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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd mitd haasteita ja voimavaroja erityislapsen omaishoitajalla
on ja mitka asiat auttavat heité jaksamaan. Tavoitteena oli tuoda opinnaytetydn kautta erityislapsen
omaishoitajan aani kuuluviin ja ndkemyksia esille seka herattéda opinnaytetydn lukijoissa kiinnos-
tusta aihealueeseen liittyvien jatkotutkimusten tekemiseen.

Opinnaytetydn teoreettisena pohjana kaytettiin Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mal-
lia (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement, CMOP-E). Opinnaytetyt toteu-
tettiin laadullisen tutkimuksen periaatteita noudattaen. Aineistonkeruumenetelména kaytettiin
avointa haastattelua sekd omaishoitajien tuen arviointiin tarkoitettua mittaria, COPE-indeksia (Ca-
rers of Older People in Europe, COPE-index). Aineiston analysointi toteutettiin teoriaohjaavasti.
Opinnaytetydn yhteistydbkumppanina toimi Padkaupunkiseudun omaishoitajat ja laheiset ry (POLLI),
jonka kautta vapaaehtoisten erityislasten omaishoitajien haku mahdollistui. Haku koski paakaupun-
kiseudulla asuvia 3-7-vuotiaiden erityislapsen omaishoitajia. Hakuun vastanneista kolmesta omais-
hoitajasta opinndytetyohon osallistui kaksi. Yksi hakijoista paadyttiin karsimaan pois hénen yksityi-
syyden suojan takaamisekseen.

Ymparistén merkitys erityislapsen omaishoitajan voimavaroihin ja haasteisiin korostui opinndytetyon
tuloksissa. Vastuun jakaminen lapsen kuntoutuksen suhteen omaishoitajan ja kuntoutukseen osal-
listuvien tahojen kesken tuki erityislapsen omaishoitajan jaksamista. Tarkeaksi koettiin mahdollisim-
man selkeiden ja konkreettisten kuntoutusohjeiden saaminen siitd, miten lapsen kuntoutusta tulisi
toteuttaa kotona ja paivakodissa. Haasteita ilmeni itsesta huolehtimisen osa-alueella, esimerkiksi
riittdmattdmana lepona ja epasaanndllisena ruokailuna. Erityislasten omaishoitajien yksi tarkeim-
mista voimavaroista oli erilaiset vertaistukiryhmat, niista saatu tuki seka informaatio. Itselle merki-
tyksellisten asioiden tekeminen edesauttoi omaishoitajien jaksamista, mutta tekemisen toteutumi-
nen oli ajoittain haasteellista.

Vaikuttamalla erityislasten omaishoitajien ympéristoon on mahdollista vaikuttaa heidén voimava-
roihinsa. Erityislapsen omaishoitajien jaksamiseen liittyvat tutkimukset suuremmalla otannalla olisi-
vat tarpeellisia, silla talla hetkella on saatavilla varsin vahan aiheeseen liittyvaa tutkittua tietoa. Niin
toimintaterapeuttien kuin muidenkin kuntoutusalalla toimivien ammattilaisten olisi tarkeaa kiinnittaa
huomiota omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.

Avainsanat toimintaterapia, omaishoitaja, voimavarat, erityislapsi
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The purpose of this thesis was to find out what are the limitations and strengths of a caregiver for a
child with special needs. The aim of the thesis was to present the point of views of the caregivers
and raise awareness and interest in further research about the subject among the readers.

The theoretical basis of the thesis was the Canadian Model of Occupational Performance and En-
gagement (CMOP-E). The thesis research was conducted by methods of qualitative data analysis.
Data for this thesis was collected by using an unstructured interview and by means of the COPE-
index (Carers of Older People in Europe). COPE-index is a first stage assessment of negative im-
pact, positive value and quality of support of caregiving. Data was analyzed by using theory-guided
method. The collaborative partner of this thesis was The Helsinki Metropolitan Area Organization for
Caregivers and Relatives. The caregivers who took part in this thesis were found through this or-
ganization. The participants were two caregivers of three to seven-year-old children with special
needs.

According to the results, the impact of the environment on the limitations and strengths of a care-
giver were major. The caregivers felt important to have open honest-based relationship with the
rehabilitation group in order to share the responsibility of rehabilitation. Getting understandable and
concrete information about the rehabilitation of the child at home and in the kindergarten was
deemed most important. The limitations that appeared on the area of self-care in the CMOP-E were
for example not getting enough rest or not eating regularly. One of the most important sources of
strength were peer support and peer support groups as a source of information and support. Doing
meaningful things supported the caregivers coping but realization of was problematic at times.

The thesis concludes that by impacting the environment of caregivers it is possible to increase their
resilience. More studies are needed about the limitations and strengths of caregivers for children
with special needs. Occupational therapists, as well as other health care professionals need to focus
on the need of an early intervention.

Keywords occupational therapy, caregiver, child with special needs, strengths
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1 Johdanto

Sosiaali- ja terveysministerion Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma (2014-2020)
kiinnittaa erityistd huomiota omaishoitajien aseman vahvistamiseen, yhdenvertaisuu-
teen ja jaksamisen tukemiseen. Sen tavoitteena on muun muassa tukea omaishoitajan
jaksamista kehittamalla tukipalveluja, mahdollistamalla vapaapéivien pitdminen seké
kehittamalla sdanndllisia terveystarkastuksia. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014.)
Omaishoitajan kasitys omaishoitajuudesta vaikuttaa suuresti hanen jaksamiseensa.
Jos henkilén identiteetti rakentuu ainoastaan omaishoitajuuden varaan, voi kayda niin,
ettd omaishoitajan omat tarpeet ja toiveet jadvat taka-alalle ja han saattaa unohtaa
oman itsensd. Hyvinvoinnin ja oman jaksamisen kannalta olisikin tarkeaa kyeta loyta-
maan tasapaino eri roolien ja elamanalueiden valille. Huolehtimalla itsestdan omaishoi-
taja jaksaa paremmin pitd& huolta myds laheisestaan. (Nissi-Onnela & Kaivolainen
2011: 65—-66.) Omaishoito mielletdan usein iakkaan laheisen hoitamiseksi, vaikka mo-
net hoidettavista ovat lapsia tai tyoikaisia. Omaishoitotilanne voi tulla yllattaen henkilén
elamaan, esimerkiksi vammaisen lapsen syntyman myota, tai se voi kehittyad hitaasti
laheisen avun tarpeen lisdantyessa. (Purhonen & Nissi-Onnela & Malmi 2011: 12.)
Oman lapsen omaishoitajana oleminen on fyysisesti ja henkisesti raskasta, mutta myds

antoisaa.

Paakaupunkiseudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Internet-sivuilta [6ytyvan Huono
Aiti-median toteuttaman tuoreen kyselyn mukaan perheet, joissa on vammainen lapsi
kokevat tulevansa syrjityiksi sekad viranomaisten etté yksityishenkiliden taholta ja he
kokevat olevansa uupuneita tuen puutteeseen. Kysely toteutettiin kesdn 2018 aikana ja
siihen vastanneita oli 397. Heista yli 70 % asuu puolison ja alaikdisen lapsen tai lasten
kanssa. Vaikka kyseessa ei ole tieteellinen julkaisu, kyselyyn vastanneiden korkean lu-
kumaaran vuoksi kyselyn tuloksia voidaan tarkastella aiheen térkeyden ja ajankohtai-
suuden kannalta. Kyselyyn vastanneiden mukaan erityisen kuormittavaa on riittdvan
tuen puute seka se, kuinka perhetilanteen haasteet heijastuvat parisuhteeseen ja mui-
hin ihmissuhteisiin. Vastaajat kertovat joutuvansa taistelemaan vammaisen lapsensa
oikeuksista ja ottamaan kaikesta itse selvaa. He kritisoivat myds sitd, kuinka aideille on
olemassa erilaisia tukipalveluja, mutta isat on lahes kokonaan unohdettu. Yksityishen-
kildiden taholta koettua syrjintd& on kokenut puolet vastaajista. Syrjinta nayttaytyy hei-
dan mukaansa yksin jattamisend, kiusaamisena tai esimerkiksi niin, ettei vammaista
lasta oteta, tai uskalleta ottaa, mukaan retkille. Vastaajat kertoivat myds negatiivisesta

asenteesta vammaista lasta kohtaan seka kohtaamistaan yleisistd ennakkoluuloista.
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3
Perheet toivovat kaytannonlaheista apua arkeen seka ymmarrysta niin viranomaisilta

kuin yksityishenkil6iltékin. (Liimatainen 2018.)

Seka erityislasten omaishoitajilta itseltddn noussut tarve jaksamista tukevien tekijoiden
kartoittamiseen ettd opinndytetyon tekijéiden oma kiinnostus kehitysvammaisten henki-
I6iden ja heid&n perheidensa kanssa tydskentelemiseen ohjasi opinnaytetyon aiheen
valintaa. Opinnaytetydssa tarkastellaan erityislasten omaishoitajuuteen liittyvia haas-
teita ja jaksamista tukevia voimavaroja. Opinnédytetydn tavoite on tuoda erityislasten
omaishoitajien aani kuuluviin seka herattaa kiinnostusta aiheeseen liittyvien opinnayte-
toiden ja jatkotutkimusten tekemiseen. Toimintaterapian nakékulmasta tehtyja opinnay-
tetoitéd kyseisesta aiheesta ei Suomessa ole aiemmin tehty, vaikka toimintaterapian
avulla on mahdollista I6ytaa ratkaisuja asiakkaan arkeen ja toimintojen sujuvuuteen.
Ennen mahdollisia toimintaterapian interventioita tulee kuitenkin luoda kasitys siita,
minkélaiset asiat henkild kokee toiminnallisiksi haasteikseen ja mitk& elementit tukevat
hanen jaksamistaan. N&in henkilén jo olemassa olevia voimavaroja voidaan hyddyntaa
mahdollisimman tehokkaasti intervention suunnittelussa ja toteutuksessa. Opinnayte-
tyon tarkoituksena on selvittda mitd haasteita ja voimavaroja erityislapsen omaishoita-

jalla on ja mitka asiat auttavat heita jaksamaan.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisen tutkimuksen periaatteita noudattaen. Aineiston ke-
ruumenetelminé kaytettiin avointa haastattelua sekd omaishoitajien tuen tarpeen arvi-
ointiin tarkoitettua mittaria, COPE-indeksia (Carers of Older People in Europe, COPE
Index). Sen avulla saadaan tietoa siita, miten omaishoitaja oman tilanteensa kokee.
(Juntunen & Salminen 2011: 11.) COPE-indeksi on kehitetty ensisijaisesti ikaantynei-
den laheistensa omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin, mutta sité voidaan kayttaa
myds oman lapsensa omaishoitajana toimivan henkilén kokemusten arviointiin (Juntu-
nen & Salminen 2011: 10). Avoimen haastattelun sekd COPE-indeksin avulla keratty
aineisto analysoitiin teoriaohjaavan sisallonanalyysin mukaisesti. Aineiston analyysivai-
heessa hyddynnettiin opinnéytetyota ohjaavaa teoreettista viitekehystéa, Kanadalaisen
toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia (Canadian Model of Occupational Perfor-
mance and Engagement, CMOP-E).

Opinnaytetydn yhteistydkumppanina toimi Paakaupunkiseudun Omaishoitajat ja Lahei-
set ry (POLLI). Yhdistys on perustettu 28.4.1998 ja sen keskeisimpiin tehtaviin kuuluu
omaishoitajien ohjaus ja neuvonta, omaishoitajien edunvalvonta sekéa vertaistuen mah-

dollistaminen. POLLI jarjestad myds koulutuksia erilaisissa hoivatilanteissa elaville
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4
omaishoitajille. Omaishoitajille jarjestetaan ryhmatoimintaa, joka tukee heidan jaksa-
mistaan ja mahdollistaa kokemusten vaihdon samassa elamantilanteessa olevien kes-
ken. POLLI jarjestaa tietoiskuja ja pitda luentoja omaishoidosta, jotta kasitys siitd mita
omaishoito on laajenisi. Myés omaishoidon kokemusasiantuntijoiden kouluttaminen on
osa POLLI:n toimintaa (Paakaupunkiseudun Omaishoitajat ja Laheiset ry 2018.) Opin-
naytetybhon osallistuneet erityislasten omaishoitajat hankittiin yhteistydkumppanin
kautta syksylla 2017. Haku koski ensisijaisesti kolmea tai neljad padkaupunkiseudulla
asuvaa 3-7-vuotiaan vaikeasti vammaisen lapsen omaishoitajaa. Hakuun vastanneista
kolmesta erityislapsen omaishoitajasta opinnaytetyéhdn osallistui kaksi, yhden karsiu-

tuessa pois hanen yksityisyyden suojan takaamisekseen.

Opinnaytety6 koostuu seitsemastéa paaluvusta. Johdannon jalkeisessa luvussa kuvataan
opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet seka kaydaan lapi oleelliset kasitteet, joita ovat
omaishoitaja, voimavarat, vertaistuki, vammainen henkild ja autismikirjon hairid. Sa-
massa luvussa kerrotaan myos mita kirjallisuudessa mainitaan siité, mitd on olla oman
lapsen omaishoitaja, sen tuomista haasteista ja jaksamiseen vaikuttavista tekijoista. Lu-
vussa kolme esitellaén opinnaytetydn teoreettinen viitekehys, Kanadalainen toiminnalli-
suuden ja sitoutumisen malli. Neljannessé luvussa kerrotaan aiemmista erityislasten
omaishoitajien voimavaroja kasittelevista opinnaytetdista seké aiheeseen liittyvista jul-
kaisuista. Neljannessa luvussa kerrotaan myds COPE-indeksistd seka siita, kuinka
COPE-indeksia on mahdollista kayttaa arvioinnin valineena arvioitaessa omaishoitajan
tuen tarvetta ja jaksamista. Viidennessa luvussa tarkastellaan opinnaytetydssa kaytet-
tyja aineistonhankintamenetelmia. COPE-indeksin ja avoimen haastattelun tulokset esi-
telladn kuudennessa luvussa. Seitsemas luku on yhteenveto, joka sisédltaa opinnayte-

tydn eettisyyden ja vakuuttavuuden tarkastelun seka johtopaatdkset ja pohdinnan.
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2 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Perheen arki muuttuu, kun siihen syntyy vammainen lapsi. Talléin myds parisuhde jou-
tuu usein koville. Vanhemmat joutuvat tekemaan tarkeita paatoksia, toinen jad mahdol-
lisesti kotiin hoitamaan lasta toisen vanhemman jatkaessa tydelamassa. Kodin ulko-
puolisesta tydsta luopuminen voi olla henkisesti raskasta, mutta toisaalta se voi olla hy-
vinkin luonnollinen vaihtoehto. Arki on usein haastavaa ja perhe tarvitsee laajan tuki-
verkoston arjen pyorittdmiseen, joka koostuu esimerkiksi l&heisista, omaisjarjestoista

seka sosiaali- ja terveysalan ammattilaisista. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.)

