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Taman tytelamal ahtoisen opinnaytetyon aihe syntyi siitd, ettéd Tampereella omaishoidon
tuki on organisoitu kokonaisuutena ikaihmisten hyvinvoinnin prosessiin, kuten myo6s
lasten ja nuorten omaishoidon tuki. Taméan vuoks lasten ja nuorten omaishoidon tuen
kehittaminen jaa paljolti tekemétta Lasta tai nuorta hoitavista omaishoitajista ja heidan
jaksamisestaan ei ole tehty tutkimuksia, joten tarve aiheen selvittédmiselle oli olemassa.
Opinnaytetyon teoreettiset nékokulmat olivat omaishoidon tuki, omaishoitajan jaksami-
nen seka palvelujen asiakaslahtoinen kehittdminen. Opinndytetyon tarkoitus oli selvit-
tad, minkalaisia omaishoidon tuen palveluja kéytet&an ja miten, ovatko palvelut riittavia
omaishoitajan jaksamisen kannalta ja mitéa palveluja omaishoitajat tarvitsevat. Lisdksi
tavoitteena oli saada selville, miten lasten ja nuorten omaishoidon tuen palveluja Tam-
pereella voidaan kehittda asiakad dhtOisesti, jotta omaishoitajat jaksaisivat paremmin.

Opinnaytetyo oli maarallinen tutkimus. Tutkimusaineisto keréttiin postikyselyn avulla,
jossa kyselylomake oli strukturoitu. Opinndytety0 oli kokonaistutkimus, jonka perus-
joukko olivat tamperelaiset lasta tai nuorta hoitavat omaishoitajat, joita kyselyn |ahet-
tamishetkelld oli 227. Aineisto analysoitiin tilastollisesti Tixel-tilasto-ohjelmalla. Kyse-
lylomakkeessa oli muutama avoin kysymys, jotka analysoitiin laadullisesti teemoittain.
Kyselylomakkeita palautui 156, joten opinndytetyon vastausprosentti oli 69 %.

Opinnaytetyon tuloksista havaittiin, ettd omaishoitotyd on niin sitovaa, etta omaishoita-
jan lakisédteinen vapaa, kolme vuorokautta kuukaudessa, ei ole riittéava tuki arjessa jak-
samiseen. Omaishoitgjan jaksamisen kannalta merkityksellistd oli omaishoidon tuen
lakisééteisten vapaiden lisdksi |dheisilta saatava hoitoapu. Omaishoitajat toivoivat saa-
vansa lakisddteisen vapaan aikaisen sijaishoidon kotiin kolmeksi vuorokaudeks kuu-
kaudessa. Lisdks omaishoitgjat toivoivat virkistyspalveluja seké kodinhoidollista apua.
Omaishoidon tuen palkkion korottamista toivottiin, jotta olisi mahdollista véhent&éa an-
sioty6ssa kaymista ja saada enemman aikaa olla erityislapsen kanssa.

Lasten ja nuorten omaishoidon tuen keskeisimmiks kehittamiskohteiksi Tampereella
muodostuivat omaishoidon tuen lakisdéteisen vapaan aikaisen tilapaishoidon kehittami-
nen seka hoitopalkkioiden riitté&van suuruuden turvaaminen. Myds vertaistuki, omais-
hoitajille suunnattu tyoterveyshuolto seké neuvonta ja tiedotus nousivat esille olennaisi-
na kehittamiskohteina. Lisaksi on tarked& huomioida asiakasperheiden yksilolliset el&
méantilanteet. Naiden asioiden avulla on mahdollista tukea omaishoitajan jaksamista,
joka on erityislapsen tai -nuoren kotona asumisen turvaamisen ja omaishoidon jatkumi-
sen edellytys.
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ABSTRACT
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Master’'s Degree Programme in Social Services

NIUKKALA, KATARIINA:
Developing Services for Children and Adolescents From the Point of View of Informal
Carers Coping

Master’ s thesis 98 pages, appendices 11 pages
May 2012

The informal care support of children and adolescents in Tampere is provided as part of
the welfare services for elderly persons. The purpose of this study was to investigate
what are the present informal care support services, how they are used and what kind of
services carers need. Furthermore, the objective was to find out how to develop the in-
formal care support services to make them more customer-oriented so that the carers
would manage better.

Three main themes were in the focus of this study: informal care support, managing of
the carers and development of customer-oriented services. This was a quantitative
study. The data were collected via a mailed questionnaire, which contained both closed
and open-ended items. The questionnaire was mailed to 227 carers of children and ado-
lescents in Tampere. The answers to open-ended questions were analysed by thematiz-
ing. Altogether 156 questionnaires were completed, yielding a response percentage of
69 %.

The results of this study show that being a carer is so demanding that three days off per
month do not suffice as support for the carer. It is significant that the carer gets help
from their family members. Moreover, carers need the additional free time that their
home municipality arranges. Carers hope that they will get help in their own home on
three days per month. Carers also hope that they will get recreational services, domestic
help and more financial support so that they could spend more free time at home with
their special child.

Two main development needs were identified in the study: developing temporary care
and ensuring sufficient financial support for informal carers. It is also important to de-
velop peer support, occupational health service for carers as well as guidance and coun-
seling.

Key words: informal care, children, adolescents, carer, managing, customer orientation
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1JOHDANTO

Y hteiskunta e selvid ilman omaishoitoa, joka on valtava resurssi ja tdman vuoksi sita
tulee tukea seké kehittéd Omaishoitajilla on vahva asiantuntijuus omaishoitotilanteissa
ja arjessa. Taad asantuntemusta tulee arvostaa ja hyodyntda nykyistd paremmin seka
huomioida omaishoitajat kuntien tasaveroisina yhteistyokumppaneina. (Purhonen, Sa-
lanko-Vuorela & Viitanen 2011, 165-166.) Omaishoitoa kannattaa kehittda osana koko
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakennetta, koska se el ole padallekkaista palvelua
muiden palvelumuotojen kanssa, vaan yks tapa ehkaista raskaampien palveluiden pii-

riin joutumista sekd keino myos korvata niita (Aaltonen 2005, 436).

Sosiadli- ja terveydenhuollon kehittamisohjelma Kaste on kansallinen ohjelma, jossa
luodaan, arvioidaan, levitetdan seké juurrutetaan uusia hyvia kaytantoja. Vuosille 2012—
2015 vahvistetun Kaste-ohjelman tavoitteena on sosiaali- ja terveydenhuollon rakentei-
den ja palveluiden jarjestdminen asiakaslahtOisesti seké taloudellisesti kestévaksi. Tama
tavoite nousee esiin, koska jatkuvasti kehittyvét sosiaali- ja terveydenhuollon menetel-
mét ja asiakkaiden valinnanvapaus seka liikkuvuus edellyttavét palvelujarjestelmalta
yha parempaa toimivuutta. Kaste-ohjelman keskeisia periaatteita ovat osallisuus ja asia-
kaslahtoisyys. Sosiaali- ja terveyspalveluissa osallisuus ja asiakaslahtdisyys tarkoittavat
muun muassa ihmisten kuulemista ja vaikutusmahdollisuuksien liséémista itsed koske-
vassa paatoksenteossa, palveluissa seka niiden kehittdmisessa. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterié 2012, 13, 16-18.) Taman Kaste-ohjelman tavoitteet ovat toimineet pohjana

opinndytetyoni tekemiselle.

Lasten ja nuorten omaishoitagjien jaksamista on térkeé tukea, jotta he jaksavat hoitaa
vammaisen tal sairaan lapsensa kotona. Omaishoito on selkedsti edullisin hoitomuoto
kunnalle. Vuonna 2004 tehdyn kustannusvertailun mukaan hoivan keskimaéaraisten kus-
tannusten suuruus omaishoidon tuessa oli 745 euroa kuukaudessa. Kehitysvammaisten
laitoshoidon kustannukset alimmassa hintaryhmassa olivat 3570 euroa kuukaudessa ja
vailkeavammaisten palveluasuminen palvelutalossa kustansi 3400 euroa kuukaudessa.
(Salanko-Vuorela, Purhonen, Jarnstedt, & Korhonen 2006, 38.) Téssa kohden on myds
hyv& huomioida se, etta sairaita ja vammaisia lapsia asuu hyvin harvoin kodin ulkopuo-

lisessa hoitomuodossa.
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Tampereella omaishoidon tuki on organisoitu kokonaisuutena ikahmisten hyvinvoinnin
prosessiin, kuten myos lasten ja nuorten omaishoidon tuki. Téaman vuoksi lasten ja nuor-
ten omaishoidon tuen kehittdminen j&& paljolti tekeméttad. Tampereella lasten ja nuorten
(0-20-vuctiaat) omaishoidon tukea sai lokakuussa 2011 234 asiakasta. Omaishoitagjia
lasten ja nuorten puolella oli 227, koska osalla omaishoitgjista on kaksi hoidettavaa.
Tampereella omaishoidon tuki mydnnetéén kaikille omaishoidon tuen myontamisperus-
teet tayttaville hakijoille. Maérarahan puutteen vuoksi omaishoidon tuesta ei tehda hyl-
kypéatoksia. Myos lakisiateiset vapaat jarjestetdan kaikille asiakkaille, jotka niita ha-
luavat kayttéa

Omaishoidon tukeen liittyvia tutkimuksia on tenty melko paljon. Kaikki 16ytéamani tut-
kimukset koskivat kuitenkin idkkaitd omaishoitajia (esim. pro gradut Maatraiva 2009 ja
Korri 2010). Vahemmalle huomiolle on jéanyt lasten ja nuorten omaishoidon tuki, jota
teen né&kyvammaksi talla opinnaytetyolla. Omaa lastaan hoitavista omaishoitagjista ja
heidan jaksamisestaan el ole tehty tutkimuksia, joten tarve aiheen selvittamiselle oli
olemassa. Opinndytetyoni on tarkoitus selkeyttdd, mita palveluita lasten ja nuorten
omaishoitgjat toivoisivat jaksamisensa tukemiseksi, koska tata tietoa Tampereen kau-
pungilla el ennestéén ole kaytettdvissa. Opinnaytetyoni avulla on mahdollisuus saada
tietoa lasten ja nuorten omaishoitgjista sekd heidéan jaksamisestaan. Tarkeda on, ettd

omaishoitgjia el ndhda yhten&d massana vaan yksiloina.



2 OPINNAYTETYON TAVOITE

2.1 Opinnaytetyon tavoite ja tarkoitus

Opinndytetyoni tavoitteena on selvittéd, miten voidaan kehittda lasten ja nuorten omais-
hoidon tuen palveluja Tampereella omaishoitajien jaksamista tukemaan. Omaishoitajan
jaksaminen liittyy kiintegsti koko perheen hyvinvointiin. Mikali omaishoitagja uupuu, se
vaikuttaa koko perheeseen. Tdman vuoks omaishoitajan jaksaminen on hyvin térkeda
koko perheen hyvinvoinnin kannalta. Mikéai omaishoitaja el jaksa hoitaa hoidettavaa
kotona, joudutaan hoidettavalle jérjestaméan raskaampia palveluita; laitoshoitopaikka,
perhehoitopaikka tai palveluasumisen paikka. Omaishoidon tuesta on kirjoitettu paljon
teoksa ja tehty useita tutkimuksia, mutta tdma aineisto sisaltéa padosin tietoa igkkaista
omaishoitagjista (esim. Ala-Kilponen & Rekola 2007 ja Saarenheimo & Pietila 2006). En
ole onnistunut 16ytamaan yhtéan tutkimusta, joka késittelisi lasten ja nuorten omaishoi-
tgjia tal heidan jaksamistaan. Opinndytetyttani vastaavaa tutkimusta el siis ole tehty ja
se toi opinndytetyohon mielekkyyden tehda jotain uutta seka tutkia ennestdan tuntema-

tontamateriaalia. Taman vuoksi olen valinnut aiheen opinnaytetyokseni.

Sosiaali- ja terveysturvan keskudliitto teki vuonna 2004 kyselyn hyvinvoinnin tilasta
kunnissa. Téhan kyselyyn sisdltyi myos kysymyksia omaishoidosta. Vastagjia pyydet-
tiin arvioimaan omaishoidon tilanne kunnassa nyt ja viiden vuoden kuluttua. Lis&ksi
sosiaali- ja terveysjohtajat arvioivat kolme térkeinté asiaa omaishoidon kehittamisessi
Kolme tarkeimmaksi méariteltya kehittamisaluetta olivat vastagjien mielesta omaishoi-
tgien jaksamisen tukeminen, vapaapaivien ja niiden aikaisen sijaishoidon jérjestaminen
seka méararahojen lisdys. (Aaltonen 2004, 35.) Myds tadman tutkimuksen tulokset perus-

televat opinndytetyoni aiheen valintaa.

saisivat hoitaa laheistd8n kotona. Ennaltaehkaisevalla tyolla pyritédn ongelmien synty-
misen ehkaisyyn, jotta seka rakenteiden etta yhteisojen tuki ja toimivuus ehkaisisivét
ongelmiin perustuvien palvelujen syntymista. Palvelujen oikea-aikaisuudella ja nopealla
kaynnistymisell& voidaan valttaéa niiden pitkdaikaista tarvetta seka estdd ongelmien mo-
nimutkaistumista. Hyvin toimivat ja vaikuttavat palvelut voivat ehkaistéa muiden palve-

lujen tarvetta sekd ongelmien syventymista. (Sarviméaki & Siltaniemi 2007, 27.) Tampe-
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reen kaupungin kannalta omaishoito on edullinen tapa jérjestéa hoidettavien hoito, kos-
ka omaishoidon tuen kustannukset ovat huomattavasti pienemmét verrattaessa sité esi-
merkiksi laitoshoidon tai palveluasumisen kustannuksiin. Omaishoidettavan kannalta
kotona hoitaminen on asiakaslahtdistd, koska hoidettava tulee hoidetuksi tutussa ympa

ristdssé ja hoitaja on [aheinen.

Omaishoito on kiistatta edullisin hoitomuoto kunnalle. Vuonna 2006 tehtiin valtakun-
nallinen selvitys omaishoidon tilanteesta ja téssa selvityksesséa kaytettiin vertailupohjana
Tampereen kaupungin sosiaalipalvelupdallikké Erkki Teinilan vuonna 2004 tekemaa
kustannusvertailua. Tat& uudempia tietoja ei valitettavasti ole saatavissa. Hoivan keski-
maaraisten kustannusten suuruus omaishoidon tuessa oli 745 euroa kuukaudessa. Kehi-
tysvammaisten laitoshoidon kustannukset alimmassa hintaryhmassa olivat 3570 euroa
kuukaudessa ja vaikeavammaisten palveluasuminen palvelutalossa kustansi 3400 euroa
kuukaudessa. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 38.) Omaishoitgjien antaman avun merkitys
kasvaa kansainvélisesti ja myds Skandinaviassa koko gan. Samalla omaishoitajien tu-
kemisen tarkeys korostuu. Osaltaan tdmé johtuu véeston ik&antymisestd, mutta myos
vammaisten ja sairaiden ldheisten hoito on tarkeda. Hyvinvointivaltioissakaan el pystyta
ainoastaan virallisen avun turvin hoitamaan kaikkia avun tarvitsijoita. (Jegermalm 2004,
7-8.)

Palveluiden kehittdminen edellyttéa palveluita kayttéavien asiakkaiden ja heidan tar-
peidensa tuntemista. Palveluja el voida suunnitella, kehitté ja toteuttaa hyvin ilman
asiakkuuksien tuntemusta. (Laitinen & Pohjola 2010, 45.) Opinndytetytn tavoitteena on
tunnistaa asiakkaiden palvelutarpeita, ryhmitella asiakkaita asiakassegmentoinnin avulla
seka médritella asiakkaiden tarpeita vastaavat palvelut. Asiakkaiden ominaispiirteet
seka palvelutarve tulee tietdd, jotta voimme Tampereen kaupungilla palvella omaishoi-
don tuen asiakkaita hyvin. Hyvan palvelun lahtokohtana on asiakkaan ndkokulmasta
lahteminen. Kun tiedetdan, millaisille asiakkaille omaishoidon tuki on mydnnetty, voi-
daan suunnitella heitd tukevia palveluja ja heitd pystytéén palvelemaan entista parem-
min. Etsin asiakakunnasta erilaisia asiakasryhmid muun muassa sen perusteella, miten
asiakkaat kayttavét lakisdateisia vapaitaan, mitd muita palveluja he kayttavat ja onko
ndiden palveluiden kayttamisella vaikutusta omaishoitajan jaksamiseen. Ryhmittelen

asiakkaita myds muun muassa ian, perherakenteen, sukupuolen seké tyétilanteen mu-
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Opinnaytetyoni tarkoitus on tuottaatietoa siitd, mita nykyiset omaishoidon tuen palvelut
ovat, miten niitd kaytetddn, ovatko ne riittavia ja miten palveluita voitaisiin kehittéa
asiakasléhtoisesti. Opinnaytetyon tavoitteena on siis kehittda omaishoidon tuen palve-
luita asiakaslahtoisesti Tampereella, jotta omaishoitgjien jaksamista voidaan tukea toi-
mivien palveluiden avulla. Oma arvioni on, etta omaishoitajat toivovat uusia palvelu-
muotoja omaishoidon tuen lakisddteisten vapaiden jérjestamiseen. Lisdksi oletan, etta
omaishoitagjat toivovat enemman tietoa omaishoidon tuesta ja muista palveluista, ver-
taistukea seka omaishoidon tuen palveluohjagjien kotikéyntejd. Nama oletukset pohjau-
tuvat kehittdmistehtdvaani, jonka tein Ylemmassd ammattikorkeakoulussa lasten ja

nuorten omaishoidon tukea koskien.

Opinnaytetyoni tutkimuskysymykset ovat:

1. Mink&laisia omaishoidon tuen palveluja kdytetdan ja miten?
— Ovatko palvelut riittavid omaishoitajan jaksamisen kannalta?

— Mita palveluja omaishoitgjat tarvitsevat?

2. Miten lasten ja nuorten omaishoidon tuen palveluja Tampereella voidaan ke-

hittda asiakasl &htdisesti, jotta omaishoitajat jaksaisivat paremmin?

Opinnaytetyoni on kvantitatiivinen tutkimus, jonka toteutan kyselylomakkeen avulla.
Kyselylomakkeen kysymykset on jaettu teemoihin. Teemoja ovat: omaishoidon tuen
lakisééteiset vapaat, palveluiden kaytto, laheisten antama tuki, omaishoitajan jaksami-
nen, lasten ja nuorten omaishoidon tuen kehittdminen, perherakenne seka taustatiedot.
Keskeiset kysymykset opinndytetydssani ovat omaishoitajan lakisdédteisen vapaan kayt-
t6on, omaishoitajan jaksamiseen seka omaishoidon tuen kehittamiseen liittyvéa kysy-
mykset. Kysyn asiakkailta omaishoidon tuen palvelujen kehittamisestd, koska he ovat
omien palvelutarpeidensa parhaita asiantuntijoita. On tarkeda pohtia palveluja asiakkai-
den tarpeista ja nékokulmasta lahtien. En kysy kyselylomakkeessa lapsen ja nuoren hoi-
dettavuudesta, koska tama on subjektiivinen kasite. Mikali jokainen omaishoitaja arvi-
oisl itse hoidettavan hoidon tarvetta, tamé ei olisi luotettavaa. Jokainen kokee hoidon
sitovuuden ja vaativuuden eri tavalla ja tédhan kokemukseen saattaa vaikuttaa myos

omaishoitajan muu elamantilanne sek& mahdollisuus saada apua hoitotydhon.
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2.2 Opinnaytetyon organisaatio

Opinndytetyd on tehty Tampereen kaupungin tilagjaryhmélle ja siella ikdihmisten hy-
vinvoinnin yll&pitdmisen prosessiin. Omaishoidon tuki kuuluu kokonaisuutena ikah-
misten hyvinvoinnin prosessiin, kuten myds lasten ja nuorten omaishoidon tuki. Taman
vuoks lasten ja nuorten omaishoidon tuen kehittaminen j8a paljolti tekeméttd, koska
ikdihmisten hyvinvoinnin yll&pitamisessa keskitytdan luonnollisesti ikéihmisten palve-
lujen kehittamiseen. Tasté tarpeesta lahdin tekemaan opinndytetytta lasten ja nuorten
omaishoidon tukeen liittyen. Sain aiheen opinnaytetydhon Tampereen kaupungin lasten
ja nuorten kasvun tukemisen tilagjapéallikolta Taru Kuosmaselta ja ikdihmisten hyvin-
nalla. Aihe liittyy omaan tyohoni, koska tyoskentelen Tampereen kaupungin omaishoi-
don tuen toimistossa. Tydssani hoidan seké lasten ja nuorten ettd aikuisten omaishoidon

tuen asioita.

Tampereel la omaishoidon tukea on maksettu vuodesta 1993 alkaen. Aluksi omaishoidon
tuen paatokset tekivat kotipalvelunohjagjat muun tyonsa ohessa. Vuonna 2002 Tampe-
reelle perustettiin omaishoidon tuen toimisto, jossa kasitelldan ja hoidetaan asiakkaiden
omaishoidon tukeen liittyvid asioita. Omaishoidon tuen toimistossa tyoskentelee vastaa-
va palveluohjagja seké nelja palveluohjagjaa. Tyontekijoiden l&hijohtaja on asiakasoh-
jauspaallikko.

Omaishoidon tuki on Tampereella kuulunut sosiaali- ja terveystoimeen vuodesta 1993
alkaen. Vuonna 2007 Tampereen kaupunki siirtyi tilagja-tuottgjamalliin. Taléin omais-
hoidon tuki sijoittui organisaatiossa tuottagjapuolelle laitoshuollon péivatoimintaan.
Konsernihallinnon tilagjaryhmé&an Ikaihmisten hyvinvoinnin yll&pitdmisen prosessiin
omaishoidon tuki siirtyi 1.6.2007. Hieman taman jalkeen omaishoidon tukeen perustet-
tiin pormestarin pddtoksella seurantaryhmég, johon kuuluu lagja-alaista osaamista seka
hyvinvointi- etta taloushallintopalveluista. Seurantaryhmén tehtdvana on pitéa omais-
hoidon tuesta paéttavét elimet ja virkamiehet gan tasalla omaishoidon tuen tilanteesta,
budjetista seké toiminnasta.

Tampereen kaupungin tilagjaryhma vastaa palvelujen tilaamisen valmistelusta ja suun-
nittelusta, tilaamiseen liittyvista tuki- ja kehittéamisprosesseista seka lautakuntien ja nii-

den jaostojen toimialaan kuuluvien asioiden valmistelusta seka viranomais- ja asiamies-
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toiminnan jarjestamisesta. Tilagjaryhma edistéd kuntalaisten osallistumista ja heidan
johtaja. Tilagjgjohtaja vastaa tilagjaryhmén yhteisista asioista sek& ydinprosessien toi-
minnan yhteensovittamisesta. Tilagjgohtaja koordinoi tilaajaryhman sisiista yhteistyo-
ta. (Tampereen kaupunki, tilagjaryhman toimintaohje 1.9.2010.)

Tilagjatoiminta on organisoitu kuuden ydinprosessin mukaisesti: lasten ja nuorten kas-
vun tukeminen, terveyden ja toimintakyvyn edist&dminen, ikdihmisten hyvinvoinnin yl-
[gpitdminen, sivistyksen ja eldméanlaadun edistaminen, osaamisen ja elinkeinotoiminnan
edistaminen seka kaupunkiympériston kehittaminen. Kukin ydinprosessi huolehtii lau-
takuntansa toimialaan kuuluvien asioiden valmistelusta seké tarjoaa tarvittavia asiantun-
tijapalveluita myds muiden ydinprosessien kéayttoon. Kutakin ydinprosessia johtaa ky-
seisen prosessin tilagjapaallikkod. (Tampereen kaupunki, tilagaryhman toimintaohje
1.9.2010.)

Tampereella lasten ja nuorten (0-20-vuotiaat) omaishoidon tukea sai lokakuussa 2011
234 asiakasta. Omaishoitgjia lasten ja nuorten puolella oli 227, koska osalla omaishoita-
jista on kaksi hoidettavaa. Aikuisten (21 vuotta taytétténeet) omaishoidon tuen sagjia
lokakuussa 2011 oli 598. Talla hetkella omaishoidon tuki mydnnetéan Tampereella kai-
kille myontamisperusteet tayttaville hakijoille. M&arérahan puutteen vuoksi omaishoi-
don tuesta ei tehda hylkypédtoksia. Myos lakisaéteiset vapaat jarjestetéan kaikille asiak-
kaille, jotkaniita haluavat kayttéa.
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3OPINNAYTETYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

3.1 Omaishoito

Omaishoito mielletd8dn monessa Euroopan maassa hoivaks ja hoidoksi, joka kohdistuu
lapsiin, vanhuksiin tai vammaisiin. Omaishoidossa hoivan antaja on epavirallinen taho,
yleensa [aheinen tai joku ldhipiirista Tdalainen palvelu voi olla maksullista tai maksu-
tonta hoidettavalle itselleen ja omaishoitajalle palkalla, palkkiolla, korvauksella tai il-
man niita tapahtuvaa hoitoty6ta (Aatonen 2005, 432.) Omaishoitaja on henkilo, joka
pité& huolta perheenjésenestdan tai muusta laheisestéan, joka sairaudesta, vammaisuu-
desta, tai muusta erityisesta hoivan tarpeesta johtuen el selviydy arjestaan omatoimises-
ti. Laheistdan hoitavat toimivat tavallisen ihmisen taidoin; omaishoito & ole ammatti,
joten siihen el my6skdan ole koulutusta tarjolla, eiké& omaishoitajaks ryhtyminen sita
edellyta. (Purhonen ym. 2011, 45, 53.)

Omaishoito on hoidon prosessi, johon kuuluu vélittamisté, huolen kantamista, huolenpi-
toa, hoitamista ja hoidon vastaanottamista. Arjen sujuvuuden tukeminen on hoidettavan
ruokailuista huolehtimista, litkkumisessa avustamista, kodinhoidollisten tehtéavien suo-
rittamista, psykososiaalisen tuen antamista ja hoidettavan hyvinvoinnin kokonaisvaltais-
ta turvaamista. Hoitamisen katsotaan olevan yleensa erilaisiin perushoidon muotoihin
liittyv&a toimintaa. Omaishoidossa hoitamiseen kuuluu hoidettavan henkilokohtaisesta
hygieniasta huolehtiminen, sairaanhoidolliset ja terveyden sailyttamiseen liittyvét toi-
menpiteet sekd kuntouttavien toimintojen suunnittelu ja toteutus. Omaishoidettavat tar-
vitsevat usein monenlaista apua riippuen heidan iastdan, vammastaan, sairaudestaan tai
henkilokohtaisista tarpeistaan. (Aatonen 2004, 45.)

On arvioitu, ettd noin miljoona suomalaista hoitaa laheistéan, heistéd 300 000 s&a8nnolli-
sesti. Suomessa noin 60 000 laitoskuntoista henkil6& asuu kotonaan omaishoidon turvin,
mutta vain 36 000 omaishoitajaa ovat tehneet omaishoitosopimuksen kunnan kanssa.
Valtanosa omaishoidosta Suomessa tapahtuu siis virallisen tukijérjestelméan ulkopuolella
Ty6elamassa olevia omaishoitajia Suomessa on noin 250 000. Omaishoitotilanteet ovat
ainayksilollisid jaerilaisia. Ne voivat tulla ylléttéen tai kehittyd ajan myota. Perheeseen
voi syntyd vammainen lapsi, perheenjdsen voi sairastua vakavasti, tilanne voi tulla yll&t-

téen onnettomuuden seurauksena tai omaishoito voi kehittya vuosien kuluessa ihmisen
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ik&antyessa ja toimintakyvyn heiketessa. Y hteista on se, ettel ihminen pérjaa ilman toi-
sen apua ja ldheinen ihminen paattda ryhtya omaishoitgjaks. (Salanko-Vuorela ym.
2006, 21; Purhonen ym. 2011, 165-166.)

Lasten ja nuorten kohdalla omaishoitgjaks tullaan yleensa rakkaudesta omaan lapseen.
Hoitgjalla, joka yleensa on lapsen vanhempi, on tahto olla rinnalla ja tukea lasta tai
nuorta vakavan sairauden tai vamman aiheuttaessa toimintakyvyn heikkenemistg, vam-
maisen lapsen syntyessa tai akillisen sairastumisen vuoksi. Hoito on monesti ympari-
vuorokautista ja osa hoitgjista joutuu jattamaan oman tyonsa lapsen hyvinvoinnin vuok-
Si. Harrastukset ja oma elama jaéédvét sivuosaan toisen hyvinvoinnista ja terveydesta huo-
lehtiessa. Omasta jaksamisesta ja hyvinvoinnista huolehtiminen on omaishoitajalle kui-
tenkin hyvin térkedd, koska se on hoiva- ja hoitotydn perusta. (Ala-Kilponen & Rekola
2007, 14.)

Vammaisen lapsen syntyma tai lapsen pitk&aikainen sairaus tuovat haasteita vanhem-
muuteen. Vanhempien pitéa ratkaista, kuinka sovittaa yhteen vammaisen tai sairaan
lapsen tarpeet muun arjen kanssa. Talldin perheessa on haasteena myds muiden lasten
huomioiminen ja tukeminen. Liséksi vanhempien pitaisi huolehtia parisuhteesta ja yhte-
yksistd sukulaisiin seka ystaviin. IIman léheisen huolenpitoa lapset ja nuoret olisivat
laitoshoidossa, palveluasumisessa tai sijoitettuna perhehoitoon, joka on kunnalle huo-
mattavasti kalliimpaa kuin omaishoito. Oman lapsen omaishoitgjaksi ryhtyminen on
vanhemmalle usein itsestddn selvad ja suurin osa vanhemmista el mieti muita vaihtoeh-

toja, kuten lapsen sijoittamista laitokseen asumaan.

Alle 64-vuotiaisiin vammaisiin ja pitkdaikaissairaisiin kohdistuvaa epévirallista hoivaa
el huomioida samalla tavalla kuin ik&ihmisiin kohdentuvaa hoivaa. Hoivan antgjat ovat
yhteiskunnassa ndkyméttomid. Usein alle 64-vuotiaille henkil6ille annettava hoiva liite-
tédn mielenterveyden héirioihin, el vammaisuuteen tai pitkdaikaissairauksiin. Epéviral-
huomioida vammaispoliittisissa kirjoituksissa ja siita el juuri 10ydy pohjoismaisia tut-
kimuksia. (Jeppson Grassman, Whitaker, & Taghizadeh Larsson 2009, 35-36.)



14
3.2 Omaishoidon tuki ja sen kehitys Suomessa

Suomessa omaisilla oli hoitovelvoite 1970-luvun alkuun asti. Télainen tilanne on edel-
leen muun muassa joissakin Keski-Euroopan maissa seké kaikissa Baltian maissa. Suo-
messa |ahes ensimmaisend Euroopan maista alettiin tukea laheisten hoitamista taloudel-
lisesti. Tahan vaikutti ikérakenteen nopea muuttuminen vanhuspainotteiseksi ja myods
[ahestyva lama. Vuonna 1984 sosiaalilain muutoksena sé8dettiin vanhusten, vammaisten
ja pitk&aikaissairaiden kotihoidon tuki. Vuonna 1989 arvioitiin l8heistéan kotona paivit-
tain hoitavia henkildita olevan yli 300 000. (Purhonen ym. 2011, 180.)

