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1 JOHDANTO

Omaishoitajuutta esiintyy hyvin monella sektorilla ja eri asiakasryhmien parissa.
Lapsen omaishoitajuutta ei aina mielletd omaishoitajuudeksi, silla ajatellaan, etta
vanhemmat hoitaisivat lapsiaan muutenkin. Kuitenkin kehitysvammaisen tai sairaan
lapsen hoitamiseen liittyy erityispiirteitd, jotka eivat liity samalla tavoin muista lap-
sista huolehtimiseen. Kehitysvammainen lapsi vaatii esimerkiksi usein aivan eri-
tyista huomiota ja lisdksi sairaanhoidollista osaamista vanhemmilta. Lapsesta huo-
lehtiminen ei my6skaan paaty siihen, kun lapsi tayttaa 18 vuotta. Koska kehitysvam-
mainen lapsi vaatii usein tavallista enemman vanhempien aikaa ja huomiota, van-
hemmilla ei ja&a helposti aikaa perheen muille lapsille, kodinhoidolle tai omille har-

rastuksille. Arki on usein kiireistd ja koostuu suorittamisesta.

Omaishoito-, vammais- ja muut sosiaalihuoltopalvelut on kehitetty tukemaan ihmisia
vaikeissa tilanteissa. Kuitenkaan palvelut eivat aina ole saatavilla tai niista tiedotta-
minen saattaa ontua. Saattaa myds olla, etta perheella ei ole kayttssa juuri heidan
tarpeisiinsa sopivia tukimuotoja. Jotta erilaisia tukimuotoja ja palveluita seka niiden
saatavuutta voitaisiin kehittéaa, on tarkeda kysya palveluista niiden kayttajilta. Nain
saadaan asiakaslahtdista palautetta, ja heidan tarpeisiinsa osataan vastata entista

paremmin.

Tassa tutkimuksessa perehdytaan kehitysvammaisten lasten omaishoitajina toimi-
vien vanhempien kokemuksiin arjesta ja sen haasteista, seka palveluihin arjen tu-
kena. Tarkoitus on kartoittaa, millaiseksi vanhemmat kokevat jaksamisensa, ja
mitk& palvelut auttaisivat heita jaksamaan entista paremmin. Tutkimus on toteutettu
yhteisty6sséa eraan Eteld-Pohjanmaalla sijaitsevan kaupungin sosiaalikeskuksen
kanssa. Tutkimus on laadullinen ja analysoinnissa on hyédynnetty aineistolahtdista
sisallonanalyysia. Tutkimusaineisto on keratty kyselylomakkeiden avulla, jotka lahe-
tettiin kehitysvammaisten lastensa omaishoitajina toimiville vanhemmille. Kyselylo-

makkeet sisélsivat avo- ja monivalintakysymyksia.



2 OMAISHOITO

Kéasite omaishoitaja on otettu kayttoon vasta 1990-luvulla, vaikka omaishoitoa on
ollut aina. Omaishoito onkin ollut Suomessa pitkaan nakymaéattéman vastuun kanta-
mista. Omaishoitotilanteita on hyvin erilaisia, ja usein omaishoito mielletaan ikaih-
misten hoitamiseksi, vaikka monet hoidettavista ovat lapsia tai tyoikaisia. Omaishoi-
tajia ovat esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ja henkil6t, jotka huo-
lehtivat ikdantyneistd vanhemmistaan. Omaishoitajuus voi syntya hitaasti hoidetta-
van toimintakyvyn alentuessa tai akillisesti onnettomuuden tai erityislapsen synty-

man myo6ta. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011,12-13.)