Panostaminen omaishoitajien tukemiseen on ajankohtainen aihe, koska koko sosiaali-
ja terveysjarjestelméssa tapahtuu parhaillaan suuria muutoksia. Omaishoitajat ja lahei-
set-liitto ry on huolissaan sote-uudistuksista, joiden my6ta omaishoitajien tilanne uhkaa
heiketa entisestaan. Sosiaalihuollon kysymykset jddvét sivuun terveydenhuollon asioita
uudistettaessa. Omaishoitoperheille myonnettava omaishoidon tuki on merkittava sosi-
aalipalvelu ja omaishoitoa tukemalla yhteiskunta saastéaa vuosittain jopa kolme miljar-
dia euroa. Varoja tulee olla riittdvasti omaishoitoperheiden yksildllisen tuen saamiseen
l&hipalveluna yhtendisin perustein. Omaishoitajien jaksamisen ja hyvinvoinnin tukemi-

nen on olennaista omaishoidon takaamiseksi. (Omaishoitajat ja laheiset-liitto ry 2017.)

Perhe, johon on syntynyt erityista tukea tarvitseva lapsi, hyotyy vertaistuesta ja koke-
neemmilta omaishoitajilta saamistaan neuvoista ja esimerkeista. Ristiriitaistenkin tun-
teiden kasittely koetaan helpommaksi niiden kanssa, jotka ovat kokeneet samaa (Kai-
volainen 2011:129). Omaishoitotilanteessa elavalla tai elaneelléd on arvokasta koke-

mustietoa, jota jakaa toisille vastaavassa tilanteessa oleville.

Opinnaytety6n tavoitteena on tuoda erityislapsen omaishoitajan aani kuuluviin ja hei-
dan ndkemyksidan esille seka heréttdd mielenkiintoa aiheeseen liittyvien opinnéytetoi-
den ja jatkotutkimusten tekemiseen. Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd mita
haasteita ja voimavaroja erityislapsen omaishoitajalla on ja mitka asiat auttavat hanta

jaksamaan.

Opinnaytety6ta ohjaavat ydinkysymykset ovat:

1. Mitd voimavaroja erityislapsen omaishoitajalla on?

2. Mit& haasteita erityislapsen omaishoitajalla on?
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3. Mitka arjen elementit auttavat erityislapsen omaishoitajaa jaksamaan?

Erityislasten omaishoitajien arjesta ja jaksamisesta on olemassa varsin vahan tutkittua
tietoa. Opinnaytetydssa kartoitetaan kyselylomakkeen ja avoimen haastattelun avulla

erityislapsen omaishoitajan kokemia haasteita ja jaksamista tukevia voimavaroja.

2.1 Kasitteet

Omaishoitaja on henkild, joka pitd& huolta perheenjasenestdén tai muusta laheises-
téaan, joka sairauden, vamman tai muun erityisen hoivan tarpeen vuoksi ei selviydy ar-
jestaan omatoimisesti (Kaivolainen & Kotiranta & Mékinen & Purhonen & Salanko-Vuo-
rela 2011: 236). Se on kotona tapahtuvaa huolenpitoa, johon sisaltyy monenlaisia teh-
tavid, kuten konkreettiset syéttaminen, pukeminen ja peseminen, sekéa ei-konkreettiset
valvonta, suunnittelu ja ennakointi (Verneri.net 2018). Omaishoitaja tekee tydtaan rak-
kaudesta laheiseensa. Tyohon tarvitaan rakkauden lisaksi paljon tahtoa ja osaamista
seka sopivat olosuhteet, jotta omaishoito onnistuisi mahdollisimman hyvin. (Kaakkuri-
niemi 2014: 10.) Laki omaishoidon tuesta méaarittelee omaishoitajan henkiloksi, joka on
tehnyt omaishoitosopimuksen kunnan kanssa (Laki omaishoidon tuesta 2005/937).
Omaishoitajana olemista ei voi kuitenkaan méaaritell& ainoastaan lakisdateisen omais-

hoidon tuen perusteella. (Omaishoitajaliitto 2018).

Omaishoitajan subjektiivinen kokemus omista voimavaroistaan tulee ottaa mahdollisim-
man hyvin huomioon etsittdessa ratkaisuja laheisen hyvan hoidon jarjestamiseksi.
(Juntunen & Salminen 2012.) Omaishoitajan on tarkeé pitda huolta itsestdén, keskus-
teltava omasta tilanteestaan ja tehtava asioita, joista han saa voimia. Hanella tulisi olla
myds omaa elamaa, harrastuksia, ystavyyssuhteita seka aikaa itselleen. Omia tarpei-
taan ja toiveitaan ei tule unohtaa. (Kaakkuriniemi 2014: 16-17.). Omaishoitajille on mo-
nenlaisia tukimuotoja, kuten omaishoitajan voimavarojen lisaéamiseen tahtaavat inter-

ventiot. (Juntunen & Salminen 2012.)

Vertaistuki maaritelladn kahden tai useamman ihmisen valiseksi tukitoiminnaksi, johon
osallistuvat elavat samankaltaisessa elamantilanteessa ja joilla on samankaltaisia ko-

kemuksia (Kaivolainen ym. 2011: 236). Vertaistuki perustuu vapaaehtoisuuteen ja vas-
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7
tavuoroisuuteen. Se on henkista tukea, jota omaishoitaja tarvitsee konkreettisen ja ta-
loudellisen avun lisdksi. Vertaistuki on laadultaan toisenlaista kuin ammattilaisilta saatu
tuki ja nama kaksi tdydentavat hyvin toisiaan. Omaishoitajan jaksaminen vahvistuu ver-
taistuen avulla ja siten parantaa sekd omaishoitajan ettéd hoidettavan laheisen elaman-
laatua. Sen avulla voi saada selviytymiskeinoja arkeen seka uusia nakdkulmia omaan
tilanteeseen. Vertaistuki mahdollistaa kokemusten, tuntemusten ja informaation vaih-

don samassa tilanteessa olevien kesken. (Viitanen & Purhonen 2010: 171-176.)

Vammaispalvelulain mukaan vammaisella henkildlla tarkoitetaan henkil6a, jolla vam-
man tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomai-
sista elaman toiminnoista. Vammaispalvelulakiin ei sisélly yleista vaikeavammaisuuden
maarittelyd. Vaikeavammaisuus on kasite, jonka sisalté maarittyy suhteessa vammai-
sen ihmisen elamantilanteeseen ja ymparisté6n ja merkitsee runsasta avun, palvelui-
den tai tukitoimien tarvetta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.) Vammaisuus-kasit-
teen perustana on yksilon fyysinen tai psyykkinen erilaisuus, mutta kasitteen merkitys
ja kokemus maarittyvat sosiaalisesti. Vammaisuus ei ole sairautta, se on pysyva ja
vamman vaikeusaste voi muuttua (lkonen 2004: 353). Maailman terveysjarjestén
(WHO) tautiluokituksen, ICD-10:n (International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems) mukaan alyllinen kehitysvamma on tila, jossa henkisen
suorituskyvyn kehitys on epataydellinen tai estynyt. Puutteellisesti kehittyneita taitoja
ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset
taidot. Alyllista kehitysvammaisuutta voi esiintya yksinaan tai yndessa minka tahansa

psyykkisen tai fyysisen tilan kanssa (Kaski & Manninen & Pihko 2012: 16.)

2.2 Oman lapsen omaishoitajana

Oman lapsen omaishoitoon motivoi rakkaus (Kalliomaa-Puha & Tillman 2016: 347). La-
hes tuhat perhettd Suomessa saa vuosittain kuulla, etta heidan lapsellaan on jonkinas-
teinen kehitysvamma. Usein t&h&n tietoon ei ole ehditty valmistautua millaan lailla ja
tieto saattaa aiheuttaa vanhemmissa sokin. On tarkeaa panostaa siihen, kuinka asia
vanhemmille kerrotaan. Oikein kerrotulla tiedolla pyritdan vahentamaéan diagnoosin ai-
heuttamaa sokkia sekd kannustetaan perhetta hakemaan itselleen ja lapselleen apua.
(Kaski & Manninen & Pihko 2012: 249.)

Vuonna 2014 omaishoidossa olevista henkiloistd 14% oli alle 18-vuotiaita ja omaishoi-

tajana toimi lahes aina aiti. Suurin osa omaishoitajista kay tyéssa (62%), mutta usein
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tydn ja omaishoitajuuden yhdistaminen on niin hankalaa, ettd vanhempi joutuu jaa-
maan pois tydeldmasta. (Kansaneldkelaitos 2016.) Lapsen omaishoito eroaa muista
omaishoitotilanteista usein siten, ettd perheessa on monesti muitakin hoitoa tarvitsevia,
kuten perheen muut lapset tai apua tarvitsevat isovanhemmat (Kalliomaa-Puha & Till-
man 2016: 322).

Oman lapsen kehitysvamma ilmenee toisinaan jo raskausvaiheessa, jolloin perheella
on aikaa valmistautua tulevan lapsen syntymaan. Useimmiten se kuitenkin selviaa
vasta lapsen syntymaén jalkeen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2017.) Oman lapsen
sairastuminen tai vammautuminen on kriisi koko perheelle. Sairaan tai vammaisen lap-
sen hoito on vaativaa ja se sitoo molempia vanhempia. (Nissi-Onnela & Kaivolainen
2011: 62.) Vammaisuus heréattda vanhemmissa monenlaisia tunteita, kuten jarkytysta,
tyhjyyden tunteita tai surua. Esiin nousevat epdonnistumisen kokemus ja erilaisuuden
kohtaaminen omassa elamassa. Vanhemmat voivat kokea suorituspaineita ollessaan
samalla vammaisen lapsen kasvattajia seké kuntouttajia. Jokaisella vanhemmalla on
tallaisessa tilanteessa kaytdssaan elamankokemuksen kautta hankittu yksildllinen kyky
toimia. Lapsen vammaisuuden my6ta vanhempien toimintakyky kuitenkin joutuu koe-
tukselle ja siina voikin nékya sellaisia puutteita, jotka eivat yleensa haittaa jokapaivaista
elamaa ja kanssakaymista millaan tavalla. Ihmisilla on erilaisia keinoja huolehtia
omasta hyvinvoinnistaan, ei ole olemassa oikeaa tai vaaraa tapaa. (Lampinen 2007:
42.) My6hemmin vanhemmilta kysyttaessa moni olisi halunnut saada tiedon lapsensa
kehitysvammasta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja niin, ettd molemmat van-
hemmat olisivat olleet tilanteessa lasna. Tiedon odottaminen koettiin ylim&araisena
taakkana. (Kaski & Manninen & Pihko 2012: 249.)

Ensitiedolla tarkoitetaan sellaista tukea, apua, neuvontaa ja ohjausta, jota sairastunut
ihminen laheisineen saa diagnoosin saannin yhteydessa tai mahdollisimman pian sen
jalkeen. Ensitietoa saadaan hoitohenkilékunnalta tai hoidosta vastaavien ammattihenki-
I6iden kautta. Ensitietoa tulisi saada niin palveluista, kuntoutuksesta kuin laakityksesta-
kin. Ensitieto koskee esimerkiksi konkreettisia neuvoja hoitoon liittyvissa asioissa. Sen
avulla pyritdé&dn myos tukemaan henkil6a elamaan sairauden kanssa seka tarjoamaan
tukea mahdollisen kriisin keskella. Tieto tulisi saada oikeaan aikaan, ymmarrettavassa
muodossa ja sita tulisi antaa asiakkaan yksildlliset tarpeet huomioon ottaen. Ensitiedon
tarkoituksena on tukea sairastunutta ja hdnen laheistensa elaméanhallintaa. Se antaa
voimavaroja ja toimintaedellytyksid muuttuneessa elamantilanteessa seka auttaa va-

rautumaan muuttuvaan tulevaisuuteen. Ensitieto-illoissa ja -kursseilla saadaan myés
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arvokasta vertaistukea ihmisilta, jotka ovat samassa elamantilanteessa. (Ahonen & Le-

vonniemi 2018.)

Mahdollisista ristiriitaisista ajatuksista ja riittamattémyyden tunteista huolimatta perheet
pyrkivat elamaéan aivan tavallista lapsiperheen elaméaa. Silti huoli omasta lapsesta ja
epavarmat tulevaisuuden nakyméat ovat usein osa sairaan tai vammaisen lapsen van-
hemman arkea. Toisaalta, pienetkin edistysaskeleet esimerkiksi lapsen kehityksen suh-
teen tuottavat néissa perheissa merkittavia ilon ja onnistumisen kokemuksia. Usein
huomion jakaminen perheen kaikkien lasten kesken tasapuolisesti voi olla haastavaa

vanhemmille. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011: 62—-63.)

Vanhemmat ovat oman lapsensa asioissa asiantuntijoita ja toimivat linkkin& perheen ja
lasta hoitavien eri tahojen vélilla. Vanhemmilla on kokemuksen kautta saatua tietoa ja
taitoa siitd, miten lapsen tarpeisiin vastataan parhaalla mahdollisella tavalla. Kuitenkin
vanhemmat saattavat samanaikaisesti kokea tietonsa ja taitonsa riittamattémiksi, jolloin
lapsen hoidon erityisvaatimukset voivat tuntua kohtuuttoman suurilta. He haluavat ensi-
sijaisesti olla vanhempia ja vasta toissijaisesti omaishoitajia. (Nissi-Onnela & Kaivolai-
nen 2011: 63.)

Perhe on turvallinen paikka erilaisten elaméntaitojen opetteluun ja oppimiseen. Jokai-
sessa lapsiperheessa vanhemmuuteen liittyvat perusvaatimukset ovat samankaltaisia,
vaikka perheessa olisikin vammainen lapsi. Perhe on silti aivan tavallinen perhe ja lapsi
on silti ensisijaisesti lapsi, sitten vasta vammainen ihminen. (Lampinen 2007: 40-41.)
Kaodin tulisi olla paikka, jossa lapsi tulee hyvaksytyksi juuri sellaisena kuin on ja jossa
han saa olla oma itsensa. Lapsi, myds vammainen lapsi, tarvitsee selkeita sdantoja ja

rajoja hanesta valittaviltda vanhemmilta (Lampinen 2007: 43.)

On tarkedaa, ettd omaishoidon jarjestdmisessa otetaan huomioon omaishoitajan ja
omaishoidettavan toiveet ja tarpeet seka se, etta ne voivat vaihdella hoidettavan henki-
I6n elaméankaaren eri vaiheissa (Verneri.net 2018). Kehitysvammaisen lapsen vanhem-
milla on oikeus saada lapsensa kunnalliseen paivahoitoon. Paivahoidon muotona voi
olla esimerkiksi péaivakoti tai perhepaivahoito, asuinpaikkakunnan tarjoamista mahdolli-
suuksista ja perheen toiveista riippuen. Lapsen hoito voidaan paasaantoisesti jarjestaa

niin sanotuissa tavallisissa ryhmissa. Kehitysvammainen lapsi ja hdnen vanhempansa
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hyotyvat paivahoidosta monella eri tavalla. Lapsen on mahdollista harjoitella sielld ika-
tovereidensa kanssa niin vuorovaikutus-, rynméa- kuin leikkitaitojakin ja lapsen vanhem-

mille paivahoito tarjoaa mahdollisuuden jakaa kasvatusvastuuta. (Verneri.net 2018.)