Asetus omaishoidon tuesta tuli voimaan vuonna 1993. Aluksi omaishoidon tuen piirissa
oli noin 12 000 omaishoitajaa. Tuen sagjien madra kasvoi jonkin verran vuosittain.
Vuonna 1998 omaishoitajien vapaapaivét tulivat lakisaéteisiksi. Aluksi yksi lakiséatei-
nen vapaapaiva kuukaudessa ja vuodesta 2002 alkaen kaksi lakisééteista vapaapaivaa
kuukaudessa. Omaishoitajan oikeutta lakisédteiseen vapaaseen liséttiin 1.1.2007 alkaen
kahdesta vuorokaudesta kolmeen vuorokauteen kuukaudessa. L akisdateisten vapaapai-
vien liséksi omaishoitgjille voidaan jarjestéa muita kokonaisia vapaapéivia tai alle vuo-
rokauden mittaisia virkistysvapaita. Vuonna 2002 omaishoitajille tuli tapaturmavakuu-
tus, joka koskee omaishoidossa ja siihen laheisesti liittyvilla matkoilla tapahtuneita ta-
paturmia. (Purhonen ym. 2011, 180-181.)

Vuonna 2008 Suomessa oli noin 300 000 omaishoitajaa. Heista noin 24 000 oli omais-
hoidon tuen piirissa. Omaishoidon tuella hoidettavista suurin osatarvits apua jatkuvasti
ja paljon, reilu kolmannes ympéri vuorokauden. Hoidon yleisin peruste oli vanhuus,
fyysinen sairaus tal vammatai kehitysvammaisuus. (Lahtinen 2008, 108.) Vuonna 2010
omaishoidon tukea sai noin 36 000 henkil6a Valtaosa hoidettavista oli 65 vuotta tayttéa-
neitd. Kaikista omaishoidon tuella hoidetuista noin 13 prosenttia oli alle 17-vuotiaita.
(Kaivolainen, Kotiranta, Makinen, Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 220.)

3.2.1 L aki omaishoidon tuesta

Laki omaishoidon tuesta (937/2005) tuli voimaan vuonna 2006. Omaishoidon tuki on

sis lakisaéteinen ja maarérahasidonnainen sosiaalipalvelu, josta kunnan tulee huolehtia.

Lain mukaan omaishoidon tuki sisdltdd omaishoitgalle maksettavan hoitopalkkion, joka
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maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan. Liséksi tukeen kuuluvat oikeus
lakisééteiseen vapaaseen seka omaishoitoa tukevat palvelut. Omaishoidon tukea voi-
daan myontag, jos hoidettava tarvitsee sairauden tai vamman vuoksi hoitoa ja huolenpi-
toa kotioloissa. Omaishoidon tuen laissa mééritelldan, etté hoitajan on oltava hoidetta-
van omainen tai muu hanelle laheinen henkil®. Lain mukaan omaishoitajan terveyden ja
toimintakyvyn on vastattava omaishoidon asettamia vaatimuksia, tuen myontaminen on
oltava hoidettavan edun mukaista ja kodin on oltava olosuhteiltaan hoitoon sopiva. (La-
ki omaishoidon tuesta 937/2005.)

Lain mukaan omaishoidon tuesta on laadittava hoito- ja palvelusuunnitelma yhdessa
hoitajan ja hoidettavan kanssa. Taman avulla varmistetaan, ettd omaishoito yhdessa
muiden sosiaali- ja terveyspalvelujen kanssa turvaa hoidettavan hyvinvoinnin, tervey-
den jaturvallisuuden. Hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan hoitajan antaman hoidon
méara ja sisdltd sekd omaishoitajan tukemiseksi suunnitellut palvelut. Lisaksi kirjataan,
miten hoidettavan hoito jarjestetdan lakisdéteisten vapaiden aikana seka omaishoitgjan
terveydenhoitoon liittyvien kayntien tai muun poissaolon aikana. (Laki omaishoidon
tuesta 937/2005.)

Omaishoidon tuen lain mukaan kunnan tulee huolehtia omaishoidon tuella hoidettavan
asiakkaan hoidon jarjestamisesta hoitgjan vapaan aikana. Omaishoitgjalla on oikeus
pité& vapaata kolme vuorokautta sellaista kalenterikuukautta kohti, kun hén on yhtgjak-
soisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon jatkuvasti. Omaishoitaja voi pitééa va
paata kolme vuorokautta kuukaudessa tal han voi sdastdd vapaita ja pitéa pidemman
vapagjakson kerrallaan. Lakisddteisen vapaan lisdksi kunta voi myontda omaishoitajalle
virkistysvapaita oman harkinnan ja méararahatilanteen mukaan. (Laki omaishoidon tu-
esta 937/2005.)

Tampereella omaishoitajan lakisddteinen vapaa jarjestetéan jokaiselle omaishoitajalle,
joka haluaa pitéa lakisdédteista vapaata. Lakisadteisia vapaita voi yhdistella niin, etta
omaishoitaja pitéé toisessa kuussa enemman lakisédteista vapaata kuin toisessa. Omais-
hoitajan lakisaéteisen vapaan toteuttamiseksi Tampereen kaupunki jarjestdd asiakkaan
sjaishoidon. Vapaa jarjestetéan tdysind vuorokausina esimerkiksi tilapdishoitokodissa,
perhehoitona ja leireilla tai palvelusetelilla Palveluseteli on vaihtoehto niille asiakkail-
le, jotka eivét pida lakisdateista vapaata téysina vuorokausina. Palvelusetelin asiakas voi
kayttdd kenelta tahansa kunnan hyvaksymaélta palveluntuottgjalta ostamansa palvelun
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maksamiseen. Palveluseteli sopii vapaankayttomuodoks esimerkiksi niille asiakkaille,
jotka eivét halua l&hted pois kotoa tai vanhemmat haluavat, etta laps saa sijaishoidon
kotiin. Kodin ulkopuolella jarjestettavasta vapaasta Tampereen kaupunki perii vuonna
2012 asiakasmaksua 10,60 euroa vuorokaudelta. Palvelusetelilla jarjestettava palvelu on
asiakkaalle maksutonta. Huomioitavaa on se, etta lakisééteiset vapaat on kaytettava ka
lenterivuosittain, eikd kayttaméattomia vapaita voi siirtda seuraavalle vuodelle. (Omais-
hoidon tuen tiedote 1/2012.)

Omaishoidon tuesta sopimuksen tehnyt henkil6 ei ole tydsopimuslain (55/2001) tarkoit-
tamassa tyosuhteessa sopimuksen tehneeseen kuntaan, hoidettavaan tai hoidettavan
huoltajaan. Omaishoidon tuesta laaditaan hoitgjan ja kunnan vélille toimeksiantosopi-
mus, jossa méaéritelldan sopijapuolten oikeudet ja velvollisuudet muun muassa sopimuk-
sen padttymiseen liittyvat asiat seka ilmoitusvelvollisuus. Omaishoitajan eléketurva
méaraytyy kunnallisten viranhaltijoiden ja tyontekijoiden elékelain mukaisesti. Liséksi
kunnan on otettava tapaturmavakuutuslain (608/1948) 57 8:n 1 momentin mukainen
vakuutus omaishoitgjalle. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 52; Omaishoidon tuen tiedote
1/2012.)

Omaishoidon tuen lain voimaantulosta huolimatta kukin kunta saa paéttda itsendisesti
omaishoidon tuen palkkioluokkien lukumaarastd, myontamisperusteista sek& omaishoi-
don tukeen suunnatuista méaérarahoista. Omaishoidon tuen myontamisperusteita ja palk-
kioluokkia méadriteltéessd on lain mukaan huomioitava hoidon sitovuus ja vaativuus.
Omaishoidon tuen laissa mééritelldan vain kaksi pakollista palkkiluokkaa, 300 euroa ja
600 euroa kuukaudessa vuosittain tulevine indeksikorotuksineen. Hoidollisesti raskaan
siirtymavaiheen palkkion 600 euroa kuukaudessa voidaan lain mukaan myontda, jos
omaishoitgja joutuu esimerkiksi ja@médn lyhytaikaisesti pois ansiotyOosta hoitamaan
kotona asuvaa omaistaan. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005.) Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion maarittama valtakunnallinen alin omaishoidon tuki vuonna 2012 on 364,35
euroa kuukaudessa ja raskaan siirtymavaiheen hoitopalkkio on 728,69 euroa kuukaudes-

sa

Kunnat voivat omaishoidon tuen lain voimaantulosta huolimatta edelleen alimitoittaa
omaishoidon tuen méaérarahat. TAméan vuoksi iso osa omaishoidon tuen tarvitsijoista jéa
tuen ulkopuolelle. Joissain Suomen kunnissa lasten ja nuorten omaishoidon tukeen el

ole budjetoitu méararahaa lainkaan. Omaishoidon tuki on siis suunnattu vain ikéihmisil-
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le. Y hteiskunta s&astéa miljoonia euroja teettamalla omaishoitagjilla yhteiskunnalle kuu-
luvaa hoitotyotd maksamatta siitd asianmukaista korvausta. Omaishoidon tuen lakiin
olis hyva liséta palkkioiden myontamisperusteet seka palkkioluokat, joita kuntien tulisi
noudattaa. Nain omaishoidon tuen saaminen el olisi sidonnainen siihen, missa kunnassa

asuu.

3.2.2 Omaishoidon tuen tarpeen arviointi Tampereella

Tampereella omaishoidon tukea haetaan kirjallisesti ja hakemukseen tulee liitt&&a ajan
tasalla oleva 1&8kéarinlausunto, josta ilmenee hoidon sitovuus seka vaativuus. Kun ha-
kemus on sagpunut omaishoidon tuen toimistoon, asiakkaan luo tehdaén kotikéaynti.
Hakija saa tuen kasittelysta kirjallisen paétdksen. Hoitajalle maksettava hoitopalkkion
suuruus maardytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden perusteella. (Omaishoidon tuen
tiedote 1/2012.)

Omaishoidon tuen mydnteinen pd&atds perustuu hoidettavan ja hoitajan toimintakyvyn ja
voimavarojen arviointiin, jonka omaishoidon tuen palveluohjagja tekee kotikaynnilla ja
jota tdméan jalkeen pohditaan yhdessd moniammatillisessa tyoryhméssa. Tampereella
lasten ja nuorten omaishoidon tuessa toimintakykymittari perustuu Rava-arviointiin
pohjautuvaan kotikdyntimuistioon. Tarvittaessa kotikaynnille otetaan mukaa muita asi-
antuntijoita ja asiakkaan kanssa tyoskentelevid ammattilaisia. Lasten ja nuorten kohdalla
asiantuntija voi olla muun muassa sosiaalityontekija tai kehitysvammahuollon kuntou-

tusohjagja.

Lasten ja nuorten omaishoidon tuen moniammatillisessa tyoryhmaén Tampereella kuu-
luvat omaishoidon tuen vastaava palveluohjagjaa, kaksi palveluohjagjaa, |a8kéri, eri-
tyiskoulun terveydenhoitgja, erityiskasvatuksen koordinaattori, kehitysvammaisten kun-
toutusohjagja, suunnittelija lasten ja nuorten kasvun tukemisen prosessista seka asia-
kasohjauspadllikko. Tarvittaessa palveluohjagjat kutsuvat tyoryhmaan muita yhteistyo-
kumppaneita tai konsultoivat hakijan asioissa muita asiantuntijoita padtoksenteon var-
mistamiseksi. Paétokset hakemuksiin annetaan omaishoidon tuen myontamisperusteisiin

nojaten (liite 1).
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3.2.3 Lasten ja nuorten omaishoidon tuen lakisaateisen vapaan aikaiset palvelut

Omaishoitajavapaan toteuttamiseksi Tampereen kaupunki jérjestéd asiakkaan sijaishoi-
don. Paveluseteli on vaihtoehto niille asiakkaille, jotka eivét pida lakisddteista vapaata
taysind vuorokausina. Palveluseteleita voidaan kéyttda sijaishoitgjan palkkaamiseksi
kotiin niin moneksi tunniksi kuin asiakkaan valitsema palveluntuottgja palvelua antaa.
Palvelusetelin arvo on 100 euroa. Asiakas valitsee palveluntuottajan kaupungin yll&pi-
tamasta luettelosta. Kotiin annettava palvelusetelilla jérjestettavad palvelu sisaltéa
omaishoidon tuen asiakkaalle kotiin annettavan hoidon ja huolenpidon hoitajan poissa
ollessa. Kotona annettavaan hoitoon kuuluvat henkilokohtainen hoiva- ja huolenpito,
terveyden- ja sairaanhoidolliset toimenpiteet, ruokailu, tarvittaessa ruuan valmistukseen
liittyvéat asiat, lilkkumisessa avustaminen seka vaatehuoltoon liittyvét asiat. Asiakasta
tuetaan sosiaaliseen kanssak&ymiseen, ihmissuhteisiin, virkistykseen ja harrastuksiin
liittyvissa tilanteissa. Asiakas tilaa itse palvelun palvelutuottgalta saatuaan setelin
omaishoidon tukitoimistosta. (Omaishoidon tuen tiedote 1/2012.)

Tulppaanikoti ja Sofiakyla tarjoavat tilapéishoitoa kotona asuville kehitysvammaisille ja
muille erityista tukea tarvitseville lapsille, nuorille ja aikuisille. Tulppaanikoti sijaitsee
Viinikassa Tampereen keskustan ldheisyydessa ja siella on 12 asiakaspaikkaa seka oma
pienryhmétila kahdelle ylivilkkaalle tai autismin kirjoon kuuluvalle asiakkaalle. So-
fiakyla sijaitsee Pitkdniemen alueella Nokialla ja sielld on 9 tilapaishoitopaikkaa. Asu-
mispalvelu Ristila Oy sijaitsee Kangasalan Pikonlinnassa ja se on erikoistunut autismin
kirjon kehitysvammaisten seka vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisten ihmisten hoita-

miseen.

Kehitysvammaisten palvelusaétion lyhytaikainen perhehoito on tarkoitettu erityista tu-
kea tarvitseville lapsille, nuorille ja aikuisille. Perhehoitgja hoitaa asiakkaita omassa
kodissaan. Kehitysvammaisten Palveluséétic valmentaa perhehoitajan tehtavasta kiin-
nostuneet ja huolehtii heidan lisdkoulutuksestaan seka tuestaan. Perhehoitagjalle makse-
taan tehtévasta hoitopalkkio ja kulukorvaus. Perhehoitajaks el ole koulutusvaatimusta,
mutta hoitgjan tulee olla valmiuksiltaan, kokemuksiltaan ja ominaisuuksiltaan sopiva.
(Kehitysvammaisten Palveluséétio: Perhehoito 2012.) Kehitysvammaisten palvelusééti-
On perhelomituksessa tyontekija tulee hoidettavan kotiin ja hoitaa vammaisen lapsen,

nuoren tai aikuisen lisdksi sisarukset. Lomitusta tehdaén ympéri vuorokauden, ja per-
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heen oma elamanrytmi pyritéan séilyttamaan. (Kehitysvammaisten Palveluséétio: Kotiin

vietava perhelomitus 2012.)

Kehitysvammaisten Palveluséétio jarjestda Lauantain Pysakki -toimintaa lyhytkestoise-
na tilapdishoidon palveluna. Toiminnallinen, ryhmamuotoinen tilapaishoito on tarkoitet-
tu alle 16-vuotiaille kehitysvammaisille ja muille erityistukea tarvitseville lapsille ja
nuorille. Lauantain Pysakkien tarjoaman tilapéishoidon tavoitteena on antaa vanhem-
mille hengdhdystauko ja jarjest8a lapsille seka nuorille laadukasta yhdesséoloa ja miele-
késta toimintaa. Huolenpidon ja turvallisen hoitoympériston liséksi toimintaan sisédltyy
leikkien, pelien, litkunnan seka kéden- ja ilmaisutaitojen ohjausta. Pysakkipéivia jarjes-
tetéén arkilauantaisin kerran kuukaudessa, ja ne ovat avoinna kello 10-16. (Kehitys-
vammaisten Palvelus&étio: Lauantain Pysakki 2012.)

Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n leirit Teiskon Kuuslahdessa on suunnattu
ensisijaisesti kehitysvammaisille asiakkaille. Leirien kesto on perjantaista sunnuntaihin
janiiden tarkoituksena on tukea kehitysvammaisen ihmisen sosiaalista kanssakaymista,
ryhmaéssa toimimista, toisilta oppimista seka itsendistymista. (Tampereen Kehitysvam-
maisten Tuki Ry 2011.)

3.2.4 Lasten ja nuorten omaishoidon tuen asiakkaille tarjottavia muita palvduita

Tampereella on tarjolla monenlaisia palveluja omaishoidon tuen asiakkaille lakisédteis-
ten vapaiden liséksi. Seuraavassa tarkastellaan naita palveluita. Henkilokohtaista apua
jarjestetdan, jos henkil6 tarvitsee apua selviytydkseen paivittaisista toiminnoista pitkaai-
kaisen tai etenevan vamman tai sairauden vuoksi. Henkilokohtaisen avun turvin vaikea-
vammainen ihminen kykenee tekem&an omia valintoja paivittaisissa toimissa, tyossa ja
opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa seka sosiaalisten suh-
teiden yll8pitamisessid. Henkilokohtaista apua haetaan vammai spalvelutoimistosta. Hen-
kilokohtainen apu voidaan jérjestéa niin, etta vaikeavammainen ihminen palkkaa itsel-
leen henkilokohtaisen avustgjan, ostaa avustgapalvelun kunnan antamalla palvelusete-
lilla tai saa kunnan jarjestdmé&a henkilokohtaista apua ostopalveluna. (Tampereen kau-

punki: Henkil6kohtainen apu 2011.)
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Vammaispalvelutoimistosta haettava vaikeavammaisten lyhytaikainen avustajapalvelu
on tarkoitettu lyhytaikaista avustamista varten. Avuntarve voi liittya harrastuksiin, asi-
oiden hoitamiseen tai vaikeavammaisen lapsen tilapdiseen hoitoon. Vaikeavammaisten
lyhytaikaisen avustajapalvelun Tampereella tuottaa Invalidiliiton Asumispalvelut Oy.
(Tampereen kaupunki: Vaikeavammaisen lyhytaikainen avustajapalvelu 2011.)

Tampereen kaupunki jarjestda kuntoutusohjausta kehitysvammaisille ihmisille. Kuntou-
tusohjagja sovittaa yhteen perheen tarvitsemia erilaisia palveluja. Han antaa neuvoja ja
apua palveluihin hakeutumiseen liittyen. Kuntoutusohjaaja tydskentelee perheissa, joi-
den lapsilla on eritasoisia kehitysviiveitd. Han tukee ja ohjaa vanhempia lapsen hoitoon

ja kuntoutukseen liittyvissa asioissa sek& kuntouttaa lasta kotona ja pavahoidossa.
(Tampereen kaupunki: Kuntoutusohjaus 2011.)

Kuljetuspalvelua voi saada henkil6, jolla on erityisia vaikeuksia liikkumisessa ja joka el
vammansa tai sairautensa vuoksi kykene kayttdmaan julkisia kulkuneuvoja ilman koh-
tuuttoman suuria vaikeuksia. Kuljetuspalvelua myonnetédn asioimis- ja virkistysmat-
koihin seka tyo- ja opiskelumatkoihin. Kuljetuspalvelua voi kéyttdd Tampereen kau-
pungissa seka lahikuntiin suuntautuvilla matkoilla. (Tampereen kaupunki: Kuljetuspal-
velut 2011.)

Terapiapalveluita tarjoavat sek& Tampereen kaupunki ettd Kela. Ensisijainen vastuu
lasten ja nuorten kuntoutuksesta on kuitenkin kotikunnalla. Kela voi jarjestaa |aakinnal-
listd kuntoutusta vaikeavammaiselle lapselle tai nuorelle, joka saa korotettua tai ylinta
vammaistukea. Yleismmét terapiapalvelut ovat puhe-, fysio- seka toimintaterapia. Pu-
heterapian tarkoituksena on parantaa tai turvata vuorovaikutusta ja kommunikaatiota
seka syomista ja nielemistd. Puheterapiapalvelut Tampereen kaupungilla painottuvat
alle kouluikaisten lasten palveluihin, mutta myds perusopetuksessa toimii kaksi puhete-
rapeuttia. Puheterapeutin vastaanotolle tullaan yleensd terveydenhoitgjan tai |&8kéarin
lahetteelld, tai koulun erityisopettgjan aloitteesta. Joskus myos paivahoidon henkildkun-
tata lapsen vanhemmat ottavat suoraan yhteytta puheterapeuttiin. (Tampereen kaupun-
ki: Puheterapia2011.)

Lasten fysioterapian tavoitteena on kuntouttaa seka ehkéista lilkunta- ja toimintakykya
haittaavia ongelmia mahdollissmman varhain, jotta toimintakyvyn ragoitukset jaisivét

vahaisiksi. Fysioterapian tarkoituksena on siis parantaa tai turvata itsendista toiminta- ja
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litkuntakykya. Tampereen kaupungin jarjestama fysioterapia voidaan toteuttaa neuvolan
tal koulun kautta riippuen lapsen iasté. (Tampereen kaupunki: Fysioterapia 2011.) Toi-
mintaterapian tarkoitus on mahdollistaa toimintaa arjen ymparistoss, kun kehitysviive,
-héirio, vamma tai sairaus haittaa toimintakykyd. Toimintaterapeutit arvioivat lapsen
valmiuksia ja selviytymista péaivittdisen eldméan tilanteista seka kuntoutustarvetta. Toi-
mintaterapia voi olla sekd yksilollistd ettéd ryhmamuotoista. Toimintaterapia voidaan

toteuttaa vastaanotolla, paivakodissa, erityiskoululla tai lapsen kotona. (Tampereen
kaupunki: Lasten toimintaterapia 2011.)

Tukiperhetoiminta auttaa lapsiperheitd selviytymadn paremmin silloin, kun vanhempien
omat voimavarat ovat heikentyneet. Se tukee lasta ja hdnen perheensé jaksamista seka
lapsen kasvua ja kehitysta. Tukiperheessa kéyvét lapset asuvat omassa kodissaan, mutta
he viettavét aikaa tukiperheessd esimerkiks viikonloppuisin. Tukihenkilétoiminta on
suunnattu alle 18-vuotiaille lapsille ja nuorille, jotka tarvitsevat vaikean elamantilan-
teensa vuoksi tuekseen perheen ulkopuolista aikuista. Tukihenkilot toimivat perheissa
hyvin monenlaisissa tehtévissé: kuuntelu- ja keskustelukumppanina, apuna lasten hoi-
dossa ja kasvatuksessa, harrastuskavering, ohjagjana seka neuvojana. Tukihenkil6t ovat
vapaaehtoisia taysi-ikéisia henkilditd, joiden oma elamé on tasapainossa. (Tampereen
kaupunki: Avohuollon tukitoimet 2011.) Tampereen kaupunki jérjestéa tukihenkil6toi-
mintaa ja tukiperhetoimintaa lastensuojelun avohuollon tukitoimena. Lisdksi muutamat
jarjestot, kuten Pelastakaa Lapset ry jérjestavat tukihenkil- ja tukiperhetoimintaa.

Perhety® on kaikille lapsiperheille suunnattua sosiaalipalvelua, joka tukee perheiden
omaa selviytymista erilaisissa eldmantilanteissa ja ennaltaehkéi see perheiden ongel mati-
lanteita. Kotiin tuleva perhetydntekija voi auttaa muun muassa lastenhoidossa, ruoanlai-
tossa ja muissa kodin paivittaisissa tbissa. Perhetyontekija tukee vanhempia lasten kas-
vatukseen liittyvissa asioissa seké antaa tietoa muista lapsiperheiden palveluista. Palvelu
on ensisijassa tilgpéista apua, jota on tarjolla pdasdantdisesti alle kouluikaisten lasten

perheille. (Tampereen kaupunki: Perhetyd 2011.)

Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry jarjestda kehitysvammaiselle ihmiselle mah-
dollisuuden harrastustoimintaan lahtemiseen seka itsendistymiseen Virikevilma ja —
Ville — toiminnan kautta. Virikevilma ja Virikeville ovat henkilGitd, jotka pyrkivét li-
sddmaan kehitysvammaisen ihmisen omaa aktiivisuutta opettamalla muun muassa asi-

oimaan seka lilkkkumaan ja harrastamaan itsenaisesti. He auttavat etsiméan harrastuksia
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ja virikkeitd yhdessé kehitysvammaisen kanssa ja mahdollistavat osallistumisen erilai-
siin tapahtumiin kuten kerhoihin, retkille seka diskoon. (Tampereen Kehitysvammaisten
Tuki Ry 2011.)

3.3 Omaishoitajan jaksaminen ja sita kasittelevat tutkimukset

Hoito- ja auttamisty, jota monet omaishoitajat tekevét 1ahes yksin, on usein raskasta ja
sitovaa. Hoidettavan sairaus tai vamma koettelee usein perheen sisdisia ihmissuhteita.
Monet omaishoitajat kokevat, etta perheenjasenen sairaus etéddnnyttéd perheenjasenia
toisistaan. Lisdksi hoito- ja auttamistyohon sitoutumisesta aiheutuvat rigtiriidat perheen-
jasenten valilla lisdavét hoitavan laheisen taakkaa. Hoitotyd kuluttaa omaishoitgjan
voimia gjan mittaan, vaikka omaishoitgjuus olisi vapaaehtoinen valinta. Usein oman
lapsen omaishoitgjuus on tilanteen sanelema pakko, jos perheeseen syntyy sairas tai
vammainen lapsi. Jokaisen ihmisen voimavarat ovat rajalliset. Eamerkiks jatkuva va
ruillaan olo, etenkin ympéri vuorokauden kestdva, on raskasta. Aluksi hoitaja saattaa
gjatella, ettei hoitaminen ole kovin raskasta. Kun valmiustilassa oleminen jatkuu pidem-
paéan, tulee univajetta ja hoitaminen alkaa tuntua tyolta, josta el pysty irrottautumaan.
Omat harrastukset jddvét, elka ystavyyssuhteiden hoidolle ole aikaa. Usein omaishoitaja
jéa yksin, koska aiemmin yhteydessa olleet ystavét ja sukulaiset enda pida yhteytta
(Lappalainen & Turpeinen 1999, 14-15.)

Y leensa uupumus tulee pikkuhiljaa. Ensimmai sené koetaan usein vasymystd, joka vahi-
tellen kasaantuu. Omaishoitajan voimien heikkenemiseen voi vaikuttaa myos se, etta
hénen younensa jdavét liian lyhyeksi ja on liian véhan alkaa levété ja kerdtéd voimia
Saattaa kdyda myos niin, etta lepohetkind omaishoitaja el kykene rentoutumaan ja ke-
rédmaan riittavasti voimia. Liiallista vasymysté ei aina itse huomaa ja sitéa voi olla vai-
kea myontdd. Omaishoitgja saattaa myos agjatella, ettd hanelld on velvollisuus jaksaa.
Kun arjen sujuminen tuntuu ylivoimaiselta, on kyse uupumusasteisesta vasymyksesta.
Hoito- ja auttamisty® koetaan kohtuuttomaks ja tulee pelko, ettei selvid yksin. Uupu-
mus voi lisdta syyllisyytta ja tunnetta siitd, ettéd on huono l&heinen, vanhempi tai puoli-
so. Uupuminen hoito- ja auttamistydssé on vakava hoitajan ja hoidettavan jaksamiseen
seka hyvinvointiin vaikuttava tekija, joka tutkimusten mukaan heikentda hoitajan ter-
veydentilaa. Masennus on yleisin hoitamattoman uupumuksen seuraus. Muita uupu-

muksen seurauksia voivat olla hoitgjan toimintakyvyn heikkeneminen, ilon katoaminen
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tyosta ja elamastd, eldmanhallinnan menettaminen seka itsetunnon aleneminen. (Lappa-
lainen & Turpeinen 1999, 17-18.)

Omaishoitgjuudesta aiheutuva kuormitus voidaan jakaa psyykkiseen, sosiaaliseen ja
fyysiseen kuormitukseen. Psyykkistd kuormitusta aiheuttavat jatkuva huolehtiminen,
gjan jakaminen, sidottuna oleminen, muun el@man rajoittuminen, vastuullisuus, hoidet-
tavan persoonallisuuden muutos sek& huoli hoidon laadusta. Sosiaalinen kuormitus joh-
tuu oman elaman muutoksesta, omien tydvuosien ja vapaa-gjan menetyksestd, tyoeld
man paineista, ihmissuhteiden vahenemisestd, hoidettavan hankalasta kaytOksestd,
kommunikaatiovaikeuksista hoidettavan kanssa ja omaisten seka ystavien ymmartamét-
tomyydesta. Fyysisia kuormitustekijoita ovat levon puute, younen héiriintyminen, oman
terveyden huonous seké hoitotehtavien raskaus ja runsaus. (Reponen 1994, 56.)

Omaishoitgjan jaksamiseen vaikuttavat hdnen omat sisdiset voimavaransa. Sisdisiin
voimavaroihin vaikuttaa se, onko hoitgja tasgpainossa itsensi kanssa ja millainen on
hénen henkinen hyvinvointinsa. Ihmisella voi olla voimaa runsaasti, niin ettéd han selvi-
84 valkeistakin elaménkohtaloista hyvin ja l6ytéaa selviytymiskeinoja. Toiset ihmiset
taas vasyvét ja katkeroituvat helposti, koska eivét [6yda keinoja selvitd elaméan koette-
lemuksista. Voimavarojen suhteen olemme yksil6itd. Vaikea ja raskas elamantilanne
saattaa kuitenkin kohdata ketéa tahansa. (Lahtinen 2008, 82.)

Monet asiat tukevat omaishoitgjan jaksamista. Tarkeimpid ndista ovat mahdollisuus
puhua kokemuksi staan seka ystavyyssuhteet. Suurin uhka omaishoitajan jaksamiselle on
yksindisyys. Omaishoitaja, joka pystyy yllgpitdmaan kodin ulkopuolisia ihmissuhteita,
jaksaa paremmin kuin sellainen, joka on sidottu kotiin. Myds itsensa kieltaminen ja
omien tunteiden patoaminen ovat uhkia jaksamiselle. Omaishoitgan voimia vievé
myo6s syyllisyydentunteet, joita saattaa aiheutua Siita, ettd omaishoitaja pohtii, hoitaako
hoidettavaa oikein ja kohteleeko hanta tarpeeks hyvin. (Lahtinen 2008, 82-85.)

Omaishoitajan jaksamista kasittelevat tutkimukset

Omaishoitgjien jaksamista on tutkittu melko paljon, mutta kaikki 16ytamani tutkimukset
koskivat i8kkaitd omaishoitgjia. Tutkimustulokset aiheesta olivat hyvin samankaltaisia.
Naissa tutkimuksissa kavi ilmi, ettd omaishoitgjat pitavat henkista rasittavuutta kaikkein
kuormittavimpana. Toiseksi nousivat hoitajan ik& ja omat sairaudet sekd omaishoidon

fyysinen rasittavuus. Myds huoli oman terveyden kestdmisestd, hoidon sitovuus, tule-
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vaisuuden pelko, hoidon vastuullisuus sek& huoli taloudellisen tilanteen heikentymisesta
nousivat esille. Lisaksi omaishoitajat kokivat rasitusta yovalvomisesta seké siitg, etté
joutuvat kantamaan vastuun hoidettavasta ja arjen sujumisesta yksin. (Aatola 2003, 51,
Ala-Kilponen & Rekola 2007, 51-52; Korri 2010, 34.)