Laissa omaishoito maaritelladn vammaisen, vanhuksen tai sairaan henkilén hoidon
jarjestamisend kotona omaisen tai muun henkildlle |&heisen ihmisen avulla (L
12.2005/937). Omaishoidontukea voidaan myontéaa silloin, kun henkilé alentuneen
toimintakyvyn, vammaisuuden, sairauden tai muun vastaavanlaisen syyn vuoksi tar-
vitsee paivittain apua kotioloissa. Omaishoidontuen tarkoitus on mahdollistaa hen-
kilon huolenpito kotona. (Raty 2017, 635.) Omaishoitotuen mydntamisesta vastaa
kunta, ja tuen myontamisen edellytyksena on, ettd hoidettavan omainen sitoutuu
hoivaan ja huolenpitoon, hanen terveytensa ja toimintakykynsa vastaa omaishoita-
juuden vaatimuksia ja hoidettavan koti on olosuhteiltaan sopiva hoitoa ajatellen (L
12.2005/937.)

Jos kunta antaa myodnteisen paatoksen omaishoidon tuesta, kunta tekee omaishoi-
tajan kanssa omaishoitosopimuksen. Omaishoitolaissa (L 12.2005/937 3 §, 78) saa-
detdan, etta jokaisen omaishoitajan ja hoidettavan kanssa on laadittava hoito- ja
palvelusuunnitelma, joka sisaltdd hoidettavalle tarpeellisten sosiaali- ja terveyspal-
veluiden maaran ja sisalléon, sekd omaishoitajan hoitotehtavaa tukevat palvelut.
Kunnan on huolehdittava, ettd omaishoitajat saavat tarvittaessa koulutusta ja val-
mennusta hoitotehtdvaa varten, ja lisdksi kunnan on huolehdittava tarvittaessa
my6s omaishoitajan hyvinvointi- ja terveystarkastusten jarjestamisesta seka hanen

hyvinvointiaan tukevista palveluista.

Sopimus sisaltaa liséksi tiedot hoitopalkkion maarasta, hoitajan oikeudesta lakisaa-
teiseen vapaaseen sekd tiedot hoitajan muiden vapaapéivien jarjestamisesta.

Omaishoitosopimus on voimassa toistaiseksi, ja se paattyy heti, mikali hoito ei enda



vastaa hoidettavan etua. Esimerkiksi hoitajan huonokuntoisuus voi olla peruste so-
pimuksen purkamiseen. (Purhonen, Mattila & Salanko-Vuorela 2011, 27 — 29.)
Omaishoitajan hoitopalkkio maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan.
Hoitopalkkio on vahintd&n 399,91 euroa kuukaudessa ja maara tarkistetaan vuosit-
tain. (L 12.2005/937, STM 2018, 1.)

Moni omaishoitaja tekee omaishoitoty6téa myds ilman omaishoitosopimusta. Vaikka
omaishoitosopimusta ei ole tehty, omaishoitotilanne saattaa silti olla haastava.
Syyna siihen, ettd sopimusta ei ole tehty, on muun muassa se, etta usein virallista
tukea ja sopimusta aletaan tiedustella vasta omaishoidon raskaimmassa vaiheessa,
jolloin omaishoitajan jaksaminen on ehtinyt vaarantua. Usein tukea myds myonne-
téaan liian myohaan. Osa omaishoitajista ei lisdksi tiedosta olevansa omaishoitajia,
mika vaikuttaa avun hakemiseen. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 13-14.)

Méakela ja Purhonen (2011, 21 - 23) tuovat esiin, ettd omaishoito on kunnallisten
sosiaali- ja terveyspalveluiden tarkeé voimavara, ja omaishoidon merkitys on palve-
lujarjestelman kannalta jatkuvasti kasvamassa. Suomessa on noin 60 000 omais-
hoitajaa, jotka tekevat sitovaa ja vaativaa omaishoitoty6ta vuorokaudenympéri. Mi-
kali omaishoitajan tilalle jouduttaisiin palkkaamaan henkilokuntaa omaishoidettavan
kotiin, jouduttaisiin palkkaamaan viisi tyontekijad. Jos taas hoidettava sijoitettaisiin
laitoshoitoon, maksaisi se kunnalle noin 55 000 euroa vuodessa. Nain ollen omais-
hoito tuo paljon sédastdja kunnalle ja omaishoitajat ovatkin tarked voimavara kun-

nalle myos taloudellisesta nakdkulmasta.