2.3 Omaishoitajan jaksaminen

Omaishoitajan hyvinvointi on olennaista omaishoidon sujumisen kannalta. Omaishoita-
jat kokevat usein jaavansa yksin hoitotilanteeseensa, jolloin uupumisen riski kasvaa.
Uupumista voidaan vahentaa, tai estaa, kun ammattilaiset kohtaavat omaishoitajan it-
sendisend tuen tarvitsijana. (Malmi & Mékela 2011: 125.) Lasten omaishoitajat eivat
usein ole tietoisia omista oikeuksistaan eivatka uskalla miettia omia tarpeitaan, vaikka
sitova hoitoty0 sita edellyttaisikin (Wacklin & Malmi 2004: 64).

Omaishoitaja tarvitsee tilanteeseensa tietoa, psyykkistéa seka fyysista tukea, lepoa, vir-
kistysta ja vapaapaivia. Erilaisia tuen tarpeita ovat taloudellinen tuki ja neuvot etuuk-
sien hakemiseen, henkinen tuki, vapaa-aika, hoitoapu seka hoito- ja palveluohjaus. Yh-
dessd ammattilaisten kanssa etsitdan sopivimmat tuen muodot, jotka hyddyttavat kuta-
kin perhettd parhaalla mahdollisella tavalla. Oikea-aikainen tuen saanti on ehdottoman
tarkedda. Tulee huomioida, ettd koko perhe hyotyy tuesta, ei ainoastaan omaishoitaja,
kyseessa on kuitenkin perheen yhteinen asia. Perheen ja omaishoitajan tukena toimi-
vat ammattilaiset auttavat perhetta erittelemaan kuormittavia tekijoita ja I6ytamaan

omat voimavaransa. (Malmi & Nissi-Onnela 2011: 76—79.)

Vertaistukiryhmista saatu tuki lisda parhaimmillaan omaishoitajan jaksamista, hyvaa
oloa ja yhteiso6llisyyden kokemuksia. Samankaltaisessa tilanteessa olevilta ihmisilta
saatu tuki lisdéa yhteenkuuluvuuden tunnetta ja tekee siitd merkittavan hyvinvointia tu-
kevan sosiaalisen tuen muodon. Ammattilaisten lisaksi omaishoitaja kaipaa usein tukea
myds muilta samankaltaisessa tilanteessa olevilta henkil6iltd. Vertaistukiryhmista saa
paljon tietoa muun muassa omista oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan omaishoitajana
mutta myds monista kaytannon asioista ja vinkeista. Omien kokemusten purkaminen
sanoiksi auttaa omaishoitajaa ajatusten ja tunteiden jasentamisessa. Vertaistukiryh-
massa omaishoitaja saa ymmarretyksi tulemisen kokemuksia ja han paasee hetkeksi

irtautumaan pois omasta hoitajan roolistaan. (Kaivolainen 2011: 127-128.)
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Vammaisen lapsen hoitamiseen ja vanhempana olemiseen voi liittya joskus myos
tunne siita, etta koko elama pyorii vammaisen lapsen ymparilla. Vanhemmat saattavat
kokea lapsen hoidon ajoittain myds niin kuormittavaksi, ettd he ovat aidosti huolissaan
omasta terveydestéén ja jaksamisestaan. (Alho 1995: 24.) Vammaisen lapsen van-
hemmat tarvitsevat ymmarrysta ja tukea jaksaakseen yhteisessa arjessa. (Lampinen
2007: 44). Perheen toimintakykya ja selviytymistd ongelmatilanteissa edistdéa puolisolta
saatu henkinen tuki ja toimiva parisuhde. Jaksamista tukee myds yhteisesti jaetut koti-
ty6t seka puolisoiden tasavertainen osallistuminen lastenhoitoon. (Alho 1995:; 31-32.)
Vanhempien jaksamista ja hyvinvointia tukee my6s perheen ulkopuolelta saatu apu,
joka helpottaa arjen sujumista ja vahentaa vammaisen lapsen hoitoon liittyvaa kuormit-
tavuutta. (Alho 1995: 71.)

Rakkaus omaishoidettavaa laheista kohtaan auttaa myds omaishoitajaa jaksamaan.
Rakkaus on vastavuoroista, sitd annetaan ja saadaan. Rakkaus on laheisyytta, huolen-
pitoa, pitamistd ja omistautumista. Jokaisessa omaishoitotilanteessa mukana on rak-
kaus, vaikka se saattaakin tuntua valilla kadonneelta. Omaishoitaja voi kokea itsensa
tarpeelliseksi ja h&n saattaa ajatella saaneensa mahdollisuuden antaa takaisin jotain
siitd rakkaudesta ja laheisyydesta, jota on itse saanut. Omaishoitajalle ilon ja tyytyvai-
syyden aiheita on hoidettavan l&heisen hyva olo ja haneltd saatu palaute. Omaishoitaja
tuntee ylpeytta sekd omasta tarkeasta hoivatydstaan etta omaishoidettavasta laheises-
taan. (Kaivolainen 2011: 108-110)

Yhteiskunnan, perheen tai omaishoitajan itsensa asettamat odotukset omaishoitajana
toimimista kohtaan voivat valilla olla my6és uhka omaishoitajan jaksamiselle. Jaksami-
sen rajat tulevat joissain tilanteissa niin lahelle, ettd pienetkin asiat voivat herattaa suut-
tumusta. Naissa tilanteissa omaishoitaja saattaa pettyd omaan jaksamiseensa. Oma
elamantilanne voidaan kokea kohtuuttomana ja vaihtoehtojen puuttuessa kokemus voi
herattad omaishoitajassa vihan seka katkeruuden tunteita. Vihan tunne kertoo myos
valittdmisestd, ihmisilla ja asioilla on merkitysta. (Kaivolainen 2011: 112-113.) Omais-
hoitajan on usein vaikea hyvaksya omia negatiivisia tunteitaan. Arvostamattomuuden
tunne ja l&heisen vaikeat reaktiot aiheuttavat usein omaishoitajan vasymisté ja joskus
pienikin vastoinkdyminen voi johtaa uupumiseen. Kuitenkin omaishoitajuuteen liittyy
paljon rakkautta ja kiitollisuutta. Heti hoitosuhteen alussa omaishoitajan olisi hyva
saada julkisen terveydenhuollon puolelta kontaktihenkild, jolta kysyd neuvoa arjen huo-

lin. N&in omaishoitaja ei kokisi olevansa taysin yksin vastuussa laheisestdén. Hanen
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tulee myo6s saada lomaa virallisen omaishoitajaloman liséksi, silloin kun omat voimava-
rat ovat vahdaiset. (Kaakkuriniemi 2014 :11-15.)

Palvelurakenteen kehittdmisessa tulisi tavoitteena olla varhaisen puuttumisen malli
omaishoitoon. Mité varhaisemmassa vaiheessa omaishoitaja saa monipuolista tukea,
sitd pidempé&éan han sailyttdd hyvinvointinsa. Jokainen perhe ja omaishoitaja tarvitsevat
juuri heité auttavaa tukea. Omaishoitajien terveydentilaa tulisi myds seurata aktiivisesti

omaishoitajuuden eri vaiheissa. (Salanko-Vuorela 2010: 15.)

2.4 Arjen haasteet

Kehitysvammaisen lapsen tarkein kehitykseen vaikuttava tekijd hanen jokapaivaisessa
elamasséaéan on hanen, perheen seka ymparistén vuorovaikutus ja se, kuinka tavallinen
elama perheessa sujuu. Kehityksen kannalta olennaista on myos se, kuinka lapsi paa-
see osallistumaan oman perheensa tai asuinyhteisonsa elamaan. Perheen péivittdisen
elaman tukeminen on viranomaisten ja asiantuntijoiden tarkeimpia tehtavia alkuvai-
heessa, sisaltden perheen tarpeiden ja rutiinien huomioimisen. Rutiinien sujumiseen
suunnataan paljon voimavaroja ja aikaa ja vasta kun perhe kokee, etta arki on jarjes-

tyksessa, on silla voimavaroja muuhun. (Kaski & Manninen & Pihko 2012: 155.)

Kehitysvammainen lapsi hyotyy perheen arkirutiineista. Arjen toistuvat perustoiminnot
kuten aamiainen, paivakotiin l&ht6, kaupassa kaynti, leikit ja harrastukset seka nukku-
maanmeno luovat turvallisuutta ja toimivat samalla kehitysaskeleina lapsen elamassa.
Lapsen tarvitsee harjoitella asioita paivittain oppiakseen uusia taitoja. Han oppii matki-
malla ja olemalla osana perheen toimintakulttuuria, joka saatelee perheen arjen sisal-
I6n. Perhe pyrkii I6ytamaan arkeen tasapainon, jossa jokaista perheenjasenta huomioi-
daan samanarvoisesti. Vanhemmat joutuvat usein tasapainottelemaan ristiriitaistenkin
tunteiden valilla, kuten onko oikein huomioida vammaista lasta enemman kuin perheen
muita lapsia. Tavoitteena kuitenkin on sujuva arki, joka takaa lapsille turvallisen kasvu-

ympariston. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015.)

Omaishoitajasta saattaa valilla tuntua, etta roolit hanen elaméassaan sekoittuvat, ky-
seessa on niin sanottu rooliristiriita. Omaishoitajuus itsessaan on joko kokoelma erilai-
sia rooleja tai sitten omaishoitajuus tulee muiden roolien, kuten &iti ja vaimo, rinnalle.

Omaishoitajan kyky yhdistella eri roolit itseaan tyydyttavaksi kokonaisuudeksi vaikuttaa

metropolia.fi WM etropolia



13
omaishoitajaidentiteetin muotoutumiseen. Ihmiseen kohdistetaan usein erilaisia odotuk-
sia roolien perusteella. Omaishoitajuus kertoo ulkopuolisille, ettéd perheessa on joku,
jonka tarpeista omaishoitaja huolehtii. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011: 58.) Pohti-
malla omia haaveitaan ja mielikuviaan voi perhe |0yt&a sellaisen toimintamallin, jossa
jokaisella on tilaa my6s omalle elamélleen omaishoidon rinnalla. Omaishoitajalla kuten
kenelld tahansa on oikeus elad oman ikavaiheensa elamaa. Tueksi han voi tarvita rin-
nalleen ihmistd, joka antaa tukea ja kannustaa irtautumaan omaishoidosta esimerkiksi

pitamalla vapaapaivia. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011: 66.)

Kehitysvammaisen lapsen perhe hyotyisi suuresti tilapaishoidosta, jossa osattaisiin ot-
taa huomioon lapsen erityistarpeet. Tallainen jarjestely tukisi perheiden arkea ja antaisi
vanhemmille mahdollisuuden huolehtia parisuhteestaan seka omista ystavyyssuhteis-
taan. (Lampinen 2007: 46—47.) Parisuhde luo pohjan koko perheen hyvinvoinnille ja
sen vaaliminen edellyttda hoitoavun saamista. Jos vanhemmat voivat huonosti, se na-
kyy myos lapsissa. Puolisolta saatu tuki on korvaamatonta, se vaikuttaa suuresti

omaishoitajan jaksamiseen ja hyvinvointiin. (Wacklin & Malmi 2004.)
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3 Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli

Toimintaan sitoutuminen on ihmisen perustarve ja toiminta antaa merkitysta elamaélle.
Jokapaivaiset toiminnot vaikuttavat merkittavasti elamanlaatuun ja pitavat ylla terveytta

ja hyvinvointia. (Law & Polatajko & Baptiste & Townsend 2002: 31.)

Opinnaytetyon teoreettisena viitekehyksena toimii Kanadalainen toiminnallisuuden ja
sitoutumisen malli (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement,
CMOP-E). Se on syntynyt pitk&n kehittdmistyon tuloksena ja sité on ollut kehittaméassa
lukuisia toimintaterapeutteja Kanadassa (Townsend & Polatajko 2007). Sen mukaan
toiminta liittyy vahvasti terveyteen ja hyvinvointiin kuin myds toiminnalliseen oikeuden-
mukaisuuteen. Mallin keskidssa on ihmisen, ymparistdn ja toiminnan valinen suhde ja
siind tarkastellaan ihmista itseaan hyvin monipuolisesti. Malli asettaa ihmisen henkisyy-
den mallin ytimeen ja sen mukaan jokainen ihminen on ainutlaatuinen omana itsendan
(Law & Polatajko & Baptiste & Townsend 2002: 42). Ihmisen henkisyys on Kanadalai-
sen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa keskeinen kasite. Jokainen ihminen on
ainutlaatuinen yksil6 ja jokaisella ihmisella on omat arvot, uskomukset ja tavoitteet. Ih-
misen henkisyys maarittaa mitka asiat han kokee merkityksellisiksi jokapaivaisessa
elamassa. (Law ym. 2002: 42—43.)

Kuvio 1. Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (mukaillen Townsend & Polatajko
2007)
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Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa (kuvio 1) toiminta jaetaan it-
sestad huolehtimiseen, tuottavuuteen ja vapaa-aikaan. Itsesta huolehtimiseen liittyvat
toiminnat ovat esimerkiksi henkilokohtaisista asioista huolehtiminen, velvollisuuksien
hoitaminen seké ajankayttn ja oman tilan organisoiminen. Tuottavuuteen kuuluu mallin
mukaan ne toiminnat, jotka edistavat taloudellista toimeentuloa tai liittyvat sosiaalisen
paaoman hankkimiseen. Tastéa esimerkkeina ovat tyo tai opiskelu, tyottomyys, kodin-
hoito, vanhemmuus ja vapaaehtoistyd. Vastaavasti lapsilla tuottavuuteen kuuluu leikki
ja koulunkaynti. Vapaa-aikaan liittyvat toiminnat ovat sellaisia, joiden tekemisesta ihmi-
nen yleensa nauttii, kuten harrastukset, sosiaaliset suhteet, luova tekeminen, urheilu ja
pelit. (Law ym. 2002: 37.)

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli ohjaa ottamaan huomioon myds
omaishoitajien ympariston ja siihen liittyvat tekijat. Sosiaaliseen ymparistoon liittyy esi-
merkiksi puolison antama tuki, vuorovaikutus, yhteiskunnalta saatu tuki seka yhteiskun-

nan kasitykset ennakkoluuloineen. (Law ym. 2002: 46.)
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4 Omaishoitajan jaksaminen ja voimavarat aiemmissa julkaisuissa

Suomessa tehtyja erityislapsen omaishoitajan jaksamiseen ja voimavaroihin liittyvia
opinnaytetdita on tehty joitakin, mutta ei toimintaterapian nékdkulmasta. Amerikan Toi-
mintaterapeulttiliton (The American Occupational Therapy Association, AOTA) internet-
sivuilta l6ytyva artikkeli The Unplanned Journey, lahestyy aihetta omaishoitajan nakokul-
masta. Tassa luvussa esitelladn myés COPE-indeksi, joka on omaishoitajien jaksamisen

ja tuen tarpeen arviointiin kehitetty mittari.