Tutkimuksissa ké&vi ilmi, ettd omaishoitajat kokevat itsensd uupuneiksi, koska ympari-
vuorokautinen hoitovastuu ei mahdollista omasta jaksamisesta, kunnosta, terveydesta
seké omista asioita huolehtimista. Oma jaksaminen koetaan toisarvoiseksi hoidettavan
hyvinvointiin ndhden. Taman vuoksi omaishoitajat elvéat jarjesta itselleen vapaa-aikaa.
Vapaa-gjan jarjestdminen koetaan hankalaks sen vuoksi, etta hoidettava ei halua mennéa
palvelutaloon tai muuhun ymparivuorokautiseen hoitoon siksi aikaa, ettd omaishoitaja
sais levéata (Aatola 2003, 51; Wacklin & Malmi 2004, 38; Korri 2010, 62—63.)

Omaishoitgjat toivovat monenlaista tukea hoitoty0ssa jaksamiseen. Suuri osa toivoo
nykyistd suurempaa omaishoidon tuen palkkiota. Lisdks hoitajat toivovat vapaapéivia,
vertaistukea, leireja ja kursseja, kodinhoitoapua ja liséa tietoa sairaudesta seka hoidosta.
Myds omat sosiaaliset verkostot, kuten oma perhe, ystévét ja nagpurit koetaan térkeiksi
avun antgjiksi. (Aatola 2003, 57; Wacklin & Malmi 2004, 38-39; Kaivolainen ym.
2011, 76-77.)

Tarja Huttunen (2004, 59-68) tutki Pro gradu — tutkielmassaan dementoitunutta vaimo-
aan hoitavien iékkéaiden miespuolisohoitgjien jaksamisen kokemusta. Tutkimustulosten
mukaan jaksaminen on eldmén muutoksiin tottumisen prosessi. Muutoksiin tottuminen
edellyttdd, ettd hyvéksyy ne. Jaksamisella on edellytyksensd, joina miespuolisohoitajat
kuvaavat halun ja tahdon hoitaa sekéd uskon ja luottamuksen eldmaan. Y leinen el&dman-
asenne, kasitys sairaudesta seka halu hoitaa painottuivat tarkeind jaksamisessa. Muisti-
sairasta puolisoa hoitavan on elettava usein toisen ehdoilla. Hoitoty6 sitoo jatkuessaan
yha enemman fyysisesti sek& henkisesti. Omaishoitgjan tarpeet ja harrastukset j&évéat
takardalle. Lepo ja rentoutuminen javét vahaisiksi jopa gatuksen tasolla. Oman ter-
veyden ja voimavarojen heikkeneminen idn myo6ta aiheuttaa epavarmuutta ja huolta
tulevaisuudesta. Joidenkin omaishoitgjien kohdalla toteutumattomat tulevaisuuden
suunnitelmat ja odotukset aiheuttavat pettymystd, turhautumista, luopumista, surua, kat-

keruuttaja vihaa.
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Huttusen (2004, 61-70) pro gradu -tutkielmassa todetaan, ettd huumori on hyva selviy-
tymiskeino, kun on selvittédva vaikeista asioista. Toinen térkeé asia jaksamisessa on tar-
koituksellisuuden kokeminen puolison hoitamisessa. Hoivan tavoitteena on toisen mah-
dollisimman hyva olo ja sen saavuttamiseksi kaytetddn sddstelemétta omia voimavaroja
Jaksamisen kannalta tarkeda muistisairasta puolisoa hoidettaessa on usko omiin voimiin
ja kykyihin sek& ulkopuoliseen tukeen. Muistisairaan hoito edellyttééd ennen kaikkea
henkisid voimavaroja. Hoito aiheuttaa joillekin omaishoitagjille atymystd, unettomuutta,
keskittymiskyvyn puutetta ja muistin alentumista Tarkeind henkisind voimavaroina
muistisairasta hoitavat nékevat oman persoonallisuutensa, eldméanasenteensa, itsetunton-

sajadlykkyytensa.

Pietilan ja Saarenheimon (2003, 22—-23) mukaan omaishoitajat kertovat tarvitsevansa
seka kaytannon apua etta henkista tukea hoitotyohonsa. Ongelmiksi koetaan hoitotyon
sitovuus, oma vasymys, vapaapdivien vahaisyys, sijaishoidon ja palvelujen maksulli-
suus seka hoitopalkkioon pienuus. Ongelmana on my6s puolison jattdminen vieraan
hoitoon tai hanen haluttomuutensa jéada hoitoon. Etenkin iékkaét puolisot uupuvat,
koska puolison hoitamisen vuoksi elinpiiri on kaventunut, sukulaisia tai ystavia ei vélt-
tamatta ole tukemassa. Erityisen rasittuneita ovat ne hoitgjat, jotka hoitavat dementiaa
tal psykiatrista oireita sairastavaa puolisoaan. Tutkimusten mukaan omaishoitajien eni-
ten tarvitsema tuki on riittava lepo ja vapaa-aika. Ndiden jalkeen henkinen tuki, tyonoh-
jaus, oman minuuden ja terveyden sailyttaminen, hoitovastuun rajojen ymmartaminen,
tieto taloudellisista ja muista tukimahdollisuuksista sek& rohkaisu palveluiden kayttami-

seen.

Maarit Maatraiva (2009, 4, 23-25, 43) tarkastelee pro gradu -tutkielmassaan igkkaan
omaishoitagjan asemaa ja jaksamista hyvinvointiyhteiskunnassa. Tutkimuksessa kay il-
mi, ettd omaishoitgjan jakamiseen olennaisesti liittyva asia on riittava unensaanti. Riit-
tamaton youni aiheuttaa mielialan laskua, artyneisyytta seka heikentaa fyysista terveyt-
ta Toinen omaishoitgjan jaksamisessa huomioitava asia on fyysinen jaksaminen hoito-
tydssd. Omaishoitoon saattaa liittya fyysisesti raskasta hoitotyotd, esimerkiksi pyoréatuo-
liin siirtdminen tai asennonvaihdot. Jaksamisen kannalta on térkeéd, etta omaishoitaja
saa vdlilla levédd, jotta fyysinen palautuminen on mahdollista. Liséksi omaishoitgjan
jaksamisessa on térked huomioida omaishoitajan oikeudenmukainen kohtelu. Mikali
omaishoitaja kokee, ettd hantd kohdellaan epdoikeudenmukaisesti esimerkiks palvelu-

jen saamisen suhteen, hanen vasymyksensa usein lisdantyy. Omaishoitajien ongelmana
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on usein se, ettatuki tai palvelut jd8vat saamatta, koska voimavarat eivét riité arjen pyo-

rittdmisen lisdksi naiden asioiden selvittamiseen.

Taloustutkimus Oy teki vuonna 2008 omaishoitotutkimuksen, jossa haastateltiin 971
henkil6d, jotka olivat iéltéén 15—79-vuotiaita. Tassa tutkimuksessa haastatellut omaisi-
aan hoitavat toivoivat muun muassa tuekseen erilaisia palvelujaitselleen tai hoidettaval-
le laheiselle, tietoa ja ohjausta, vapaa-aikaa, vertaistukea ja joustoa tydaikoihin. Lahes
puolet auttgista el osannut sanoa minkalaista tukea tai apua he toivoisivat tilanteeseen-
sa. (Kaivolainen ym. 2011, 13-21.)

Tyoterveyslaitos teki vuonna 2003 tutkimuksen, jossa selvigi, etta tyossakayvista 25—
64-vuotiaista omaishoitgjista 18hes puolet kokee, ettd he eivéat saa nukkua riittavasti.
Lahes neljannes on fyysisesti vasynyt ja 10 prosenttia kokee omaishoitotyon tehneen
heidat fyysisesti sairaaksi. Tastd huolimatta 81 prosenttia tutkimukseen osallistuneista
koki tyossékaynnin tukevan heidan jaksamistaan omaishoitgjana. (Kaivolainen ym.
2011, 97-107.)

Wacklinin & Mamin (2004,72) mukaan omaishoitajan jaksamiseen liittyvat kysymyk-
set ovat |gpsiperheissd samoja kuin ikéantyvillakin perheill& Irrottautuminen hoitotyos-
taon hankalaa ja vapaa-aikaa el ole riittavasti. Haasteena on myos parisuhteen hoitami-
nen, joka on usein koko perheen hyvinvoinnin perusta. Tama edellyttda hoitoavun saa-
mista, jota e aina ole helppoa jarjestdd. Lasten ja nuorten omaishoitgjilla saattaa olla
enemman vapaa-aikaa, kuin ikdihmisid hoitavilla, koska usein lapset kayvét koulua,
omaishoitajat kayvét itse tdissa ja hoitavat lastaan oman tyonsa ohessa. Siksi omaishoi-

tagjuus on usein fyysisesti ja psyykkisesti raskasta.

3.4 Palvelujen asiakad 8htdinen kehittdminen

Kunnat ovat tdhén asti selvinneet hyvin lagjoista palvelutehtavistéan. Talla hetkella on
kuitenkin havaittavissa muutosta kuntalaisten odotuksissa kunnan palvelutarjonnan suh-
teen. Kunnan tarjoamilta palveluilta vaaditaan enemman, koska uusia palveluntuottajia
tulee koko gjan kuntien toiminta-alueelle. My06s lisdantyneet tuottavuus ja vaikuttavuus-

vaatimukset edellyttévét aiempaa asiakaslahtbisempéd toimintatapaa. Tiivis yhteistyo
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asiakkaiden ja kunnan henkil6stén kanssa luo hyvén perustan palvelujen uudistamiselle
seké kehittédmiselle. Kuntalaiset ovat omien palvelutarpeidensa parhaita asiantuntijoita
ja tdman vuoks heidét olisi tarkeda ottaa mukaan palvelujen uudistamisen suunnitte-
luun. Palvelujatulee jatkossa pohtia kuntalaisten tarpeista ja nékokulmista lahtien. Kes-
kibon on térked nostaa asiakkaiden tarpeet sekd yhteistyd asiakkaiden ja tyontekijoiden
valilla (Aronen 2010; Jappinen 2010.)

Sosiaalialan tyontekijoiden ja asiakkaiden suhdetta voidaan tarkastella eri ndkokulmista,
vat toisensa ja millaisia heidan roolinsa suhteessa toisiinsa ovat kun he kohtaavat. Asi-
akkaiden jatyontekijoiden roolit ja kohtaamisten tavat eivét ole vain heidan itsensa paa
tettévissa. Sosiaalityd on yhteiskunnallinen instituutio ja tama vaikuttaa edelld esitettyyn
méérittelyyn. Asiakkaiden ja sosiaalityontekijoiden suhteen laatua mééritelldan ja oh-
jeistetaan useissa yhteyksissa. Sosaalityd on sidoksissa historiallisen ajan tapahtumiin,
keskusteluihin seka vallitseviin ndkemyksiin. (Juhila 2006, 11-12.)

Tassi tarkastelussa asiakasta el mielleta vain yksiloks. Asiakas voi olla seké yksi ihmi-
nen ettd ryhma, verkosto, yhteiso tai yhdyskunta. Olennaista asiakkaan méaarittelyssa on
Se, ettd asiakasta el voi médritella ilman toiminnallista yhteytta tyontekijaan eli asiak-
kaan vastapariin. Tama sama asia on luonnollisesti voimassa tyontekijéa méariteltessa.
Asiakkaan ja tyontekijan valista suhdetta voidaan tarkastella neljasta eri nakokulmasta,
joita ovat liittdmis- ja kontrollisuhde, kumppanuussuhde, huolenpitosuhde sek& vuoro-
vaikutuksessa rakentuva suhde. (Juhila 2006, 12—14.)

Liitttamis- ja kontrollisuhde

Liittamis- ja kontrollisuhteessa sosiaalityon yhteiskunnallisina teht&vind ndhdaan syr-
jaytyneiden liittdminen yhteiskunnan valtavaestéon, ihmisten vastuuttaminen elamés-
téén seka pysyvasti syrjaytyneiden kontrolloiminen. Tyontekijoiden térked tehtéava on
liittéd asiakkaita yhteiskunnan valtakulttuuriin heidan eldamanhallintaa edistéékseen ja
tarvittaessa kontrolloida asiakkaita, joiden liittamisessa on vaikeuksia. Asiakkaiden teh-
tava on olla liittamis- ja kontrollitoimenpiteiden kohteina. Liittamis- ja kontrollisuhtees-
sa katsotaan, etta yhteiskunnan tehtéva on tukea ja kasvattaa ihmisia yrittelidiksi. Nain
ihmiset selviytyvé luultavammin omin avuin hankalista tilanteista ja ovat itsendisem-
pia (Juhila 2006, 49, 61, 77-78, 259.)
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Kumppanuussuhde
Kumppanuussuhde sosiaalitydssa on lahes vastakohta liittdmis- ja kontrollisuhteelle.

Kumppanuussuhteessa asiakas ja tyontekija toimivat kumppaneina rinnakkain. Asiak-
kaan elamaan liittyvat ongelmat sek& muutostarpeet pohditaan yhdessa. Asiantuntijuutta
on seka tyontekijalla etta asiakkaalla, eivatkd nama asiantuntijuudet ole hierarkkisessa
suhteessa toisiinsa. Kumppanuussuhteessa e pyrita havittaméan kansalaisten erovai-
suuksia vaan kunnioitetaan erilaisia elaméntapoja ja valintoja. (Juhila 2006, 103-104,
147-148.)

Sosiaalityon asiakkaat eivét ole yhdenmukainen joukko. Taman vuoksi tyontekijé ei voi
kohdata kaikkia asiakkaita samalla tavalla. Tahan tarvitaan eroihin perustuvaa sosiaali-
tyota Tassa tyootteessa keskitytdan erojen vahvistamiseen tai erojen ehdoilla tapahtu-
vaan tyoskentelyyn, ei erojen hallintaan ja kontrollointiin. Sosiaalitydssa on perinteisesti
korogtettu ihmisten tasa-arvoista kohtelua, mutta erot huomioivassa sosiaalitydssa ko-
rosetaan tasa-arvon liséksi erilaisten asiakkaiden erilaisia tarpeita ja otetaan ne huomi-
oon. Eroihin perustuvassa sosiaalitydssa térkedé on, ettd asiakasta ei katsota vain yhden
ominaisuuden valossa. Myoskdan suhteessa omaan eléamantilanteeseensa asiakasta el
luokitella vain yhden ominaisuuden perusteella, vaan koetetaan olla avoimia asiakkaan
monille eri puolille. (Juhila 2006, 109-111.)

Huolenpitosuhde

Huolenpitosuhteessa |8hdet&an siitd, ettd sosiaalityon asiakkaat eivét kaikissa eldmanti-
lanteissa ja — vaiheissa parjéa omillaan, vaan tarvitsevat apua ja tukea. Tyontekijoiden
tehtdva on huolehtia ndistd asiakkaista tai pitéa huolta siitd, etté he saavat tarvitsemansa
avun jatuen muualta. Huolenpitosuhteeseen perustuvaa sosiaalityota voi kuvata hoivaan
perustuvaksi. Ammatillinen huolenpitosuhde tarvitsee tuekseen lainsd&danndn, joka
takaa sosiaalityon asiakkaille oikeuden tulla kohdelluiksi asianmukaisesti ja tasapuoli-
sesti. Erityisen tarkeda on taata asiakkaan hyva kohtelu ja itsemaaréamisoikeus tilan-
teessa, jossa han on riippuvainen ammatillisesta huolenpidosta. (Juhila 2006, 151-152,
161-166.)

Vuorovaikutuksessa rakentuva suhde
Vuorovaikutuksessa rakentuvassa suhteessa asiakkaan ja tyontekijan roolit eivéat sovi
yhdenlaiseen malliin, vaan ne vaihtelevat tilanteittain. Sosiaalityon yhteiskunnalliset

tehtavét ja paikat tulevat todellisiksi asiakastilanteissa ja voivat olla moninaisia. V uoro-
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vaikutuksessa rakentuvassa suhteessa asiakkaan ja tyontekijan roolit voivat pitéa sisal-
I&én kaikkien edell& esitettyjen suhteiden elementteja. V uorovaikutuksessa rakentuvassa
suhteessa tarkastellaan tyontekijén ja asiakkaan tavallisesti toistuvia identiteetteja: toi-
mija — uhri ja kontrolloija — tukija. Vuorovaikutuksessa rakentuvassa suhteessa tyonte-
kijoiden ja asiakkaiden rooleja kuvaa neuvoteltavuus. Roolit eivét ole ennakkoon méari-
teltyj& vaan tyontekijan ja asiakkaan kohdatessa he samalla tydstavét itselleen jatoisel-
le identiteetteja. |dentiteettien tyostamisessa keskeista on se, ettéa sosiaalitydssa on usein
kysymys puuttumisesta johonkin ongelmatilanteeseen ja siihen ratkaisun etsimisesta
Talloin tyontekijalle muodostuu ongelman ratkaisijan muotokuva ja asiakkaan identi-
teettia luonnehtii joku ongelma. Y hteiskunnan perusarvot eivét ole pysyvia vaan kult-
tuurisesti ja historiallisesti muuttuvia. Taman vuoksi myds sosiaalityontekijan ja asiak-
kaan suhde on agjassa vaihteleva. (Juhila 2006, 201, 253-255.)

Asiakkaiden osallistuminen palvelujen kehittamiseen

Perinteisesti julkisten palvelujen kehittaminen on pitk&lti pohjautunut asiantuntijoiden
nékemyksiin seka poliittisiin linjauksiin ja palvelujen kayttgét jaetdan usein sivuun
resurssing, jotka tuovat osallistumisellaan oman kokemustietonsa palvelujen kehittami-
seen. Asiakkaiden osallistumismahdollisuuksilla on suuri merkitys seké asiakkaiden etta
palveluntuottgiien ndkokulmasta. Osallistumisella saadaan 18pindkyvyytta palvelutoi-
mintaan sekd parempaa laatua palveluihin. Perinteisesti vaikuttaminen kunnalliseen
padtoksentekoon seké palveluiden kehittdmiseen on vaikeaa ja asiakkaita kuullaan ndis-
sS4 prosesseissa huonosti. Tulevaisuudessa kuntalaisten osallistumis- ja vaikuttamismah-
dollisuuksiatulee parantaa. (Purhonen ym. 2011, 163-164.)

Asiakadlahtoisyys tarkoittaa kuntalaisten tarpeista | ahtevaa palvelujen kehittamista, joka
tuottaa kuntalaisten kannalta parempia, sopivampia seka kustannustehokkaampia palve-
luja. Asigkaslahtdisyys on nykyaan yksi tarkeimmisté toiminta-gjatuksista palveluja
tuottavissa yrityksissd, mutta myos julkisissa palveluissa. Asiakasta tulee kuunnella,
jottavoidaan |dhestya niita toiveita jatarpeita, joita hanella on. Asiakas@htoisyys toimii
yhtend t&rkeimmigta laatutekijoistd ja antaa palvelulle oikean tarkoituksen. (Valvio
2010, 67.) Asiakadahttisyydessa on térkeda kehittéa palveluita niin, etta asiakkaat hyo-
tyvét palveluista ja arvostavat niita. Asiakaslahtoisen toiminnan edellytys on se, etta
asiakkaiden tarpeet ja odotukset tunnetaan. Toinen edellytys on se, etté organisaation
toiminnassa kyetéaén reagoimaan asiakkaiden tarpeiden mukaisesti. Asiakaslahtoisyy-
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teen voidaan pyrkia tutkimalla ja analysoimalla asiakkaiden tarpeita seka pyytamalla
asiakkailta palautetta organisaation toiminnasta. (Jalava & Virtanen 1996, 41.)

Asiakkaiden osallistuminen palveluiden kehittamiseen toteutuu suomalaisessa sosiaali-
jaterveydenhuollossa melko huonosti. Asiakkaiden asiantuntijuus jétetéan huomioimat-
ta, vaikka lainsdadannon ja tydmenetelmien tasolla sité korostetaan. Asiakkaan ja héanen
arkeaan tuntevien ihmisten osallistuminen palveluiden suunnitteluun tulisi olla kaiken
keskitssa Perinteisesti julkisia palveluja on kuitenkin kehitetty asiantuntijoiden ehdoil-
la, jolloin palveluiden kayttdjat on jarjestelmallisesti sivuutettu. Usein palveluita kehi-
tettéessi konsultoidaan ulkopuolista asiantuntijaa, mutta yhtéa hyvin asiakkaat voidaan
nahda palveluiden asiantuntijoina. Tall6in asiakkailla on mahdollisuus osallistua palve-
[uiden suunnitteluun, toteutukseen seka arviointiin. Asiakkaiden osallistuminen palve-
luiden kehittamisen vaikuttaa palveluiden riittévan tason, laadun ja oikean kohdentami-

sen yll&pitamiseen seka toteuttamiseen. (Toikko 2006, 13-15, 19-20.)

Asiakaslahtoisyyden yksi tarkeimmistéa ominaisuuksista on se, ettei palveluita jérjesteta
ainoastaan organisaation, vaan myos asiakkaan tarpeista lahtien. Asiakaslahtoisissa pal-
veluissa tulee huomioida asiakkaan esittamat asiat ja kysymykset ja toiminnan tulee olla
vastavuoroista. Nan voidaan varmistaa, etta sosaali- ja terveyspalveluissa tuotetaan
sellaisia palveluja, joita asiakkaat tarvitsevat. Asiakkaan osallistuminen palveluiden
kehittamiseen voi tapahtua monella eri tavalla. Se voi olla vastaamista haastatteluihin tai
kyselyihin, kuten opinndytetydssani, palautteen antamista palvelutilanteessa tai sen jél-
keen, odotugten ja ideoiden keréamista palvelujen suhteen, palvelujen ahkeraa kaytta-
migta tal tiettyjen palvelujen kayttamisen valttamista, &8nestamista erilaisissa vaaleissa
ta yleisbnosastopastoille kirjoittamista. Asiakas voi siis osallistua hyvin monin eri ta-
voin. Tarked4 on se, ettd asiakas kokee saavuttavansa osallistumisella jotakin. Asiakas-
laht6isessa kehittdmisessa asiakas voi myos olla mukana jo ennen palvelun olemassa
oloa. Asiakas on mukana suunnittelemassa palvelua, kokellemassa mika on palvelun
kaytanndllisin toteuttamistapa tai luomassa palvelulle vaihtoehtoja ennen palvelun ke-
hittamista pidemmaélle. Asiakkaiden osallissuminen eli asiakaslaht6isyys on ajankohtai-
nen sosiadlipoliittinen tavoite. (Toikko 2006, 13-15, 19-20; Virtanen, Suoheimo,
Lamminmaki, Ahonen & Suokas 2011, 18, 36.) Olisi hyvin tarkeda saada tavoite kay-

tantoon myods Tampereen kaupungin omaishoidon tukea kehitettdessi.
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Palveluiden asiakaslahtdisen kehittamisen perusta on riittéva tieto asiakkaista eli asia-
kasymmarrys: keitd ovat asiakkaamme? Tama tarkoittaa kattavaa tietoa asiakkaista,
heidan tarpeistaan ja ndiden tietojen hyodyntamista palveluiden kehittamisen pohjana.
Liiketaloustieteessi asiakasmaérityksessa kaytetaén usein hyvaks asiakassegmentointia.
Taméa tarkoittaa Sitd, ettd asiakkaat luokitellaan kerdtyn asiakastiedon perusteella erilai-
siin kohderyhmiin. Palvelutuotteet ja — prosessit muokataan vastaamaan eri asiakasryh-
mien tarpeita. Kunnissa asiakastietoa ei yleensa keréta jarjestelmallisesti tai kerétty tieto
ei johda palveluiden méaaréatietoiseen kehittamiseen. Mikéli asiakkaista el ole tietoa, asi-
akkaat muuttuvat massaksi, joka kulkee palvelujérjestelman 18pi saaden hyvéa tai huo-
noa palvelua sattumanvaraisesti. Sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaat eivét ole ho-
mogeeninen asiakasryhma. Jotta kehittamista voidaan tehda asiakkaan tarpeista lahtien,
on palvelujen kehittgjalla oltava tietoa asiakastarpeista. Asiakaslahtdisyyden kannalta
olennainen asia on se, miten voidaan kehittéd yksilollisia palveluja isolle joukolle ja

miten palveluissa voidaan huomioida yksilollisiatarpeita. (Virtanen ym. 2011, 41-43.)

Johtaminen on térkeassa roolissa asiakasl @htoisyyden kehittamisessa. Puutteellisen tie-
tojohtamisen kautta tieto ja kehittamishuomiot jaavét toimivan henkilékunnan pariin.
Talloin tietojarjestelmiin, asiakaspalautteisiin ja kyselyihin sisaltyvé kehittdmisasiat
jéavét helposti huomiotta ja kayttamétta. Asiakasl@htoinen kehittaminen tuleekin tapah-
tua tyon organisoinnin kautta. Tyontekijoiden kohtaamisen ja perinteisten henkilOst6-
johtamisen taitojen ohella asiakaslahtdisyyteen kannustamisessa on térkeda kiinnittda
huomiota palveluprosessien parantamiseen, uudistamiseen ja kehittamiseen. Johdon
rooli on kiinnittéa huomiota palveluprosessien kokonaisuuteen, jossa kokonaisuus méaé-
rittdé osia ja strategia jalkautuu eteenpéin palveluprosessien kautta. Johtamisen nako-
kulmasta asiakad 8htdisyyden huomioimisessa korostuvat tiedonhallinta ja tiedon poh-
jaltatehdyt visiot ja toimenpiteet. Johtamisen prosesseja ovatkin nimenomaan ennakoin-
ti ja suunnittelu seka kokoava raportointi ja arviointi. Hallinnon Igpindkyvyyden nako-
kulmasta tama tarkoittaa tarvittavaa dokumentointia, tiedon keréamistd, muokkaamista
jatulkintaa. Johtajuus séilyy uskottavampana, kun johtaja kayttaa tietoa paatoksen teon
perustana. (Virtanen ym. 2011, 51 —52.)

Asiakassegmentointi
Organisaatioiden asiakaskunta koostuu usein tuhansista asiakkaista. Asiakkuuksien sys-
temaattisella segmentoinnilla helpotetaan asiakastavoitteiden asettamista, toimenpitel-

den kohdistamista ja toiminnan seuraamista. (Hellman, Peuhkurinen & Raulas 2005,
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43.) Asiakassegmentoinnin perusgjatuksena on tuntea asiakas ja asiakkaan tarpeet €i
avainasemassa asiakkuuksien ryhmittelyssa on asiakastieto. Segmentoinnin avulla pys-
tytéan lahestymaan samankaltaisia asiakkaita samalla tavalla ja kohdistamaan resursseja
oikein. Asiakkuuksia ryhmittelemédlla pyritdan tunnistamaan asiakasryhmid, joilla on
samanlaiset tarpeet ja odotukset ja joiden kayttaytymisessa ilmenee yhdenmukaisuuksia.
Y hdenmukaisuus liittyy useimmiten asiakkaiden tarpeisiin, odotuksiin tai palveluiden
kayttoon. (Mantyneva 2001, 25-26.) Organisaation el useinkaan ole tarkoituksenmu-
kaista huomioida kaikkia asiakkuuksia yhta aktiivisesti. Asiakassegmentoinnin avulla
organisaatio voi tehostaa asiakkuuksien hallintaansa kohdentamalla toimenpiteita erilai-
slle asiakasryhmille, erilaistaa asiakaskontaktien sisdltoa ja valita eri kohderyhmille
sopivat palvelut. (Hellman ym. 2005, 48.)

Asiakasryhmien médrittelyt auttavat palveluiden ohjaamisessa asiakkaiden tarpeiden
mukaisiksi. Samaan asiakassegmenttiin kuuluvilla on suhteellisen samanlaiset palvelu-
tarpeet. Néille segmenteille organisaation tulee tarjota niité palveluja, jotka on réétéoity
juuri kyseisté segmenttia varten. Segmentointi mahdollistaa yksil6llisen palvelun koh-
dentamisen asiakkaille. Nain voidaan vastata paremmin asiakkaiden palvelutarpeisiin ja
saada laatua seka tehokkuutta organi saation toimintaan. Asiakassegmentointi antaa puit-
teet, joiden pohjalta toimintaa on helpompi kehittéé. Itse palvelussa tulee kuitenkin aina
korostaa asiakaslahtoisyytta ja palvelutilanteen ainutkertaisuutta. Asiakassegmentoinnin
avullaon mahdollista luoda palvelumalleja, joissa voidaan méaritell& muun muassa mita
palveluja asiakkaalle kannattaa tarjota, milla tavoin ja kuinka usein. Viime vuosina so-
saali- ja terveydenhuollossa on alettu kayttdméan asiakassegmentointia palveluproses-
seissa ja kaytantd on pyritty rakentamaan niin, etta suurin osa asiakkaista sopii proses-
siin asiakassegmenttind. Aina on kuitenkin myds sellaisia asiakkaita, joiden tarpeiden
mukaista palvelutuotteistamista el kannata tehdd. Olennaista on, ettd suurin osa asiak-
kaista on mahdollista segmentoida ja sita kautta [6yt&a heille sopivat pavelut. (Aarni-
koivu 2005, 41-42; Kannisgto & Kannisto 2008, 25-27; Kankaanpaa 2011, 203.)

Asiakkaiden segmentoinnissa palvelu- ja tuotetarjontaa kehitetdan seka suunnataan oi-
kealla tavalla eri asiakassegmentteihin. Asiakkaiden segmentointi auttaa organisaatiota
suunnittelemaan ja toteuttamaan toimintaansa vastaamaan paremmin erilaisten asiakas-
ryhmien odotuksiin ja tarpeisiin. Padperiaatteena segmentoinnissa on helpottaa organi-
saatiota kohdistamaan voimavaransa oikeisiin asiakkaisiin oikealla tavalla. Asiakkaiden

segmentointia voi tehda monella eri tavalla eri kéyttotarkoituksiin, mutta ssgmenttea ei
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tulisi lukuméardllisesti olla lilan monta, eivétka ne saa olla lilan samanlaisia, jolloin
kunkin segmentin ominaisuuksien tunnistaminen vaikeutuu. Segmenttien sisdlla olevien
erojen on oltava pienia ja erojen muihin segmentteihin verrattuna oltava suuria. Nain
segmentit on helpompi tunnistaa ja ryhmitella. Segmentin tulee erottua toisista segmen-
teista niin, etta jokaisella segmentilla on omat tarpeet ja joita palvellaan tilanteen vaati-
mallatavalla. (AlaMutka & Talvela 2004, 39, 52-53.)

Asiakassegmentoinnin avulla saatavaa tietoa voidaan hyodynt&4 organisaation toimintaa
ja palveluita suunniteltaessa. Hyvin muodostetut asiakassegmentit luovat organisaation
toiminnan suunnittelulle ja seurannalle hyvan pohjan. Asiakassegmentoinnin tarkoituk-
senaei ole rakentaa jokaiselle asiakkaalle omaa toimintamallia. Tarkoituksena on [6ytéa
malli, jossa toiminnan tasalaatuisuus ja asiakkaan yksil6llinen palvelu ovat tasapainos-
sa. (Ala-Mutka & Talvela 2004, 87-90.)