Omaishoitajuus on hyvin erilaista ja eri tavoin maariteltya eri maissa. Esimerkiksi
Saksassa on hyvin tavallista, ettd perheet huolehtivat jAsenistaan. Perhearvot ovat
tarkeitd saksalaisille, ja omaisista ja laheisista huolehtimista pidetd&dn moraalisena
velvollisuutena. My6s Ranskassa on tavallista, ettd inmiset huolehtivat laheisistaan.
Ensisijaisesti perheenjasenet huolehtivat toisistaan, mutta myos naapurit ja ystavat

ovat suurena apuna. (Van der Boom 2009, 153, 256.)



2.1 Vanhemmat lastensa omaishoitajina

Suomessa noin tuhat perhetta saa vuosittain kuulla, ettd heidan lapsellaan on alyl-
lisen kehitysvammaisuuden aiheuttama tila. Tieto aiheuttaa vanhemmissa usein
tuskaa, ja sen vuoksi vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsen kehitysvammasta mah-
dollisimman varhaisessa vaiheessa. On myds tarkeaa, etta tieto kerrotaan omaisille
oikein. Useimmat vanhemmat haluavat kuulla asian ldakarilta ilman valikasia.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 249.) Hoganin (2012, 32) mukaan vanhemmat ovat
usein jarkyttyneitd tai masentuneita kuullessaan, etta heidan lapsensa on vammai-
nen. Vanhemmat voivat myds tuntea syyllisyytta. Vanhempien reaktio riippuu paitsi

diagnoosista, myds siita, missa iassa diagnoosi annetaan (Harris ym. 2012).

On hyva korostaa, etta lapsi on edelleen sama lapsi, vaikka hén on saanut kehitys-
vammadiagnoosin. Lapsen palvelut eivat kuitenkaan tule olemaan taysin samoja
kuin ennen, vaan diagnoosi antaa lapselle ja perheelle mahdollisuuden kuntoutuk-
seen ja erilaisiin tukipalveluihin. Kehitysvammadiagnoosi merkitsee yleensa pitka-
aikaisia turvatakuita sosiaaliturvan ja erilaisten tukipalveluiden suhteen, vaikka

muilla sosiaalihuollon kentilla palveluiden ehtoja on kiristetty. (Seppéala 2018, 59.)

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat haluavat olla ensisijaisesti lapsensa van-
hempia, eivat omaishoitajia. Lisdksi he haluavat elad mahdollisimman tavallista lap-
siperheen arkea korostamatta lapsen sairautta. Kuitenkin sairaan tai vammaisen
lapsen hoitaminen on usein vaativaa ja sitoo molempia vanhempia. Lisaksi vanhem-
mat saattavat joutua ristiritaan sen suhteen, miten jakaa huomiota mahdollisten
muiden lasten kesken, mista puolestaan seuraa syyllisyytta. Lisaksi jotkin vanhem-
muuden roolit saattavat jaada toteutumatta kehitysvammaisten lasten vanhemmilla,

kun taas toiset ovat korostuneempia. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 62 — 63.)

Kehitysvammaisen lapsen elamaan kuuluu yleensa paljon varhaiskuntoutusta, ja
sen vuoksi perheen kalenteri voi tayttya fysio-, puhe- ja toimintaterapioista. Erilaiset
terapiat ja niihin kuljettamiset vaikuttavat vaistaméatta koko perheen elamaan ja saa-
televat perheen paiva- ja viikkorytmia. Jotta arki sujuisi, vanhemmat tarvitsevat pal-
veluita ja tukea. Vertaistuen merkitys on myos merkittavan suuri. (Seppala 2018,
11.)