4.1 Amerikan Toimintaterapeuttiliiton julkaisu

Amerikan Toimintaterapeuttiliiton julkaisuista I6ytyva Carole Brownin, Samara Good-

manin ja Lisa Kupperin artikkeli The Unplanned Journey kertoo siitd, milta tuntuu, kun
perheeseen syntyy vammainen lapsi. Artikkelin mukaan vammaisen lapsen syntyméan
myota perheelld on edesséén valilla raskaskin tie, mutta usein he silti kykenevat 16yta-

maan voimavarat itsestaan ja tukiverkostoistaan kulkeakseen sen.

Artikkelissa korostetaan varhaisen intervention vaikutuksia vammaisen lapsen nékokul-
masta, mutta myos koko perheen hyvinvoinnin kannalta. Varhainen interventio on tér-
ke&d, jotta lapsen mahdollisiin kehityksellisiin ongelmiin puututaan mahdollisimman ai-
kaisessa vaiheessa. Yhdysvaltain kongressi tunnistaa perheen olevan keskeisessa
osassa pienen lapsen elamassa, joten asiat, jotka perhe kokee tarkeiksi, tulee ottaa
huomioon suunniteltaessa palveluja vammaiselle lapselle. Myds vanhemmat hy6tyvat

aikaisesta interventiosta.

Artikkelissa korostetaan vanhempien hyvinvoinnin merkitysta. Vaikka se ei aina tunnu
mahdolliselta, vanhempien tulisi I6ytaa aikaa myds itselleen ja omalle hyvinvoinnilleen
ja tehda asioita seka erikseen ettd yhdessa. Kun perheeseen syntyy lapsi, oli han sitten
vammainen tai ei, vanhemmat joutuvat kokemaan suuren muutoksen eldmassaan.
Muutoksen suuruus korostuu, jos lapsella ilmenee erityistarpeita. Avoin keskusteluyh-
teys vanhempien vélilla ja toisen oman ajan antaminen ja kunnioittaminen ovat kullan-

arvoisia. (Brown & Goodman & Kipper 2010.)
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4.2 Aiemmat omaishoitajan voimavaroja kasittelevat opinnaytetyott

Sosiaalialan opinnaytetytssaan Erityislapsen omaishoitoperheen voimavarat ja tuen
tarpeet Jenna Hamalainen ja Krista Koivisto paneutuivat samanlaisten aiheiden aarelle,
kuin mita tassa opinnaytetydssa tarkastellaan. Heidan tutkimuksen kohteenaan olivat
perheet, joissa on alle kouluikdinen erityista tukea tarvitseva lapsi. Tutkimustuloksissa
perheiden voimavarat painottuivat perheen saamaan tukeen, perheen arjen sujuvuu-
teen, vanhempien keskinaiseen vuorovaikutukseen ja tukeen, perheen toimeentuloon

seka perheenjasenten hyvinvointiin. (Hamalainen & Koivisto 2014.)

Lea Lindgvistin sosiaalialan opinnaytetydn, Erityislapsen omaishoitajan kokemuksia ar-
jen ristiaallokossa, tavoitteena oli tuottaa omaishoidon ohjaajille tietoa, jota hyddyntaa
tydssaan seké saada erityislasten omaishoitajien aanta kuuluviin ja vieda viestia eteen-
pain tarvittavien palveluiden saamiseksi. Tutkimuksessa haastateltiin neljaé &itia, jotka
toimivat omaishoitajina kehitysvammaisille alle 15-vuotiaille lapsilleen. Tutkimustulok-
sissa korostui omaishoitajaperheiden tukiverkoston merkitys arjessa selviytymiseen.
Perheiden selviytymista edistavia tekijoita oli varmuus perusturvan riittavyydesta ja pal-
velujen saatavuudesta seka perheiden voimavarat ja sosiaaliset suhteet. Konkreettisen
tuen ja avun tarve korostui tuloksissa. Perheet tarvitsivat oikea-aikaista, mieluiten en-

naltaehkaisevaa tukea. (Lindqvist 2011.)

Emmi Hiisilan ja Ninni Kurttilan sosiaalialan opinndytetydssa Elamaéa Kehitysvammai-
sen Lapsen Kanssa - Perheiden saama vertaistuki ja palvelut korostettiin kehitysvam-
maisen lapsen vanhempien vertaistuen merkitysta. Opinnaytety6 tehtiin yhteisty6ssa
Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n kanssa ja sen tarkoituksena oli kehittdd vanhem-
mille jarjestettavia perheiltoja. Perheillan aikana vanhemmat saivat keskustella keske-
naan samalla kun heidan lapsilleen oli jarjestetty muuta ohjattua toimintaa. Hiisilan ja
Kurttilan tavoitteena oli keskustella vanhempien kanssa vertaistuesta ja sen merkityk-
sestd. Johtopaattksena oli, ettd vanhemmat tarvitsevat perheillan kaltaisia tapahtumia,
joissa on mahdollista keskustella vapaamuotoisesti toisten samassa elamantilanteessa
olevien vanhempien kanssa. Tamankaltaiset vertaistukitapahtumat olivat tarkeita per-
heiden jaksamisen kannalta. Tarkeadksi asiantuntevan henkilokunnan lisaksi koettiin se,

etté perheilloissa jarjestettya toimintaa tehtiin lasten ehdoilla. (Hiisila & Kurttila 2016.)
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Sosiaalialan opinnaytetytssa Palvelujen kehittdminen lapsen tai nuoren omaishoitajan
jaksamisen nakokulmasta Katariina Niukkala selvitti, minkalaisia omaishoidon tuen pal-
veluja omaishoitajat kayttivat ja miten naita palveluja kaytettiin. Opinnaytetytssa selvi-
tettiin tAman liséksi myds, olivatko kyseiset palvelut riittédvid omaishoitajan jaksamisen
kannalta ja minkalaisia palveluja omaishoitajat tarvitsisivat. Tutkimusaineisto kerattiin
postikyselyn avulla, johon vastasi yhteensa 156 omaishoitajaa. Tutkimustuloksissa
saatiin selville, ettei omaishoitajille tarkoitetut lakisaateiset vapaapaivat riita arjessa jak-
samiseen. Hoitopaivien ajaksi toivottiin sijaishoitoa kotiin. Omaishoitajat toivoivat
omaishoidon tuen palkkion korotusta, jotta ansiotydssa kaymista voitaisiin vahentaa ja
voitaisiin viettdd enemman aikaa erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa. Omaishoita-
jat toivoivat lisaksi virkistyspalveluja seka kodinhoidollista tukea. Laheisilta saatu hoi-

toapu koettiin merkittavaksi. (Niukkala 2012.)

4.3 COPE-indeksi

COPE-indeksi (Carers of Older People in Europe, COPE Index) on omaishoitajien jak-
samisen ja tuen tarpeen selvittamiseen kehitetty mittari. Sen avulla on tarkoitus tunnis-
taa, onko omaishoitaja tuen tarpeessa ja hyotyykd han mahdollisesti kattavammasta
arvioinnista. Tarkoituksena on, etta hoitoa arvioiva ammattilainen ja omaishoitaja yh-
dessa voivat loytaa asianmukaisimmat avun ja tuen muodot. (Juntunen & Salminen
2011: 10-11.) COPE-indeksi on kehitetty yhteistydssa projektissa, jonka vastuuhenki-
I6in& toimivat professorit Kevin McKee, lan Philip ja Mike Nolan Sheffieldin yliopistosta
Isosta-Britanniasta. Projektiin osallistuneita yhteistydtahoja oli yhteensa seitseméasta
Euroopan maasta. COPE on helppokéayttdinen ja nopea ensivaiheen seulontavaline,
joka on suunniteltu omaishoitajille ja hoitoa arvioiville ammattilaisille yhteistyévalineeksi
omaishoitajan tuen tarpeen arvioimisessa. Se ei vaadi sen kayttoon liittyvaad koulutusta
ja se kasittelee sekd omaishoidon myonteisia, etta negatiivisia puolia perustuen omais-
hoitajan subjektiiviseen nakemykseen. Omaishoitaja voi halutessaan tayttaa sen itse-
naisesti. COPE-indeksi on ensimmainen kansainvalinen omaishoitajan kuormittumista
arvioiva mittari, joka julkaistaan suomen kielelld. Kelan tutkimusosasto sai luvan CO-
PEn kadantamiseen suomen kielelle 2010 ja sen julkaisemiseen 2011. (Juntunen & Sal-
minen 2011: 3.)

COPE-indeksia voidaan kayttaa joko keskustelun tukena tai arvioinnin valineena. Kes-

kustelussa se toimii hyvana pohjana tarkeista asioista puhuttaessa ja arvioinnin vali-
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neena sen avulla saadaan tarkeaa tietoa siitd, miten omaishoitaja oman tilanteensa ko-
kee. (Juntunen & Salminen 2011: 11.) COPE on tehty ensisijaisesti ikAantyneiden hen-
kildiden omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin, mutta siti voidaan kayttad myds omia
lapsiaan hoitavien omaishoitajien kokemusten arviointiin (Juntunen & Salminen 2011:
11).

4.4  Tutkimukset, joissa COPE-indeksi on ollut mukana

COPE-indeksi on mukana seuraavissa suomalaisissa tutkimuksissa: Kelan omaishoito-
tutkimus (Tillman & Kalliomaa-Puha & Mikkola 2014), Kelan jarjestamien omaishoita-
jien kuntoutus-kurssien arviointitutkimus (Juntunen & Salminen 2015) seka COPE-in-
deksin arviointitutkimus (Juntunen & Salminen 2012). Liséksi Leila Rutanen on kaytta-
nyt COPE-indeksia apunaan Pro Gradu tutkielmassaan COPE-indeksilla mitatun
omaishoitajan kuormittumisen tilan yhteys omaishoidettavan kayttdmien sijaishoitopal-

veluiden maaraan ja kaytén useuteen.

Kristiina Juntusen ja Anna-Liisa Salmisen COPE-indeksin arviointitutkimus kuvaa
COPE-indeksin suomenkielisen version reliabiliteetti- ja validiteettitutkimuksen tuloksia.
Taman tutkimuksen tarkoituksena oli arvioida tukevatko suomalaisten omaishoitajien
vastaukset teorian mukaista COPE-indeksin mallia, mittaavatko eri ulottuvuuksien ky-
symykset (kielteinen vaikutus, myonteinen merkitys ja tuen laatu) yhtenevasti eri ulottu-

vuuksia ja onko eri ulottuvuuksilla yhteytta elamanlaadun ulottuvuuksien kanssa.

Aineisto kerattiin kyselylomakkeella elo—syyskuussa 2011 MS-kuntoutujien laheisilta
(n= 60) seka huhti—joulukuussa vuoden 2011 aikana Kelan omaishoitajien kursseille
osallistuvilta henkil6iltd (n=129). Liséksi Jyvasseudun omaishoitajat ry:n projektissa
otettiin kayttodn COPE-indeksi omaishoitajien tilanteen arviointiin ja tAma aineisto (n=

18) otettiin mukaan analyysiin.

Tulosten perusteella vastaajat saivat eniten tukea omalta perheelta ja vahiten naapu-
reilta tai ystaviltd. Myonteisissa merkityksissa 90 %:lla vastaajista oli aina tai usein
hyva suhde avustettavaan ja yli 80 % vastaajista tunsi selviytyvansa hyvin avustajana
usein tai aina. Yli puolet vastaajista tunsi ihmisten arvostavan heitd avustajana usein

tai aina, mutta silti arvostuksen tuntemus oli vahaisinta myonteisistd merkityksista. Kiel-
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teisista vaikutuksista yleisinta oli vastaajien mukaan ansassa olemisen tunne ja kieltei-
nen vaikutus ystavyyssuhteiden yllapitamiseen ja lahes 40 %:lla oli naité tunteita usein
tai aina. Véahiten kielteisia vaikutuksia vastaajilla oli perhesuhteisiin ja talouteen, avus-
taminen aiheutti alle 20 %:lla usein tai aina taloudellisia vaikeuksia tai vaikeuksia per-

hesuhteisiin. (Juntunen & Salminen 2012.)

Leila Rutanen Pro Gradu tutkielmassaan COPE-indeksilla mitatun omaishoitajan kuor-
mittumisen tilan yhteys omaishoidettavan kayttamien sijaishoitopalveluiden maéaraan ja
kayton useuteen selvitti erilaisten sijaishoitopalveluiden vaikutuksia omaishoitajien
kuormittumiseen. Han selvitti COPE-indeksia apuna kayttden mika oli omaishoitajien
kuormittumisen tila JAmsa-Kuhmoinen SoTe-yhteistoiminta-alueella sekd omaishoita-
jien kuormittumisen tilan yhteyttd omaishoidettavan kayttamien sijaishoitopalveluiden
maaraan ja kayton useuteen. Tutkimusaineisto koostui 77:std omaishoidontuen piirissa
olevasta henkilosta. Heista osa oli omaishoitajana yli 65-vuotiaalle laheiselleen ja osa
alle 65-vuotiaalle muistisairaalle laheiselleen. Tutkimustulosten mukaan noin joka toi-
nen omaishoitaja tunsi olevansa kuormittunut ja/tai uuden arvioinnin tarpeessa. Tutki-
muksen perusteella voidaan tehda johtopaatos, etta omaishoitajuus on hyvin kuormitta-
vaa. Omaishoitajuus vaikeuttaa ystavyyssuhteiden yllapitoa ja sijaishoitopalveluita kay-
tetdan usein liian mydhaan, vasta kun omaishoitaja on jo ylikuormittunut. (Rutanen
2013.)