Asiakassegmentointi helpottaa asiakasviestintdd, koska segmentoinnin ansiosta voidaan
tarjota ja tuottaa kohdennetumpaa tietoa juuri kyseessa olevan segmentin tarpeisiin. Eri
segmenteissa olevia asiakkuuksia saatetaan myos hoitaa eri tavalla. Segmentoinnin an-
siosta organisaatiolla on mahdollisuus mééritell& tuotteisiin ja palveluihin kohdistuvat
segmenttikohtaiset tarpeet ja odotukset. Taméan ansiosta organisaation on mahdollista
muokata tarjontaansa siten, etté asiakkaiden tarpeet ja odotukset kyetdan paremmin tayt-
tamaan. (Mantyneva 2001, 26.)



4METODI

4.1 Opinnaytetyon tutkimusmenetelma

Opinnaytetyo on kuvaileva eli deskriptiivinen tutkimus, jolle on ominaista, ettd se esit-
téa tarkkoja kuvauksia ilmidistd, dokumentoi keskeisia piirteité seka kuvaa prosesseja.
Kuvaileva tutkimus vastaa kysymyksiin mik&, kuka, millainen, missa ja milloin. Kuvai-
leva tutkimus vaatii lagjan aineiston, koska siind on téarkeda tulosten luotettavuus, tark-
kuus ja yleigtettavyys. Esimerkkejd kuvailevasta tutkimuksesta ovat survey-, tilastolli-
nen- seké kenttatutkimus. (Heikkild 2008, 14.)

Opinnaytetyon tutkimusmenetelma on tilastollinen eli kvantitatiivinen. Kvantitatiivisen
tutkimuksen avulla selvitetéan lukuméariin ja prosenttiosuuksiin liittyvia kysymyksia,
asioita kuvataan numeeristen suureiden avulla ja tuloksia voidaan havainnollistaa taulu-
koin ja kuvioin. (Heikkila 2008, 16.) Kvantitatiivinen tutkimus sopii hypoteesien tes-
taamiseen (Muijs 2011, 7). Olen esittanyt tutkimushypoteesini opinndytetyon tavoitetta
ja tarkoitusta kuvaavassa luvussa 2.1. Tutkimuksen kohderyhméa ovat tamperelaiset O-
20-vuotiasta lasta tai nuorta hoitavat omaishoitajat. Kerdsin opinndytetyon tutkimusai-
neiston postikyselyn avulla, jossa kyselylomake oli strukturoitu. Postikyselyn haittoina
on peléttavissa olevan suuren kadon lisaksi se, ettéa el voida olla varmoja, onko vastauk-
set antanut se henkil®, jolle kyselylomake on |ahetetty. Postitse 18hetetty lomake kuiten-
kin tavoittaa vastaanottgjan paremmin kuin esimerkiks haastattelija. (Heikkila 2008,
66.) Lisdks postikyselyn etuja ovat nopeus sekd aineiston vaivaton saanti (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 196). Opinnadytetyt on kokonaistutkimus eli opinnaytetydssa
tutkitaan koko perusoukkoa (Heikkila 2008, 14). Perusjoukko opinndytetytssa on 227

henkil6a.

Analysoin opinndytetyon aineiston Tixel-tilasto-ohjelmalla. Tein aineistostani havain-
tomatriisin Tixel-ohjelman avulla, johon sy6tin kyselylomakkeen avulla saamani tiedot.
Havaintomatriisi on seké tutkimusaineiston ettd analysoinnin apuvéline, josta tutkimuk-
sen tulokset lasketaan. Havaintomatriisin tehtyani analysoin aineistoa tekemalla siita
tilasto-ohjelman avulla yksiulotteisia jakaumia seka ristiintaulukointegja. Kuvaan saa
miani tuloksia méarélliselle tutkimukselle ominaisella tavalla eli taulukoin, kuvioin,
tunnusluvuin sekatekstind. (Vilkka 2007, 134-135.)
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Kyselylomakkeessa oli muutama avoin kysymys, jotka analysoin laadullisesti teemoit-
tain. Teemoittelu on laadullisen analyysin perusmenetelma, jossa tutkimusaineistosta
pyritéan hahmottaan keskeisia aihepiireja eli teemoja. Pyrin |0ytamaén aineistosta tut-
kimusongelman kannalta olennaiset aiheet. Jaottein kyselylomakkeen avulla saamani
vastaukset lokeroihin teemojen alle aihepiirien mukaan. Aineistoa teemoitellessani etsin
vastauksista seka yhdistavia etté erottavia seikkoja. Teemojen valinnassa olin varovai-
nen. En tehnyt liian laajoja teemoja, ettei aineiston informaatioarvo vahentynyt. Ana-
lyysivaiheessa pyrin pitamédan teemat yksikertaising, jotta aineisto tuottaisi mahdolli-
simman tarkkaa tietoa. Opinndytetyon raportissa esitan teemojen késittelyn yhteydessa
sitaattgla kyselylomakkeen avulla ssamistani vastauksista. Naiden aineistosta lainattujen
kohtien tarkoituksena on antaa lukigjalle havainnollistavia esimerkkeja tutkimusaineis-
togta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

4.2 Kyselylomakkeen suunnittelu ja postikyselyn suorittaminen

Suunnittelin kyselylomakkeen huolellisesti (liite 2). Aluksi nimesin tutkittavat asiat ja
suunnittelin lomakkeen rakenteen. Taman jalkeen muotoilin kysymykset seka testasin
lomakkeen kuudella tutkimusryhmaén kuuluvalla henkilolla. Pyysin kyselylomakkeesta
kommenttegja yliopettgja Sirpa Kolehmaiselta, lehtori Outi Wallinilta, yliopettaja Merja
Sinkkoselta, Ylemman ammattikorkeakoulun opiskelijaryhmatamme, kollegoiltani ja
muilta asiantuntijoilta. Lopuksi korjasin kysymyksia ja lomakkeen rakennetta. (Vilkka
2007, 78; Helkkila 2008, 47-48.) Kysymysten muotoilussa piti olla huolellinen, koska
kysymykset luovat perustan tutkimuksen onnistumiselle. Kysymysten epaselva muoto
aiheuttaa eniten virheita tutkimustuloksiin. Mikali vastagjat eivét gjattele kysymyksen
muotoa samalla tavalla kuin tutkija, tulokset véaristyvat. Kysymysten tulee olla yksise-
litteisig, eivétkéd ne saa ollajohdattelevia. (Vali 2007, 102.)

Muotoilin kyselylomakkeen selkeésti teemoittain. Teemojaolivat:
- omaishoidon tuen lakisaéteiset vapaat,
- palveluiden kaytto,
- laheisten antama tuki,
- omaishoitgjan jaksaminen,
- lasten ja nuorten omaishoidon tuen kehittaminen,

- perherakenne seka
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- taudatiedot.
Sijoitin taustakysymykset kyselylomakkeen loppuun, koska vastagian motivaatio vas-
taamiseen saattaa vahentya lomakkeen loppua kohden ja taustatietoihin vastaaminen on
helppoa. Nén kyselyn luotettavuus séilyy hyvand. Muotoilin kyselylomakkeen kysy-
mykset vastagjalle mahdollismman henkil6kohtaiseen muotoon, jotta kyselyyn vastaa-
minen tuntuisi henkilokohtaiselta ja tarkedlta. (Valli 2007, 103-105.)

Pogtitin kyselylomakkeet kirjekuorissa marraskuussa 2011 ja osoitin ne henkiléille, joi-
den halusin vastaavan kyselyyn. Vastagjien nimien ja osoitteiden |0ytaminen ei tuotta-
nut hankaluuksia, koska minulla on lupa kayttéd Tampereen kaupungin omaishoidon
tuen asiakkaiden henkilorekisterid. Tama lupa sisdtyy opinnaytetyon tutkimusupaan,
joka on mydnnetty Tampereen kaupungin konsernihallinnon Talous- ja strategiaryhman
Tietotuotanto ja laadunarviointi -yksikdsta 18.11.2010. Koska tutkittaville tulee antaa
tietoa tutkimusaineiston kaytostd, lahetin kyselylomakkeen mukana saatekirjeen, jossa
annoin tietoa opinnaytetyosta (liite 3 ja 4). Saatekirjeessa kerroin yhteystietoni, opin-
ndytetyota ohjaavan opettgjan yhteystiedot, osoiteléhteen, opinnaytetyon tavoitteen,
kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuuden seka aineiston keruun toteutustavan, tietojen
suojaamisen ja tietojen kayttotarkoituksen. (Kuula 2006, 99-102.) Saatekirjeen perus-
teella kyselyn sagja sai paéttéd, haluaako han vastata kyselyyn. Saatekirjeessd motivoin
kyselyn sagjia vastaamaan kyselylomakkeeseen. Saatekirjeen liséksi liitin kyselylomak-
keeseen valmiiksi maksetun kirjekuoren, jossa oli kyselyn palautusosoite, jotta vastagjat
saivat palauttaa lomakkeen maksutta. Annoin kyselylomakkeeseen vastausaikaa 10 pai-
vaa. (Vilkka 2007, 65; Heikkila 2008, 66.)

L&hetin uusintakyselyn heti vastausajan umpeuduttua niille henkil6ille, jotka eivét vas-
tanneet kyselyyn ensimmaéisella kerralla. Lahetin myds toisen uusintakyselyn niille,
jotka eivéat vastanneet enssmmaiseen uusintakyselyyn. Numeroin vastauskuoret, jotta
tiesin, ketkd eivdt palauttaneet lomaketta. Selvitin saatekirjeessd, ettd vastagjien
anonymiteetti séilytetddn numeroinnista huolimatta ja ettd numeroinnin tarkoitus oli
kulujen sastaminen uusintakyselya tehtaessa. (Vilkka 2007, 107; Helkkila 2008, 67.)
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4.3 Tutkimus oukon kuvaus

Palveluiden asiakaslahtdisen kehittamisen perusta on riittéva tieto asiakkaista eli asia
kasymmarrys. Tama tarkoittaa tietoa asiakkaista, heidan tarpeistaan ja néiden tietojen
hyodyntamista palveluiden kehittamisen pohjana. Sosiadli- ja terveyspavelujen asiak-
kaat elvat ole homogeeninen asiakasryhmé. Jotta kehittamista voidaan tehda asiakkaan
tarpeista lahtien, on palvelujen kehittgjalla oltava tietoa asiakkaista. Palveluita kehitett&
essd on tarkeda ottaa huomioon, ettéa palveluita kehitetéén isolle joukolle, mutta myds
yksilolliset tarpeet on huomioitava. (Virtanen ym. 2011, 41-43.)

Opinnaytetydn kyselyyn vastanneista omaishoitajista suuri enemmisto eli 88 prosenttia
oli naisia ja 12 prosenttia miehia Wacklinin ja Malmin (2004, 72) mukaan omaishoita-
jista enemmistd on yleensa naisia. Téta perustellaan sukupuoleen liittyvilla késityksilla
ja odotuksilla. Monelle naiselle avunantajanrooli on tyypillinen ja luonteva sukupuoli-
rooli. Liséksi naiset ovat usein kasvaneet hoivagjiksi. Kyselyyn vastanneiden omaishoi-
tgjien iké vaihteli 23 ja 66 vuoden vélilla (taulukko 1). Vagtagjien keski-ika oli 43 vuot-
ta Omaishoitgjien jaksamista tarkasteltaessa on hyva huomioida se, etta hoitajat ovat
hyvin eri-ikdisia Palvelutarpeet, jaksaminen seké elamantilanne saattavat muuttua ién

myota.

TAULUKKO 1. Omaishoitajien ika (n=156)

Ika % Ilkm
23-35-vuotta 21 33
36-45-vuotta 38 60
46-55-vuotta 33 51
56-66-vuotta 8 12

va muu, jonka oli vastannut 8 prosenttia omaishoitgjista, oli avattu muun muassa seu-
raavilla tilanteilla: tyoelamévalmennus, patkéatyo, kotiditi sekd osittainen hoitovapaa.
Omaishoitgjista suurin osa yhdistda tydelaméan ja omaishoitajuuden. Omaishoidosta
saatu korvaus el vastaa palkkatyosta saatavaa ansiota. Taman vuoksi tydeldmén ja
omaishoidon yhdistdminen on monissa perheissa valttamatonta. Zechnerin (2010, 18)
mukaan on tarkea pohtia sitd, miten yhteiskunnassa voidaan taata, etta |aheisiddn hoita-
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vat eivat uuvu tehtdvassaan. Lisdksi on mietittavd, miten huolehdimme siitd, etta tyo-
ikéiset hoivan antajat pystyvét hoitotyon lisdksi kdyméaan ansiotydssa.

kokopéivéty o | 47
osa-aikatyd 10

yrittaga [ 3
aitiys-/hoitovapaa 5

tyoton 10
opiskelija T3
elake 11

omaishoito on paatyoni 13
muu 8

%

KUVIO 1. Omaishoitgjien tyttilanne (n=156)

Omaishoitaja, joka hoitaa omaa lastaan, on kovassa ristipai neessa tydelaman ja sitovan
hoitotydn asettamien vaatimusten edessé. Haasteena on se, ettéa omaishoitajalla tulisi
olla mahdollisuus kayda tydssa ja hoitaa lastaan seka pitéé samalla huolta my6ds omasta
jaksamisestaan. Omaishoidon tuen palkkiot ovat sen verran pienid, etta niiden turvin
perheen eldttaminen on hankalaa. Taloudellisesti tydssa k&yminen on siis edellytys mo-
nille omaishoitgjille. Omaishoitajan jaksamisen kannalta on térked muistaa, etta suuri
0sa omaishoitgjista yhdistéa tydelamén ja omaishoitajuuden, joka usein tarkoittaa ympé-
rivuorokautista hoitovastuuta. Toisille omaishoitgille tydelama tarjoaa vastgpainoa
omaishoitotydlle ja oma tyoyhteisd saattaa olla merkittava tukija arjessa jaksamiseen.
Tyoterveyslaitoksen vuonna 2003 tekeman tutkimuksen mukaan tutkimukseen osalis-
tuneista tydssakayvista 25-64-vuotiaista omaishoitgjista 81 prosenttia koki tydssakayn-

nin tukevan heidan jaksamistaan omaishoitajana (Kaivolainen ym. 2011, 105-107).

Omaishoidettavien ika vaihteli 1 ja 21 vuoden vélilla (taulukko 2). Osa hoidettavista oli
tayttanyt 21 vuotta vuoden 2011 aikana ja he siirtyivat aikuispuolen omaishoidon tu-
keen vasta tammikuussa 2012. Omaishoidettavien keski-ika oli 12 vuotta. 1-3—vuotiaita
lapsia hoidettavista oli vain 10. TAma saattaa selittya sillg, etta aiemmin Tampereella

omaishoidon tukea el myonnetty alle 3—vuotiaille lapsille. Tieto sitd, ettd omaishoidon
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tukea myonnetddn kaikenikdisille lapsille, el ole valttamatta levinnyt joka paikkaan,
jossa omaishoidon tuesta tiedotetaan.

TAULUKKO 2. Omaishoidettavien ika (n=156)

Ika % Ilkm
1-7-vuotta 17 27
8-15-vuotta 54 84
16-21-vuotta 29 45

Omaishoidon tukea saavilla lapsilla ja nuorilla oli useita erilaisia vammojatai sairauksia
(taulukko 3). Muita esiin nousseita diagnoosegja olivat muun muassa ADHD, Asperger,
Touretten syndrooma, ndkbévamma, hydrokefalus, kaksisuuntainen mielialahéirio, lap-
suusidn syomishéirio, Angelmanin oireyhtyma, MMC, leukemia seka lasten reuma.
Monilla hoidettavista oli useampia sairauksia tai vammoja, eika vain yhta diagnoosia.
Tama sairauksien ja vammojen moninaisuus lisd8 omaishoitgjan hoitovastuuta, koska
usein hoitotydssa pitda ottaa huomioon monia erilaisia asioita erityislapsen tai — nuoren
hoitoon liittyen. Hoidettavalla saattaa olla esimerkiksi kehitysvamma ja epilepsia, jol-
loin on huomioitava molempien diagnoosien asettamat arjen haasteet.

TAULUKKO 3. Omaishoidettavan vamma tai sairaus (n=156)

Vammartai sairaus % [km
Kehitysvamma 51 79
Autismi 21 32
Kehitysvamma ja autismi 17 26
Neurologisen  kehityksen | 24 37
erityisvaikeudet

Epilepsia 23 36
CP-vamma 10 15
Pitk&aikaissairaus 6 10
Lihasrappeumasairaus 2 3
Muu 29 45

Omaishoidettavien vammoigta tai sairauksista kehitysvamma nousee selkeimmin esille.
Se oli 51 prosentilla omaishoidettavista. Kehitysvammaisille on tarjolla melko paljon

palveluita, jos vertaa palveluntarjontaa muille asiakasryhmille suunnattuihin palvelui-
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hin. Suuri osa omaishoidon tuen lakisdateisen vapaan palveluista on suunnattu erityises-
ti kehitysvammaisille, kuten esimerkiks Kehitysvammaisten Palveluséétion palvelut ja
Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry: n palvelut. Myos muissa Tampereella tarjolla
olevissa palveluissa kehitysvammaiset on huomioitu hyvin. Kattavaa palveluntarjontaa
selittéd osin se, ettd Suomessa on sdadetty laki kehitysvammaisten erityishuollosta.
Muille asiakasryhmille el ole suoraan heidan vammaansa tai sairauteensa liittyen saédet-
ty lakia.

Kyselylomakkeen avulla selvitettiin omaishoitoperheiden perherakennetta. Lomakkees-
sa kysyttiin alle 18-vuotiaiden lasten maarda perheissa (taulukko 4). Lasten méara per-
heissa vaihteli 06 valilla Perheistd 10 prosentissa oli vain yli 18-vuotiaita nuoria tai
nuori. Kahden lapsen perheita oli eniten eli 36 prosenttia perheistd. Enemman kuin kol-
me lasta oli hyvin harvassa perheessa. Erityislapsia tai -nuoria omaishoidettavan lisaksi
el ollut kovin monessa perheessi. Perheista 85 prosentissa oli vain yksi erityislapsi ja 15
prosentissa kaksi tai kolme erityislasta. Kaksi erityislasta oli yhteensa 17 perheessa ja

kolme erityislasta 3 perheessi.

TAULUKKO 4. Alle 18-vuoctiaiden lasten mééra perheessa (n=156)

Lasten maara perheessa % Ikm
1 27 42
2 36 56
3 21 32
4 3

5

6 1 2

Perheista 25 prosenttia oli yksinhuoltgaperheita eli taloudessa el omaishoitajan lisaksi
asunut muita aikuisia. Oletin, ettd perheista suurempi osa olisi ollut yksinhuoltgjaperhei-
ta Tyossani omaishoidon tuen palveluohjagjana tuntuu valilla siltg, etta suuri osa per-
heistd, joissaon erityislaps, hajoaa. Erityislaps tarvitsee vanhemmiltaan paljon tukea ja
apua ja parisuhteen hoitamiseen ei aina jaa tarpeeksi aikaa. Kuitenkin suurin osa per-
heistd eli 71 prosenttia oli kahden aikuisen perheitd joissa asui omaishoitgjan lisdksi
hénen puolisonsa tai avopuolisonsa. Yks tai useampi 18 vuotta tayttényt nuori asui 12
prosentissa perheista ja muita ailkuisia prosentissa (1 %) perheistd. Nama muut aikuiset
olivat omaishoitajan omat vanhemmat tai vanhempi. Osassa perheistd asui sekd omais-
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hoitajan avio- tai avopuoliso etté yksi tai useampi 18 vuotta tayttanyt nuori. Kysyttées-
s4, voiko omaishoitajan lisdksi taloudessa asuva muu aikuinen osallistua erityislapsen
ta — nuoren hoitoon ainakin lyhytaikaisesti, 93 prosenttia vastasi kylla Vastagjista 7
prosenttia kertoi, ettd taloudessa asuva muu aikuinen ei osallistu hoitoon.

Vanhemmat ovat sidottuja omaan lapseensa, vaikka lapsella el olisi erityista hoitoa vaa-
tivaa sairautta tal vammaa. Vammaisen tal sairaan lapsen vanhemmat kohtaavat kuiten-
kin raskaamman ja sitovamman kasvatustehtavan. Lapsi ei usein kehity niin, etta irtaan-
tuisi ja itsendistyisi kodista terveen nuoren tavoin. Vanhempien mahdollisuudet eléa
vapaampaa elamaa ovat rajoitetut. Mikali perheessa on molemmat vanhemmat, arjen
sujuminen on helpompi jérjestdd, varsinkin jos molemmat kantavat vastuuta lapsista
Joissain tapauksissa perhe kuitenkin hajoaa. Toinen vanhemmista el ehk& jaksa raskaan
arjen pyoritysta ja ldhtee kodista. Tdloin toinen jéa kantamaan yksin hoitovastuuta.
(Lahtinen 2008, 16.) Tassa kyselyssa yksinhuoltgjaperheiden mééra el noussut merkit-
tavasti esille. Perheisté neljanneksessa (25 %) asui vain yks aikuinen. Perheista jopa 71
prosenttia oli kahden aikuisen perheité ja perheistd, joissa asuu omaishoitgjan lisaksi
muita aikuisia, he usein osallistuivat erityislgpsen tai — nuoren hoitoon ainakin jonkin

verran.
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STULOKSET

5.1 Lasten ja nuorten omaishoidon tuen palvelut ja niiden kaytto

Omaishoitgjista enemmisto eli 58 prosenttia ilmoitti k&yttavansi omaishoitajan lakiséé-
teisid vapaita. Omaishoitajista 22 prosenttia kertoi kayttavansa vapaita joskus ja 21 pro-
senttia hoitgjista el kéyta vapaita lainkaan. Omaishoitajan jaksamisen kannalta on térke-
a3, ettd hoitgjat kayttavat heille kuuluvat vapaapéivét. Vastagjista, jotka kayttévét
omaishoidon tuen lakisdéteisia vapaita, 35 prosenttia k&yttda kaikki vapaansa eli kolme
vuorokautta kuukaudessa. Vastagjista 48 prosenttia vastasi, ettei kayta kaikki vapaita.
Loput vastagjista eivét kaytd omaishoidon tuen lakisééteisia vapaita lainkaan.

Kyselylomakkeen avulla selvitettiin, miksi asiakkaat eivat kaytd kaikkia lakisaéteisia
vapaitaan (kuvio 2). Tama tieto on merkittavad, jotta voidaan kehittéa lakisdéteista va-
paata siihen suuntaan, etta mahdollisimman monella omaishoitajalla olisi mahdollisuus
kayttaa kaikki vapaansa. Tahan kysymykseen oli jattanyt vastaamatta 4 omaishoitajaa,
jotka eivét kayta kaikkia lakisdateisia vapaitaan.

en koe tarvitsevani vapaata 7

minulla e ole oikeutta lakisaat eiseen ]1
Vapaaseen

sopivaa vapaankdyttomuotoa e ole tarjolla 14

en halua lasga/nuorta vieraan hoitoon 13
saan hoitoapua l&heiditani 19

muu 45

%

KUVIO 2. Téakein syy siihen, miksei kéyta omaishoidon tuen lakisdéteisia vapaita
(n=98)
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Kuviossa 2 ndkyvéat muut syyt olivat muun muassa seuraavia yksittéisia mainintoja per-
heiden elamantilanteisiin liittyen:

Tahan mennessa sopiva vapaa on ollut viikonloppu kuukaudessa, mutta jatkossa
ehké pidempikin hoitojakso on mahdollinen. (N/34) *

Lapsen sairaus esti liki kaksi vuotta kayttamasta vapaita. (N/36)

V apaiden sovittaminen perheen muihin aikatauluihin tuottaa valilla ongelmia.
(N/49)

Lisaksi esille nousi kolme vastauksissa toistuvaa teemaa. Yksi teema liittyi siihen, etta
sopivaa hoitopaikkaa ei ole [6ytynyt tai sopivassa hoitopaikassa ei ole vapaata paikkaa.
Lisaksi sijaishoito pitda varata niin ajoissa, ettei sitd aina ole mahdollista suunnitella (17
vastagjaa).

Perhe, jokalastani hoitaa ei pysty jaehdi hoitamaan niin usein. (N/26)
Hoitgjaatai hoitopaikkaa ei aina ole saatavissa, on turvauduttava sukulaisiin tai
hoidettava lapsia itse. (N/50)

Tulppaanikodissa ei aina ole vapaata silloin kun haluan. (N/38)

Hoito vaikea jarjestda, pitéa varata niin aikaisin. (N/42)

Palvelusetelilla el saa loppuvuonna hoitajaa MLL:sté. (N/54)

Varaukset tarvii tehda aikaisin, eikavoi tietda niin pitkan ajan padhan. (N/41)

Lakisddteiset vapaat jarjestetddn Tampereella kaikille omaishoitgjille, jotka niita halua-
vat kéyttéd, mutta hoidettavan tarpeita vastaavaa hoitopaikkaa on vaikea [6ytd8a. Sopivan
tilapdishoitopaikan [6ytymisen vaikeus nousi esiin my6s Lidgvistin (2011, 56) opinnady-
tety0ss, jossa selvitettiin kehitysvammaisen lapsen omaishoitajan kokemuksia arjesta
selviytymisessa. Omaishoitoperheilla oli mahdollisuus tilapéishoidon saamiseen, mutta

tarkoituksenmukaisia, perheille réataldityja tilapai shoitopaikkoja oli vaikea |0ytéa.

Toinen teemoista oli se, etta lakisaéteisten vapaiden aikana vain perheen vammaisen tai

sairaan lapsen hoito jarjestetdan, mutta tarvetta olisi my6s muiden lapsien hoitamiseen
(6 vastagjad).

Vain perhelomitus hoitaa myds toisen lapsen, muuten lomien jérjestaminen on
varsin hankalaa. (M/33)

Minulla on muitakin lapsia, joita en saa kuitenkaan samanaikaisesti hoitoon.
(N/35)

Vapaasta ei ole hyotya, kun toinen lapsi el saa samaan aikaan hoitoa. (N/42)

* Suluissa oleva kirjain viittaa sukupuoleen N= nainen ja M= mies. Kauttaviivan jal-
keen tuleva numero viittaa vastagjan ikavuosiin. Tama merkitsemistapa toistuu jokaises-
sa sitaatissa 1gpi tulosten raportoinnin.
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Kolmasteemaoli se, ettd entinen puoliso eli lapsen isé hoitaa lasta séannollisesti (3 vas-

tagjad).

Mieheni eli pojan isd hoitaa tarvittaessa, jos olen jossain. (N/50)
Lapset ovat myos isalldan, joten saa omaa aikaa muutenkin. (N/35)

Kaivolaisen ym. (2011, 95) mukaan omaishoidon tuen lakisdateisten vapaiden pitédmisen
esteet johtuvat ainakin osittain omaishoitoon liittyvista tunnesiteista. Vapaat jdavét pi-
tamattd, koska omaishoitaja ei halua jattéd 1aheistd8n muiden hoitoon. Taman kyselyn
vastauksissa edell& mainittu perustelu el noussut voimakkaasti esiin. Vastagjista vain 8
prosenttia ilmoitti, ettd ei halua vieda lastaan vieraan hoitoon. Enemman vaikutusta va-
paiden kayttamétta jattamiseen oli silla, etta kunnan tarjoamat palvelut ovat liian suppei-
tata joustamattomia ja palvelujérjestelman aikataulut eivdt mene yksiin perheiden tar-
peiden kanssa. Omaishoitgjien jaksamisen kannalta olisi tarkeaa, ettd kunnan j&rjestamét
palvelut kohtaisivat palvelutarpeen kanssa. Néin palveluja kdytettéaisiin enemman ja sita
kautta omaishoitagjien jaksamista tuettaisiin ja he jaksaisivat hoitaa lastaan kotona mah-
dollissmman pitkdan. Lapsen hoidon turvaaminen kotona on seké edullinen ettd yleensi
lapselle itselleen paras hoitomuoto, koska omassa kodissa on tutut ihmiset ja tuttu ym-

paristo.

Kyselylomakkeessa selvitettiin, mité palveluja asiakkaat kayttavat lakisaéteisten vapai-
den aikana (kuvio 3). Kuviossa 3 ndkyva muut palvelut ovat muun muassa Y lisen kun-
toutuskeskus, Rantaraittikodit sek& Puuwilla. Rantaraittikodit ja Puuwilla ovat kehitys-
vammaisille suunnattuja hoitokoteja, joissa henkilokunta on paikalla ympéri vuorokau-
den. Naihin paikkoihin asiakkaan on myds mahdollista muuttaa pysyvasti silloin, kun

kotoa pois muuttaminen on ajankohtaista.
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KUVIO 3. Lakis&ateisten vapaiden yleisin kdyttdmuoto omaishoitoperheissé (n=156)

Suurin osa omaishoitgjista kaytti vain yhta vapaan muotoa. Taman vuoks on tarkeaa,
ettd jokaiselle asiakkaalle 10ytyisi ainakin yks hanen tarpeitaan vastaava vapaan kéyt-
tomuoto. Perheet kayttavat useimmiten vain yhta vapaanmuotoa, koska he haluavat, etta
hoitopaikka seké hoitaja ovat tuttuja. Tutut hoitajat tietavét lapsen tai nuoren tarpeet ja
heille e tarvitse joka kerta kertoa samoja asioita hoidon sujumisen turvaamiseksi. Lei-
nosen (2002, 79) mukaan samalla, kun omaishoitgja ja muu perhe saavat tilaisuuden
rentoutua omaishoidettavan tilapdishoidon aikana, on muistettava, ettd myoés lyhytai-
kaishoidon tulee olla rentouttavaa ja hyva kokemus hoidettavalle lapselle tai nuorelle.
Lyhytaikaishoidon on tarkoitus tarjota erityislapselle kokemuksia selviytymisesta kodin
ulkopuolella ja antaa sek& vanhemmille etta lapselle erillisyyden kokemus. Nain koko
perheella on mahdollisuus saada tasta palvelusta paras mahdollinen hyoty.

Lyhytaikaishoidolla tuetaan vammaisen tai sairaan henkilon kotona asumista tarjoamal-
la perheelle mahdollisuus lepoon ja virkistykseen. Lyhytaikaishoito on yksi lapsiperhei-
den tarkeimmistd tukimuodoista. Lyhytaikaishoidon palvelutarve on kasvanut, ja sen
ennakoidaan kasvavan edelleen [ahivuosina. Perheiden tarpeet lyhytaikaishoitoon ovat
hyvin erilaisia Vanhemmat tarvitsevat lyhytaikaista hoitoa omaishoidon vapaajérjeste-
lyihin ja &illisten tilanteiden hoitojarjestelyihin. Eri-ikaisille lapsille toivotaan erilaista
hoitoa, esimerkiksi kouluikéisille enemman ryhméaoimintaa, mika tukisi heidan it-
sendistymistéan ja sosiaalisia suhteitaan. Lapsen kannalta on luonnollisesti tarkeda myos

s, etta hoitopaikka pysyy samana. Akillisiin tarpeisiin nykyiset hoitojarjestelyt eivét
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usein sovi, koska lyhytaikainen hoito pitéa varata etukdteen hyvissa goin. (Lapsiasia-
valtuutettu 2011, 20.)