Sairaan tai vammaisen lapsen hoitaminen on monelle vanhemmalle itsestaan sel-
vaa. Erityisesti aidit tarttuvat omaishoitajuuteen, ja 91 prosenttia kaikista lasten
omaishoitajista on aiteja. Usein aidit eivat kuitenkaan ajattele olevansa omaishoita-
jia, silla he hoitaisivat lastaan muutenkin. Vammaisten ja sairaiden lasten virallinen
omaishoitajuus loppuu usein siihen, etta lapsi muuttaa pois kotoa. Kuitenkin moni
aiti ajattelee edelleen olevansa edelleen epavirallinen omaishoitaja. (Kalliomaa-
Puha & Tillman 2016, 328 — 329, 350.) Hogan (2012, 22) korostaa, etta aidit huo-
lehtivat yleensa kehitysvammaisen lapsen liséksi myds muusta perheesta ja per-

heen asioista.

Siitd huolimatta, ettd moni pitda sairaan tai vammaisen lapsensa hoitamista itses-
taan selvyytend, vanhemmilla saattaa esiintya hyvin monenlaisia tunteita. Osa van-
hemmista saattaa kieltdad lapsen kehitysvamman, ja uskoa, etta lapsi viel&d parantuu.
Vanhemmat saattavat esimerkiksi uskotella itselleen, ettéa on olemassa jokin laake
tai leikkaus, joka parantaa lapsen. Osa kehitysvammaisten lasten vanhemmista
puolestaan kantaa kaunaa lasta kohtaan. Toisissa vanhemmissa lapsen kehitys-
vamma saattaa aiheuttaa saalin tunteita, mitk& todentuvat ylihuolehtimisena ja hem-
motteluna. Jotta vanhemmat pystyisivat kasittelemaan tunteitaan oikein, ammatti-

laisten ja tukiryhmien apu on erityisen tarkeaa. (Kaski ym. 2012, 249 — 251.)

Vammaisen lapsen perheessa vanhempien yhteenkuuluvuus saattaa kasvaa, mutta
toisaalta perhe saattaa myo6s hajota. Talléin syntyy yhden vanhemman, yleensa ai-
din, talous. (Kaski ym. 2012, 331.) Tutkimusten mukaan pitkdaikaisesti sairas tai
vammainen lapsi lisdd vanhempien eroriskia. Erityisen suuri eroriski on silloin, kun
lapsi on noin kolmevuotias. Vammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevatkin nopeasti
apua parisuhteeseensa lapsen syntyman jalkeen. Ammattilaisten ja lahipiirin tuella
saattaa olla ratkaiseva merkitys vanhempien parisuhteen kestamiselle kriisitilan-
teessa. (Hiilamo & Ahola 2016, 317-319.)

Eroriskia saattaa kasvattaa vanhempien erimielisyydet hoidon suhteen, ja sukupuo-
liroolit tulevat selkeammin nakyviin. Usein aidit hoitavat lapsia ja kotia, isat elattavat
perheen. Isén tyd saattaakin rajoittaa hdnen osallisuuttaan perhe-elamééan. (Hogan
2012, 31, 40.) Lisaksi se, etta toinen tyoikaisistd vanhemmista jaa kotiin omaishoi-

tajaksi, voi vaikuttaa suuresti hoitajan ja koko perheen taloudelliseen tilanteeseen
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(Kalliomaa-Puha & Tillman 2016, 323). Taloudellinen ahdinko saattaa aiheuttaa

stressia seka rasittaa vanhempien valeja entisestaan.

2.2 Omaishoidon vapaat ja hoidon jarjestaminen

Oikeus vapaaseen on yksi merkittavimpia viralliseen omaishoitoon liittyvia palve-
luita; sen avulla turvataan hoitajien jaksaminen. Mikéli lomia ei pidetd, omaishoidon
onnistuminen vaarantuu hoitajan uupumisen vuoksi. Nain ollen vahinta mita omais-
hoitajien tukemiseksi voidaan tehd&, on huolehtia siita, etta lakisaateisten vapaiden
toteutumisen edellytykset ovat mahdollisimman hyvat. (Kalliomaa-Puha 2014, 58—
63.)