Kelan omaishoito-tutkimuksessa Rakas mutta raskas tyo - Kelan omaishoitohankkeen
ensimmaisia tuloksia kysely lahetettiin 4 000:lle omaishoidon tuen hoitopalkkiota saa-
neelle hoitajalle vuonna 2012. Tutkimuksen tavoitteena oli kuvata COPE-indeksillda mi-
tattuna suomalaisten omaishoitajien tuen tarvetta ja jaksamista seka tunnistaa omais-
hoitotilanteessa koettuihin kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa olevia tekijoitd. Suurin osa
kyselyyn vastanneista (57,2 %) toimi puolisonsa omaishoitajana, toiseksi yleisin ryhma
oli oman lapsensa omaishoitajat (25 %). Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd omaishoita-
jilla oli keskimaarin hieman enemman omaishoidosta koettuja kielteisia vaikutuksia kuin
omaishoitajilla eurooppalaisessa aineistossa. Myonteisia merkityksia suomalaiset koki-
vat keskim&arin vahintdan yhta paljon kuin eurooppalaiset omaishoitajat. Suomalaiset
omaishoitajat jaksoivat keskimé&arin melko hyvin, vaikka omaishoitajuus sitoi heité pal-
jon. Osa heisté oli kuitenkin huomattavan kuormittuneita ja jatkotutkimuksessa pyritd&n
kehittamaan arviointia ja sen tulkintaa niin, ettéd kuormittumisen riski ja omaishoitajien
tarvitsemat palvelut tunnistetaan paremmin. (Tillman & Kalliomaa-Puha & Mikkola
2014.))
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Kristiina Juntusen ja Anna-Liisa Salmisen tekeman Kelan jarjestamien omaishoitajien
kuntoutuskurssien arviointitutkimuksen tavoitteena oli arvioida Kelan omaishoitajien
kursseille ohjautumista, niistd saatua hyotya seka kurssien kehittamistarpeita. Kuntou-
tuskurssien hyétya ja vaikutuksia kuntoutujien masennusoireisiin, elaméanlaatuun seka
omaishoidon kuormittavuuteen arvioitiin ndennaiskokeellisella asetelmalla vertailemalla
ryhmid, joista yksi osallistui omaishoitajien yksilokursseille (n =64), yksi omaishoitajien
parikursseille (n=67), ja rynmaa joka ei osallistunut Kelan jarjestamalle omaishoitajien
kuntoutuskurssille (n=49). Osallistujien keski-ika oli 70 vuotta. Tutkimustulosten mu-
kaan vuoden kestéaneen seurannan aikana vertailuryhman kuormittuminen lisaantyi ja
yksilokursseille osallistuneiden fyysinen elamanlaatu koheni tilastollisesti merkitsevasti.
Omaishoitajien kuormittumisen keskiarvo COPE-indeksilla mitattuna oli parikurssilai-
silla ja yksilokurssilaisilla aiempien suomalaisten tutkimusten tasolla, kuten kuntoutus-
kursseille osallistuneidenkin keskim&arainen kuormittuminen oli. Sen sijaan vertailuryh-
man kuormittumisen keskiarvo oli suurempi. Kuormittuneisuus ei ndin nayttaisi olevan
yleisin syy kuntoutukseen ohjautumiselle. Osallistujat kuvasivat kurssin hyotyja omaan
jaksamiseen merkittdvana ja arvostivat paasya kuntoutukseen. (Juntunen & Salminen
2015.)
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5 Tutkimusmenetelmien valinta ja aineiston hankinta

Aineiston keruun toteutimme toukokuussa 2018. Tallensimme haastattelutilanteet sa-
nelimen avulla seka teimme kirjallisia muistiinpanoja. Molemmat haastattelemamme
omaishoitajat olivat leikki-ikdisen lapsen omaishoitajia. Kumpikin opinnaytetyéhén osal-
listunut erityislapsen omaishoitaja oli omaishoitajuuden lisaksi my6s joko palkkatdissa
tai paatoiminen opiskelija. Molempien omaishoitajien omaishoidettava lapsi oli paiva-
hoidossa arkipdivisin, joka osaltaan mahdollisti palkkatyohon tai opintoihin keskittymi-
sen omaishoitajuuden liséksi. Yhdistavana tekijana haastateltavien valilla oli myos

omaishoidettavan lapsen meneillaan oleva monialainen kuntoutus.

5.1 COPE-indeksi osana erityislapsen omaishoitajan haastattelua

Suomessa on vain vahan omaishoitajien tilanteen arviointiin kehitettyja mittareita kay-
tossd. Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto on julkaissut arviointimittariston, jonka avulla py-
ritddn tunnistamaan omaishoitotilanteessa olevat henkil6t seka tuet, joihin he ovat oi-
keutettuja. TAma mittaristo ja COPE taydentavat toisiaan, mutta COPE on mittarina
subjektiivinen, omaishoitajan kokemaan kuormittumiseen keskittyva mittari. (Juntunen
& Salminen 2011: 12.) COPE-indeksi valikoitui kayttddmme kartoittaessamme Suo-
messa kaytettyja, omaishoitajan tilanteen arviointiin tarkoitettuja arviointivalineita.
COPE sopii hyvin osaksi haastattelua, se on helppokayttdinen ja sen avulla pystytdan
nopeasti arvioimaan omaishoitajan kokemaa kuormittumista. Omaishoitaja voi tayttaa

arviointilomakkeen myos itsenéisesti.

Kaytimme COPE-indeksia arvioinnin valineena haastatellessamme erityislasten omais-
hoitajia opinnaytety6ta varten. Kavimme aluksi arviointilomakkeen lapi yhdessa omais-
hoitajan kanssa, jotta hanen oli mahdollista esittda arviointiiomakkeen tayttamiseen liit-
tyvia tarkentavia kysymyksia. Annoimme haastateltaville myés mahdollisuuden tayttaa
arviointilomake jalkikateen ja lahettaa sen meille postitse. Toimimme nain, jotta omais-
hoitajan oli mahdollista tayttda halutessaan lomake taysin itsenéisesti. Tama silta va-
ralta, jos omaishoitajasta tuntuisi epamukavalta tayttadd lomake meidan lasndolomme
aikana, tai jos lomakkeen jokin kohta oli sellainen, jota han halusi ensin miettia rau-

hassa.

Molempien omaishoitajien kohdalla lomake taytettiin haastattelutilanteen alussa. Kum-

pikaan heista ei ollut vastannut vastaavaan kyselyyn aiemmin. Lomake on suunniteltu
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antamaan tasmallista tietoa siitéa, miten omaishoitaja tilanteensa kokee ja samalla var-
mistaa ilmeneekd jollakin osa-alueella tuen tarvetta. Tulokset saadaan laskemalla vas-
tauksista saadut pistemé&arat yhteen. (Juntunen & Salminen 2011: 11.) Arviointilomak-
keen ensimmaisella sivulla kysytddn omaishoitajan tietoja kuten ikéé, suhdetta avusta-
maansa henkiléon, kuinka monta tuntia hoitaja kayttaé viikossa avustamiseen, yleista
terveydentilaa, sukupuolta, tyGtilannetta seka asumisjarjestelyja suhteessa avustettuun
henkiloon. Lomakkeen kysymykset on jaoteltu kolmeen eri osioon: Kielteinen vaikutus-
osa-alue, Mydnteinen merkitys-osa-alue ja Tuen laatu-osa-alue. Kysymyksia on yh-
teensa 15 ja jokaiseen kysymykseen valitaan yksi vaihtoehto neljasta (aina, usein, jos-
kus tai ei koskaan). Pisteita yhteen laskettaessa tulee ottaa huomioon jokaisesta osa-
alueesta saatu pistemaar, jotta voidaan muodostaa kokonaisk&sitys omaishoitajan
tarpeista. Esimerkiksi jos omaishoitaja saa suuren pistemaaran seka Kielteinen vaiku-
tus-osa-alueesta, ettd Myodnteinen merkitys-osa-alueesta, saattaa han olla ylirasittunut,
mutta saa silti tyydytysta roolistaan omaishoitajana. (Juntunen & Salminen 2011: 11.)
Myo6nteinen merkitys-osa-alueesta saatu alhainen pistemaara voi merkita, ettd omais-
hoitaja saa roolistaan vain vahan tyydytysta ja suuri pisteméaéara Kielteinen vaikutus-
osa-alueella voi merkitd, ettd omaishoitaja on roolissaan ylirasittunut. Omaishoitajan
jaksamisen ja tuen tarpeen arviointi-julkaisussa maaritelladn milla pistemaarilla omais-
hoitajan tilannetta tulisi arvioida huolellisesti (Juntunen & Salminen 2011: 11-12). Yli
15 pistetta Kielteinen vaikutus-osa-alueella, alle 10 pistetta Mydnteinen merkitys-osa-
alueella tai alle 6 pistettd Tuen laatu-osa-alueella viittaavat uuden arvioinnin tarpee-

seen. Kerromme COPE-indeksin tuloksista tarkemmin Tulokset-luvussa.

5.2 Tutkimusmenetelmat

Laadullinen tutkimusmenetelma valikoitui kayttéémme, silla laadullisessa tutkimuk-
sessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin. Laadullisella tutkimuksella pyritd&dn kuvaamaan
jotain ilmiota tai tiettyd toimintaa seka antamaan teoreettinen tulkinta jollekin ilmiélle.
Laadullisen tutkimuksen yleinen aineistonkeruumenetelmé on haastattelu, ja otanta on
usein pieni. Haastattelun kulku on joustavaa ja haastattelijalla on mahdollisuus kdyda

keskustelua haastateltavan kanssa. (Tuomi & Sarajarvi 2002: 73-87.)

Tiedonkeruumenetelmaksi valitsimme avoimen haastattelun, josta kaytetdan myoés ni-

mitysta syvahaastattelu. Se on strukturoimaton haastattelun muoto, jossa kaytetaan
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avoimia kysymyksia ennalta maaritellysta ilmiosta. Avoimessa haastattelussa tutkitta-
vaa ilmiota pyritddn avaamaan mahdollisimman perusteellisesti ja on tavallista, etta
haastateltavia henkil6ita on vain muutama. Avoimuudesta huolimatta haastattelun si-
salto liittyy tutkimuksen tarkoitukseen. (Tuomi & Sarajarvi 2002: 78.) Avoimessa haas-
tattelussa kaytetddn avoimia kysymyksia tutkittavaan ilmiodn liittyen ja haastattelijan
tehtavana on syventaa vastauksia ja rakentaa haastattelun jatko niiden varaan. Haas-
tattelu muistuttaa paljon keskustelua, jossa paamaéarana on saada haastateltava muo-
toilemaan uudelleen kokemuksensa tutkittavasta alueesta. (Hirsjarvi & Hurme 2001:
45-46.) Avoimessa haastattelussa sallitaan haastattelijan véliintulot ja tarkentavat ky-

symykset (Tuomi & Sarajarvi 2002: 78).

5.3 Aineiston keruumenetelméat

Laadullisessa tutkimusmenetelméssa on tarkeaa, etta tutkittavat henkilot tietavat tutkit-
tavasta ilmiésta mahdollisimman paljon tai heilla on siita riittdvasti kokemusta (Tuomi &
Sarajarvi 2002: 88). Haimme yhteistydkumppanimme, POLLIn (Paakaupunkiseudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry) kautta erityislasten omaishoitajia, jotka olivat kiinnostu-
neita osallistumaan omaishoitajien jaksamista kasittelevaan opinnaytetyéhon. Opinnay-
tety6hon osallistui kaksi erityislapsen omaishoitajaa, joiden tilanne vastasi hakuehto-

jamme. Hakumme koski ensisijaisesti leikki-ikdisten erityislasten omaishoitajia.

Haastattelu, kysely seka erilaisista dokumenteista saatu tieto ovat laadullisen tutkimuk-
sen yleisimpia menetelmia aineiston keraamiseksi. Kyseisia menetelmia on mahdollista
kayttaa esimerkiksi rinnakkain tai eri tavoin yhdisteltyna tutkittavan aiheen tai resurs-
sien mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002: 73.) COPE-arviointilomakkeiden seka avoimen
haastattelun avulla saimme keréttya aineistoa mythempé&a tarkastelua ja analysointia
varten. Haastateltavan oma koti tarjosi haastateltavalle luottamuksellisen ja turvallisen
ympariston osallistua mahdollisimman avoimesti haastatteluun. Kummallekin haastatel-
tavalle esitettiin samat kysymykset, jotka oli muodostettu opinnaytetyétamme ohjaavien
ydinkysymysten pohjalta. Haastattelun runko ohjasi molempien haastattelutilanteiden

etenemista samankaltaisina toisiinsa nahden.

Esitettyihin kysymyksiin vastaamisen lisdksi haastateltavan oli mahdollista kertoa va-

paasti myds niista asioista, joita emme olleet hanelta kysyneet. Taman mahdollistimme
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pyytamalla heita haastattelun lopuksi kertomaan jostain aihealueeseen liittyvasta asi-
asta, jonka he kokivat tarkeaksi ja olennaiseksi asiaksi, mutta jota emme olleet osan-
neet kysya. Kysyimme mygs, oliko haastateltavalle tehty aiemmin omaishoitajan tuen
tarvetta kartoittavaa COPE-arviointia tai oliko hanelle esitetty vastaavanlaisia jaksami-

seen liittyvia kysymyksid omaishoitajuuden aikana, ja jos, niin kuinka usein.

Taltioimme sanelimen avulla avoimen haastattelun lisdksi myds COPE-arviointilomak-
keen tayton aikana kaydyt keskustelut, jotta aineiston myéhempi analysointi olisi mah-
dollisimman laajaa ja tarkkaa. Aineiston analysoinnissa tarkastelimme COPE-arviointi-
lomakkeiden avulla keréttya tietoa sekd haastatteluista saatua materiaalia. Sanelimen
avulla tallennettujen haastattelujen kesto oli yhteensa kaksi ja puoli tuntia, jotka litte-
roimme kokonaisuudessaan. Taltioimme ja litteroimme myds COPE-arviointiliomakkeen
tayttamisen aikana kaydyt keskustelut. Litteroitua materiaalia kertyi kokonaisuudes-

saan 23 sivua.

5.4 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin teoriaohjaavan sisallon analyysin mukaisesti. Teoriaohjaavassa si-
sallbén analyysissa edetddn aineiston ehdoilla. Se miten abstrahointivaiheessa empiiri-
nen aineisto liitetdén teoreettisiin kasitteisiin erottaa teoriaohjaavan sisallon analyysin
ja aineistopohjaisen sisalléon analyysin toisistaan. Teoriaohjaavassa sisallon analyy-
sissa teoreettiset kasitteet ovat "jo tiedettyja” kun taas aineistolahtdisessa sisallon ana-

lyysissa ne luodaan aineistosta (Tuomi & Sarajarvi 2002:114.)

