 2,50€/ladke).
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3. Hyvinvointialue
vastaa terveydenhuoltopalveluista

Julkinen terveydenhuolto

Kuntoutussuunnitelma tehddaan moniammatillisessa tiimissa.
Maksukatto

Asiakasmaksuissa on kalenterivuosittainen maksukatto.
Vuonna 2023 maksukatto on 692¢€, ylittymista on seurattava.
Alle 18-vuotiailta hoitopaivamaksua peritadn 7 paivalta, sitten
vuodeosastohoito on maksutonta.

Perusterveydenhuolto

Vaipat

Yli 3-vuotiaat,jotka tarvitsevat sairautensa tai vammansa takia
vaippoja, saavat ne maksutta hoitotarvikejakelusta.
Hoitotarvikejakelu

Esimerkiksi imulaitteiden hoitotarvikkeet, diabeteksen
hoitotarvikkeet seka ravinnonsiirtotarvikkeet voi saada.

Erikoissairaanhoito

Ravinto- ja ladkeainepumput, hengityksen hoitolaitteet ja
hengityksen hoitotarvikkeet luovutetaan hoitavasta yksikosta.
Apuvilinelainaamo

Imulaitteet hengitysteiden liman ja ruoka-aineiden
poistamiseen.

Kuntoutusohjaus

Vammaispalveluna jarjestetdan kuntoutusohjausta.
Kuntoutuspoliklinikka ja kuntoutuksen paivaosasto
Tarkoitettu heille, joilla useita eri sairauksia.
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Foniatrian palvelut

Ainen tuoton, puhumisen, kielelliseen toimintakykyyn ja
nielemiseen liittyvia hdirioita tutkitaan ja hoidetaan.
Lastenneurologia

0-16-vuotiaiden hoito neurologisissa sairauksissa.
Lastentautien poliklinikka

Hoidetaan erilaisia lasten ja nuorten sairauksia.
Vastasyntyneiden tehohoidon palvelut

Hoidetaan pikkukeskosia, keskosia, vastasyntyneita ja alle 1-
vuotiaita.

Lasten veri- ja syopatautien palvelut

Hoitaa leukemiaan, sydpakasvaimiin tai muihin veritauteihin
sairastuneita lapsia.

Silmatautien poliklinikka

Silmdasairauksien hoitoa.

Korva-, nena- ja kurkkutautien palvelut

Polikliininen hoito, leikkaukset ja vuodeosasto.
Tikoteekki

Vaativia kommunikoinnin ja tietokoneen kayton
apuvalineitapalveluita mahdollista saada.
Lastenpsykiatrian palvelut

Tarjoaa psykiatrista tutkimusta ja hoitoa 0-13 vuotiaille.
Poliklinikka, tutkimus- ja hoito-osasto, akuuttiosasto seka
lasten ja nuorten oikeuspsykiatrinen tutkimusyksikko.
Harvinaissairauksien yksikké (HARSY)

Edistda harvinaisten sairauksien hoitoa ja asiantuntijapalveluita

ja hoitoketjujen sujuvuutta.
Ei varsinaista vastaanottotoimintaa.



4. Hyvinvointialue
vastaa vammaispalveluista *

e Vammaispalvelu
Laaditaan asiakas- tai palvelusuunnitelma.

e Kuntoutus
Vammaisten laakinnallisestd kuntoutuksesta vastaa
terveyskeskukset ja sairaala (esim. terapiat).

e Apuvalinepalvelut
Apuvilineyksikostd voi saada tarvitsemiaan apuvalineita.
Hoitaa apuvalineiden opetuksen, uusimisen ja huollon. °

e Asunnon muutostyot
Vaikeavammaiselle voidaan korvata asunnon muutostoita ja
asuntoon kuuluvien vélineiden ja laitteiden hankintaa.

e Henkilokohtainen apu
Henkilokohtainen avustaja tai avustajapalvelu.

e Kuljetuspalvelut
Vaikeavammaisille, jotka eivat voi kayttaa julkisia °
joukkoliikennevilineita.
On tarkoitettu asioimiseen, virkistys- ja harrastustomintaan.
18 yhdensuuntaista matkaa/kk (saattajapalvelu). °

e Sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus
Auttaa sopeutumaan ja saamaan yhteiskunnallisia palveluja.
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Omaishoidon tuki
Vammaisen tarvitsema apu ja hoito voidaan jarjestaa
omaishoidon avulla, kun omainen ryhtyy omaishoitajaksi.

Erityishuolto-ohjelma (EHO)

Yksilllinen erityishuolto-ohjelma erityishuollon tarpeessa
olevalle.

Siihen kirjataan ne palvelut, jotka kehitysvammalain nojalla saa.
(esim. lyhytaikais- ja tilapaishoito, tukihenkilo ja -perhe, loma-
ajan hoito, aamu- ja iltapaivahoito).