Omaishoitajalla on oikeus pitda vapaata vahintaan kaksi vuorokautta kuukaudessa.
Mikali omaishoitaja on yhtéjaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon ym-
parivuorokautisesti tai jatkuvasti paivittain, hanellda on oikeus kolmeen vapaapéi-
vaan kuukauden aikana. Kunnan on huolehdittava hoidon jarjestamisesta hoitajan
vapaapaivind. Vapaapaivat eivat vahenna hoitajan hoitopalkkion maaraa. (L
12.2005/937, 4 8.)

Omaishoitajan vapaapdaivat voidaan jarjestaa omaishoidettavan lyhytaikaisten hoi-
tojaksojen avulla. Hoitojaksot voivat sijoittua hoivakotiin, terveyskeskusten tai sai-
raaloiden vuodeosastoille tai sosiaalihuollon laitokseen tai toimintayksikk6on, jossa
on paiva- ja yohoitoa. (Kalliomaa-Puha 2014, 58-59; Palveluopas 2018, 8 — 9.) Lai-
toshoidosta pyritaan kuitenkin pddseméaan eroon, ja sosiaali- ja terveysministerion
(2016, 5) mukaan hoitajan vapaiden aikainen hoito tulisi jarjestaa ensisijaisesti avo-
huollon palveluna. Laitosmuotoista hoitoa tulisi kayttaa ainoastaan silloin, kun va-

paan jarjestdminen ei muuten ole mahdollista hoidettavan tarpeiden takia.

Yksi mahdollisuus omaishoitovapaiden jarjestdmiseksi on toimeksiantosopimus,
jonka kunta voi tehda henkilén kanssa, joka sitoutuu hoitoon sijaishoidon ajaksi. Si-
jaishoito voidaan sopia kyseisella tavalla, mikéli omaishoitaja suostuu siihen ja li-
saksi taytyy ottaa huomioon hoidettavan mielipide ja huomioida, etta sijaishoito on
hoidattavan henkilon edun mukainen. (L 12.2005/937, 4a §.)
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Myds perhehoito on yksi mahdollisuus jarjestda omaishoitajien vapaat. Kunnalla
saattaa olla kaytdssaan joko lyhytaikaiseen perhehoitoon keskittyneitd perhekoteja
tai sitten kunta saattaa hyddyntaa lyhytaikaisia perhehoitopaikkoja perhekodeissa,
joissa yleensa tarjotaan pitk&aikaista perhehoitoa. Perhehoitoa voidaan antaa my6s
hoidettavan kotona. (STM 2016, 6.) Kunta voi myontaa myos palvelusetelin hoidon
ostamiseksi tai hankkia hoitoa ostopalveluna yksityisilta palveluntuottajilta. Vapai-

den jarjestaminen on mahdollista myds kotipalvelun avulla. (Palveluopas 2018, 9.)

Erilaisista vaihtoehdoista huolimatta sosiaali- ja terveysministerion (2016, 5) mu-
kaan kunta itse maarittdd, miten omaishoitajan vapaan aikainen hoito jarjestetaan.
Kuitenkin perhe saa itse lopulta paattaa, millaiseen hoitojarjestelyyn he suostuvat ja

mika erilaisista vaihtoehdoista sopii heille parhaiten.

Vaikka erilaisia tapoja omaishoitovapaiden jarjestamiseen on useita, voi olla, etta
omaishoitovapaita ei silti hyddynneta. Syita lomien hyddyntamattémyyteen ovat esi-
merkiksi pelko siitd, etta hoidettava ei saa tarpeeksi hyvaa hoitoa, ja hanen kun-
tonsa heikkenee, jos joku muu muin omaishoitaja toimii hoitajana. Lisaksi pelataan,
ettd muutokset hoidossa ja mahdollisesti myds hoitoymparistossa vaikuttavat nega-
tiivisesti omaishoidettavaan ja héanen kayttaytymiseensa. (Kotiranta 2011, 180-181;
Kalliomaa-Puha 2014, 63.)