5.2 Omaishoitajan arjessa jaksaminen

Kyselylomakkeen avulla selvitettiin, millaiseksi omaishoitajat kokevat oman jaksami-
sensa arjessa toimiessaan omaishoitajana (kuvio 4). Vastaukset pyydettiin perustele-
maan. Perustelu, joka tuli esiin kaikissa jaksamisen kokemuksen luokissa oli, efta
omaishoitajat ovat sopeutuneet eldmantilanteeseensa, koska on ollut pakko. Asioiden
hyvéksyminen auttaa jaksamaan. Téaa eamantilanteen hyvéksymistd yksi vastagjista
kuvas ndin: " Nailla menn&an, kun muutaei voi. Tyot on pakko tehda ja pakko on myds
hoitaa lapsi.” (N/52)

erittain hyva :| 1

hyva |35

ei hyva eika huono | 47

huono 14

erittéin huono :| 3

%

KUVIO 4. Oman jaksamisen kokeminen arjessa omaishoitajana toimiessa (n=156)

Erittéin hyvaks jaksamisensa koki niin harva vastagjista, etté heidan perusteluissaan ei
noussut esille selkeita teemoja. Omaishoitajat, jotka kokivat jaksamisensa hyvéksi, pe-
rustelivat sita sillg, ettd he saavat riittavasti apua ja tukea laheisilta tai puolisolta (12
vastagjaa).

Minulla on tiivis sosiaalinen tukiverkko, joka tukee jaksamisessa. (N/43)
Mieheni kanssa voimme sopia lapsen hoidosta, joten saan vélilla hengéh-
té& Mieheni ottaa osaa kotitoihin. (N/49)
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Toinen esiin noussut teema oli se, etté tydssdkaynti ja omaishoidon tuen lakisaéteiset

vapaat auttavat jaksamaan (8 vastagjaa).

Tyossakaynti auttaa jaksamisessa myds omaishoitgjana. Vapaat auttavat
myos jaksamaan. (N/44)
Ty0 antaa vastapainon omaishoidon arkeen. (N/42)

Omaishoitajat, jotka kertoivat, ettei heidan jaksamisensa ole hyvéa eika huono, perusteli-
vat sita sillg, ettd jaksaminen vaihtelee arjen sujumisen ja erityislapsen tai — nuoren

voinnista riippuen. Hyvét ja huonot péivét vaihtelevat arjessa ja jaksaminen niiden mu-
kaan (26 vastagjad).

Tilanne on talla hetkella tasapainoinen. Vaikeuksia on ollut. Tilanne elda
koko gjan. (N/37)

Tilanne on tala hetkell&a paljon rauhallisempi kuin muutama vuosi sitten,
silla laakitykset on saatu kohdalleen. Pitkdaikainen stressi tuntuu kuitenkin
arjessa. (M/47)

Tasaista arjen puurtamista: valilla hyvia paivia ja valilla véhemman hyvia
(N/44)

Jaksamiseni taso vaihtelee, koska myds hoidettavan lapsen toimintakyky
vaihtelee essm. vuodenaikojen mukaan, kuten my6s viikko / viikonloppu
rytmin mukaan. (N/40)

Huonoks jaksamisensa kokeneitten omaishoitajien vastauksista esille nous se, etta

omaishoitgjalla el ole aikaa levatd ja oma aika on riittamatontd, joten voimat ovat lopus-

sa (7 vastagjaq).

Ei ole tarpeeks aikaa levatd, omien tybasioiden hoito aiheuttaa stressia
gjanpuutteen vuoksi. (N/51)

Tyon ja arjen yhdistdminen. Valvotut / katkonaiset y6t. Oman agjan puute.
(N/45)

Erittain huonoks jaksamisensa kokeneita omaishoitgjia ei ollut kovin monta. Heidan
vastauksissaan tuli kuitenkin esille se, ettd hoidon jatkuva sitovuus ja vastuullisuus ai-
heuttavat kuormitusta arkeen (4 vastagjaa). Yks vastagjista kuvas syitd huonoon jak-
samiseen seuraavalla tavalla: ”Kun lapsi on kotona, en pysty keskittymaén mihink&an
muuhun, kuin lapseen. Han vaatii jatkuvasti huomiota ja auttamista. Han pitéda myos

kovaa metelia jatkuvasti ja syo jatkuvasti.” (N/47)

Voidaan sanoa, ettd omaishoitgjan jaksamisen kannalta merkityksellistd on laheisilta
saatu apu, tyossakaynti seka lakisdéteiset vapaat. Toisille hoitgjille tyossékaynti oli
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voimavara arjessa jaksamiseen jatoiset omaishoitgjat kokivat tydeldaman ja omaishoidon
yhdistémisesta aiheutuvan ajanpuutteen raskaaksi. Ty0 kuitenkin ndyttaytyi vastauksissa
enemman myonteisena tekijana jaksamisen kannalta kuin kielteisena. Mielekkdan tyon
avulla on mahdollisuus hetkeksi irrottautua muuten hyvin sitovasta omaishoitotyostéa.

Tarkasteltaessa omaishoitagjien jaksamisen kokemusta ja omaishoidon tuen lakiséddtels-
ten vapaiden kayttod, esiin nousee se, ettd hoitgjat, jotka kayttavét vapaitaan, kokevat
jaksamisensa paremmaks kuin hoitajat, jotka eivét kéyta vapaita (taulukko 5). Tama
tukee Sitg, ettédolisi térkeda saada lakisadtei set vapaat toimimaan niin, ettéd omaishoitajil-
laolisi mahdollisuus kayttaa kaikki vapaansa.

TAULUKKO 5. Omaishoitajien jaksamisen kokemus ja vapaiden kaytto

Kayttaako vapaita %
Kylla | Joskus | En Y ht.

Millaiseksi kokee Erittain hyva 1 0 3 1
jaksamisen % Hyva 34 41 28 35

Ei hyvaeikd huono | 48 41 53 47

Huono 14 18 9 14

Erittéin huono 2 0 6 3

Yht. 100 100 100 100

N 90 32 32 156

L akisAatei set vapaat ja arjessa jaksaminen

Omaishoitgjilta kysyttiin, ovatko lakisdateiset vapaat mielestdnne riittéva tuki arjessa
jaksamiseen. Vastausvaihtoehdot olivat kylla seka ei, ja vastaus pyydettiin perustele-
maan. Tahan kysymykseen oli jattanyt vastaamatta 6 omaishoitajaa. He eivét kayta laki-
sédteisia vapaitaan eli eivat ehka sen vuoksi ole osanneet perustella sitg, ovatko lakiséé

teiset vapaat riittava tuki arjessa jaksamiseen.

Vastagjista 56 prosenttia vastasi, ettd vapaat eivét ole riittava tuki arjessa jaksamiseen.
Vastagjat, jotka kokivat lakisddteisen vapaan riittamattomaksi, perustelivat sita erilaisil-
la syilla Vastauksista nousi esiin hoidon sitovuus, jolla lakis&éteisen vapaan riittamét-
tomyytta perusteli 14 vastagjaa. Omaishoitajat kokevat ympérivuorokautisen hoitovas-
tuun niin sitovana, etta kolme vuorokautta kuukaudessa vapaata ei ole riittava tuki jak-

samiseen.
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Vammainen perheenjasen on hyvin riippuvainen ldheisten avusta ja l&snéolosta
— omaishoitajana joudun jatkuvasti rajoittamaan tyotani, harrastuksiani ja virkis-
tysténi. (N/57)

Laps tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja huolenpitoa seka valvottaa myos Gisin, niin
oman jaksamisen kannalta kolme vuorokautta on liian vahan. (N/48)

Tyo 24 tuntia vuorokaudessa monessa tapauksessa. Ty6 on sitovaa ja henkisesti
kuormittavaa. (N/44)

Omaishoitajan ty0 on erittain raskasta, vaativaa ja sitovaa tyoté 24 tuntia vuoro-
kaudessa. Tavallinen tyossékayva on toissa n. 40 tuntiaviikossa. (M/42)

Toinen esiin nousevateema oli palveluseteli, joka ei kata hoitoa kolmeks vuorokaudek-
s kuukaudessa. Talla vapaiden riittamattomyytta perusteli 13 vastagjaa. Palveluseteli on
yleisin vapaan kayttomuoto lasten ja nuorten omaishoidon tuessa ja sité kayttéa 32 pro-
senttia kyselyyn vastanneista. Palvelusetelin kayttoa selittéd se, ettd monet hoitajat toi-
vovat hoitoapua kotiin ja palveluseteli on ainoa tapa saada tama jarjestymaan.

Vauvalla, jota el voi vieda laitoshoitoon (1 seteli=3,5 tuntia), kolme setelia
kuussa on aivan litan vahan. (N/31)

Kolme setelid el ole sama kuin kolme vuorokauttal Siind on suuri epdkohta.
(N/45)

Palvelusetelin arvo ei anna mahdollisuutta pidempdan vapaaseen. Esimerkiksi
kolme tuntia el vastaa” vapaapaivéd’, on vain hetki. Esimerkiksi, jos matka kak-
s vuorokautta, setelit kuluisivat useammalta kuukaudelta. Palveluntarjogjat ovat
hinnoitelleet itsensa liian kalliiksi. (N/49)

Y ksinhuoltgjat ja ilman tukiverkostoa el@vét omaishoitajat kokevat vapaan riittamatto-
méaksi, koska se saattaa olla ainoa tapa saada erityislapsi tai -nuori hoitoon jaaikaa itsel-

le. Talla syylla vastaustaan oli perustellut 9 omaishoitgjaa.

Kolme vuorokautta vapaata on litan vahan, kun gjattelee, ettd kaikkina muina
kuukauden paivina mulla el oo mitddn muuta elaméa kuin tyo ja lapsen kanssa
kotona tarhan jalkeen. Olen yksinhuoltaja. Mulla el 00 ketéén sukulaista tai ka-
veria, joka hoitaisi silloin kun lapsi esimerkiksi sairastuu tai muuten tarvitsisin
hoitajaa. (N/26)

Jos yksin hoitaa sairasta laheista yot ja péivét, e kolmella lomapaivélla oikein
jaksaarkea. (M/31)

Vastagjista 44 prosenttia koki, etta vapaat ovat riittava tuki arjessa jaksamiseen. Vasta-
uksista selvimmin esiin noussut perustelu oli se, etté vapaat ovat omalla kohdalla tuntu-
neet riittavilta Niiden avulla pystyy irtautumaan arjesta. Talla vastaustaan perusteli 26

omaishoitajaa.

Riitté4 perheen lomatarpeisiin. (N/37)
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Silloin on mahdollisuus levaa omalla haluamallaan tavalla, riittava aika
(N/46)
Henkisesti enndtan latautua hyvin. (N/27)

Toinen vastauksista esiin noussut perustelu oli se, ettd omaishoitajat, jotka kokevat laki-
sédteiset vapaat riittavana tukena arjessa jaksamiseen, saavat hoitoapua myds laheisil-
téan. Tala vastaustaan perusteli 10 omaishoitgjaa. He kokevat, etté lakisdateisten vapai-
den ja omaisten avun turvin on mahdollista saada riittavasti vapaa-aikaa. Tassa kohtaa
on myds hyva huomioida, etté 93 prosenttia vastagjista, jotka asuivat kahden aikuisen
perheessd, saavat ainakin lyhytaikaisesti hoitoapua myos toiselta taloudessa asuvalta
aikuiselta. Laheisiltéa saatava hoitoapu on siis merkittava tekijg, kun mietitéan omaishoi-

tajan jaksamista ja siihen vaikuttavia tekijoita.

Meidan perhetilanteessamme vapaat ovat riittavid, silla ssamme toistaiseksi
my6s isovanhemmilta apua tarvittaessa. (N/44)

En kaipaa enempaa vapaata, koska saan aviomiehelténi apua pojan hoitamiseen.
(N/51)

Omaishoidon tuen lisdks saatavat palvelut
Kyselylomakkeessa selvitettiin, mitéa palveluja asiakkaat saavat omaishoidon tuen lisak-
s (kuvio 5).

ei muita palveluja [ 9
henkiléko htainen apu 77:] 13
vaikeavammaisen lyhytaikainen avustajapalvelu 7:| 26
kunto utuso hjaus ”:| 10

kuljetuspalvelu ] 58

terapiapalvelut ] 60

tukiperhe 7i 1
tukihenkild ”:| 3
perhetyd ”:| 3
Virikevilma /-Ville J:l 6

muu [ 10

0 10 20 30 40 50 60 70
%

KUVIO 5. Omaishoidon tuen lisdksi saatavat muut palvelut (n=156)
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Kuviossa 5 nékyva muut palvelut olivat muun muassa K ehitysvammaneuvolan palvelut
(2 vastagjad), erityista hoitoa ja opetudta tarvitsevien lasten ja nuorten hoivayksikko
Erho (2 vastagjaa), tulkkipalvelu (2 vastagjaa), Tampereen Kehitysvammaisten Tuki
Ry:n kerhoharrastus seka hyva koulu ja iltapéivahoito. Vastagjista 9 prosenttia oli jétta
nyt vastaamatta kysymykseen eli he eivét saaneet muita palveluja omaishoidon tuen
lisdksi.

Suuri osa asiakkaista sai omaishoidon tuen lisdksi sellaisia palveluja, joilla tuetaan lap-
sen tai nuoren toimintakykya seka liikkumista. Téllaisia palveluja ovat esimerkiksi tera-
piapalvelut, kuljetuspalvelu seka kuntoutusohjaus. Hoitoavun saaminen, joka mahdollis-
taa omaishoitajan vapaa-ajan, oli harvinaisempaa. Vaikeavammaisen lyhytaikaista avus-
tajapalvelua seka henkilokohtaista apua sai alle puolet asiakkaista. Tukiperhe, tukihen-
kilo ja perhety6 olivat hyvin harvinaista apua asiakkaalle. Naiden palvelujen saatavuu-

den kohdalla on selkei kehittdmisen tarve.

Myds eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunta on esittanyt huolensa kuntien palvelui-
den ja tukitoimien puutteista. Vammaisten lasten perheissd on koettu palvelujen, kuten
perhetydn saaminen vaikeaksi ja perheet ovat jopa itse ilmoittaneet itsensa lastensuoje-
lun asiakkaiks saadakseen palveluja. Vaiokunnan kasityksen mukaan ennalta ehkaise-
vien palvelujen jarjestamisesta lapsiperheille on tarpeen huolehtia nykyist paremmin jo
ennen lastensuojelun asiakkuuden alkamista. Perhety®d olisi monille perheille riittéva
tuki vanhemmuuden vahvistamiseksi ja ongelmien ehk&isemiseksi. Valiokunta korostaa,
etta oikein gjoitetuilla perheen tukipalveluilla voidaan saavuttaa merkittavid sdastoja
my6hempien palvelujen kustannuksissa. Ehkaisevatyo tulee huomattavasti halvemmak-
s kuin lastensuojelulaissa tarkoitetut korjaavat toimenpiteet. Valiokunta pitéa tarkedna,
etta perhetytta annetaan myos muille perheille kuin lastensuojelun asiakasperheille.
(Lapsiasiavaltuutettu 2011, 21.)

L aheisten antama apu

Kyselylomakkeessa kysyttiin, saatteko apua laheisilta lapsen tai lapsien hoitamiseen.
Vastagjista tasan puolet eli 50 prosenttia saa lastenhoitoapua léheisiIté ja puolet eivét
saa apua. Kyselylomakkeessa selvitettiin, miké& on tarkein syy siihen, ettel saa apua &
heisilta (liite 5, kuvio 13). Vastagjista 18 prosenttia kertoi, etta laheiset asuvat kaukana.
Kuviossa esiintyvia muita syita olivat muun muassa se, etté |aheiset asuvat eri maassa,

ldheiset ovat idkkaita ja heilla on omat vaikeutensa. Tahan kysymykseen oli jéttanyt
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vastaamatta 1 omaishoitgja ja 5 hoitajan vastaus jouduttiin hylké&&maan, koska he olivat
valinneet enemman kuin yhden vastausvaihtoehdon.

Vammattoman lapsen vanhemmat saavat taukoja hoitotydstéén, kun isovanhemmat ja
muut perheen lahiverkostoon kuuluvat auttavat heitda lapsen hoidossa Varttuessaan
vammaton lapsi alkaa my0s viettéa aikaa ystaviensa kanssa muun muassa harrastuksis-
53, jolloin vanhemmille j&& mahdollisuuksia omaan aikaan. Vammaisen ta sairaan lap-
sen vanhempien mahdollisuudet téhan epaviralliseen tilapdisapuun ovat yleensa huo-
mattavasti pienemmét. Mita vaikeahoitoisempi lapsi on, sita vdhemman perheet voivat
kayttaa |aheisiaén apuna hoitotydssa. Erityislapsen mahdollisuudet osallistua yhteisonsa
vapaa-gjan toimintaan ovat my0s muita rajoitetummat. Lapsen hoidon vaativuuden ja
sitovuuden takia perheet eivét kayta laheisten apua niin paljon kuin se olisi mahdollista,
koskalaheisid ei haluta rasittaa. (Kaukola 2006, 17.)

Wacklinin ja Malmin (2004, 61) mukaan lasten omaishoitajaperheille on tyypillista,
etteivét he halua kuormittaa l&heisidan lasten hoidolla He hankkivat hoitoapua mie-
luummin ulkopuolelta kuin esimerkiks isovanhemmilta tai muilta sukulaisilta. Kahden
vanhemman perheesséd vanhemmat usein vuorottelevat menojensa kanssa, jotta molem-
mat saavat omaa aikaa. Taman kyselyn perusteella tarkeimmaksi syyksi sille, etta léhei-
set eivdat anna omaishoitoperheelle hoitoapua nousi se, etta he asuvat kaukana. Ainoas-
taan 4 prosenttia vastagjista ilmoitti, etteivét he halua kuormittaa laheisidan. Myos se,

etta ldheiset elvét jaksatai ehdi auttamaan perheitéa nousi esiin.

Omaishoitgjat, jotka saavat hoitoapua laheisiltg, kayttavét lakisaéteisia vapaita harvem-
min kuin hoitajat, jotka elvét saa apua laheisilta (taulukko 6). Kuten aiemmin on k&ynyt
ilmi, l&heisiltéd saatava apu on merkittavad, kun mietitddn syyta siihen, miksi kaikki
omaishoitagjat eivat kayta lakisddteisia vapaitaan. Laheisten antama apu koetaan merkit-
tavana helpotuksena arjessa jaksamiseen ja taman vuoksi hoitgjilla ei ole tarvetta kéayt-

téa lakisadteisia vapaitata he kéyttavét niista vain osan.



TAULUKKO 6. LaheisiIté saatava apu suhteessa |akisaéteisten vapaiden kaytt6on

Saako apua laheisilta %
Kylla Ei Yht.
Kayttaako vapaita % Kylla 47 68 58
Joskus 28 15 22
En 24 17 21
Y ht. 100 100 100
N 78 78 156
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Omaishoitajilta kysyttiin, mista talla hetkella saatte apua jaksamiseenne (kuvio 6). Vas-

tausvaihtoehdoista sai valita useamman.
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KUVIO 6. Mistéa omaishoitaja saa apua jaksamiseen (n=156)

Muista tahoista, jotka omaishoitajia auttavat mainittiin muun muassa seuraavia:

Vertaistuki. (8 vastagjaq)
Omasta tyostd, sen avulla saa gjatukset hetkeksi muualle. (6 vastagjaa)
Puoliso auttaa arjessa. (5 vastagjaq)
Erho-yksikko. (2 vastagjaa)

Ex-mies hoitaa lasta séénnollisesti. (2 vastagjaa)



Erityidasta tukev

at palvelut

54

Omaishoitagjia pyydettiin valitsemaan kolme térkeint& palvelua, joita erityislapsi tarvitsi-

s taman hetkisten palvelujen liséksi (kuvio 7). Yks vastagja ei ollut vastannut tahan

kysymykseen lainkaan ja jopa 37 prosenttia vastauksista jouduttiin hylkdamaan, koska

vastagjat olivat valinneet vaihtoehdoista enemman tai vahemman kuin kolme. Suuri osa

ndista vastagjista oli valinnut vaihtoehdoista vain yhden tai kaksi.
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KUVIO 7. FErityidapsen tarvitsemat palvelut taman hetkisten palveluiden lisdksi

(n=155)

Kuviossa 7 nékyvéat muut palvelut olivat muun muassa seuraavia

Henkilbkohtainen avustaja. (12 vastaajaa)
Ratsastusterapia. (6 vastagjaa)

Oman ikaisia kavereita. (5 vastagjaa)
Kuntoutusohjaagja kouluikéiselle. (N/36)
Hoitgja séanndllisesti kotiin, jotta &iti voisi poistua kotoa muuallekin kuin aa-
mullatdihin. (N/35)
|s8kaveri. (N/55)
Perhetoiminta, johon paasisi kaikki lapseni, jotta sen lepohetken saisi oikeasti ja
olisi hyv4, ettei sita lepoaikaa tarvitsisi kayttda siivoamiseen. (N/29)

Vastagjista 5 prosenttia ilmoitti, etta erityislapsi el tarvitse talla hetkella omaishoidon

tuen lisdksi muita palveluja. Perustelujatéhan olivat muun muassa seuraavat:

Hanella on tukimuodot kohdallaan (4 vastagjaa).
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Saa jo terapiaa ja on avustaja harrastuksiin. (M/47)
Tukea saadaan lagjastin Tays.in ja Erho-yksikon kautta. (N/34)
Asiat talla hetkella ok. (M/51)

Wacklinin ja Mamin (2004,64) mukaan yhteiskunnan tukipalvelut eivét toimi lasten
omaishoitotilanteissa parhaalla mahdollisella tavalla. Omaa lastaan hoitavat omaishoita-
jat toivovat taloudellisen tuen sijasta toiminnallista tukea, jonka avulla heilld olisi mah-
dollisuus sdannollisesti irrottautua hoitovastuusta. Lisdksi vanhemmat toivovat lapsil-
leen asiantuntevaa hoitoa seka terapiaa. Taman kyselyn perusteella omaishoitagjat toivo-
vat seka taloudellista tukea ettd toiminnallista tukea. Toiminnallinen tuki nousee néista
kuitenkin selvemmin esille. Taloudellista tukea toivotaan Idhinnd sen vuoksi, etta olisi
mahdollista vahenta&a ansiotydssa kdymista ja ndin saada enemman aikaa olla sairaan tai

vammaisen lapsen kanssa.

5.3 Omaishoitajan jaksamisen tukeminen palveluja kehittamalla

Avoimena kysymyksend omaishoitgjilta kysyttiin, mink& he kokevat haastavimmaksi
arjessa toimiessaan omaishoitajana. Vastauksissa nousi selvasti esiin, ettd omaishoitajat
kokevat hoidon sitovuuden haastavana. Omaishoitgjista 27 kertoi tdmén olevan haasta-

vinta omaishoitajan arjessa.

Hoidettava on kiinni minussa 24 tuntia vuorokaudessa. (N/34)

Tietynlainen sitovuus, el ole omaa aikaa. Nuori otettava mukaan, jos jonnekin
menossa, koska el voi jattéa yksin kotiin. (N/50)

Lapsen valvonta 24 tuntia vuorokaudessa. Tuen tarve ldhes kaikessa, ystavyys-
suhteissakin. (N/42)

MyGs gjan puute nous vastauksissa esiin. Taméan haastavimmaksi arjessa koki 11

omaishoitajaa.

Oman gjan puute, vanhempien yhteisen agjan puute, mik& vaikuttaa parisuhteen
hyvinvointiin. (N/38)

Nuori vaatii jatkuvan huomion myds kotioloissa. Ei koskaan omaa rauhaa tai ai-
kaa esim. lukea kirjaa. Nukahtaa myohaén illalla, joten silloinkaan ei j8a aikaa =
oman gan puute. (N/46)

Omaishoitgjista 6 koki arjen haasteeksi etuuksista taistelun seka lomakkeiden tayttami-

sen.
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Jatkuva hakemusten teko Kelaan. Avustgjan haku on tyolastd. Sosiaalitoimis-
toon kaavakkeita myos yhtendan taytettava. (N/57)

Koen haastavaks kaiken paperityon. Jokaisesta tukitoimesta vaadittavan haku-
ruljanssin ja etuuksista tappelun. (N/34)

Saariahon (1993, 67—73) kehitysvammaista lasta hoitavien perheiden ndkékulmaan poh-
jautuvassa tutkimuksessa ilmeni samansuuntainen tulos. Kehitysvammaista lasta hoita-
vat perheet kokivat saavansa riittéavasti palveluja, mutta niiden hakemisessa, saamisessa
sekéd etsimisessa oli ongelmia. Lapsen hoidon lisdksi voimavaroja tarvitaan siis myos
sekavan viranomaisverkoston kohtaamiseen.

Samojen asioiden toisto seké ohjaukseen ja kasvatukseen liittyvét asiat tuntuivat haasta-
vilta5 omaishoitgjasta

Jatkuvan toistamisen sanoin seka teoin lasta ohjatessa ja kasvattaessa. (N/46)

(pukeutuminen, peseytyminen, syéminen jne.). (N/42)

Omaishoitajilta kysyttiin, mika heidan mielestéan on raskainta omaishoitajana toimimi-
sessa (kuvio 8). Vastausvaihtoehdoista pyydettiin valitsemaan kolme téarkeintd. Taman
kysymyksen osalta 19 vastausta jouduttiin hylkd8maan, koska vastagja oli valinnut vaih-
toehtoja enemman kuin kolme tai véhemman kuin kolme. Liikaa vaihtoehtoja valinneet
olivat perustelleet téta sillg, ettd eivét osanneet valita vain kolmea tai olisivat voineet
valita kaikki vaihtoehdot.

fyysinen rasitus B

psyykkinen rasitus ] 55
sosiaalinen rasitus 16
hoidon sitovuus, jatkuva huolehtiminen | 56

oman ajan puute 20
younen hairiintyminen omaishoidon vuoksi, levon puute 26

huoli erityislapsen tulevaisuudesta 48

huoli oman terveyden kestamisesta 15

taloudellisen tilanteen heikentyminen 0

jokin muu, mika 4

hylétty vastaus »

%

KUVIO 8. Raskai nta omaishoitajana toimimisessa (n=156)
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Kuviossa 8 nakyva kohta ”jokin muu” sisdlsi muun muassa seuraavia yksittaisia vasta-
uksiag, joista e loytynyt yhtendisia teemoja:

Tyoterveyden puuttuminen, kun on pakotettu jadmaan ainakin osittain normi-
tyon ulkopuolelle. (N/37)

Epétietoisuus palveluviidakosta. (N/48)

Arkirutiinit vievét paljon aikaa. (N/47)

On muitakin hoidettavia. (N/32)

Taloudellinen epdvarmuus esimerkiksi Tampereen kaupungissa eli mika on ti-
lanne tulevaisuudessa. (N/43)

Y h-aitina pojalle, isdn malli puuttuu. (N/47)

Omaishoitgjuudesta aiheutuva kuormitus voidaan jakaa psyykkiseen, sosiaaliseen ja
fyysiseen kuormitukseen. Psyykkistd kuormitusta aiheuttavat muun muassa jatkuva
huolehtiminen ja sidottuna oleminen. Sosiaalinen kuormitus aiheutuu muun muassa
omien tydvuosien ja vapaa-ajan menetyksesta. Fyysisia kuormitustekijoita ovat esimer-
kiksi levon puute seké hoitotehtévien raskaus ja runsaus. (Reponen 1994, 56.) Tassa
kyselyssa selvimmin esille nous psyykkinen kuormitus eli omaishoitotyon sitovuus.
Hoidon sitovuuden valitsi vastagjista useimmat (56 %) raskaimmaksi asiaksi omaishoi-
tgana toimimisessa. Kyselyyn vastanneista omaishoitgjista suurin osa oli tyoikaisia ja
he yhdistavéat tyoeldman sek& omaishoidon. Tyodssdkaynnin ohella omaishoitotyd tuntuu
hyvin sitovalta, koska vapaa-aika on vahissi. Terveet lapset ja nuoret tarvitsevat paljon
vanhempiensa aikaa ja huomiota, mutta erityislapsi tai -nuori tarvitsee sita viela enem-

man. Tama sitoo omaishoitajan auttamistyohon tiiviisti.

Oman lapsensa omaishoitajat tuntevat itsensi valilla yksinaisiksi, koska he joutuvat
olemaan paljon kotona lapsen kanssa. Omaishoitoa tarvitsevan lapsen perheet karsivét
jonkin verran sosiaalisten kontaktien puutteesta. Liséksi perheissa on huolta lapsen tule-
vaisuudesta, koska han ei selvia arjesta ilman tukea ja apua. (Wacklin & Mami 2004,
61-62; Kaivolainen ym. 2011, 126-127.) Erityisesti huoli lapsen tulevaisuudesta nousi
kayda perheiden kanssa 18pi erityislapsen tulevaisuuteen muun muassa opiskelu- ja
asumispaikkaan liittyvia asioita. Sosiaalinen rasitus eli muun muassa vahentyneet yst&
vyys- ja sukulaissuhteet mainittiin vasta kuudenneksi yleisimmin, kun kysyttiin kolmea
raskainta asiaa omaishoitgjana toimimisessa. Kyselyssa kavi ilmi, ettd moni omaishoi-
toperhe saa apua ldheisilt, joten he saattavat kokea nama suhteet merkityksellisiksi ja

sen vuoksi he eivéat koe omaishoidon rasittavan heitd ensisijaisesti sosiaalisesti.
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Vastausten perusteella lasten ja nuorten omaishoitajat kokevat omaishoitajuudessa ras-
kaimpana psyykkisen rasituksen, hoidon sitovuuden ja jatkuva huolehtimisen seka huo-
len erityislapsen tulevaisuudesta. 18kkdiden omaishoitgjien jaksamista koskeviin tutki-
muksiin verrattaessa esiin nousee erilaisia asioita. 1akkaét omaishoitgjat kokevat kuor-
mittavimpana henkisen rasituksen. Toiseksi eniten idkkéiden hoitajien kohdalla esiin
nousivat hoitgjan ik ja omat sairaudet seka fyysinen rasitus. Lasten ja nuorten omais-
hoitajien kohdalla oma iké ja sairaudet eika hoidon fyysinen rasittavuus noussut merkit-
tavasti esille. Tata selittda se, etta lasten ja nuorten omaishoitajat ovat nuorempia kuin
omaa puolisoaan hoitavat iakkdat omaishoitajat, joilla itsell&&nkin on jo usein sairauksia
ja i&n mukanaan tuoma raihnastuminen tuo omaishoitajuuteen omat haasteensa. Maat-
raivan (2009, 23-25) mukaan idkkaén omaishoitajan jaksamiseen olennaisesti liittyva
asia on riittava unen saanti seka fyysinen jaksaminen hoitotydssd. Tama nousi yhdeksi
tekijaksi, kun tarkastellaan lasten ja nuorten omaishoitajien kokemia raskaita asioita
omaishoitajuudessa. Vastagjista noin kolmannes eli 26 prosenttia mainitsi younen héi-
riintymisen yhdeksi kolmesta raskaimmasta asiasta omaishoitgjana toimimisessa. Myos
Tyoterveysaitoksen vuonna 2003 tekeman tutkimuksen mukaan tyossakayvista 25-64-
vuotiaista omaishoitajista |ahes puolet kokee, etteivét he saa nukkua riittévasti. (Kaivo-
lainen ym. 2011, 97-100.)