Etenimme aineiston analysoinnissa kolmivaiheisesti aloittaen litteroidun aineiston pel-
kistamisestd. Redusoinnissa, eli aineiston pelkistamisessa analysoitava data pelkiste-
taan karsimalla aineistosta tutkimukselle epdolennaiset asiat pois. Redusointi voidaan
toteuttaa etsimalla aukikirjoitetusta aineistosta tutkimustehtavan avulla niitéa kuvaavia
ilmaisuja, jotka alleviivataan eri vareilla. Taman jalkeen alleviivatut ilmaisut voidaan Kir-
joittaa perakkain erilliselle konseptille (Tuomi & Sarajarvi 2002: 111-112.) Pelkistimme
litteroimamme aineiston poimimalla siitd opinnaytetyétamme ohjaaviin ydinkysymyksiin
liittyvat alkuperaisilmaisut, jotka erottelimme aineistosta eri varein alleviivaten. Taman
jalkeen muotoilimme varikoodatuista alkuperaisilmaisuista pelkistetyt ilmaisut, jotka Kir-

joitimme sellaisenaan erilliselle konseptille.
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Ryhmittelimme pelkistamamme aineiston aihealueittain Kanadalaisen toiminnallisuu-
den ja sitoutumisen mallin kasitteiden mukaisiin alaluokkiin, joita ovat esimerkiksi va-
paa-aika, itsestéd huolehtiminen ja tuottavuus. Esimerkiksi alkuperéisilmaisusta "suo it-
selleen sita, ettd on tosiaan tyé (omaishoitajuus) ja vapaa-aika, et miettii itse mita tarvit-
sen, mika mulle antaa voimia ja sit tosiaan tehdé se” pelkistetyt ilmaukset ovat "oman
ajan rajaaminen” ja "itselle merkityksellisten asioiden tekeminen”. Pelkistetty ilmaus
"oman ajan rajaaminen” koskee ajankaytdn organisointia ja sijoittuu siten Kanadalaisen
toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin mukaisesti luotuun alaluokkaan itsesta huoleh-
timinen, kun taas pelkistetty ilmaus "itselle merkityksellisten asioiden tekeminen” sijoit-

tuu alaluokkaan vapaa-aika.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin kasitteiden mukaisesti muodos-
tetut ylaluokat ovat ihminen, ymparisto ja toiminta. Seka itsesta huolehtiminen, ettd va-
paa-aika sijoittuvat ylaluokkaan toiminta, kuten myds tuottavuus. Ylaluokassa ihminen,
alaluokat muodostuvat kasitteista kognitiivinen, fyysinen ja affektiivinen. Ylaluokan Ym-
paristd muodostavat alaluokat institutionaalinen-, fyysinen-, kulttuurinen- ja sosiaalinen

ymparisto.
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6 Tulokset

Tassa luvussa kaydaan lapi opinndytetyohon osallistuneiden erityislasten omaishoitajien
haastatteluista sekd COPE-arviointilomakkeiden kautta saatuja tuloksia. Haastattelun tu-
lokset esitellaan opinnaytetydtd ohjaavien ydinkysymysten kautta. Tulosten yhteydessa

esitetddn suoria lainauksia haastateltujen erityislasten omaishoitajien vastauksista.

6.1 COPE-indeksin tulokset

Haastateltavilta kysyttdessa he kertoivat, ettei heille oltu aiemmin tehty COPE-arvioin-
tia. Arviointilomake koettiin hy6dylliseksi, silla se meni suoraan asiaan ja toimi hyvana
pohjustuksena tulevalle haastattelulle. Erityislasten omaishoitajien vastauksissa tuli ilmi
eroja. Myonteinen merkitys-osa-alueesta molemmat perheet saivat lahes saman suu-

ruiset pisteet. Eroavaisuutta oli selvasti Kielteinen vaikutus-osa-alueella.

Omaishoitajan jaksamisen ja tuen tarpeen arviointi-julkaisussa méaaritella&n milla piste-
maarilla omaishoitajan tilannetta tulisi arvioida huolellisesti. Yli 15 pistetta Kielteinen
vaikutus-osa-alueella, alle 10 pistettd Mydnteinen merkitys-osa-alueella tai alle 6 pis-
tettd Tuen laatu-osa-alueella viittaavat uuden arvioinnin tarpeeseen. (Juntunen & Sal-
minen 2011: 11-12.)

Kielteinen vaikutus osa-alueella Vastaaja 1 sai pisteiksi 15/28 ja Vastaaja 2 sai 20/28.
Tama viittaisi siihen, etta Vastaaja 2 tarvitsisi tilanteensa huolellista arviointia. Myontei-
nen merkitys osa-alueella Vastaaja 1 sai pisteiksi 11/16 ja Vastaaja 2 12/16. Tulokset
eivat ylitd edella mainittuja raja-arvoja. Tuen laatu osa-alueella Vastaaja 1 sai pisteiksi
14/16 ja Vastaaja 2 8/16. Tassékaan osiossa tulokset eivat ylita raja-arvoja. Koko arvi-
oinnin tuloksista voi paatelld, ettei Vastaaja 1 ole uuden arvioinnin tarpeessa, kun taas

Vastaaja 2 hyotyisi siita.

6.2 Haastattelun tulokset

Kahden omaishoitajan haastatteluista saadut tulokset esitelladn Kanadalaisen toimin-
nallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueiden kautta. Mallissa toiminnallisuus kasite-
taan ihmisen, henkisyyden, toiminnan ja ymparisttn jatkuvan dynaamisen vuorovaiku-
tuksen tuloksena. Toiminnan osa-alueeseen kuuluu vapaa-aika, tuottavuus seka it-

sestd huolehtiminen. Ympaéristddn sisaltyy niin institutionaalinen ymparisto, sosiaalinen
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ymparisto kuin fyysinenkin ymparistd. Ihminen muodostuu Kanadalaisen toiminnallisuu-
den ja sitoutumisen mallin mukaisesti tarkasteltuna kognitiivisesta, affektiivisesta ja fyy-
sisesta osa-alueesta. Henkisyyden katsotaan olevan mallin keskitssa, siihen vaikutta-

vat henkildn arvot ja uskomukset seka tavoitteet. (Law ym. 2002: 33-45.)

Ympéariston merkitys korostui molempien haastateltavien vastauksissa. Sosiaalisen ym-
pariston antaman tuen merkitys oli haastateltaville hyvin tarkeaa. Joko yhteiskunnan,
omien ystavien tai puolison kannustavan ja myoétatuntoisen suhtautumisen merkitys
nousi usein esiin haastattelujen yhteydessa. Tuttu fyysinen ympéristo edisti omaishoi-
tajien liikkumista kodin ulkopuolelle omaishoidettavan lapsen kanssa, kun taas vie-
raampi fyysinen ymparisto vaati totuttelua ja siihen vaiheittain tutustumista. Myos

luonto ja luonnossa liikkuminen koettiin téarkeéksi ja voimaannuttavaksi elementiksi.

Institutionaalisen ympariston osalta haastateltavien jaksamista tuki esimerkiksi kuntou-
tustiimin kanssa jaettu vastuu lapsen kuntoutuksesta. Kuntoutuksen korkealaatuisuus,
seka “tunne siita, etta lapsen kuntoutus on tukevalla maalla”, oli hyvin tarkeda haasta-
telluille omaishoitajille. He kokivat voimavarojensa lisdéantyvan osaavien kuntoutusam-
mattilaisten ollessa osana kuntoutustiimia. Haastateltujen mukaan avoin ja rehellinen
kommunikointi omaishoitajan ja ammattilaisten valilla lisasi eri tahojen valista luotta-
musta ja paransi yhteisty6ta. Omaishoitajat mainitsivat jaksamisensa kannalta hyvin

tarkeaksi ymmartaa miksi ja miten jotain taitoa harjoitellaan.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin keskidssa on ihmisen henkisyys.
Mallin mukaan henkisyys muodostuu henkilén arvoista, uskomuksista ja tavoitteista.
(Law ym. 2002: 42—-43). Samankaltaiset tavoitteet yhdistivat haastatteluun osallistu-
neita erityislapsen omaishoitajia. Heidan ensisijaisina tavoitteinaan oli olla hyva van-
hempi ja omaishoitaja. Heidan vastauksissaan korostui optimismi ja positiiviseen asen-
teeseen uskominen. Positiivisen suhtautumisen koettiin olevan voimavara, joka kannat-
telee myos vaikeina hetkind. Haastatellut kokivat tarke&ksi jaksamista tukevaksi voima-
varakseen ymmartaa, ettd “omalla toiminnalla ja ajattelutavalla on mahdollista vaikuttaa
suuntaan tai toiseen”. He uskoivat yleisen tietoisuuden lisddmisen yhteiskunnassamme
lisaavan kannustavaa, arvostavaa ja suvaitsevampaa ilmapiiria niin omaishoitajia kuin

erityislapsiakin kohtaan.
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Omaishoitajia yhdisti perheen arvostuksen lisaksi arvostus itsed ja omaishoitajuutta
kohtaan. Yhteiset laatuhetket lapsen kanssa ja niisté nauttiminen oli haastateltaville t&r-
keita. Myds muiden perheenjasenten ja omaishoidettavan lapsen véliset yhteiset asiat
ja ajanvietto koettiin merkitykselliseksi. Molempien omaishoitajien kohdalla korostui

myds ajoittainen tapa asettaa omat tarpeensa toissijaiseksi lapsen tarpeisiin nahden.

Omaksuttavan tiedon maaran laajuus saattoi ajoittain kuormittaa haastateltuja erityis-
lasten omaishoitajia. Toinen haastateltavista kertoi, kuinka "sisaistettavan tiedon maara
saa valilla tuntemaan, kuin paa rajahtaisi’. Haastavinakin hetkina asioiden tarkastele-
minen laajemmassa perspektiivissa auttoi omaishoitajia jaksamaan. Haastateltavat ko-
kivat myos pitkajanteisyyden, karsivallisyyden sekd huumorin vaikuttavan hyvin merkit-
tavasti omaan jaksamiseensa. Tunnekokemukset siitd, etta perheen péivittainen toi-
minta ei rakennu ainoastaan velvollisuudentunteen varaan koettiin kantavana voimava-
rana omaishoitajana jaksamisen kannalta. Molempien haastateltavien vastauksissa ko-
rostui syva rakkaus omaishoidettavaa lasta kohtaan. Rakkaus lapseen koettiin voima-
varana, joka motivoi ja sitoutti haastateltuja erityislasten omaishoitajia omaishoitajuu-

teen.

6.3 Erityislasten omaishoitajien voimavarat

Pyysimme haastattelemiamme omaishoitajia kertomaan voimavaroista, jotka tukevat
heidan jaksamistaan. Haastateltavat vastasivat: "Lapsi itse, se ilo jonka han meille an-
taa” "Toinen puoli on se elama ilman lasta, etta pystyy jatkamaan viela jotain siitd”. He
kokivat tarkedksi pystya toteuttamaan myds niité itselle merkityksellisid asioita, joita
lapsen kanssa ei ole mahdollista tehda.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin mukaan tarkasteltuna itsesta
huolehtiminen sijoittuu toiminnan osa-alueelle ja se pitaa sisallaan ajankaytdn organi-
soinnin. Molemmat haastattelemamme omaishoitajat nimesivét voimavarakseen taidon
rajata ja jarjestaa itselleen vapaa-aikaa omaishoitajuuden, tydn tai opiskelun vastapai-
noksi. Omat harrastukset ja itselle merkityksellisten asioiden tekemisen merkitys koros-
tui kummankin haastatellun vastauksissa. Myés omien kiinnostuksen kohteiden jakami-
nen omaishoidettavan lapsen kanssa koettiin jaksamista tukevana voimavarana. Haas-
tattelemamme omaishoitaja, jonka omaishoidettava lapsi asui vuoroviikoin toisen van-
hempansa luona, koki voimavarakseen sen "ettd saa aina viikon tehda tbissa taytta

paivaa ja sitten omia juttuja”.
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Ympériston osalta haastateltavien vastauksissa korostui erilaiset vertaistukiryhmét,
seka niiden kautta saadun tuen ja informaation merkitys. Molempien haastateltavien
mukaan vertaistukiryhmat olivat keskeinen tiedonldhde ja voimavara erityislapsen
omaishoitajalle. Erityisen tarkeiksi haastateltavat kokivat sellaiset ryhmat, joissa omais-
hoitajat tukevat avoimesti toisiaan. Tallaisten voimavaraksi koettujen vertaistukiryhmien
ilmapiiri oli haastateltavien mukaan salliva ja hyvaksyva. Kokemus vertaisuudesta, “se,
ettd muillakin on tallaista”, oli hyvin tarke&aa haastateltujen jaksamisen kannalta. Jarjes-
tetyt tapaamiset muiden erityislasten omaishoitajien tai vertaistukiryhmien kanssa mah-

dollisti haastateltaville omaishoitajille tilaisuuden tutustua toisiinsa ja verkostoitua.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueeseen, ihminen, néyt-
taytyi haastateltavien vastauksissa seuraavalla tavalla. Omaishoitajat kokivat vaikeista
vaiheista yli pAdsemisen ja onnistumisista iloitsemisen tarkeéksi jaksamista tukevaksi
voimavaraksi. He kokivat hyvin tarkedksi muistaa ajoittain tarkastella esimerkiksi kulu-
neen vuoden aikana tapahtunutta edistymistd omaishoidettavan lapsen kehityksen ja
kuntoutuksen suhteen. Palkitsevuus jo saavutetuista asioista ja arvostus omaishoita-
juutta kohtaan toimi haastateltavien mukaan motivoivana ja jaksamista tukevana voi-

mavarana.

6.4 Erityislasten omaishoitajien haasteet

Haastateltavat kokivat erityislapsen omaishoitajuuteen liittyvan paljon haasteita. Esi-
merkiksi haastavaa haastateltavien mukaan oli kokemukset siita, ettéa "on pakko puur-
taa, ei ole vaihtoehtoja.” My0s tulevaisuuden suunnitelmien ja uranakymien kapenemi-
nen omaishoitajuuden vuoksi herétti huolta haastateltavissa. Jatkuvassa valmiustilassa
oleminen oli haastateltujen erityislasten omaishoitajien mukaan yksi merkittdvimmista

jaksamiseen liittyvista haasteista.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin toiminnan osa-alueen kautta tar-
kasteltuna, itsestd huolehtimisen ja vapaa-aikaan liittyvat haasteet korostuivat haasta-

teltujen vastauksissa. Lapsen valvottaminen disin ja riittAmatén unen saanti oli molem-
pien haastateltujen omaishoitajien mukaan yksi haastavimmista tekijoista heidan jaksa-
misensa kannalta. He kokivat unirytmin ja riittdvan unen saannin vaarantumisen Krii-

siyttavan kaiken, niin omaishoitajan ja lapsen, kuin koko muunkin perheen osalta.
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Omaishoitajat kertoivat itsesta huolehtimisen olevan ajoittain toissijaista lapsen toimiin
nahden. Esimerkiksi hampaiden pesu tai suihkussa kdyminen saattoi heidan mukaansa
joko unohtua tai kyseisten toimintojen suorittamista valtettiin lapsen nukahdettua toi-
minnasta aiheutuvan &&nen vuoksi. Omaishoitajat kertoivat myds saannéllisen ruokai-
lun ja riittdvan ravinnon saannin jaavan valilla huomiotta lapsen intensiivisen hoidon ol-
lessa etusijalla. Ajankayton organisoinnin haasteisiin liittyen haastattelemamme omais-
hoitaja kuvaili kuinka myds vapaaviikkoina, omaishoidettavan lapsen ollessa toisella
vanhemmallaan, "aika menee usein niiden asioiden hoitamiseen, joita lapsen kanssa ei

voi tehda”.