Ylimadrdiset vaatekustannukset

Voi saada korvausta, jos on vamman tai sairauden aiheuttamaa
vaatteiden tavanomaista suurempaa kulumista tai jos ei voi
kayttaa valmiina ostettavia vaatteita tai kenkia.

Erityisravintokustannukset

Vammaiselle tai pitkdaikaissairaalle voidaan korvata
ylimaaraiset kustannukset, jotka aiheutuvat erityisravinnosta
tai erityisravintovalmisteista.

Perhehoito
Ymparivuorokautista hoitoa yksityiskodissa.

Kotiin jarjestettdva hoito
Jos kotipalvelu tai muut palvelut eivat riitd hoidon sitovuuden
ja vaativuuden takia.



5. Varhaiskasvatus ja perusopetus

Kolmiportainen tuki

Varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa saatava tuki on:
yleinen, tehostettu ja erityinen tuki.

Erityinen tuki koulussa: laaditaan henkilokohtainen opetuksen
jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS).

Paivakoti ja koulukuljetus
Vammainen lapsi on usein oikeutettu saamaan paivakotiin ja
kouluun kuljetuksen (erityinen tuki).

Kuntouttava varhaiskasvatus
Kuntoutuksellisista syista jos lapsi tarvitsee varhaiskasvatusta
se on maksutonta (EHO).

Pidennetty oppivelvollisuus

Kehitysvammainen lapsi on yleensa pidennetyn
oppivelvollisuuden piirissa.

Oppivelvollisuus alkaa, kun tayttaa 6 vuotta ja kestda 18
ikdvuoteen (voi alkaa 5-vuotiaana).

20 oppilasta saa olla enimmillaan luokassa.

Koulunkdyntiavustaja/koulunkdynninohjaaja
Vammaisella on oikeus saada opetukseen osallistumisen
edellyttamat avustajapalvelut.

Avustaja voi olla henkild- tai ryhmakohtainen.
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Aamu- ja iltapdivatoiminta
Vammaisella lapsella on oikeus koulun aamu- ja
iltapdivatoimintaan.

Muita tukimuotoja

Tukiopetus, osa-aikainen erityisopetus seka apuvalineet.
Opetus voi myos tapahtua pien- tai erityisryhmassa.
Toiminta-alueittain opiskelu tai yksilollistetty opiskelu.

Kasvatus- ja perheneuvonta
Lapsen kasvuun ja kehitykseen avuksi ohjausta.

Perhesosiaality6 ja sosiaaliohjaus
Tuetaan, kun perheen elamantilanne kuormittaa.

Lastensuojelu
Jarjestetdan ensisijaisesti avohuollon tukitoimien avulla.

Tilapdinen hoitovapaa

Alle 10-vuotiasta lasta (kunta-alalla alle 12-v.) voi jaada
hoitamaan kotiin lapsen dkillisen sairastumisen takia enintaan 4
tydpaivaa.

Joissakin ty6ehtosopimuksissa on oikeudesta jaada hoitamaan
yli 10-vuotiasta vammaista lasta.



6. Vertaistuki ja harrastukset

Omaishoitajaliitto ry

Hyvinvoinnin ja jaksamisen tukea laheisistaan huolehtiville.
Ovet-valmennus tukee omaishoitajuutta.

Jarjestaa yhteisty6ssa Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry:n
(MTLH) kanssa tuettuja lomia.

Pohjois-Savon Omaishoitajat ry

Toimii erilaisissa omaishoitotilanteissa olevien perheiden
kanssa (puoliso, vanhempi, lapsi, sisarus).

Antaa perheille ohjausta ja neuvontaa, valvoo omaishoitajien
etuja, jarjestaa vertaistukitoimintaa ja tarjoaa virkistysta.
OsaPe -hanke

Kohderyhmana alle 30-vuotiaiden erityislapsien ja -nuorten
omaishoitajat.

TATU ry

Jarjestaa tapaturmaisesti tai potilasvahingon kautta
vammautuneiden tai sairastuneiden alle 30-vuotiaiden seka
l[aheisten vertaistoimintaa.

Vauhti! -toiminta

Harrastus- ja vapaa-ajan toimintaa tukea tarvitseville alle 30-
vuotiaille ja heidan laheisilleen, lisalmessa, Kuopiossa,
Siilinjarvella ja Varkaudessa.

Erityinen sisaruus -projekti

Projektin sivustolta 16ytyy tietoa, kun sisaruksella on
pitkdaikaissairaus tai vamma.

KYS-vertaistuki-iltamat
Tietoa erityislasten vanhemmille eri aiheista.
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Leijonaemot ry
Konkreettista apua ja vertaistukea toisille erityislapsen
vanhemmiille niin isille kuin dideille.