Taustamuuttujat suhteessa jaksamisen kokemukseen

Tarkasteltaessa taustamuuttujien vaikutusta ristiintaulukoinnin avulla omaishoitajien
jaksamiseen, el 10ytynyt selkeita eroja taustamuuttujien suhteen. Sukupuolellajaiallaei
ndyta olevan merkitystd omaishoitajan jaksamisen kokemukseen (liite 5, taulukko 7 ja
8). Oletin, etta idlla olisi ollut suurempi merkitys omaishoitgjan jaksamisen kokemuk-
seen, mutta tutkimustulokseni elvét vahvista téata Ajattelin, ettd nuoremmat omaishoita-
jat kokisivat jaksamisensa paremmaksi kuin vanhemmat hoitgjat. Merkittavia eroja ei
kuitenkaan noussut esille. Omaishoitajan tyotilanteella el ndyta olevan suurta merkitysta
jaksamisen kokemuksen kannalta (liite 5, taulukko 9). Tekeméani kyselyn perusteella
voidaan sanoa, ettd tydelaméssa oleminen toisaalta tukee omaishoitgjan jaksamista,
mutta toisaalta se vie aikaa erityidapsen kanssa olemiselta. Osa omaishoitgjista kokee
tyoeldman vastapainona sitovalle omaishoitgjuudelle ja saavat siité voimia arjessa jak-
samiseen. Toisia omaishoitgjia kuormittavat tyoelamén paineet ja arjen aikatauluttami-
nen tyon ja omaishoitguuden valilla Alle 18-vuotiaiden lasten mééralla perheessi ei
ndyta myoskaan olevan suurta merkitysta omaishoitgjan jaksamisen kokemukselle (liite

5, taulukko 10). Perheitd, joissa oli enemman kuin 3 lasta oli melko vahan, mutta naissé
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perheissd omaishoitagjat eivat koe jaksamistaan huonoksi tal erittéin huonoksi lainkaan.
Voidaan sanoa, ettd omaishoitgjat, joiden taloudessa asui muita aikuisia omaishoitajan
lisksi, kokevat jaksamisensa hieman paremmaks kuin hoitajat, joiden taloudessa el asu

muita aikuisia (liite 5, taulukko 11).

Palvelujen asiakaslahtOisen kehittamisen perusta on riittéva tieto asiakkaista eli asia-
kasymmarrys. Asiakasymmarrysta voidaan parantaa tekemdlla asiakassegmentointi,
jossa asiakkaat luokitellaan erilaisiin kohderyhmiin. Segmentoinnin avulla on mahdol-
lista tuottaa kustannustehokkaita palveluita asiakkaiden tarpeisiin. Kaikki asiakkaat el-
vét tarvitse saman lagjuista palvelua ja segmentoinnin avulla palvelut voidaan kohden-
taa oikein. (Sirvio, Monkkonen, Hoffrén, Roine & Lappalainen 2011, 124.) Nayttda
sltd, ettda omaishoitgiien luokittelu kohderyhmiin kyselylomakkeen taustamuuttujien
perusteella el ole tarkoituksenmukaista. Taustamuuttujilla ei ollut juuri vaikutusta jak-

samisen kokemukseen.

Asiakassegmentoinnissa asiakkaita voidaan luokitella heiddn yhdenmukaisten tar-
peidensa, odotustensa tai palveluiden kéyttoon liittyvien tekijoiden mukaan. Asiakas-
ryhmien méérittelyt auttavat palveluiden ohjaamisessa asiakkaiden tarpeiden mukaisik-
si. Samaan asiakassegmenttiin kuuluvilla on suhteellisen samanlaiset palvelutarpeet.
Naille segmenteille organisaation tulee tarjota niita palveluja, jotka on rédtaloity juuri
kyseistéa segmenttia varten. (Aarnikoivu 2005, 41-42; Kannisto & Kannisto 2008, 25—
27; Kankaanpaa 2011, 203.) Omaishoitajien jaksamisen kokemus ja palveluntarve olivat
sidoksissa siihen, saivatko he apua ldheisiltéan. Tama on tarkea ottaa huomioon kartoi-
tettaessa omai shoitoperheiden tuen tarvetta. Omaishoitajat, jotka eivét saa apua laheisil-
t4, tarvitsevat sitd enemman kunnan taholta. Joustavuus lakis8ateisissi vapaissa ja vir-

Kistysvapaiden myontamisessa téllaisissa tilanteissa olisi omaishoitoperheille tarpeen.

Omaishoitajan jaksamista tukevat palvelut

Omaishoitajilta kysyttiin, mitk& olisivat kolme térkeinta palvelua, jotka lisdisivét heidan
jaksamistaan arjessa (kuvio 9). Vadtagjista 26 prosenttia oli valinnut enemman tai vé&
hemman vaihtoehtoja kuin kolme ja heidan vastauksensa jouduttiin tasta syysta hylkéa

méaan. Kolme vastagjaa el vastannut tdhén kysymykseen lainkaan.
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lisaa vapaata hoitotyosta | 45

vertaistuki ] 28
tukihenkil® 19
tukiperhe 14

kasvatuksellinen apu/tuki ] 23

sivouspalvelu | 41

lisha tietoa lapsen sairaudesta/vammasta 9

perhetyd 17

muu ] 25

hylatty vastaus | 26

%

KUVIO 9. Omaishoitgjien jaksamista lisdavét palvelut (n=153)

Muut palvelut tai tuki, joita omaishoitajat toivoivat jaksamistaan tukemaan, olivat muun

muassa seuraavia:

Henkil6kohtainen avustaja lapselle. (4 vastagjaa)

Rahallinen tuki. (4 vastagjad)

Selkeda tietoa ja yhteen koottuna kaikista tukimuodoista, kaiken paperisodan
vahentaminen. (N/35)

Tieto hyvasta asumis- jatyotilanteesta tyttareni tulevaisuudessa. Vaihtuvat avus-
tgjat javirikkeetdn eldma on ahdistava gjatus. (N/44)

Neuvontapalvelu josta saisi kaikki tiedot saatavilla olevista palveluista ja etuuk-
sista. (N/48)

Lapselle harrastustoimintaa, virikkeitd & liikuntaa ja kaverittamista. Sopivaa
seuraa hanelle, samallaitselle vapaata ja hyva omatunto. (N/47)

Virkistys- tai liikuntasetelit. (N/41)

Sairaan lapsen hoitogpu tarvittaessa esim. muutama tunti kerrallaan pitéisi olla
tilattavissa lyhyella varoitusgjalla. (N/35)

Iké&ntyneitd omaishoitajia koskevissa tutkimuksissa palvelutarpeista esiin nousivat riit-
tava lepo ja vapaa-aika. Lisdksi tarkeda pidettiin henkistéa tukea, tyonohjausta, oman
terveyden sailyttamistd, tietoa tukimahdollisuuksista seka rohkaisua palveluiden kéyt-
tamiseen. (Pietila & Saarenheimo 2003, 22-23.) Lasten ja nuorten omaishoitajien koh-
dalla nousi myds esiin vapaa hoitotyosta. Muut ikééntyneille omaishoitgjille merkityk-
selliset asat elvdt nousseet esille. Tama saattaa johtua siitd, etta lasten ja nuorten
omaishoitgjat ovat erilaisessa eldmantilanteessa kuin ikaantyneet omaishoitajat, jotka

usein hoitavat omaa puolisoaan. Nuoremmat omaishoitajat osaavat etsia tietoa pave-
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luista ja kayttda niita. Lisaksi heilla on mahdollisuus saada henkista tukea muun muassa
laheisilta tai tyotovereilta. 1kdantyneen omaishoitajan verkosto saattaa olla kaventunut

hyvin pieneksi ja arki vietetd8n omassa kodissa ilman sosiaalisia kontakteja

Lahtisen (2008, 82-83) mukaan omaishoitgjan jaksamista tukee mahdollisuus puhua
kokemuksistaan seka ystévyyssuhteet. Tassa kyselyssa vertaistukea toivottiin kolman-
neksi eniten jaksamista tukemaan. Omaishoitajista 28 prosenttia toivoi vertaistukea.
Vertaistukiryhmien tarkoitus on, etta niissa omaishoitajat voivat jakaa kokemuksiaan,
jotka ovat olleet ongelmallisia tai onnistuneita. Vertaistukiryhmét perustuvat ryhman
terapeuttiseen ja empaattiseen ilmapiiriin. Niissd on mahdollista saada myds tunnetukes,
jota omaishoitajat tarvitsevat. Vertaisryhmissa on lupa ja tilaisuus kertoa kokemuksis-
taan tukevassa, arvostavassa seké kunnioittavassa ilmapiirissd. Ryhmissi saa ymmarrys-
ta ja asioita voi kasitella turvallisesti muiden kanssa. Samankaltai sessa elaméantilantees-
sa olevien kohtaaminen ja keskindinen tuki antavat omaishoitgjalle kokemuksen omasta
tarpeellisuudesta ja oman eldmantilanteen normaaliudesta. Vertaistoiminnassa mukana
oleminen tukee ihmisid emotionaalisesti, sosiaalisesti seka kaytannollisesti. Toiminnas-
sa mukana olemalla voi kokea myds yhteisyytta ja tarkoituksellisuutta sekd saada arvo-
kasta tietoa. Omaishoitajan voimaantumiselle edella mainitut asiat voivat olla oleellisia
kokemuksia. Vertaistoimintaan voi liittya myos ongelmallisia piirteitd, jos néhdéan oma

viiteryhma muita oikeutetumpana ja parempana. (Saarenheimo & Pietila 2006, 37.)

Lasten ja nuorten omaishoidon tuen kehittdminen

Omaishoitgjilta kysyttiin, mika olisi térkein asia, jota he kehittdisivéat lasten ja nuorten
omaishoidon nykyisessa tuessa (kuvio 10). Yks vastagja el ollut vastannut téhan kysy-
mykseen ja 5 vastagjan vastaus jouduttiin hylké&amaan, koska he olivat valinneet enem-

man vaihtoehtoja kuin yhden.
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uusia palvelumuotoja omaishoidon tuen
lakis&éteisiin vapaisiin

40

tiedonsaanti omaishoidon tuesta 10

omaishoitajille tarkoitettu tydterveyshuolto )
psyykkinen tuki ja apu omaishoitajalle 1
tietoa hoidettavan hoitoon liittyvisté asioista :l 2

vertaistuki [1] 2

omaishoidon tuen palveluo hjaajien séannélliset ] 1
kotikaynnit

muu, mik&a 9

hylatty vastaus :l 3

%

KUVIO 10. Takein asia, jota omaishoitajat kehittéisivét lasten ja nuorten omaishoidon
tuessa (N=155)

Kuviossa 10 né&kyva kohta "muu, mikd’ sisdlsi erilaisia vastauksia, joista el [6ytynyt
yhtenéi sta teemaa. Omaishoitajat toivoivat muun muassa seuraavia asioita:

Lisdd kotiin tulevia palveluja, yohoitoa. (N/32)

Hoito- tai kuntosalipaikka vanhemmille, kun lasten nostaminen ja siirtdminen on
hankalaa. Tarvitsemme urheiluaja hoitoa. (M/38)

Kokonaisvaltainen palveluohjagja erityisnuorelle ja hanelle mielekas polku tule-
vaisuuteen (oppiminen, tyd, asuminen). (N/54)

V apaiden lisd8minen perheen tarpeiden mukaan. (N/54)

Sairaan lapsen lyhytaikainen, lyhyella varoitusajalla saatava hoitoapu, jotta p&é-
see itse vaikka kavelylle tai ruokakauppaan. (N/35)

Vastagjista 19 prosenttia toivoi omaishoitajille tyoterveyshuoltoa. Tata mahdollisuutta
on tiedusteltu minulta myos puhelimitse toimiessani omaishoidon tuen palveluohjagja
na. Kaivolainen ym. (2011, 35) perustelevat omaishoitgjien tyGterveyshuollon jarjesté&
mista sillg, ettd omaisen hoitaminen kotona on usein hyvin yksinasta ty6ta, josta puut-
tuu tyopaikoilla mahdollistuvat sosiaaliset suhteet ja verkostot. Yksin auttaminen ja
tilanteen kokonaisvastuun kantaminen lisddvat kuormitusta. Terveydelliset ongelmat
ovat omaishoitajilla muuta véestta yleisempid. Omaishoitgjille ei kuitenkaan ole jérjes
tetty tyoterveyshuollon palveluita. Lakisédteisen tyoterveyshuollon takaaminen olisi

selked parannus omaishoitajien asemaan.
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Omaishoitgjilta kysyttiin avoimella kysymykselld, mika olisi tarkein asia, jota he kehit-
taisivét lasten ja nuorten omaishoidon nykyisessa tuessa. Vastauksista nousi esiin selke-
asti muutama teema, mutta myds paljon yksittéisia toiveita. Eniten toivottiin sitd, etta
palvelusetelia voisi kayttda siivoukseen, hierontaan, liikuntapalveluihin tai muuhun vir-
kistykseen. Myds kodinhoidollisen avun tarve nousi voimakkaasti esiin. Tat& asiaa ke-
hittaisi 16 omaishoitajaa.

Palvelusetelit tulisi voida kéyttda myos esim. siivouspalvelun maksamiseen, hie-
rontapalvelun tai muuhun virkistyspalveluun esim. kylpyl4, elokuvatms. (N/44)
Toivoisin, ettd voisi valita palveluseteleiden kayttokohteen. Meille vakavasti
hengityssairautta potevan lapsen perheille siivousapu olisi kullan arvoista. Omat
voimavarat eivét tunnu riittavan tarpeelliseen siivouksen yll&pitoon. (N/44)

Myos i8kkaiden omaishoitajien palvelutarvetta tutkiessa esiin nousi melko voimakkaasti
tarve sivouspalveluun sekd virkistyspalveluihin. Néiden koettiin tukevan idkkaan
omaishoitgjan jaksamista. Omaishoitgjat kokivat, etté nédiden palveluiden jarjestaminen
palvelusetelilla on toimiva kaytantd. Pavelusetdilla on helppo ostaa tarvitsemiansa
palvelujasilloin, kun tarve on Iyhytaikainen. (AlaKilponen & Rekola 2007, 53-56.)

Toiseksi eniten toivottiin, ettd pavelusetelilld saisi vapaata kolme vuorokautta, eikd
vain muutamaa tuntia kuukaudessa. Tassa yhteydessa toivottiin myos lakisdéteisen va

paan aikaista hoitgjaa kotiin. Tama kehittamistoive oli 15 omaishoitagjalla

Palveluseteleilla tapahtuva hoito pitéd saada lakisdéteiselle tasolle. (N/44)
Pienten lasten kanssa apua tarvitaan enemman kotiin ja palveluseteleiden arvo
pitds olla sellainen, etta silla todella saa avun vuorokaudeks tarvittaessa.
(N/49)

Kolmanneks yleisin kehittamistoive oli, ettd omaishoidon taloudellinen tuki olisi suu-
rempi, jonka esitti 13 omaishoitgjaa. Taloudellisen tuen suurentamista perusteltiin muun

muassa sillg, ettd ndin olisi mahdollista vahenté& ansiotydssa kaymisté ja saada enem-

man aikaa omaishoitotydhon. Kyselyyn vastanneista omaishoitgjista suuri osa eli 47

Rahallisesti tuki sen suuruinen, ettd voisi tehda esim. ansiotyéta vain puolet
normaaligjasta. (N/51)

Summat saisi olla isommat, etté pystyisi olemaan toisté pois ja hoitamaan lasta
kotona. (N/29)

Rahallista tukea lisd4, koko gan pitéa laskea senttga. (N/43)
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Omaishoidon rahallinen tuki nousi esiin tarkedna myos iakkéaden omaishoitoperheiden
palvelutarvetta tutkiessa. Omaishoidon rahallinen korvaus auttaa ikaantyneita perheita
selviaméan arjessa. Osalla idkkaistd omaishoitajista on pieni eldke, joten pienikin rahal-
linen tuki helpottaa heitd taloudellisesti. Arjen ollessa muuten raskasta sairauksien ja
niista aiheutuvien vaivojen seka kulujen kanssa, taloudellisen tilanteen vakaus auttaa
arjessa selviytymisessa. (Ala-Kilponen & Rekola 2007, 52.)

Neljantena esiin nouseva teema oli se, ettatoivottiin enemman vaihtoehtoja vapaisiin ja
hoitajat viittasivat téhan kehittdmistoiveeseen avoimessa vastauksessaan, vaikka heidan
kehittdmisajatuksensa el suoranaisesti ollutkaan tdmd. Kuten aiemminkin on kaynyt
ilmi, omaishoitajat kokevat, ettel kolme vuorokautta kuukaudessa ole riittava vapaa si-

tovasta hoitotyosta

Salanko-Vuorelan ym. (2006, 129) mukaan omaishoitajat haluavat vapaajérjestelyihin
réétaoityja ratkaisuja. Tilapaishoitopaikkoja tulisi 10ytya eri asiakasryhmille. Lisdksi
mahdollisuuksia saada sijaishoitoa kotiin tarvitaan lisdd. Nama asiat nousivat selkeasti
esille tekemassini kyselyssd. Omaishoitajat toivoivat omaan elaméntilanteeseensa sopi-
via lakisddteisen vapaan palveluja ja tilapdishoitopaikkoja, jotka olisivat suunnattu
enemman muillekin asiakasryhmille kuin vain kehitysvammaisille. Kotiin saatava si-
jaishoitgja tuli esiin monen omaishoitajan kehittdmistoiveissa. Talla hetkella Tampereel-
la omaishoitajan lakisdédteisen vapaan aikainen hoito kotiin jarjestetéén kaytannossa
vain palvelusetelilla Taté vapaan muotoa yleismmin kayttaa 32 prosenttia omaishoita-
jista, vaikka palvelusetelilla saa apua vain muutaman tunnin kerrallaan. Asiakkaiden
toiveena olisi saada hoitoapua kotiin ympérivuorokautisesti, mutta kunnan nakokulmas-

tatamaon kallein tapa toteuttaa |akisédtei sen vapaan aikainen hoito.

Useissa ldhteissi nousee esiin, ettd omaishoitgjat toivovat nykyistd suurempaa omais-
hoidon tuen palkkiota, vapaapdivig, vertaistukea, leirejd ja kurssga, kodinhoitoapua ja
lisBa tietoa sairaudesta seké hoidosta. Myos omat sosiaaliset verkostot koetaan tarkeiksi
avun antgjiksi. (Aatola 2003, 57; Wacklin & Malmi 2004, 38-39; Kaivolainen ym.
s nousivat hoitopalkkioiden korottaminen, vapaapdaivét seka kodinhoidollinen apu. Ky-
selyni avulla k&vi myds ilmi, ettéd omaishoitoperheiden laheisiltéa saama tuki on hyvin

tarkeda ja merkityksellista jaksamisen kannalta.
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Aloittaessani tdman opinnaytetyon tekemistg, esitin hypoteesina, ettd omaishoitajat toi-
vovat uusia palvelumuotoja omaishoidon tuen lakisédteisten vapaiden jérjestamiseen.
Lisaksi oletin, ettd omaishoitajat toivovat enemman tietoa omaishoidon tuesta ja muista
palveluista, vertaistukea sekd omaishoidon tuen palveluohjagjien kotikayntga Nama
oletukset pohjautuivat kehittamistehtévaani, jonka tein Ylemméassd ammeattikorkeakou-
lussa lasten ja nuorten omaishoidon tukea koskien. Olettamuksistani selkeasti esille
nousivat uudet palvelumuodot omaishoidon tuen lakisdéteisiin vapaisiin. Tama tuli esil-
le hyvin monen omaishoitgjan avoimissa vastauksissa ja 40 prosenttia omaishoitajista
toivoi sitd, kun heilta kysyttiin tarkeinta asiaa, jota he kehittdisivét omaishoidon tuessa
(kuvio 10). Vertaistuki nousi esille, kun omaishoitajilta kysyttiin palveluja, jotka lisaisi-
véat heidan jaksamistaan arjessa (kuvio 9). Omaishoidon tuen palveluohjagjien saannélli-
set kotikdynnit eivdt nousseet merkittdvasti esille. Toisaalta omaishoitajat toivoivat
enemman tietoa palveluista ja tukimuodoista. Tété tietoa omaishoidon tuen palveluoh-

jagat antavat perheille tekemilldan kotikaynneilla.
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6 JOHTOPAATOK SET JA POHDINTA

6.1 Esmerkkitapaus tyypillisestéa omaishoitotilanteesta

Omaishoitoon kuuluu omaishoidettavan arjen sujuvuuden turvaaminen. Kaytanntssa se
voi olla muun muassa hoidettavan ruokailuista huolehtimista, lilkkumisessa ja pukeu-
tumisessa avustamista, sosiaalisen tuen antamista seka muutenkin hoidettavan hyvin-
voinnin kokonaisvaltaista turvaamista. Omaishoidossa hoitamiseen kuuluu hoidettavan
henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen, sairaanhoidolliset ja terveyden sdilytta
miseen liittyvét asiat sek& kuntouttavat toiminnot. Suomessa noin miljoona ihmisté hoi-
taa laheistdan ja heista 300 000 osallistuu hoitoon séénnollisesti. (Aaltonen 2004, 45.)
Lasten ja nuorten kohdalla omaishoitotilanne muodostuu usein lapsen vanhemmille sil-
loin, jos heille syntyy vammainen lapsi tai heidan lapsensa sairastuu tai vammautuul.
Oman lapsen omaishoitajaksi ryhtyminen on vanhemmalle yleensa itsestéan selvéi ja
suurin osa vanhemmista el mieti muita vaihtoehtoja, kuten lapsen sijoittamista laitok-

Seen asumaan.

Taman opinndytetyon tulosten perusteella voidaan sanoa, etta tyypillinen tamperelainen
omaa lasta hoitava omaishoitaja on 36—45-vuotias nainen. Han hoitaa kehitysvammaista
lasta tai nuorta. Omaishoitajan perheeseen kuuluu kaksi alle 18-vuotiasta lasta ja hdnen
puolisonsa tai avopuolisonsa. Perheessa e ole omaishoidettavan liséksi muita erityislap-

siata — nuoria. Omaishoitaja kdy kokopéivéatyossi.

Tampereella omaishoitajan lakisééteiset vapaat jarjestetéan kaikille omaishoitgjille, jot-
ka haluavat kayttda ne. Lakisdateisen vapaan toteuttamiseksi Tampereen kaupunki jar-
jestéa asiakkaan sijaishoidon. Vapaa jarjestetdan tdysind vuorokausina esimerkiksi tila-
péishoitokodissa, perhehoitona ja leireilla tai palvelusetelilla Palveluseteli on vaihtoeh-
to niille asiakkaille, jotka eivét pida lakisaéteista vapaata tdysind vuorokausina. Palve-
luseteli sopii vapaankayttomuodoksi esimerkiksi niille asiakkaille, jotka eivét halua lah-
ted pois kotoa ta vanhemmat haluavat, ettd lapsi saa sijaishoidon kotiin. (Omaishoidon
tuen tiedote 1/2012.)

Tyypillinen tamperelainen omaishoitaja kayttéda lakisdédteisia vapaitaan, mutta & niista

kaikkia. Omaishoitaja el koe tarpeelliseksi kayttaa kaikkia vapaita, koska han saa hoito-
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apua myos laheisiltéan. Lakisddteiset vapaat omaishoitgja kayttéa palveluseteleilld ja
hén el kaytd muita vapaankayttomuotoja kuten tilapaishoitoa. Osa palveluseteleista j&a
kayttamétta, koska palveluntuottaja, jota han kayttaa vapaan aikaisessa sijaishoidossa, el
joka kerta pé&se tulemaan omaishoitgjan toivomana ajankohtana. Aina omaishoitaja ei
ehdi suunnitella vapaitaan tarpeeks gjoissa, ettd han saisi palvelusetelilla haluamansa
hoitajan kotiin. Sijaishoito on suunniteltava valilla muutamia kuukausia etukéteen, jotta

saa toivomansa hoitgjan kotiin. Tama el aina ole mahdollista

Omaishoidettava saa omaishoidon tuen liséksi terapiapalveluita seka kuljetuspalvelun.
Omaishoitaja toivoo, etta hanen lapselleen jarjestettéisiin lisaksi harrastustoimintaa seké
tukihenkild. Harrastustoiminnan tarve tuli esiin myds, kun tehtiin vammaispoliittista
selvitysta lapsen oikeuksien nékdkulmasta. Lapsen itsetunnon ja itsetuntemuksen vah-
visumiseksi on tarked oppia tuntemaan muita vertaisia. Siks on tarpeen jérjestda
enemman vertaistoimintaa vammaisille ja erityisté tukea tarvitseville lapsille ja nuorille:
leirgjd, tapaamisia, retkid ja kerhoja. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 37.) Omaishoitajalle ei
ole jarjestetty vapaa-aikaa mahdollistavia sekd omaa jaksamista tulevia palveluja, kuten

tukiperhettd, tukihenkil®& ja perhetyotéa

Omaishoitaja kokee, etta lakisaéteiset vapaat eivét ole riittava tuki arjessa jaksamiseen.
Han kokee ympérivuorokautisen hoitovastuun niin sitovana, etta kolme vuorokautta
vapaata kuukaudessa ei ole riittava tuki jaksamiseen. Lisaksi palveluseteli el kata hoitoa
kolmeks vuorokaudeksi kuukaudessa vaan vain muutamaks tunniksi. Omaishoitaja ei
koe arjessa jaksamistaan hyvaks eikd huonoksi. Jaksaminen riippuu arjen sujumisesta
ja omaishoidettavan voinnista, joka el ole kaikkina péivina samanlainen. Hyvét ja huo-
us nousi esiin myos Australialaisessa tutkimuksessa, jossa tutkittiin M S-tautia sairasta-
van henkilon hoitgjan selviytymista. Merkittava osa hoitgjista oli masentuneita, jannit-
tyneita seka stressaantuneita. Lisdks hoidosta aiheutuva kuormitus oli suuri. (Ng, Kee,
Amatya & Khan 2011, 572-573.)

Hoidon sitovuus ja ympérivuorokautinen hoitovastuu tuntuvat omaishoitajan arjessa
kaikkein haastavimmilta. Liséksi omaishoitajuudessa raskaalta tuntuu psyykkinen rasi-
tus seka huoli erityislapsen tai — nuoren tulevaisuudesta. Omaishoitgja saa apua jaksa-
miseensa omaishoidon tuen lakisééteisista vapaista seka laheisiltd. Laheisilta saatava

apu tuntuu merkittavalta oman jaksamisen kannalta. Mielekkéén palkkatyon omaishoi-
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tga kokee vastapainona omaishoitgjuudelle ja tydssa k&yminen auttaa irrottautumaan
muuten hyvin sitovasta hoitotyosta.

Jaksamisensa tukemiseksi omaishoitaja toivoo ensisijaisesti liséa vapaata hoitotyosta ja
siivouspalvelua. Vertaistuen omaishoitaja kokee térkedksi, koska jaksamista tukee mah-
dollisuus puhua kokemuksistaan samankaltaisessa elédmantilanteessa olevien kanssa.
palvelumuotoja. Lahinn& han toivoo saavansa vapaan aikana hoitajan kotiin kolmeksi
kokonaiseksi vuorokaudeks. Lisdksi han toivoo, etta palvelusetelia voisi kéyttaa siivo-
ukseen, hierontaan, liikuntapalveluihin tai muuhun virkistykseen. Terveydelliset ongel-
mat ovat omaishoitajilla muuta véestoa yleisempid, joten myos omaishoitajille suunnat-
tu tyGterveyshuolto nousee tarkedksi kehittémiskohteeksi.

Lapsella on oikeus el& ensisijaisesti vanhempiensa kanssa silloin, kun se on lapsen
edun mukaista. Lasten sijoittaminen pitkdaikaiseen laitoshoitoon on harvinaista tana
paivand. Vanhemmilla on kuitenkin kokemuksia, etta lapsen laitoshoitoon on paédytty,
koska tukea kotona asumiseen el ole saatu riittavasti. Vammaisten tai sairaiden lasten
vanhemmat ovat tuoneet esille, etté tukea saadakseen he ovat &iritilanteissa joutuneet
itse ilmoittautumaan lastensuojeluasiakkaaksi. Tulevaisuudessa on tarked huomioida,
ettd vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien tulee saada tukea ilman las-
tensuojeluasiakkuutta lapsen vammaisuuden tai sairauden perusteella. (Lapsiasiavaltuu-
tettu 2011, 35-36.) Omaishoitgjien kohdalla on térkea huolehtia siitd, etta he saavat pal-
veluja, joiden he kokevat tukevan arjessa jaksamistaan. Télla tavalla voidaan tukea per-
heen hyvinvointia seka lapsen asumista kotona. Kotona asuminen omaishoitajan anta-
man avun turvin on kunnalle huomattavasti edullisempi vaihtoehto kuin pysyva laitos-

hoito.
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KUVIO 11. Esmerkki tyypillisestd omaishoitotilanteesta

Omaishoidon taloudellinen edullisuus kunnille ja yhteiskunnalle on kiistatta todistettu.
Taman vuoks ldhes ilmaista hoitoty6ta tekevien omaishoitajien palvelutarpeet tulisi
tunnistaa ja vastata niihin mahdollisimman hyvin. Nain omaishoitgja jaksaa hoitotydssa
pidemp&an. Taman opinnaytetyon tuloksiin nojaten voidaan sanoa, etta omaishoitajille
suunnattuihin palveluihin on tarkead panostaa. Tama vaatii kunnilta myonteista suhtau-
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tumista omaishoidon palveluihin suunnattuja méararahoja liséamalla seka palveluver-
kostoa lagjentamalla. Y hteiskunnassamme vallitsee yksityistaminen, joka tuo tullessaan
uudenlaisia palvelumuotoja my6s lasten ja nuorten omaishoitoperheille. Yksityiset pal-
veluntuottgjat, erilaiset jérjestdt seka kunnat ovat yhdessd hyva palveluntuottgjakoko-
naisuus niita tarvitseville. Kunhan viela muistetaan palvelujen koordinointi ja palvelujen

tarjoaminen niitatarvitseville.

6.2 Palvelujen asiakadahtoinen kehittaminen omaishoitajan jaksamista tukemaan

Omaishoitoperheille on térkea turvata pavelujen saatavuus ja laatu. Pavelujen kehitté
misessa on térkea ottaa huomioon omaishoitoperheiden aani, jotta palveluita el kehiteta
ainoastaan jarjestelman vaan nimenomaan asiakkaiden ehdoilla. Omaishoitajat ovat
omien palvelutarpeidensa parhaita asiantuntijoita ja taman vuoksi heidét on térkea ottaa
mukaan palvelujen kehittdmiseen. Téssa opinnaytetydssa olen pohtinut palveluja ja nii-
den kehittamista omaishoitajien tarpeista ja nékokulmista l&htien. Opinndytetyon tulok-
siin nojaten voidaan sanoa, etta omaishoidon tuen keskelsimmaét kehittémishaasteet 18hi-
tulevaisuudessa ovat tilapéishoidon kehittdminen seké hoitopalkkioiden riittdva suuruus.
Téarkedd on myods omaishoitajien jaksamisen tukeminen, vertaistuen jarjestdminen, neu-

vonta ja tiedottaminen seka tyoterveyshuollon jarjestdminen.