Vapaa-aikaan kuuluu Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin mukaan
ne toiminnat, joiden tekemisesta henkilé nauttii (Law ym. 2002: 37). Omaishoitajat ker-
toivat, etté lapsen nukahdettua oma aika kuluu usein valmiustilassa olemiseen. Haas-
tatellut eivat kokeneet talléin pystyvansa vapaasti tekemaan itselle tarkeaa ja merkityk-
sellista toimintaa. He kertoivat naissa tilanteissa usein valitsevansa tarvittaessa hel-
posti keskeytettavan toiminnan, kuten ristikoiden tayttdmisen, leipomisen sijaan. Va-
paa-ajan osa-alueeseen kuuluu myds sosiaalinen kanssakayminen. Sosiaalisissa tilan-
teissa, kuten juhlissa, sosiaalinen kanssakayminen saattoi haastateltavien mukaan kér-

sid omaishoitajan huomion kiinnittyessa samanaikaisesti omaishoidettavaan lapseen.

Tuottavuuden osa-alueen haasteet koskivat esimerkiksi asioiden hoitamista ja kau-
passa kdymistd omaishoidettavan lapsen kanssa. Haastatellut omaishoitajat kokivat
julkisissa tiloissa spontaanisti likkumisen haastavaksi omaishoidettavan lapsen kanssa
ja kokivat lapsen kehonpainon lisdantyessa siirtymatilanteiden hankaloituvan entises-

taan.

Ympaéristoon liittyvien haasteiden osalta sosiaaliseen ymparistoon ja institutionaaliseen
ymparistoon liittyvat haasteet korostuivat haastattelemiemme omaishoitajien vastauk-
sissa. Esimerkiksi varhaiskuntoutus koettiin yleisesti haastavaksi. “Varhaiskuntoutus on
raskas, kun moni sanoo, etta se on tarkeda, mutta ei sitd mita tehda ja miten.” Omais-
hoitajat kertoivat kokevansa epatietoisuutta siitd, miten toteuttaa lapsen kuntoutusta
kotona. He kertoivat kokevansa tdman lisdksi epétietoisuutta siitd, miten kuntoutusta
toteutetaan esimerkiksi paivakodissa. Erilaiset pettymykset ja luottamusta horjuttavat
kokemukset eri ammattilaisiin lisasivat haastateltujen omaishoitajien kokemusta kun-

toutuksen haastavuudesta. Luottamuksen rakentuminen uudelleen ja yhteistyon suju-
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minen koettiin hyvin tarkeéksi, mutta ajoittain haastavaksi. Haastattelemamme omais-
hoitajat kokivat erityisen haastavaksi asioiden hoitamisen useiden eri tahojen kanssa ja

“Kaikkien lankojen kasissa pitamistd samanaikaisesti”.

6.5 Asiat, jotka auttavat erityislapsen omaishoitajaa jaksamaan

Omaishoitajat kertoivat nukkumisen, levon ja saanndllisen sydmisen auttavan heita jak-
samaan. Myds omien tarpeiden aaneen ilmaiseminen koettiin tarkeaksi. Perheen vali-

nen tyonjako lisdsi haastateltujen mukaan arjen toimintojen sujuvuutta ja tuki omaishoi-
tajan jaksamista. Myds taloudellisen tilanteen vakaus koettiin tarkeana jaksamista tuke-
vana elementtind. Haastatellut kokivat tarkedksi miettid ensin mik& heille antaisi voimia
ja sen jalkeen pyrkia toteuttamaan sitéd. Myos hetkessa elaminen ja lapsen aloitteeseen

vastaaminen koettiin voimaannuttavana ja jaksamista tukevana elementtina.

Jaksamista tukevat vapaa-aikaan liittyvat asiat nayttaytyivat haastateltavien vastauk-
sissa itselle merkityksellisten asioiden tekemisend, kuten musiikin kuunteluna. “Se, etta
toteuttaa oikeasti kdytannon tasolla omia kiinnostuksen kohteitaan paivittaisessa ela-
massa.” “Silloin paésee ajatukset pois neljan seinén sisélta hetkeksi ja sitten jaksaa
taas paremmin.” Omat harrastukset, vapaa-aika, yksin tekeminen ja oma aika olivat
haastateltujen omaishoitajien mukaan vahvasti sidoksissa jaksamiseen. He kokivat tar-
kedksi muistaa mygs, “ettei lapsen eldma ole pelkkaa koirakoulua, vaan jattaa siihen

tilaa hauskuudelle ja vapaa-ajalle.”

Ympadristoon liittyvat, erityislasten omaishoitajien jaksamista tukevat asiat korostuivat
haastateltavien vastauksissa. Haastateltavat kokivat erilaisten internet-ryhmien paivit-
taisen seuraamisen tarkeaksi kaytannon vinkkien ja uusimman tiedon saamisen kan-
nalta. Erityisesti tieto siitd mista kulloinkin tarvittavaa tietoa tulisi hakea, koettiin tarke-
aksi. Haastateltavien vastauksissa korostui vertaistukiryhmien merkitys, josta he koki-
vat saaneensa esimerkiksi viimeisinta tietoa apuvalineiden hankinnasta ja oikeutuksista
niiden saamiseen. Myds muut jaksamista tukevat ja tarpeelliset kdytannon vinkit arjen

toimintojen sujumiseen omaishoitajat kertoivat saaneensa usein vertaistukiryhmista.

Institutionaalisen ymparistdn osalta haastateltavien vastaukset koskivat apuvalinehan-
kintoihin ja kuntoutukseen liittyvid asioita. Sopeutumisvalmennuskurssin kautta saadut
neuvot ja tuki koettiin tarkeaksi. Myds erilaiset tarvittavat apuvalineet, kuten valjaat tai

oikeanlainen turvavyo helpottivat haastateltavien mukaan arjen toimintojen sujumista.
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Oikeanlaisten apuvalineiden saaminen vammaispalvelujen kautta, ja niiden kayttoon-
otto, lisési omaishoitajien mukaan heidan jaksamistaan. Myds kuntoutusalan ammatti-
laisten laatimat, mahdollisimman selkeéat ohjeet kuntoutuksen toteutuksesta seka on-
nistuneet kaytannon jarjestelyt paivakodissa tukivat haastateltujen omaishoitajien jak-
samista. Omaishoitajat kokivat hyvin tarkedksi saada ammattilaisilta “ihan rautalan-

gasta vaannettyna tietoa siitd mita tehdéaéan, miten ja miksi”.
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7 Yhteenveto

Opinnaytety6n tavoitteena oli tuoda oman lapsen omaishoitajan &éani kuuluviin seka toi-
mia alustuksena ja mielenkiinnon herattajana mahdollisten jatkotutkimuksien tekemi-
seen aihealueeseen liittyen. Opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda mita haasteita ja
voimavaroja oman lapsen omaishoitajalla on. Aineiston keruumenetelmaksi valikoitui
avoin haastattelu sekda omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin tarkoitetun mittari,
COPE-indeksin (Carers of Older People in Europe, COPE-index). Vaikka Cope-indeksi
on kehitetty ensisijaisesti ikdantyneiden laheistensa omaishoitajien tuen tarpeen arvi-
ointiin, sitd on mahdollista kayttad myés oman lapsen omaishoitajana toimivan henkilon
kokemusten arviointiin (Juntunen & Salminen 2011: 11.). Avoimeen haastatteluun paa-
dyttiin pelkkien kyselylomakkeiden sijaan, jotta haastateltavien oma nakemys aiheesta
saatiin vuorovaikutuksen ja tarkentavien kysymysten kautta esille. Avointa haastattelua

ohjaavat kysymykset muodostuivat opinnaytetydta ohjaavien ydinkysymysten pohjalta.

Opinnaytety6ta ohjaavat ydinkysymykset olivat:

1. Mitd voimavaroja erityislapsen omaishoitajalla on?
2. Mit& haasteita erityislapsen omaishoitajalla on?

3. Mitka asiat auttavat erityislapsen omaishoitajaa jaksamaan?

Keratty aineisto analysoitiin teoriaohjaavan siséallonanalyysin mukaisesti. Aineiston
analysoinnissa hyodynnettiin opinnaytetydn teoreettista viitekehysté, Kanadalaisen toi-
minnallisuuden ja sitoutumisen mallia. (Canadian Model of Occupational Performance
and Engagement, CMOP-E). Toiminnallisuus ndhdaén mallissa jatkuvasti muuttuvana
ihmisen, toiminnan ja ympariston valisena vuorovaikutuksena. CMOP-E ohjaa toiminta-
terapeutteja esimerkiksi vaikuttamaan siihen, kuinka ihmisten hyvinvointi ja oikeus toi-
mia toteutuvat yhteiskunnassamme (Law & Polatajko & Baptiste & Townsend 2002:
31). Opinnaytetydn yhteistydkumppanina toimi Paadkaupunkiseudun omaishoitajat ja la-
heiset ry (POLLI). YhteistyOkumppanin kautta haettiin kolmea paéakaupunkiseudulla
asuvaa 3-7-vuotiaan lapsen omaishoitajaa, jotka olivat kiinnostuneita osallistumaan
oman lapsen omaishoitajan jaksamista kasittelevaan opinnaytetytéhén. Hakuun vastan-
neista kolmesta oman lapsen omaishoitajasta opinnayteython osallistui kaksi, silla yksi
omaishoitajista paadyttiin jattdmaan pois hanen yksityisyyden suojan takaamisekseen.
Haastattelut toteutettiin haastateltavien kotona yhteisesti sovittuna ajankohtana touko-
kuussa 2018.
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7.1 Eettisyys ja vakuuttavuus

Opinnaytetydssa toteutettiin hyvaa tieteellista kaytant6d. Opinnaytetydssa on otettu huo-
mioon tutkimuseettiset perusteet, joihin on sitouduttu. Tutkimuslupa haettiin asianmukai-
sella tavalla ja tutkittavilta henkil6ilta hankittiin kirjallinen suostumus haastatteluihin osal-
listumisen osalta seka niistd saadun materiaalin hydodyntamiseen osana opinnaytetyota.
Opinnaytetydn tekijat ovat huomioineet, etta tutkittaville henkil6ille ei aiheudu mitaan
haittaa osallistumisestaan. Opinnaytety6ssa muiden tutkimuksiin ja julkaisuihin viitataan

asianmukaisella tavalla.

Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisen perustan voidaan yleisesti todeta muodostu-
van ihmisoikeuksien pohjalta. Tutkittavien suojan mukaan tutkijan on selitettdva osallis-
tujille tutkimuksessa kaytettavat menetelmat, siihen sisaltyvat riskit ja tutkimuksen tavoit-
teet silla tavoin, etta tutkittavan on mahdollista ymmartaa ne. Tutkimukseen osallistujilla
tulee olla oikeus kieltaytya tai keskeyttad osallistumisensa tutkimuksen missa vaiheessa
tahansa. Heidén oikeutenaan on myos kieltaa jalkikateen itsedan koskevan tutkimusai-
neiston kayttd. Osallistujan tulee tietdaa mista tutkimuksessa on kyse ja hanen tulee
saada tietaa kaikki oikeutensa. Osallistujien oikeuksien ja hyvinvoinnin turvaaminen on
oleellinen osa tutkittavien suojaa ja heidan hyvinvointinsa on asetettava kaiken edelle.
Tutkimuksen yhteydessa saatuja tietoja ei tule luovuttaa ulkopuolisille, eika niitd tule
kayttdda muuhun kuin sovittuun tarkoitukseen. Kaikille osallistujille on taattava nimetto-
myys, heidan identiteettiaédn ei tule paljastaa, ellei osallistuja ole antanut siihen erillista
lupaa. (Tuomi & Sarajarvi 2002: 128-129.)

Aineistoa keréattiin haastattelemalla kahta oman lapsen omaishoitajaa. Pienen otannan
vuoksi haastatteluista saaduista tuloksista ei voida tehd& laajempia joukkoja koskevia
yleistyksia. Esimerkiksi vertailu olisi voitu mahdollistaa haastattelemalla useampaa
oman lapsen omaishoitajaa. Opinnaytetydhon haettiin yhteistydkumppanin kautta kol-
mea oman lapsen omaishoitajaa. Hakuun vastanneista omaishoitajista yksi paadyttiin
kuitenkin jattamaan pois hanen yksityisyyden suojan turvaamiseksi. Tieteen etiikkaa ka-
sittelevassa luvussa Tuomi & Sarajarvi (2002: 123) ohjeistavat harkitsemaan onko tiedon
jano hyvaksyttavaa kaikissa tilanteissa. Tassa tilanteessa opinnaytetydn tekijat kokivat
opinnaytety6ta ohjaavien eettisten periaatteiden noudattamisen olevan tarkeampaa kuin
tiedon hankinta. Aineiston keruuvaiheeseen sisallytettiin Cope-indeksin kayttd, jotta ai-

neiston keruu oli mahdollista toteuttaa eettisesti oikein tunnistamalla haastateltavien eri-
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tyislasten omaishoitajien mahdollinen tuen uudelleen arvioinnin tarve. Laadullisen tutki-
muksen luotettavuutta arvioidessa on otettava huomioon, etté siité ei ole olemassa yksi-
selitteisia ohjeita. Tutkimusta voidaan kuitenkin arvioida painottamalla sen koherenssia,

eli sisdista johdonmukaisuutta (Tuomi & Sarajarvi 2002: 135).

Pienesta otannasta huolimatta opinnéytetydn tulokset ovat samansuuntaisia esimerkiksi
aiempien omaishoitajien jaksamiseen liittyvien tutkimusten kanssa. Opinnaytetydn toteu-
tukseen osallistuneiden oman lapsen omaishoitajien seké opinnaytetyon yhteistydkump-
panin, POLLI:n, kautta saatiin tietoa oman lapsen omaishoitajien kohtaamista haasteista
seka jaksamista tukevista voimavaroista. Haastateltavat omaishoitajat kertoivat avoi-
mesti kokemuksistaan ja osallistuivat mielellddn opinnaytetytn tekemiseen. Seké opin-
naytetyon tekijat, yhteistydkumppani ettéa haastateltavat kokivat opinnéytetyon aiheen ja
opinnaytetyohon osallistumisen tarkedksi. Opinnaytetyon tekijét ovat pyrkineet objektii-

visuuteen ja tarkkuuteen kaikissa opinnaytetyon eri vaiheissa.

7.2 Johtopaatokset ja pohdinta

Ennen varsinaista haastattelua omaishoitajat arvioivat omaa tilannettaan ja tuen tarvet-
taan tayttamalla itsenaisesti COPE-indeksi arviointilomakkeen. Vastaukset pisteytettiin
ohjeiden mukaisesti ja tuloksia verrattiin maariteltyihin viitearvoihin. Osa-alueita oli
kolme, Kielteinen vaikutus, Mydnteinen merkitys ja Tuen laatu. Tuloksia ei kayty lapi
haastattelutilanteessa. COPE-indeksin avulla on mahdollista saada selville omaishoita-
jan kokemaa kuormittumista ja sen tulosten perusteella voidaan ohjata omaishoitaja
tarvittaessa mahdolliseen uudelleen arviointiin (Juntunen & Salminen 2011: 20).
Omaishoitajan, jonka kohdalla Kielteinen vaikutus -osa-alueen tulokset ylittivat raja-ar-
vot, katsottiin hyotyvan mahdollisesta uudelleen tehtavéasta tuen tarpeen arvioinnista ja

haneen oltiin yhteydessa asiaan liittyen.