Eijsveikeet ry
Pohjois-Savon ADHD, autismi ja kielihdiridyhdistys.

Mannerheimin lastensuojeluliitto (MLL)
Esimerkiksi jarjestdad perhekummeja, jotka ovat arjessa apuna.

Tukipilari
Vahvistaa vammais- ja kansanterveysyhdistysten toimintaa
kehittamalla, verkostoyhteisty6lla ja kehitystoiminnalla.

OLKA
OLKA-pisteet, vapaaehtoistoiminta sairaalassa ja vertaistuki.

Soveltavan liikunnan ryhmat
Kuopion kaupungin erilaisia ryhmia erityisille lapsille.

Kaupungin liikuntapalvelut

Kuopion kaupungin uimahallien, Kuopio-hallin rata-alueen ja
lilkuntahallien kuntosalien kayttéoikeus.

On maksutonta vammaiselle ja hanen avustajalleen (EU:n
vammaiskortti/korotettu vammaistuki).

Valtti-ohjelma
Etsii 6—23-vuotiaille erityisille liikuntaharrastusta.



7. Veroedut

Veronmaksukyvyn alentumisvahennys
Mydntaminen edellyttaa sairautta, vammaa tai sairauskuluja.
Maksimimaara 1400€ vuosituloista (vuositulorajat).

Arvonlisdveroton sosiaalipalvelu ja kotitalousvahennys
Kotipalveluita ilman arvonlisdveroa (esim. siivous- ja
lastenhoitopalveluita).

Voi vahentaa verotuksessa.

Autoveron palautus tai huojennus

Vammaiselle henkildlle tai hanen vanhemmalleen voidaan
myontaa autoverolaissa (51 §) saddettyjen edellytysten
mukaan palautusta uuden auton autoverosta.
Autoveronpalautusta ja -huojennusta haetaan verohallinnosta.

Tulonhankkimismenot

Ty6huonevahennys

Omaishoidettavansa kanssa samassa asunnossa asuva voi
saada.

Vuodelle 2022 460€.

Muut vahennettavat kulut

50% toimistotarvikkeista, laiteostoista (tietokone, tulostin) ja
puhelin- seka internet-kuluista.

Omaishoitajayhdistyksen jasenmaksu
Jasenmaksun 25€ voi vdhentaa.

Tekija Mari Piippo 2023

8. Muut edut

Liikkumisesteisen pysakointitunnus

Tunnuksen voi saada sairauden tai vamman takia.
Tarvitaan ladkarin lausunto.

Voimassa 10 vuotta.

Vapautus ajoneuvoveron perusverosta

Ajoneuvoveron perusverosta myonnetdaan vapautus, jos on
myonnetty Liikenne- ja viestintaviraston (Traficomin)
myontama liikuntaesteisen pysakaointilupa.

Lapsiperheiden kotipalvelu
Mahdollisuus saada vamman, sairauden tai uupumuksen takia.
Haetaan hyvinvointialueelta.

Perhetyo
Perhety0 on sosiaalihuoltolain alainen palvelu, ei vaadi
lastensuojelun asiakkuutta.

Saavutettavuuskirjasto Celia

Celian kirjoja voi kayttaa, jos kirjan lukeminen on sairauden tai
vamman vuoksi vaikeaa.

Maksuton danikirjapalvelu.

Kayttajaksi voi liittya kirjastossa.

Edunvalvonta
Digi- ja vaestotietovirastosta (DVV) haetaan
edunvalvontavaltuutusta sekd edunvalvontaa.



Lahdesivut: Pohjois-Savon hyvinvointialue

Asiakkaalle maksuttomien hoitotarvikkeiden kriteerit Pohjois-Savon Omaishoitajat ry

Pohjois-Savon hyvinvointialueella Saavutettavuuskirjasto CELIA

Eijsveikeet ry Sosiaali- ja terveysministerio

Erityislapsiperheiden ensitietosivusto TATU ry

Erityinen sisaruus Terveyden ja hyvinvoinninlaitos

Jarjestdjen sosiaaliturvaopas Tikoteekkiverkosto

Kela Tukipilari
Kuopio Vammaispalveluiden kasikirja
Laki kehitysvammaisen erityishuollosta
Leijonaemot Oppaan lahteet 16ytyvat Mari Piipon opinnadytetyon
Mannerheimin lastensuojeluliitto ldhdeluettelosta.

OLKA

Omaishoitajaliiitto

Omaishoitajaliitto Palveluopas 2023-2024

Omaishoidon tuen hoitopalkkiot Pohjois-Savon
hyvinvointialueella 2023

Omaishoidon tuen toimintaohje ja mydntamisperusteet
Pohjois-Savon hyvinvointialueella

Opetushallitus
Paralympia
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