2.3 Omaishoitoperheen tuentarpeet ja jaksamisen tukeminen

Omaishoitajuuteen liittyy paljon tunteita kiitollisuudesta vasymykseen ja vihaan. Sen
vuoksi omaishoitajat tarvitsevat paljon tukea, ja omaishoitajan pitaisikin heti hoito-
suhteen alussa saada julkiselta puolelta kontaktihenkil®, jolta voisi kysya tarvitta-
essa neuvoa laheisen tilanteeseen seka arjen huoliin. Mikali henkilokunta vaihtuu
usein, omaishoitajalle saattaa tulla tunne, ettd han on yksin vastuussa laheisestaan

ja tdman hyvinvoinnista. (Kaakkuriniemi 2014, 10-15.)

Omaishoitaja ja omaishoitoperhe tarvitsevat monenlaista tukea. Malmi ja Nissi-On-
nela (2011, 77) ovat jakaneet omaishoitajan tarpeet viiteen eri osaan: hoito- ja pal-
veluohjaus, taloudellinen tuki, hoitoapu, vapaa-aika seka henkinen tuki. Hoito- ja

palveluohjaus sisaltdé sairautta koskevaa tietoa, apua palvelujen hakemiseen seka
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erilaiset tukihenkil®t ja apuvalineet. Taloudellinen tuki sisdltdéa muun muassa omais-
hoidontuen ja Kelan mydntamat etuudet, hoitoapu kodinhoidon ja muun hoidon, va-
paa-aika mahdollisuuden lepoon ja harrastuksiin, ja henkinen tuki tarkoittaa kannus-

tusta ja kuuntelua.

Henkiseen tuen ja jaksamisen apuna ovat erilaiset tuki- ja vertaisryhméat. Omaishoi-
tajien ryhmatoimintaa on useilla ei paikkakunnilla eri toimijoiden jarjestamana. Ver-
taisryhmié jarjestavat niin Omaishoitajat ja laheiset -liiton paikallisjarjestot kuin seu-
rakunnat ja erilaiset jarjestotkin. Asioista on helpompi jutella samassa elamantilan-
teessa olevien kanssa ja huomata, ettei ole yksin ajatustensa ja huoliensa kanssa.
(Palveluopas 2018, 22.)

Myds omaishoitajille suunnatut kuntoutukset auttavat omaishoitajia jaksamaan tyos-
saan. On olemassa erilaisia kuntoutuksia; osa on tarkoitettu hoidettavalle ja omais-
hoitajalle yhdessa, kun taas osa kuntoutusjaksoista on suunnattu pelkastaan omais-
hoitajille. Kuntoutusjaksoja tarjoavat muun muassa Kela ja Omaishoitajat ja laheiset
-liitto. (Palveluopas 2018, 20.)

Purhosen (2011, 82) mukaan omaishoitajalta odotetaan monia tietoja ja taitoja. Kui-
tenkin erilaisten palveluiden ja avun hakeminen saattaa olla vaikeaa, silla palvelu-
jarjestelma on monen mielesta todella monimutkainen ja hankala. Usein palveluja
taytyy hakea monesta ei paikasta, ja sen vuoksi palveluohjauksen rooli korostuu
omaishoitoperheissa. Makela (2011, 79-81) korostaakin, ettd sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaiset ovat tarkeassa roolissa omaishoitoperheen tuen tarpeiden
tunnistamisessa. Omaishoitajat arvostavat yleensa sellaisia tyontekijoitd, jotka tuo-
vat selkeasti esiin erilaiset tukimahdollisuudet, ja suunnittelevat yhdesséa perheen
kanssa, miten heidan yksil6llisiin tarpeisiinsa pystyttaisiin vastaamaan palveluiden
avulla. Tyontekijan onkin tarkedd muistaa, ettéa kaikki omaishoitotilanteet ovat ainut-

laatuisia, ja jokaisella omaishoitoperheelld on omat tarpeensa.