Haastatteluosuuden tuloksia tarkasteltaessa ilmeni, ettd molempien haastateltavien
vastauksissa korostui selkeasti ymparistoon liittyvat haasteet ja voimavarat. Haastatel-
tavat uskoivat yleisen tietoisuuden lisddmisen yhteiskunnassamme lisaavan kannusta-
vaa, arvostavaa ja suvaitsevampaa ilmapiiria sekd omaishoitajia etta erityislapsia koh-
taan. Sosiaalisen ymparistén antama tuki koettiin jaksamista tukevana voimavarana.
Vastauksissa korostui myds eri tahojen, kuten paivakodin tai kuntoutustiimin, ja omais-

hoitajan valisen vuorovaikutuksen avoimuuden tarkeys. Haastateltavat kokivat tarke-
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aksi avoimen ja rehellisen kommunikaation liséksi tarkeaksi saada kuntoutuksen am-
mattilaisilta mahdollisimman selkeita ja konkreettisia ohjeita siitd kuinka omaishoidetta-
van lapsen kuntoutusta tulisi toteuttaa kotona tai paivékodissa. My6s kuntoutustiimin
kesken jaettu vastuu omaishoidettavan lapsen kuntoutuksen etenemisesta tuki haasta-
teltujen jaksamista. Vertaistuen merkitys on oman lapsen omaishoitajille hyvin suuri.
Haastateltavat kokivat saaneensa vertaistukiryhmien kautta esimerkiksi paljon kaytan-
non vinkkeja arjen toimintojen sujumiseen ja neuvoja apuvalinehankintojen suhteen.
Haastateltavat kokivat vertaistukiryhmien mahdollistavan myos kokemukset vertaisuu-
desta ja yhteenkuuluvuudesta. Kaivolainen (2011) korostaakin vertaistukiryhmien tar-
keytta omien kokemusten, ajatusten ja tunteiden @éneen sanoittamisessa ja sita kautta
ajatusten ja tunteiden jasentamisessa. Kaivolainen (2011) liitdé& vertaistukiryhmat myos

omaishoitajan mahdollisuuteen irtautua hetkeksi pois hoitajan roolista.

Itsestd huolehtimiseen liittyvat haasteet nayttaytyivat haastateltujen omaishoitajien vas-
tauksissa riittaméattdmané lepona seka epasaannollisena ruokailuna. Vapaa-ajan osalta
itselle merkityksellisten asioiden tekeminen koettiin tarke&né jaksamista tukevana voi-
mavarana. Kuitenkin haastateltavien vastauksia tarkasteltaessa kdy samanaikaisesti
ilmi itselle tarkeiden asioiden tekemisen konkreettiseen toteuttamiseen liittyvat haas-
teet. Kaakkurinniemi (2014) korostaa, ettd omaishoitajalla tulisi olla aikaa mygs itsel-
leen, omille harrastuksilleen ja ystavyyssuhteilleen ja, ettd omaishoitajan olisi tarkeéaa

huolehtia myds itsestaan.

Haastateltavien vastauksissa paallimmaisena korostui rakkaus omaan lapseen. Erityis-
lasten omaishoitajat eivat tehneet ty6tdaén vain velvollisuudentunteesta vaan mukana
oli aito valittaminen seka huoli omasta lapsesta. Molemmat haastateltavat kokivat posi-

tiivisen asenteen ja huumorin tarkedna jaksamista tukevana voimavarana.

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli toimi hyvin opinnaytety6ta ohjaa-
vana teoriana. Mallin kokonaisvaltainen kasitys ihmisen toiminnallisuuteen vaikuttavista
tekijoista mahdollisti myos kerétyn aineiston analysoinnissa mahdollisimman usean eri
toiminnallisuuteen vaikuttavan tekijan huomioimisen. Avoimen haastattelun valitsemi-
nen aineiston keruumenetelméksi mahdollisti tutkittavan aiheen laajemman tarkastelun.
Avoin haastattelu ja Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli tukivat toisi-
aan hyvin aineiston keruu- ja analyysivaiheessa. Opinnaytety6téa ohjaavien ydinkysy-

mysten avulla onnistuttiin selvittamaan kahden erityislapsen omaishoitajan jaksamista
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tukevia tekijoitda, haasteita ja voimavaroja. Opinnaytety6ta ohjaavien tutkimuskysymys-
ten tiivistdminen kolmesta kahteen tarkasti muotoiltuun kysymykseen olisi ollut mahdol-

lisesti kuitenkin tdsmallisempé&a ja tarkoituksenmukaisempaa.

Erityislasten omaishoitajien jaksamiseen liittyvien haasteiden tunnistaminen, aikainen
interventio sek& jo olemassa olevien voimavarojen hyédyntaminen ja vahvistaminen on
tarkedd. COPE-indeksia kaytettiin aineistonkeruuvaiheessa, jotta opinnaytetydn tekijoi-
den olisi mahdollista tunnistaa haastateltavien mahdollinen tuen uudelleen arvioinnin
tarve. COPE-indeksia kaytettiin taman lisdksi myos siitd syysta, ettda COPE-indeksin
kayttamiseen ei tarvitse erillista koulutusta vaan sen kaytté on mahdollista hyvinvoin-
tialasta riippumatta. Opinndytetyon tekijat toivovatkin opinnaytetyon herattéavan kiinnos-
tusta mahdollisiin jatkotutkimuksiin tai opinnaytetiden tekemiseen aihealueeseen liit-
tyen, hyvinvointialasta riippumatta. Yksi suositelluista jatkotutkimusaiheista on esimer-
kiksi COPE-indeksin kdyttn testaaminen erityislasten omaishoitajien jakamisen ja tuen

tarpeen arvioinnissa laajemmalla otannalla.

Opinnaytetyon tekijat kokevat yhteiskunnallisen vaikuttamisen, kuten yleiseen asenneil-
mapiiriin ja arvoihin vaikuttamisen, tarkednd osana toimintaterapian alaa. Opinnayte-
tyon tekijat toivovat toimintaterapian alalta opinnaytety6ta, jonka tuotoksena olisi esi-
merkiksi informatiivinen sosiaalisen median kampanja. Kampanjalla voitaisiin pyrkia li-
saamaan ymmarrysta ja suvaitsevaisuutta erityislapsia kohtaan. Opinnaytety6hén osal-
listuneet erityislasten omaishoitajat kokivat sosiaalisen ympariston antaman tuen tér-

kedna jaksamistaan tukevana voimavarana.

Muuna tarkea tutkimus- tai opinndytetyon aiheena jatkossa voisi olla monialaisesti to-
teutetun mobiiliapplikaation kehittdmishanke, jonka tarkoituksena olisi luoda erityislas-
ten omaishoitajien tiedonhankintaa helpottava applikaatio. Applikaatioon voisi sisallyt-
tda neuvoja ja yhteystietoja apuvdlineiden hankintaan liittyen seka tietoa tukipalveluista
ja oikeutuksista niiden saamiseen. Applikaatiossa voisi olla my6s kaytannon vinkkeja
arjen toimintojen sujumiseen, erdanlainen vinkkipankki erityislasten omaishoitajille, jo-
hon applikaation kayttajat voisivat myos itse tuottaa lisimateriaalia. Applikaation avulla

voitaisiin mahdollistaa my6s vertaistuen saaminen erilaisten vertaistukiryhmien kautta.

Laajemmalla otannalla toteutetut erityislasten omaishoitajien jaksamiseen liittyvat tutki-

mukset suuremmalla olisivat tarpeellisia. Pelkdstddn omaishoitajaisiin ja heidan koke-
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muksiinsa keskittyva tutkimus olisi myos tervetullutta. Erityislasten omaishoitajien jak-
samiseen liittyva tutkimus on aiheena ajankohtainen, mutta siit on talla hetkella saata-
villa varsin vahan tutkittua tietoa. Opinnaytetyon yhteistybkumppani, Pddkaupunkiseu-
dun Omaishoitajat ja Laheiset ry, on kertonut toimivansa mielelldan yhteistyokumppa-

nina myos jatkossa tehtavissa opinnaytetdissa seka aiheeseen liittyvissa tutkimuksissa.
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Opinnaytetyd koskien vammaisen lapsen omaishoitajien jaksamista ja voi-
mavaroja

Suostumus COPE-arviointimenetelman kéyttamiseen seka haastattelun kysymyk-
siin vastaamiseen

Olen saanut seké suullista, ettd kirjallista tietoa opinndytetyostd, jossa kartoitetaan
omaishoitajien jaksamista ja voimavaroja. Tarkoituksena on hyddyntaa tutkimuk-
sesta saatua tietoa varhaisen tuen ja aikaisen intervention mahdollisuuksien lisaa-
miseen omaishoitajien jaksamisen ja vaikeavammaisten lasten perheiden arjen tu-
kemisessa. Olen saanut riittdvasti tietoa haastattelusta, jossa kartoitetaan omais-
hoitajien jaksamista ja arjen rakentumista perheissd, joissa on vaikeavammainen
lapsi. Olen tietoinen siité, ettd haastattelut nauhoitetaan.

Tiedéan, ettd aineistoa hyddynnetdan toimintaterapian opinndytetydssé ja sen lop-
puraportissa, jossa tuodaan ilmi COPE-arviointimenetelmén ja haastattelujen tu-
lokset.

Minulla on ollut mahdollisuus esittaa tarkentavia kysymyksia. Y mmérran, etta mi-
nulla on mahdollisuus keskeyttda osallistumiseni milloin tahansa syyta ilmoitta-
matta ilman, ettd siitd koituu minulle mitdan haittaa. Voin myds peruttaa tdman
suostumukseni, jolloin minusta kerattyjé tietoja ei kdytetd endd opinndytetyossa.
Tietojani kasitella&dn luottamuksellisesti henkilGtietolakia ja hyvaa tieteellista
kaytant6a noudattaen. Tietoja ei luovuteta ulkopuolisille, eik& niit4 kaytetd muu-
hun kuin tdh&n opinnaytetyohon. Opinndytetyon tarkoituksiin keratyt materiaalit
hévitetddn opinndytetyd raportin Kirjoittamisen valmistuttua. Tiedot esitetddn
opinnaytetyon tuloksissa siten, etté niista ei voi tunnistaa henkil6a.

Vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni ja vapaaehtoisen osallistumiseni
tdhan opinnaytetydhon.

Osallistujan nimi:
Paikka: Paivays: /

Osallistujan allekirjoitus:

Suostumuksen vastaanottajan nimi:
Paikka: Pdivays: /

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus:
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Opinnaytety6 koskien vaikeavammaisen lapsen omaishoitajan jaksamista ja voima-

varoja

Metropolia ammattikorkeakoulu ja Padkaupunkiseudun Omaishoitajat ja Lédheiset Ry (POLLI)
hakevat vapaaehtoisia omaishoitajia osallistumaan yhteistyfssa toteutettavaan opinnayte-

tyohon.

Hyva lukija,

Kutsumme Teidat mukaan osallistumaan opinnaytetydbhomme. Opinnaytetydssa tarkastellaan ja
kartoitetaan vaikeavammaisten lasten omaishoitajien voimavaroja, jaksamista ja arjen rakentumista.
Jokaisen osallistujan kanssa taytetddn COPE-arviointilomake, seké osallistujaa haastatellaan suul-
lisesti. Opinnaytetyon tekijat

keraavat kokemuksia ja huomioita arviointimenetelman kaytettavyydesta ja hyddyntamisesta omais-
hoitajien jaksamisen kartoittamisen apuvalineena. Liséksi haastattelujen kautta saadun tiedon avulla

rakennetaan kokonaiskuvaa perheiden arjesta.

Tiedot kasitellaan luottamuksella.

Kuka soveltuu osallistumaan tutkimukseen?

Vaikeavammaisen lapsen omaishoitaja soveltuu osallistumaan opinnaytetyon tekemiseen.

Tutkimuksen kulku ja luottamuksellisuus

Jokainen osallistuja tavataan yksi-kaksi kertaa. Yksittdainen tapaaminen kestaa noin tunnin. Tapaa-
misen paikka sovitaan jokaisen osallistujan kanssa erikseen. Tapaamiseen ei tarvitse valmistautua

etukateen, eika siita tule osallistujalle kustannuksia. Tapaamiset ajoittuvat toukokuulle 2018.

Tapaamiset danitetaan ja tapaamisissa saatu aineisto litteroidaan. Kaikki aineisto ja tulokset kera-
taan, tallennetaan ja kasitellaan luottamuksellisesti henkildtietolain edellyttamaélla tavalla. Osallistu-
jan henkilttietoja ei kysyta, vaan kaikille osallistujille/perheille annetaan numerokoodi ja kaikki tieto
sailytetdan koodattuna tutkimustiedostoissa. Tulokset analysoidaan koodattuina ja esitetaan siten,
etta yksittainen osallistuja/perhe ei ole tunnistettavissa. Tutkimuksia koskevia tietoja ei luovuteta ul-
kopuoliselle taholle, eika niita kaytetd muuhun kuin tah&n opinnaytetydhon. Tallennetut tiedot saily-

tetdan hyvaa tutkimustapaa noudattaen lukitussa kaapissa ja séahkdiset dokumentit tallennetaan téta
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tarkoitusta varten luodulle sahkoiselle kayttgjatilille, jonka tunnukset ovat vain opinnaytetyon teki-

joilla. Kaikki keratty aineisto havitetaan loppuraportin kirjoittamisen jalkeen joulukuussa 2018.

Jokainen osallistuja allekirjoittaa tapaamisen aikana suostumuslomakkeen. Osallistuminen on va-
paaehtoista ja sen voi keskeyttda syyta ilmoittamatta milloin tahansa alla olevan sahképostiosoitteen
kautta. Keskeyttamisesta ei koidu Teille mitdan haittaa. Voitte myos peruttaa suostumuksen osallis-

tumiseen, jolloin Teistd kerattyja tietoja ei kaytetd enaa opinnaytetydssa.

Tavoitteet

Osallistumisenne on arvokasta, jotta saamme tuotua vaikeavammaisten lasten omaishoitajien aa-
nen kuuluville. Tieto arviointimenetelman soveltuvuudesta on tarkeda, jotta toimintaterapeuttina
tydskentelevét ohjautuvat kayttdmaan parhaiten soveltuvia menetelmia arviointitydssa.

Opinnaytetydn ohjaavana opettajana toimii Metropolia Ammattikorkeakoulun toimintaterapian lehtori

Riitta Keponen. Opinnaytetyd tehdaan yhteistydssa POLLI Ry:n kanssa.

Ystavallisin terveisin,

Toimintaterapeuttiopiskelijat Laura Ahola ja Taru Virtanen, Metropolia (AMK) taru.virtanen2@met-

ropolia.fi
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