Tama opinndytetyd osoittaa omaishoitoperheiden haluavan joustavuutta lakisaéteisen
vapaan kayttoon. Omaishoitajat pitavét tarkeana sitg, ettd heidan perheensa tarpeisiin
sopivia hoitopaikkoja olisi riittavasti ja hoitopaikkaa ei tarvitsisi varata niin paljon etu-
kéteen kuin tdla hetkelld. Hoitopaikkojen varaus pitkan aikaa etukéteen osoittautui
haasteeksi my6s Vuolteen (2010, 37-38) opinndytetytssa, joka kasitteli kehitysvam-
maisten lyhytaikaishoidon kehittamishaasteita. Lyhytaikahoitopaikkojen suurimmaksi
kehittdmishaasteeks nousi hoitojaksojen varausjarjestelmé. Perheen eldman suunnitte-
leminen 3-4 kuukautta etukéteen oli haastavaa, koska perheet eivét voi ennustaa ja en-

nakoida elamaansa etukateen.

Suuri osa omaishoitgjista toivoo, etta lakisaéateisen vapaan aikainen hoito jarjestyisi ko-
tiin palvelusetelilld tai muulla tavoin kolmeksi vuorokaudeksi kuukaudessa. Télla het-
kella kotiin saa apua ainoastaan palvelusetelilla ja yhdella palvelusetelilla hoitogpua saa
vain muutamaksi tunniksi. Palveluseteli on talla hetkell& ainoa tapa saada lakisddteinen
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vapaa toteutettua omaishoidettavan kotona. Tdméan vuoksi se on yleisin vapaan kaytto-

jan ymparivuorokautinen hoitovastuu.

Kehitysvammaisten Palvelusdétion kautta kunnilla on mahdollisuus ostaa perhelomitus-
ta, jossa tyontekija tulee hoidettavan kotiin ja hoitaa vammaisen lapsen tai nuoren lisak-
S sisarukset. Perhelomitusta el kuitenkaan Tampereella voi talla hetkella tarjota kuin
vain niille asiakkaille, joiden ei ole mahdollista menna kodin ulkopuoliseen hoitoon
esimerkiksi suuren infektioriskin vuoksi. Perhelomitus on erittdin kallista palvelua, kun
Sitd kaytetddn omaishoitajan lakisdateisen vapaan aikaiseen hoitoon. Perhelomitus saa
toimintaansa Raha-automaattiyhdistyksen toiminta-avustusta, mutta avustusta voidaan
kayttaa vain harkinnanvaraiseen tilapéishoitoon, ei omaishoitgjalle kuuluvien lakiséé-
teisten vapaapaivien lomituksiin. Taman vuoks hinta on korkea lakisddteisten vapaiden

alkai sessa hoidossa.

Omaishoidon tuen lakisddteisten vapaiden palvelutarjontaan saatiin lagjennusta
12.4.2012, kun Lasten ja nuorten palvelujen lautakunta pdatti ottaa kayttéon sijaishoita-
jan omaishoidon tuen vapaan mahdollistajana. Joillakin omaishoidon tukea saavien per-
heiden lapsilla ei ole sopivaa paikkaa, jonne perhe voisi lapsen viedd omaishoitajan va-
paapaivien gjaksi. Se, ettei sopivaa hoitopaikkaa ole olemassa, voi johtua hyvin monista
syistd. Perhe el ehké& halua vieda lasta laitokseen tai he pelkdavét, etté hoidettava sairas-
tuu infektioon hoitopaikassa. Joissakin tapauksissa lapsen tarvitsema hoito vaatii sellais-
ta erityisosaamista, ettel sopivaa hoitopaikkaa I6ydy. Nykyisin nama perheet joko jéattéa
vét vapaapaivat pitdmattad, kayttavat laitoshoitoa tai Kehitysvammaisten Palveluséétion
tuottamaa perhelomitusta. Omaishoidon tukeen lakiin (937/2005) tuli muutos 1.8.2011
alkaen, joka mahdollistaa sijaishoitaja kdyton omaishoidon tuen lakisddteisen vapaan
jarjestamisessi. Kunta voi jarjestda omaishoitajan vapaan tai muun tilapéisen poissaolon
gjaksi tarvittavan sijaishoidon tekemélla omaishoidon tukea koskevassa laissa sdadetyt
edellytykset tayttdvan henkilon kanssa toimeksiantosopimuksen, jolla tdméa sitoutuu
huolehtimaan sijaishoidosta. Sijaishoito voidaan jérjestéd edella tarkoitetulla tavalla, jos
omaishoitgja suostuu siihen. Lisdksi edellytyksend on, ettd jarjestely toteutetaan otta-
malla huomioon hoidettavan henkilon mielipide ja etta jarjestely arvioidaan hoidettavan
henkilon edun mukaiseksi. Omaishoitajan sijaishoitaja on Tampereella mahdollista jar-
jestéd 1.4.2012 alkaen tapauskohtaisesti harkiten, mikali perheen lahipiirista |6ytyy so-

piva hoitaja.
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Omaishoitgjista yli puolet (56 %) kokivat, ettd lakisaéteiset vapaat eivéat ole riittava tuki
arjessa jaksamiseen. Perusteluna vapaan riittamattomyydelle nousi esiin hoidon sito-
vuus. Omaishoitajat kokevat ympérivuorokautisen hoitovastuun niin sitovana, etté kol-
me vuorokautta kuukaudessa vapaata ei ole riittava tuki jaksamiseen. Lisdks vapaan
riittaméttomyytta aiheuttaa edella mainittu seikka, ettéa palvelusetelilla ei saa hoitoapua
kuin muutaman tunnin kuukaudessa kolmen vuorokauden sijaan. Tama on térked huo-
mioida, kun pohditaan omaishoitajien jaksamisen tukemista. T&ssi haasteena vaikuttaa
olevan se, etta palvelujarjestelman tarjoama tuki ja omaishoitoperheiden tarpeet eivét
kohtaa riittavan hyvin. Kunta tarjoaa omaishoitoperheille sijaishoitoa kodin ulkopuolel-
la, joka pitéd varata hyvissa gjoin ja omaishoitajat toivoisivat saavansa sen joustavasti

kotiin.

Tekeméni kyselyn perusteella en onnistunut luokittelemaan omaishoitgjia selkeisiin
segmentteihin heidén yhdenmukaisten tarpeidensa, odotustensatai palveluiden kayttoon
liittyvien tekijoiden mukaan. Tarkeiks tekijoiksi nousivat kuitenkin lakisééteisten va-
paiden kayttd seka laheisten antama apu. Naihin on jatkossa térked kiinnittéa entista
enemman huomiota. Perheissg, joiden el ole mahdollista saada hoitoapua l&heisilta,
epavirallisten tukimuotojen rgjallisuus korostaa julkisten palvelujen kautta saatavan

tilapdisavun merkitysta.

Juhilan (2006, 12—-14) mukaan asiakkaan ja tyontekijan valistéa suhdetta voidaan tarkas-
tella neljasta eri nékokulmasta, joita ovat liittédmis- ja kontrollisuhde, kumppanuussuhde,
huolenpitosuhde seka vuorovaikutuksessa rakentuva suhde. Kaikissa nékokulmissa
tyontekija ja asiakas ovat hieman erilaisessa asemassa suhteessa toisiinsa ja yhteistyon
perusta rakentuu téhan suhteeseen. Omaishoitgjan jaksamista tuettaessa on tarkea kiin-
nittéa huomiota asiakassuhteeseen. Opinndytetyoni tulosten perusteella voidaan sanoa,
etta jatkuvat, luotettavat ja tunnettavat asiakassuhteet ovat térkeitd asiakkaan hyvan pal-
velun kannalta. Omaishoitajat toivovat muun muassa tilapaishoidossa samoja tuttuja ja

luotettavia hoitgjia hoidettavalle.

Kumppanuussuhteessa asiakas ja tyontekija toimivat kumppaneina rinnakkain, jolloin
asiakkaan elaméan liittyvét ongelmat sekd muutostarpeet pohditaan yhdessa. Kump-
panuussuhteessa el pyrita havittdmaan asiakkaiden erovaisuuksia vaan kunnioitetaan
erilaisia elaméantapoja ja valintoja. Sosiaalitydssi on perinteisesti korostettu ihmisten

tasa-arvoista kohtelua, mutta erot huomioivassa sosiaalitydssa korostetaan tasa-arvon
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liséksi erilaisten asiakkaiden erilaisia tarpeita ja otetaan ne huomioon. On tarkeda, etté
asiakasta ei luokitella vain yhden ominaisuuden perusteella, vaan koetetaan olla avoimia
asiakkaan monille eri puolille. (Juhila 2006, 103-104, 109-111.) Omaishoitosuhteet
ovat hyvin moninaisia, joten el ole olemassa yht& oikeaa tapaa tukea omaishoitgjan jak-
samista. Tuen tarve on riippuvainen muun muassa hoitgjan ja hoidettavan iasta seka
muusta eldméntilanteesta. (Aatola 2003, 77.) Tama pitdisi huomioida omaishoidon tuen
palveluja suunniteltaessa ja niitd myonnettdessa. Tukitoimia suunniteltaessa tulee ottaa
huomioon lasten ja nuorten seka perheiden yksilolliset elamantilanteet. Tyontekijan
tulisi toimia asiakkaan kanssa Juhilan (2006, 12-14) tarkoittamassa kumppanuussuh-
teessa ja huomioida asiakkaiden erilaiset tarpeet seké elamantavat. Opinndytetydssani
nousi esiin, ettd omaishoitajat toivovat omaan elamantilanteeseensa sopivia lakisaétel-
sen vapaan palveluja ja tilapéishoitopaikkoja. Lapsen vammaisuus tai sairaus ei ole sel-
lainen yhteinen nimittdj4, joka oikeuttais kasittelemaan perheita yhtend homogeenisena
ryhméng, jolla on yhteiset ominaisuudet, tarpeet ja olosuhteet (Lapsiasiavaltuutettu
2011, 8).

Opinnaytetyon kyselylomaketta analysoidessani pohdin, olisiko omaishoidon tuessa
mahdollista ottaa enemman huomioon perheen elémantilanne. T&ma voisi toimia ennal-
taehk&isevana asiana, kun gjatellaan koko perheen jaksamista ja raskaampien palvelujen
piiriin joutumisen ehké&semista. Omaishoitoperheiden, joiden el ole mahdollista saada
apua ja tukea laheisiltéan tai omaishoitgja on muusta syysta hyvin sidottu hoitotyohon,
olis térkea saada yksil6llisesti harkittuja virkistysvapaita. Opinnaytetydssani kéavi ilmi,
ettd omaishoitgjat, jotka saavat apua laheisiltéan, kayttavat lakisdéateisia vapaita har-
vemmin kuin hoitgjat, jotka eivdt saa gpua laheisiltdan. Laheisiltd saama apu olisi siis
tarkea kartoittaa jo omaishoidon tuen hakuprosessiin kuuluvalla kotikaynnilla Tata
kautta olisi mahdollista tukea enemman perheitd, joilla e ole ldhiverkostoa ja néin tur-

vata paremmin omaishoitajan jaksaminen hoitotydssa.

Omaishoitagjan tyokyvyn ja terveyden yllapitamiseksi seka edist@miseksi tulisi jatkossa
kiinnittd&a huomiota toimenpiteisiin seka tukemismuotoihin, joiden avulla omaishoitaja
jaksaa hoitotydssd paremmin ja voi hetkeks vapautua sitovasta, usein ympéarivuoro-
kautisesta hoitovastuusta (Aatonen 2005, 437). Palveluseteli on yks tapa jérjestéa
omaishoitgjien lakisddteisia vapaita ja muita palveluja. Opinnaytetyon tuloksiin pohjau-
tuen voidaan sanoa, ettd palvelusetelikdytantta tulee lag entaa asiakastarpeiden mukai-

seksi. Palvelusetdilla toivotaan esimerkiksi siivouspalvelua, liikuntapalveluja, virkis-
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tyspalveluja seké kuntoutusta. Omaishoitajan jaksamisen kannalta olisi térkea huolehtia
siitg, ettéd hanella olisi mahdollisuus saada myds muita palveluita omaishoidettavan si-
jaishoidon liséksi. Taloudellisesti ei ole kovin suuri investointi tarjota omaishoitajille
virkistykseen tarkoitettua pavelusetelid, jolla voisi hankkia omaishoitajien toivomia
palveluita. Talla hetkella Kela ja omaishoitojérjesttt jérjestavat kuntoutuskursseja
omaishoitajille, mutta osa omaishoitgjista ei ole tietoisia naista kuntoutusmahdollisuuk-

sista Tassa kohtaa olisi siistarve myos tehostaa tiedotusta tarjolla olevista palveluista.

[ Tilapishoidon kehittaminen ]

Omai shoidettavan hoito kotiin Riittévasti perheiden tarpeisiin sopivia Hoitopaikkoja, joita e tarvitse varata
3vrk / kk hoitopaikkoja

useita kuukausia etukéateen

[Omai shoitajan jaksamisen tukeminen]

Vertai stuki Omai shoitopalkkioiden riittava
suuruus
[ Neuvonta ja tiedottaminen

[ Tyo6terveyshuolto ]

(Siivouspa velu, virkistyspalvel ut]

(&

(Laheisten apu ja lakisatei set vapaat
merkittavia

.

Kuvio 12. Omaishoidon tuen kehittamishaasteet

Omaishoidon tuen palvelujérjestelma ja muut palvelujérjestelmét ovat hyvin pirstaleisia
Tampere on iso kaupunki ja tdméan vuoks palveluverkosto on vaikeaselkoinen. Palve-
luita on paljon tarjolla, mutta ne ovat vaikeasti saatavissa. Lagjassa palveluverkostossa
omaishoitajan on vaikea |0yt&a juuri itselle sopivat ja tarpeelliset palvelut. Nykyisessa
jarjestelméssa kokonaisvaltainen auttaminen on korvattu erikoistuneilla yksittaisilia
palveluilla Omaishoitaja saattaa hakea apua omaishoidon tuen liséksi vammaispalve-
luista, perhetyosta, yksityisilta palveluntuottgjilta tai jarjestoilta. Lista palvelujen tar-
peista voi olla pitka ja omaishoitgja voi kulkea kaikki tahot 1&pi ilman, ettd kukaan toi-

mii palveluiden koordinaattorina. Palveluiden pirstaleisuus kavi ilmi myds, kun vuosina
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20092010 tehtiin vammaispoliittista selvitysta lapsen oikeuksien nékokulmasta. Osalla
erityislasten vanhemmista oli kokemuksia joiden mukaan vaikeavammainen lapsi per-
heineen saattaa olla viikon sisélla tekemisissa jopa 30 eri tyontekijan kanssa, joiden
kesken tiedonkulku on puutteellista. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 20.)

Omaishoitajat kokevat, etta he elvét saa tarpeeksi tietoa ja neuvontaa omaishoitoon ja
muihin palveluihin liittyen. Tama osoittaa, ettéa Tampereen kaupungin omaishoidon tuen
palveluohjaajien ja muiden kaupungin virkamiesten tulee kiinnitt&& huomiota palveluis-
ta tiedottamiseen sek& neuvontaan ja ohjaukseen. Ala-Kilposen ja Rekolan (2007, 63—
64) mukaan tdma asia tuli ilmi myos igkkaiden omaishoitajien palvelutarvetta tutkiessa.
l8kkaét omaishoitgjat kokivat saavansa heikosti neuvontaa ja tietoa omaishoidon tukeen

liittyvista palveluista

Saariahon (1993, 67—73) tekeméassi kehitysvammaista lasta hoitavien perheiden néko-
kulmaan pohjautuvassa tutkimuksessa kévi ilmi, etta perheen arjen sujumisen kannalta
on tarkedd, ettd he saavat neuvoja, tukea ja apua seka viralliselta ettéa epaviralliselta ver-
kostolta. Varhaisessa vaiheessa saatu tuki ehkdisee laitossijoitusta, vahentda laitospaik-
kojen tarvetta ja sdastéd ndin yhteiskunnan varoja. Liséks riittdvan ajoissa saatu tuki
auttaa perheita jaksamaan arjessa ja he eivét koe uupumista lapsensa hoitoon. Lahes 20
vuotta on kulunut ja opinnaytetydssani nousevat edelleen esiin samansuuntaiset kehit-
tamistarpeet. Tama on selkeasti kehittdmiskohta, jossa palveluiden jarjestymiseks vaa
ditaan aktiivista yhteisty6tg, taitoa koordinoida palveluja sek& moniammatillista yhteis-
tyota

Omaishoidon tuen toimistossa ylla mainittuun kehittamishaasteeseen on vastattu aloit-
tamalla uusille omaishoitajille suunnatut ensitietopéivét. Enssimmainen téllainen tilai-
suus jarjestettiin syksylla 2011. Tilaisuudessa on mahdollisuus saada tietoa omaishoi-
don tuesta ja muista palveluista, tulla kuulluksi ja saada tukea omaishoitajuuteen. Ta-
voitteena on myos madaltaa kynnysta omaishoitajien ja viranomaisten valilla. Lasta ta
nuorta hoitaville omaishoitgjille jérjestetdan oma ensitietopéiva ja aikuispuolen omais-
hoitajille oma. N&in myds tilaisuuksien vertaistuellinen nékékulma toteutuu paremmin,
kun paikalla on samankaltaisessa el&mantilanteessa olevia ihmisia Lasten ja nuorten
ensitietopéiviin on osallistunut huomattavasti véahemman omaishoitagjia kuin aikuisten
ensitietopéiviin. Tama saattaa johtua siitg, etta omaishoitgjat elvat vapaa-ajalaan jaksa

sagpuatdlaisiin tilaisuuksiin tai sitten heilla ei ole aikaa osallistua.
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Suomesta puuttuu l&hes taysin palveluohjaus perheiden tukimuotona. Kaytanntssa tama
tarkoittaa Sitg, etta vanhemmat joutuvat ottamaan suuren vastuun lapsensa palveluiden
koordinoinnista, tiedon valittdmisesta terveydenhuollosta muihin palveluihin seké yli-
paétéan lapselle kuuluvien palveluiden peré@misesté ja vaatimisesta. Tulevaisuudessa
tulis mééritella taho, joka ottaa vastuun palveluiden koordinoinnista ja ohjaa tukitoimi-
en kayttod Nain erityislapsen asema el olisi téysin riippuvainen lapsen tai nuoren van-
hempiensa voimavaroista ja osaamisesta esimerkiksi oikeusturvakeinojen kayt0ssi
(Lapsiasiavaltuutettu 2011, 35.)

Omaishoidon tuen palveluohjagjat eivét tee kotikéynteja asiakkaiden luo sd8nnollisesti.
Kotik&yntien tekeminen kaikille omaishoidon tuen asiakkaille séannollisin véligjoin on
mahdotonta tdman hetkisilla henkilostéresursseilla. Nden kotikdynnit hyvin tarkeiksi
seka asiakkaan etta tyontekijan nakokulmasta. Asiakkaat saavat kotikdynneilld uutta
tietoa palveluista ja palveluohjagjan on helpompi jérjestéd sopivia palveluita ja antaa
tukea, mikdli han tuntee omaishoitoperheen. Saanndllisten kotikayntien avulla olisi
mahdollista toteuttaa omaishoitgjien toivomaa ohjausta, neuvontaa seké keskustelutukea
ja luoda jatkuva seka luotettava asiakassuhde omaishoitajaan. Lisdksi tyontekijén on
helpompi huomata omaishoitajan mahdollinen uupumus, jos perheessa kaytaisiin saan-
nollisin véligjoin. Sosiaali- jaterveysministerio suosttelee, ettd kunnan tyontekija kavisi
omaishoitoperheessa vahintééan kerran vuodessa, omaishoitotilanteen muuttuessa olen-
naisesti seka hoidettavan tai omaishoitgjan pyynnosta (Sosaali- ja terveysministerio
2005, 35). Tampereellakotikdynnit toteutuvat téll& hetkelld usean vuoden viiveel |a

Oriveden ja Tampereen vdlille on tehty sosiaali- ja terveyspalvelujen yhdistymistéa kos-
keva sopimus. Sopimuksen mukaan Oriveden sosiaadlipalvelut yhdistyvat Tampereen
palveluihin vuoden 2013 alussa ja terveyspalvelut vuotta myhemmin. Sopimuksessa
puhutaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisestd Tampereen ja Oriveden muodos-
tamana yhteistoiminta-alueena siten, etta Tampere toimii yhteistoiminta-alueen isnt&
kuntana. Y hteistoiminta-alueen taloutta ja toimintaa ohjataan Tampereen tilagja—
tuottgamallin periaattein. Tampereen toimintamallissa sosiaali- ja terveyspalvelut ja
kaantuvat kolmelle tilagjalautakunnalle ja yhdelle jaostolle eli terveytta ja toimintaky-
kya edistévien palvelujen lautakunnalle ja sen jaostolle, ikdihmisten palvelujen lauta
kunnalle seka lasten ja nuorten palvelujen lautakunnalle. Orivesi nimeda naihin lauta-

kuntiin oman edustajan. Oriveden sosiaali- ja terveyspalvelujen tilaamisesta vastaavat
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viranhaltijat osallistuvat yhteistoiminta-aluetta koskevien asioiden valmisteluun Tampe-
reen tilagjaryhmassd. Ensimmaisena Tampereen palvelutuotantoon siirtyvét Oriveden
sosiaalityonpalvelut vuoden 2013 alussa. Silloin myds Oriveden sosiaalityon palvelujen
henkilost siirtyy Tampereen kaupungin palvelukseen. Vuoden 2014 alussa Tampere
ottaa tuottaakseen Oriveden perusterveydenhuollon palvelut. Tarkoituksena on, etta
kaikki Tampereen ja Oriveden sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut on yhdistetty vuo-
teen 2015 mennessa. (Tampereen ja Oriveden kaupunginhal litukset paéttavat sosiaali- ja
terveyspalvelujen yhdistymisesta 2011.)

Tampereen ja Oriveden sosiaalipalvelujen yhdistymisen kannalta on tarkesda, etta Tam-
pereella, joka toimii yhteistoiminta-alueen isantdkuntana, palvelut toimivat hyvin ja
ovat asiakasldhtoisid. Tama koskee myos lasten ja nuorten omaishoidon tukea, joka pal-
velukokonaisuudessa on melko pieni osa-alue. Omaishoidon tuella saavutetut s8astot
ovat kuitenkin molemmille kunnille merkittévia ja sen vuoksi on térkea, ettéd omaishoi-
don tuki ja sithen kuuluvat palvelut toimivat hyvin. |santdkuntana Tampere voi nayttéa
Orivedelle mallia tdmén opinndytetyon avulla esiin tuoduista toimivista omaishoidon
tuen palveluista ja omaishoidon tuen asiakasl 8ht6isesta kehittamisesta.

6.3 Opinnaytetyon reiaabelius, validiusja eettisyys

Reliaabeli tutkimus antaa tuloksia, jotka eivét ole sattumanvaraisia. Reliabiliteetti siis
arvioi tutkimustulosten pysyvyytta mittauksesta toiseen. Tutkimus on luotettava ja tark-
ka, kun toistetussa mittauksessa saadaan sama tulos riippumatta tutkijasta. Tutkimuksen
reliabiliteettia tarkastellessa kiinnitetédn huomiota mittaukseen liittyviin asioihin seka
tarkkuutta tutkimuksen toteutuksessa. Tutkimuksen tarkkuus tarkoittaa sitd, etta tutki-
muksessa ei ole satunnaisvirheitd. Tutkimuksen reliabiliteettia tarkastellessa huomion
kohteena on otoskoko ja otoksen laatu, vastausprosentti, tietojen sy6ton tarkkuus tilasto-
ohjelmaan sekd mittausvirheet. (Vilkka 2007, 149-150.) Tama opinnaytetyd on koko-
naistutkimus eli koko perugoukko on edustettuna tutkimuksessa. Vastausprosentti on
postikyselyksi hyva; 69 prosenttia. Syotin tiedot tilasto-ohjelmaan tarkasti ja tarkistin
valmiin havaintomatriisin. Opinnaytetydn luotettavuutta liséa se, etté testasin kyselylo-
makkeen ennen sen ldhettamisté ja pyysin sithen kommentteja monilta eri tahoilta muun

muassa kollegoiltani seka opinndytetyota ohjaavilta opettgjiltani.



78
Tutkimuksen validius tarkoittaa tutkimuksen kykya mitata sité, mita sen on tarkoituskin
mitata. Tutkimuksen validiteetissa tarkastellaan seuraavia asioita: teoreettisten kasittel-
den muotoileminen arkikielelle, miten kyselylomakkeen kysymysten asettelu on onnis-
tunut, miten onnistunut on valitun asteikon toimivuus ja millaisia epdtarkkuuksia mitta-
rissa on. (Vilkka 2007, 150-152.) Tassa opinnaytety0ssa teoreettisten kasitteiden muo-
toilu arkikielelle on onnistunut. Kyselyyn vastanneet omaishoitgjat olivat ymmarténeet
kyselyssd esiintyneet kasitteet oikein ja mittareissa ei ollut epdarkkuutta kasitteiden
epéaselvyyden vuoksi. Kyselylomakkeen kysymysten asettelu onnistui melko hyvin.
Vadtagjat olivat padsdantoisesti osanneet vastata kysymyksiin. Ainoastaan yksi kysely-
lomake jouduttiin hylkd8maan puutteel listen vastausten vuoksi.

Kyselylomakkeessa olevien kysymysten muotoilussa piti olla huolellinen, koska kysy-
mykset luovat perustan tutkimuksen onnistumiselle. Kysymysten tulee olla yksiselittel-
Sig, elvatka ne saa olla johdattelevia. (Valli 2007, 102.) Joidenkin kysymysten osalta
vastagjille oli aiheuttanut vaikeutta se, etta piti valita tietty maéra vaihtoehtoja esmer-
kiksi kolme térkeinta vaihtoehtoa annetuista. Osa vastagjista el ollut osannut valita oike-
aa médrda, vaan he olivat valinneet enemman tai vahemman vaihtoehtoja. Kysymys
numero 16 oli epdonnistuneesti muotoiltu. Vastauksista jopa 37 prosenttia jouduttiin
hylkéémaan. Kyselylomakkeessa ei olisi kannattanut mééritella valittavien vaihtoehto-
jen maardd kolmeksi, vaan se olisi kannattanut jattda avoimeksi. Suuri osa vastagjista oli
valinnut vain yhden tai kaksi tarjolla olevista vaihtoehdoista. Tamén vuoks vastauksia
jouduttiin hylk&&maan paljon. Sama ongelma esiintyi myds kysymysten 11 ja 13 koh-
dalla. Vastagjista 12 prosentin vastaus jouduttiin hylké&dmaan kysymyksen 11 kohdalla
ja 26 prosenttia kysymyksen 13 osalta. Kysymyksen 11 kohdalla suuri osa hylétyista
vastauksista johtui Siitg, ettd vastagja oli valinnut enemman vaihtoehtoja kuin kolme ja
kirjoittanut kyselylomakkeeseen, ettel ollut osannut valita vain kolmea. Jokaisessa
strukturoidussa kysymyksessa oli mahdollisuus valita kohta” muu, mik&’, joka oli hyva
asia. Tata mahdollisuutta vastagat olivat hyddyntaneet melko paljon, koska siina sai

tuoda esille juuri itselle térkeité asioita.

Tutkimuksen reliaabelius ja validius muodostavat tutkimuksen kokonaisluotettavuuden.
Tutkimuksen kokonaisluotettavuus on hyva, mikéli otos edustaa koko perugoukkoa ja
mittaamisessa el ole paljon satunnaisvirheitd. (Vilkka 152—153.) Tamé& opinndytetyo on
kokonaistutkitus, joten sen vuoksi opinnaytetyon kokonaisluotettavuus on hyva. Tutkin

koko perusioukkoa, joten epaonnistuneen otannan vuoksi opinnayteyon tulokset eivét
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vinoudu. Tutkimuksen kohderyhma oli helppo koota, koska sain kayttéd omaishoidon
tuen asiakastietojarjestelméa osoitetietojen hankkimisessa. Kyselylomakkeessa oli muu-
tama avoin kysymys. Avointen kysymysten heikkoutena pidetéan yleisesti sita, ettéa ne
saattavat houkutella vastaamatta jattamiseen. Tassa tutkimuksessa avoimiin kysymyk-
siin vastattiin hyvin. Oletan taman johtuvan siitg, etta vastagjat pitévét aihepiirid heille
l&heisend ja térkeand. IThmiset antavat yleensa mielelldan tietoja asioista, joita he pitavét

elaméssaan tarkeina.

Hankin opinnaytetyota varten tutkimusluvan Tampereen kaupungin konsernihallinnon
Talous- ja strategiaryhman Tietotuotanto ja laadunarviointi -yksikdsta 18.11.2010. L&
hetin kyselylomakkeen mukana saatekirjeen, jossa annoin tietoa opinndytetyostani (liite
3 ja4). Saatekirjeessa kerroin yhteystietoni, opinnaytetytta ohjaavan opettajan yhteys-
tiedot, osoiteldhteen, opinndytetyon tavoitteen, kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuuden
seka aineiston keruun toteutustavan, tietojen suojaamisen ja tietojen kayttotarkoituksen.
Taman perusteella jokainen omaishoitaja sai itse pééttad, vastaako kyselyyn vai ei. Pyy-
sin vastaukset nimettdmana ja yksittéiset vastaukset tulivat ainoastaan minun tietooni,
eika kenelldkdan ulkopuolisella ollut mahdollisuutta saada niita haltuunsa. Opinndyte-
tyon valmistuttua havitin palautuneet kyselylomakkeet. Halutessaan vastagjilla oli mah-
dollisuus olla minuun yhteydessa seka tarvittaessa autoin kyselylomakkeen tayttamises-
s&. Muutama omaishoitgja oli minuun yhteydessa ja yhté omaishoitajaa avustin lomak-
keen tayttamisessa. Aineiston analyysi ja opinndytetyon kirjallinen raportti on laadittu
niin, etta mik&an ei loukkaa vastagjia tai paljasta heidan henkil6llisyyttééan. Opinnayte-
tyon aineistona on kyselytutkimuksen lisdksi kirjoja, erilaisia julkaisuja sekd sdhkoisia
aineigtoja. Kaikki opinndytetytssa lainaamani lahteet ovat |0ydettavissa tyon lahdeluet-
telosta.

Katoanalyys

Kato tarkoittaa puuttuvien tietojen maardd tutkimuksessa. Kato e ole tutkimuksessa
2007, 106.) Tutkimusgoukon huomioon ottaen arvelin kadon muodostuvan ongelmaksi,
mutta onneksi néin e kuitenkaan kaynyt. Lahetin 227 kyselyé asiakkaille ja niista 156
palautui, joten kyselyn vastausprosentiks muodostui 69 prosenttia. Palautetut lomak-
keet oli taytetty huolellisesti, joten vain yksi kyselylomake taytyi hyldta puutteellisten
vastausten vuoksi. Muutama omaishoitaja, joille pogtitin kyselylomakkeen, muutti tut-

kimuksen aikana pois Tampereelta, joten heille el 1&hetetty endd uusintakyselyd. Omais-
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hoitagjissa oli myds noin 15 maahanmuuttajaa, joiden suomenkielen taito ei todenndkdi-
sedti riittanyt kyselyyn vastaamiseen. Osa omaishoitgjista on varmasti hyvin uupuneita,
joten he eivét luultavasti jaksaneet vastata kyselyyn. Tydssani joudun tekemédn asiak-
kaille epamieluisia pdatoksa ja osa epamieluisan paédtoksen saaneista asiakkaista henki-
(61 padtoksen minuun, vaikka paatdksemme nojautuvat moniammatillisen tyoryhman
tyoskentelyyn sek& omaishoidon tuen myontamisperusteisiin. Tallaiset epamieluisan
padtoksen saaneet omaishoitgjat eivét luultavasti kaikki halua osallistua tekeméaani tut-
kimukseen. Edell& olevaan perustuen tutkimukseni kato el ole systemaattista eli el |0ydy
vain tiettya ryhmaa, joka olisi jattanyt vastaamatta kyselyyn.

6.4 Opinnaytetyoprosessin pohdintaa ja jatkotutkimusaiheita

Opinnaytetyon aihe oli minulle 18hes itsestdan selvavalinta. Tiesin jo ennen kuin aloitin
opiskelun ylemmassa ammattikorkeakoulussa, etta Tampereella lasten ja nuorten
omaishoidon tuessa on selva kehittdmisen tarve. Lisaksi kaupungin organisaatioraken-
teen vuoks lasten ja nuorten omaishoidon tuki j&& jatkuvasti véhemmadlle huomiolle
kuin aikuisten omaishoidon tuki. Nama l&htokohdat toivat opinnaytetydhon mielekkyy-
den luoda jotain uutta ennestéan tutkimatonta materiaalia. Opinndyteyon aihe liittyy
kiintedsti omaan tyohoni ja koen, ettd tama opinnaytetyd on osaltaan kehittényt amma-

tillista osaamistani.

Omaishoidon tukeen liittyvét asiat ovat tulleet minulle tutuiksi tydskennellesséni
omaishoidon tuen toimistolla. Aihepiirind omaishoidon tuki on siis minulle melko 1&
heinen. Aiheen tuttuus toi opinnaytetyoprosessiin seka myonteisia etté kielteisia vaihei-
ta Minulla on alan ammattilaisena paljon tietoa omaishoidon tuesta. Minulla on myo6s
omia olettamuksia tasta aiheesta, jotka ovat kulkeneet mukanani opinndytetyoprosessin
gjan. Vdlilla olen pysdhtynyt miettimaan, ovatko tekeméni padtelmét ja raportointi |ah-
toisin kyselytutkimuksen avulla saamastani aineistosta vai tyokokemukseni tuomasta
ennakkotiedosta. Toisaalta asiantuntijuuteni omaishoitoon on auttanut monessa asiassa
ja antanut erilaisia nékokulmia aiheeseen. Oma kiinnostus aihetta kohtaan auttoi opin-
ndytetyon teossa ja valilla minulla oli tunne, ettd en voi lopettaa tyon tekemistd, koska
innostuin giita niin paljon. Koen, etta opinnaytetytta tehdessani olen oppinut paljon
uutta muun muassa tutkimuksen tekemisestd, tutkimuksellisesta kehittamisestd seké
asiakas ahtoisyydesta.
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Olen tehnyt opinnaytetyon yksin. Parin kanssa tyoskentely olisi voinut lagentaa néko-
kulmia aiheeseen. Koen kuitenkin, etta olen pohtinut aihetta monesta eri nakokulmasta.
Valilla tyoskentely oli yksindista ja olisin kaivannut tukea opinnaytetyon tekemiseen.
Téata tukea on onneksi ollut saatavissa opinndytetyOta ohjaavilta opettagjilta. Lahdekir-
jallisuuden ja — materiaalin 16ytaminen aiheesta oli haastavaa. Omaishoidon tuesta on
tehty paljon tutkimuksia ja kirjoitettu paljon, mutta lasten ja nuorten omaishoidon tuesta

en onnistunut [6ytamaan tutkimuksia.

Taman opinnaytetyon avulla onnistuin kerédméén sellaista tietoa, jota Tampereen kau-
pungilla el ennestéén ole. Opinndytetyon avulla sain selville asiakkaiden tarpeita ja téta
tietoa voi jatkossa hyodyntéd palveluiden kehittamisessa Toivon, ettd opinndytetydn
myo6ta lasten ja nuorten omaishoidon tuen asiat tulevat ndkyvimmiksi Tampereen kau-

pungilla, mutta koen, etté tassi vaiheessa on lilan aikaista arvioida téta

Jatkotutkimusaiheita

Purhosen ym. mukaan (2011, 163-164) asiakkaiden osallistuessa palveluiden kehittami-
seen, on mahdollista saada |gpinakyvyytta pal vel utoimintaan sekd parempaa laatua pal-
veluihin. Viela talla hetkella vaikuttaminen kunnalliseen paétbksentekoon seka palve-
luiden kehittdmiseen on vaikeaa ja asiakkaita kuullaan ndissa prosesseissa huonosti.
Tulevaisuudessa kuntalaisten osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia tulee paran-
taa. Tassa olisi haaste tutkimukselliselle kehittémiselle, johon olisi hyva tarttua, mikali
kunnassa tavoitellaan aidosti asiakaslahtdisia palveluja. Omaishoitgjille voisi tutkimuk-
sellisen kehittamisen avulla jarjest&a mahdollisuuden antaa jatkuvasti palautetta palve-
luista seka niiden vaikutuksesta omaan jaksamiseen. Taman opinnaytetyon perusteella
voidaan sanoa, ettd omaishoitgjien kuunteleminen palvelujen kehittamista suunniteltaes-

saon hyvintérkeda.

Asiakkaiden osallistuminen palvelujen kehittdmiseen on ajankohtainen sosiaalipoliitti-
nen tavoite. Toikon (2011, 107) mukaan otin opinndytetytssa ndkokulmaksi asiakkai-
den ymmartamisen, jossa itse ammattilaisen pyrin tunnistamaan asiakkaiden toiveet ja
tarpeet. Selvitin asiakkaiden ndkemyksia kyselylomakkeen avulla ja esitin sen perusteel-
la kehittamisgjatuksia omaishoidon tuen palveluihin. Tallaisessa prosessissa asiakkaat
jéévét kuitenkin passiiviseen asemaan, jossa he eivét osallistu varsinaiseen kehittamis-
toimintaan. Seuraava tavoite voisi olla ottaa asiakkaat mukaan palvelujen kehittamiseen

kokemusasi antuntijoina.
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Opinnaytetydssa selvisi, etta omaishoitgjat toivoivat uusia palvelumuotoja omaishoidon
tuen lakisdéteisiin vapaisiin. Toikon (2011, 103-107) mukaan palvelujérjestelmda on
vaikea kehittad, mikali sitd el tehda yhteistytssi kaikkien niiden kanssa, joita kehittami-
nen koskettaa. Tdman vuoks asiakkaat on térkea ottaa mukaan palveluiden suunnitte-
luun, toteutukseen ja kehittamiseen. Tdlaisessa prosessissa mukana olevaa asiakasta
voidaan kutsua kokemusasiantuntijaksi, joka el ole vain asiakas vaan myos palvelun
kehittg& muiden kehittgjien rinnalla. Omaishoitajat voitaisiin ottaa mukaan kokemus-
asiantuntijoiksi téllaiseen asiakaslahtdiseen kehittamiseen, mikali Tampereella haluttai-
siin lahted kehittamé&an uusia palvelumuotoja lakisééteisiin vapaisiin. Talla hetkella
enemmistd omaishoitajista kayttad lakisaéteisia vapaita. Vapaita kayttavista omaishoita
jista kuitenkin vahemmistd kayttda kaikki vapaansa. Lakisaéteisten vapaiden palvelu-
muotojen kehittdmisen avulla olisi mahdollista paasta lahemmaksi tilannetta, jossa use-
ampi omaishoitgja kayttaisi lakisédteiset vapaansa ja ndin jaksaisi hoitotydssa parem-

min.

Opinnaytetyon tulokset ovat hyddynnettavissa Tampereen kaupungilla seka lagiemmin
Suomessa. Jatkotutkimusaiheena olis mielenkiintoista tehda opinndytetyon kysely jos-
sakin suuremmassa kaupungissa, kuten Helsingissa tal Espoossa seka jossakin pienem-
massa kunnassa. Tuloksia olisi hyvin mielenkiintoista vertailla. Yksi kiinnostava asia
olisi, nouseeko l&heisten antama apu vield merkityksellisemméksi pienemmissa kunnis-
sa ja millaiseksi omaishoitgjat kokevat pienen kunnan tarjoamat omaishoidon tuen pal-
velut. Enta eroavatko ndméa tulokset miten suhteessa Tampereeseen seké johonkin viela

suurempaan kaupunkiin kuten Helsinkiin tai Espooseen.
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LIITTEET

Liite 1. Lasten ja nuorten omaishoidon tuen myontamisperusteet Tampereella
1(2)

Lasten ja nuorten (O - 20 -vuotiaat) omaishoidon tuen palkkioluokat Tampereella ovat
353,62 euroa, 600 euroa, 900 euroa ja 1400 euroa. Tuet maksetaan hoidon vaativuuden
ja sitovuuden perusteella porrastaen taysin sadoin euroin, ellei asiakas itse pyyda saada
alempaa tukea. Lasten ja nuorten omaishoidon tukeen ovat oikeutettuja vaikeasti vam-
maiset ja sairaat, joiden hoito terveeseen samanikéiseen lapseen tai nuoreen verrattuna
on erittain vaativaa ja sitovaa. Moniammatillisessa tyoryhmassa tapahtuva arviointi teh-
daén kokonaisvaikutusten, ei yksittéisten kriteerien perusteella. Omaishoitajan tervey-
dentilan ja toimintakyvyn tulee vastata omaishoidon asettamia vaatimuksia (Laki
omaishoidon tuesta 937/2008, § 3). Omaishoidon tukipaétts odottaa niin kauan, kunnes
mahdollinen lastensuojelun tarve on selvitetty. Omaishoidon tukea el p&asaantdisesti

mydnnetd, jos perhe on lastensuojelun asiakas.

Jatkuva hoidon tarve: tuki 353,62 euroa kuukaudessa

Hoidettava tarvitsee paljon hoitoa ja toisen henkilon apua esimerkiks liikkumisessa,
wc-kaynneissa, peseytymisesss, pukeutumisessa, ruokailuissa ja laakityksesta huolehti-
misessa. Hoidon sitovuutta ja vaativuutta arvioitaessa kiinnitetdan huomiota péivittéis-
ten toimintojen liséksi kommunikaatioon sek& valvonnan ja erityisen vaativien hoito-
toimenpiteiden tarpeeseen. Hoidettava ei séanndllisesti tarvitse vammastatai sairaudesta
johtuvaa hoitoa yoaikaan. Hoidettava voi olla lyhyen agjan yksin. Hoidettava ei kykene

liikkumaan itsendisesti kodin ulkopuolella.

Jatkuva ympaérivuorokautisen hoidon tarve: tuki 600 euroa kuukaudessa

Hoivatyo on fyysisesti jaltai psyykkisesti raskasta. Hoidettava tarvitsee runsaasti hoitoa
ja toisen henkilon apua esimerkiks liikkumisessa, wc-kaynneilld, peseytymisessd, pu-
keutumisessa, ruokailuissa ja l188kityksesta huolehtimisessa. Hoidon sitovuutta ja vaati-
vuutta arvioitaessa kiinnitetddn huomiota paivittaisten toimintojen liséksi kommunikaa-
tioon seka valvonnan ja erityisen vaativien hoitotoimenpiteiden tarpeeseen. Hoidettava
tarvitsee vammasta tal sairaudesta johtuvaa hoitoa my6s ydaikaan. Hoidettava voi olla
lyhyen gjan yksin.

(jatkuu)
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2(2)
Tukea alentavat seikat: Kotiin annettua palveluatai kodin ulkopuolista palvelua 20 - 30
tuntia viikossa, tuen maaré 500 euroa kuukaudessa. Kotiin annettua palvelua tai kodin
ulkopuolista palvelua yli 30 tuntia viikossa, tuen méaéra 400 euroa kuukaudessa

Jatkuva ymparivuorokautisen hoidon tarve: tuki 900 euroa kuukaudessa

Hoidettavuus on ldhes samaa tasoa kuin laitoshoidossa olevalla henkil6l1& Hoivatyo on
fyysisesti jaltai psyykkisesti erittain raskasta. Hoidettava tarvitsee runsaasti hoitoa ja
toisen henkilon apua esim. litkkumisessa, wc-kaynneilld, peseytymisessd, pukeutumi-
sessa, ruokailuissa ja laékityksestd huolehtimisessa. Hoidon sitovuutta ja vaativuutta
arvioitaessa kiinnitetédn huomiota paivittisten toimintojen liséksi kommunikaatioon
seka valvonnan ja erityisen vaativien hoitotoimenpiteiden tarpeeseen. Hoidettava tarvit-
see hoitoa myo6s yOaikaan. Y daikaan tarvittava hoito on toistuvaa ja jatkuvaluonteista.

Hoidettavaa ei voi jattda yksin.

Tukea alentavat seikat: Kotiin annettua palveluatai kodin ulkopuolista palvelua 20 - 30
tuntia viikossa, tuen maaréa 800 euroa kuukaudessa. Kotiin annettua palvelua tai kodin

ulkopuolista palvelua yli 30 tuntia viikossa, tuen méara 700 euroa kuukaudessa.

Korotettu omaishoidon tuki: 1400 euroa kuukaudessa

Hoito korvaa laitoshoidon. Hoito on fyysisesti ja/tai psyykkisesti erittéin raskasta. Hoi-
dettava tarvitsee ympérivuorokautista hoitoa ja toisen henkilon apua esim. liikkumises-
sa, we-kaynneilld, peseytymisessd, pukeutumisessa, ruokailuissa ja 188kityksesta huo-
lehtimisessa. Hoidon sitovuutta ja vaativuutta arvioitaessa kiinnitetéén huomiota péivit-
tasten toimintojen liséksi kommunikaatioon seka valvonnan ja erityisen vaativien hoi-
totoimenpiteiden tarpeeseen. Hoidettava tarvitsee hoitoa myos yoaikaan. Y 6aikaan tar-
vittava hoito on toistuvaa ja jatkuvaluonteista. Hoivatyt edellyttda paatoimista tyo-

panosta. Hoidettavaa ei voi jéttdayksin.

Kodin ulkopuolista palvelua voi olla enintéén 20 tuntia viikossa. Hengityshal vauspoti-
laiden ja muiden vastaavalla tavalla erityisen paljon ammatillisen koulutuksen saaneen
henkilon apua tarvitsevan asiakkaan tuki voidaan myont&a tétéa korkeampana. (Lasten ja
nuorten palvelujen lautakunta 4.12.2008, § 154.)
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Liite 2. Kyselylomake
1(4)

Ellei toisin mainita, merkitkda yksi (1) sopiva vaihtoehto tal kirjoittakaa vastaus sille
varattuun paikkaan.
Omaishoidon tuen lakis&étei set vapaat

1. Kaytén omaishoitajan lakisdéteisia vapaita
kylla
joskus
en

Mikéli vastasitte en, voitte sirtya kysymykseen 4.

2. Kaytan lakisééteisia vapaita seuraavallatavalla (Mikéli kaytétte vapaita eri tavoin,
merkitkéa numerolla yksi (1) yleissmmin kéyttdmanne vapaa ja numerollakaksi (2) seu-
raavaks yleisimmin kayttamanne vapaan muoto jne.)

___ palveluseteli

____ Tulppaanikoti

___ Sofiakyla

____Aaumispaveu Ristila Oy Pikonlinna

____ Kehitysvammaisten palvelusaétion lyhytaikainen perhehoito
____Kehitysvammaisten palveluséétion perhelomitus

____ Kehitysvammaisten Palvelusé&étion Lauantain Pysakki

___ Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n leirit Kuuslahdessa

____muu, mika&?

3. Kéytan kalenterivuoden aikana kaikki lakisééteiset vapaani
kylla
en

Mikali kaytatte kaikki lakisééteiset vapaanne, voitte siirtya kysymykseen 5.

4. Mikdli ette kayta kaikkia lakisééteisia vapaitanne, mika on tarkein syy téhan?

en koe tarvitsevani vapaata hoitotyosta

minulla el ole oikeutta lakisaatei seen vapaaseen (esim. kaytossa séannolliset lyhytai-
kais aksot)

sopivaa vapaankayttbmuotoa ei ole tarjolla

en halua vieda lasta/ nuorta vieraan hoitoon

saan hoitoapua laheisiltani

muu, mik&?

5. Ovatko omaishoitajan lakisééteiset vapaat (3 vrk/kk) mielestanne riittavatuki arjessa
jaksamiseen? (Perustelkaa vastauksenne)

kylla
Miksi?

el
Miksi?

(jatkuu)



91

Palveluiden kéytto
2(4)

6. Mité palveluja saatte omaishoidon tuen lisaksi? (Voitte valita useamman vaihtoeh-
don)

henkilokohtainen apu (henkilbkohtainen avustagja/ avustajapalvelu palvelusetelilla/
henkilokohtainen apu ostopaveluna, haetaan vammaispalvel utoimistosta)

vailkeavammaisen lyhytaikainen avustajapalvelu (Invalidiliiton Asumispalvelut Oy)

kuntoutusohjaus

kuljetuspalvelu

terapiapalvelut (mm. puheterapia, fysioterapia, toimintaterapia)

tukiperhe

tukihenkilo

perhety0 (kotiin tuleva perhetyontekijg, joka mm. auttaa lastenhoidossa, kotitdissa
seka tukee kasvatuksellisissa kysymyksissi)

Virikevilma/ Virikeville (Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry)

muu, mik&?

La&heisten antama tuki

7. Saatteko apua ladheisilta lapsen / lapsien hoitamiseen?
kylla
en

Mikali vastasitte kyll 4, voitte siirtya kysymykseen 9.

8. Mikéli ette saa hoitoapua, mika on tarkein syy téhan?
l&heiset asuvat kaukana
ldheiset eivét jaksa auttaa
|&heiset eivét halua auttaa
léheiset eivét ehdi auttamaan
laheisilla el ole riittavasti kokemusta erityislapsen hoitamisesta
en uskalla/ halua jéttéa lasta vieraan hoitoon
en halua kuormittaa laheisiani
minulla el ole l&hiverkostoa
muu syy, mika?

Omaishoitagjan jaksaminen

9. Millaiseksi koette oman jaksamisenne arjessa toimiessanne omaishoitajana?
erittdin hyvaksi
hyvéksi
en hyvaks enk& huonoksi
huonoksi
erittain huonoksi
Perustelkaa vastauksenne, miksi?

10. Minké& koette haastavimmaksi arjessa toimiessanne omaishoitgjana?
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11. Mik& on mielesténne raskainta omaishoitajana toimimisessa? (Valitkaa 3 tarkeintd)
fyysinen rasitus (nostamiset, siirroissa avustaminen ym.)
psyykkinen rasitus (muun elaman rajoittuminen, vastuullisuus ym.)
sosaalinen rasitus (vahentyneet ystavyyssuhteet, sukulaissuhteet ym.)
hoidon sitovuus, jatkuva huolehtiminen
oman ajan puute
y6unen hairiintyminen omaishoidon vuoksi, levon puute
huoli erityislapsen tulevaisuudesta
huoli oman terveyden kestamisesta
taloudellisen tilanteen heikentyminen
jokin muu, mika?

12. Migta télla hetkell& saatte apua jaksamiseenne? (Voitte valita useamman vaihtoeh-

don)
|&heisilta perhetyOsta
tukiperheesta omaishoidon tuen lakisaéteisista vapaista
muualta, mista?
en saa apua

13. Vadlitkaa alla olevista vaihtoehdoista kolme (3) tarkeinta palvelua, jotkalisaisivat
omaa jaksamistanne arjessa (Merkitkaa vastauksenne rastilla)
liséé vapaata hoitotyosta  kasvatuksellinen apu/tuki

vertaistuki siivouspalvelu

tukihenkilo lis&a tietoa lapsen sairaudesta/lvammasta
tukiperhe perhety6

muu, mik&?

Lasten ja huorten omaishoidon tuen kehittdminen

14. Kertokaa omin sanoin, miten kehittaisitte 0-20-vuotiaiden omaishoidon tukea?

15. Térkeinasia (1), jota kehittéisitte lasten ja nuorten omaishoidon nykyisessa tuessa

uusia palvelumuotoja omaishoidon tuen lakisééteisiin vapaisiin

tiedonsaanti omaishoidon tuesta

omaishoitajalle tarkoitettu tyéterveyshuolto

psyykkinen tuki ja apu omaishoitajalle

tietoa hoidettavan hoitoon liittyvistd asioista (mm. siirtotilanteisiin, sairaanhoidolli-
siin toimenpiteisiin liittyvatieto)

vertaistukea

omaishoidon tuen palveluohjagjien sé&nnolliset kotikdynnit

muu, mik&?

16. Valitkaa alla olevigta vaihtoehdoista kolme (3) tarkeinta palvelua, joita erityislap-
senne tarvitsisi tdman hetkisten palvelujen lisdksi (Merkitkda vastauksenne rastilla)

puheterapia harrastustoiminta
fysioterapia tukihenkilo
toimintaterapia tilapéishoito
tukiperhe perhety6

muu, mik&?

e mitddn, miks?




Perherakenne

17. Kuinka monta alle 18-vuotiasta lasta perheessdnne on?

1
2
3

4
5
muu, kuinka monta?

18. Onko perheessénne enemman kuin yksi erityislapsi?
Kuinka monta erityislasta?

kylla
d

19. Asuuko taloudessanne itsenne lisaksi muita aikuisia?
e muitataloudessa asuvia aikuisia

puolisonne / avopuolisonne

yksi tai useampi 18 vuotta tayttanyt nuori

muita aikuisia, ketd?
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20. Mikéli taloudessanne asuu muita aikuisia, voivatko he ainakin lyhytaikaisesti osal-

listua erityislapsen hoitoon?
kylla

Taustatiedot

21. Sukupuolenne on
nainen
mies

22. lkdnne on vuotta

23. Omaishoidettavan ika

24. Tydtilanteenne
osa-aikatyo
yrittga
aitiys- /hoitovapaa
muu, mik&?

el

vuotta

tyoton

opiskelija

elake

omaishoito on paatyoni

25. Mikd vamma tal sairaus omaishoidon tukea saavalla lapsellanne on?

kehitysvamma
autismi
autismi ja kehitysvamma

neurologisen kehityksen erityisvaikeudet

epilepsia
pitk&aikaissairaus

lihasrappeumasairaus
CP-vamma
muu, mik&?

Kiitos valvannadstanne!
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Liite 3. Saatekirje
Tampere 9.11.2011
LASTEN JA NUORTEN OMAISHOIDON TUEN KEHITTAMINEN TAMPE-
REELLA
Hyva omaishoitaja,
Tyoskentelen Tampereen kaupungin konsernihallinnon tilagjaryhméassd omaishoidon
tuen palveluohjagjana. Opiskelen tydn ohessa Tampereen ammattikorkeakoulussa sosi-
aalialan ylempda ammattikorkeakoulututkintoa. Tama kysely liittyy opinndytety6honi,
jonka kohderyhma ovat omaishoitgjat, jotka hoitavat 0-20-vuotiasta lastaan tai laheis-
téaén ja saavat omaishoidon tukea Tampereen kaupungilta. Tutkimuksen tarkoituksena
on saada tietoa sitd, minkdaisia palveluita lastata nuorta hoitavat omaishoitajat tarvit-
sevat. Tdlaista tutkimusta el ole aiemmin Tampereella tehty. Vastaaminen on Teille
vapaaehtoista. Vastauksenne on erittdin tarked, jotta voimme Tampereella kehittda
omaishoitgjille suunnattuja palveluja ja tukimuotoja. Kyselylomakkeen tayttamiseen ei

kulu paljon aikaa. Pyydan Teit& palauttamaan taytetyn kyselylomakkeen oheisessa kir-

Kysely tehdddn nimettdomana ja annetut vastaukset tulevat ainoastaan tutkimuksen teki-
jan kayttoon. Aineisto kasitellaan tilastollisin menetelmin, eika yksittdisen henkilon
vastauksia voi erottaatuloksista. Palautuskuoret on numeroitu uusintakyselyn vuoks, ei
yksittdisen vastagjan tunnistamista varten. Tutkimuslupa on myonnetty Tampereen kau-
pungin konsernihallinnon Talous- ja strategiaryhman Tietotuotanto ja laadunarviointi -
yksikosta 18.11.2010. Mikéli haluatte lisdtietoja tutkimuksesta, voitte ottaa yhteytta
minuun. Vastaan mielellani tutkimusta koskeviin kysymyksiin ja tarvittaessa voin auttaa

lomakkeen tayttamisessa.

Kiitos vastauksistanne jo etuké&teen!

Terveisin, Opinnaytetydn ohjaaja
Katariina Niukkala Y liopettgja Sirpa Kolehmainen
p. 040 591 0127, p. 050 432 3896
katariina.niukkala@tampere.fi sirpa.kolehmainen@tamk.fi
Tampereen ammattikorkeakoulu Tampereen ammattikorkeakoulu

Sosiaalialan ylempi amk-tutkinto

Osoitel&hde: Tampereen kaupungin omaishoidon tuen asiakasrekisteri


mailto:katariina.niukkala@tampere.fi
mailto:sirpa.kolehmainen@tamk.fi
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Liite 4. Saatekirje 2

Tampere 25.11.2011

LASTEN JA NUORTEN OMAISHOIDON TUEN KEHITTAMINEN TAMPE-
REELLA

Hyva omaishoitaja,

Teita pyydettiin marraskuussa 2011 osallistumaan kyselytutkimukseen, jonka tarkoituk-
sena on saada tietoa siitd, minkélaisia palveluita tamperelaiset lasta tai nuorta hoitavat
omaishoitgjat tarvitsevat. Ohessa |dhetén Teille toistamiseen kyselylomakkeen seké
postimerkill&a varustetun palautuskuoren, koska tietojeni mukaan ette ole vield osallistu-
neet tutkimukseen. Mikdli kuitenkin olette jo t&ytténeet ja palauttaneet kyselylomak-
keen, tdma muistutus on aiheeton. Muussa tapauksessa toivon, etta tayttaisitte ja palaut-
taisitte kyselylomakkeen 7.12.2011 mennessa.

Jokainen vastaus on ensiarvoisen tarked omaishoitajille suunnattujen palvelujen ja tu-
kimuotojen kehittamisessd. Vastaukset késitelldan luottamuksellisesti eika henkilolli-
syytenne paljastu missdan tutkimuksen vaiheessa. Aineisto kéasitell&an tilastollisin me-
netelmin, eika yksittdisen henkilon vastauksia voi erottaa tuloksista. Palautuskuoret on

numeroitu uusintakyselyn vuoksi, el yksittdisen vastagjan tunnistamista varten.

Mikdali haluatte lisétietoja tutkimuksesta, voitte ottaa yhteytta minuun. Vastaan mielel-
lani tutkimusta koskeviin kysymyksiin ja tarvittaessa voin auttaa lomakkeen tayttami-

"

Kiitos vastauksistanne jo etuké&teen!

Terveisin,

Katariina Niukkala

p. 040 591 0127,
katariina.niukkala@tampere.fi
Tampereen ammattikorkeakoulu

Sosiaalialan ylempi amk-tutkinto

Osoitel&hde: Tampereen kaupungin omaishoidon tuen asiakasrekisteri


mailto:katariina.niukkala@tampere.fi

Liite5. Kuvioitajataulukoita

laheiset asuvat kaukana

laheiset eivéat jaksa auttaa

laheiset eivat halua auttaa

léheiset eivat ehdi auttamaan

laheisilla ei ole riittavasti kokemusta erityislapsen
hoitamisesta

en uskalla/ halua jattaa lastani vieraan hoitoon

en halua kuormittaa laheisiani

minulla ei ole l&hiverkostoa

muu syy

B
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KUVIO 13. Térkein syy siihen, miksi laheiset eivét auta erityislapsen hoidossa (N=155)

TAULUKKO 7. Omaishoitajien jaksamisen kokemus ja sukupuoli

Sukupuoli %
Nainen Mies Y ht.

Millaiseksi kokee Erittain hyva 1 5 1
jaksamisen % Hyva 34 37 35

Ei hyvaeikd huono | 48 42 47

Huono 15 11 14

Erittéin huono 2 5 3

Yht. 100 100 100

N 137 19 156

(jatkuu)
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TAULUKKO 8. Omaishoitajien jaksamisen kokemus ja ika
Omaishoitajan ika vuosina %
23-35 | 3645 | 46-55 | 5666 | Yht.
Millaiseksi kokee | Erittéin hyva 0 2 0 8 1
jaksamisen % Hyva 42 27 41 25 35
Ei hyvaeikahuono | 55 50 37 58 47
Huono 3 18 18 8 14
Erittéin huono 0 3 4 0 3
Y ht. 100 100 100 100 100
N 33 60 51 12 156
TAULUKKO 9. Omaishoitajan jaksamisen kokemus ja ty6tilanne
Tyctilanne %
Koko- Osa- Yrittga | Aitiys-/
paivatyd | aikatyo hoitovapaa
Millaiseksi  kokee | Erittéin hyva 0 0 0 0
jaksamisen % Hyva 42 19 50 25
Ei hyva eika huono 41 63 25 63
Huono 15 19 25 0
Erittéin huono 3 0 0 13
Y ht. 100 100 100 100
N 74 16 4 8
Tyctilanne %
Tyo- | Opiskdija | Eléke | Omaishoito | Muu | Yht.
ton paatyo
Millaiseksi Erittdin hyva 0 0 50 5 0 1
kokee Hyva 27 25 50 24 42 35
jaksamisen % | Ei hyva 67 |75 0 48 42 |47
eka huono
Huono 7 0 0 19 17 14
Erittéin huono 0 0 0 5 0 3
Y ht. 100 100 100 100 100 100
N 15 4 2 21 12 156
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TAULUKKO 10. Omaishoitgjan jaksamisen kokemus ja lasten méaré perheessa
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Alle 18-vuotiaiden lasten maéra perheessi %

0 1 2 3 4 5 6 Yht.
Millaiseksi | Erittéin hyva 0 2 0 3 0 1
kokee Hyva 38 |38 36 28 |40 |33 35
jaksamisen | Ei hyvaeikahuono |31 |38 |52 |53 |60 |67 |100 |47
% Huono 25 |19 (11 |13 |0 |0 [0 |14
Eritt&in huono 6 2 2 3 0 0 0 3
Yht. 100 | 100 | 100 | 100 | 100 | 100 | 100 | 100
N 16 |42 56 32 |5 3 2 156
TAULUKKO 11. Omaishoitajan jaksamisen kokemus ja talouden muut aikuiset
Asuuko taloudessa muita aikuisia %
Ei muita aikui- | Puoliso/ Yli 18 v | Muita Y ht.
siataloudessa | avopuoliso | nuori-/a | aikuisia
Millaiseksi | Erittéinhyva | 0 2 0 0 1
kokee Hyva 31 33 56 100 36
jaksamisen | Ei hyva eika | 44 52 22 0 46
% huono
Huono 23 11 22 15
Erittain 3 3 0 2
huono
Yh. 100 100 100 100 100
N 39 110 18 2 169