Lapsensa omaishoitajina vanhemmat ovat usein ainoita, joilla on kokonaiskuva lap-
sen tilanteesta. He toimivat linkking, joka yhdistaa lapsen eri hoitotahot toisiinsa.
Toisinaan vanhemmille saattaa tulla tunne, ettei heilla ole end& mahdollisuutta paat-

taa lapsensa asioista, silla perheen arkeen ja aikatauluihin vaikuttavat niin monet
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eri asiantuntijatahot. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 63.) Vanhemmat kamppai-
levat myds sen suhteen, etta saisivat lapsilleen oikeat diagnoosit ja hoidot seka tar-
koituksenmukaiset palvelut. Vanhemmat toivovat, etta heidan lapsensa saisivat pa-
rasta mahdollista hoitoa ja apua, mutta paatdsten teko palveluiden ja hoidon suh-

teen saattaa olla toisinaan hyvin hankalaa. (Hogan 2012, 81.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuuden maaritelmat ovat muuttuneet historian kuluessa. Kasitteen
suurin ongelma on sen epamaaraisyys ja laaja-alaisuus, ja kehitysvammaisiksi kut-
sutaankin hyvin erilaisia ihmisia. Lopulta ainoa kehitysvammaisia yhdistava tekija
on vaeston keskiarvoa merkittavasti alempi alykkyys, joka todennetaan &alykkyys-
testien ja niiden avulla muodostetun alykkyysosamaaran mukaisesti. (Seppala
2010, 180 — 181.) Suomen kehitysvammalaissa kehitysvammainen henkilé6 mé&ari-
tellaén siten, etta henkilén henkinen toiminta tai kehitys on estynyt tai hairiintynyt
synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden tai vamman vuoksi (L
23.6.1977/519).

Paitsi ettd vammaisuus ja kehitysvammaisuus on maaritelty eri tavoin eri aikoina,
on kyseiset kasitteet maaritelty eri tavoin myods eri maissa. Esimerkiksi Yhdysval-
loissa kehitysvammaisuus maaritelladn pitkalti alykkyysosamaaran avulla. Sak-
sassa puolestaan korostetaan ihmisen toimintakykyé, ja kehitysvammaisuus maari-

tella&n suhteessa toimintaan. (Orgassa 2012, 89-91.)

Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella joko medikaalisena tai sosiaalisena ke-
hitysvammaisuutena. Medikaalisessa kehitysvammaisuudessa korostuvat diag-
noosi- ja etiologiakeskeisyys. Kehitysvammaisuus nahdaéan talléin elimellisena ja
rakenteellisena asiana, joka muodostaa pysyvan ja ehdottoman esteen normaalille
kehitykselle. Mikali kehitysvammaisuutta tarkastellaan sosiaalisesta ja yhteiskun-
nallisesta nakdkulmasta, korostuvat yksilon ja ympériston suhde sekd vammaisuu-

den suhteellisuus ja muuttuvuus. (Seppald 2010, 183-185.)

Vain osa kehitysvammaisista ihmisistd tunnistetaan kehitysvammaisiksi jo vau-
vaidssa. Ennen varsinaista kehitysvammadiagnoosia lapsella iimenee yleensa eri-
laisia puutteita kehityksesséa, ja saatetaan puhua ainoastaan monimuotoisista kehi-
tyshéairidista tai laaja-alaisista kehityshairidista. Useimmissa tapauksissa kehitys-
vammaisuus diagnosoidaan kuitenkin ensimmaisten elinvuosien aikana, ennen
kouluikda. On kuitenkin mahdollista, etta diagnoosin asettaminen voi tapahtua myds
vasta kouluvuosina. Kehitysvamma diagnoosiin paatyminen on pitka ja monivaihei-
nen prosessi, joka edellyttdéd monipuolisia tutkimuksia. Kuitenkin jos lapsi on silmin-

nahden vaikeasti vammainen, diagnosointiprosessi etenee nopeasti, jotta lapsen ja
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perheen tarvitsema tuki ja kuntoutukset saadaan nopeasti kayttéon. (Seppala 2018,
11, 49-51.)

Kehitysvammadiagnoosit eivat ole yksiselitteisid, vaikka kehitysvammadiagnoosin
asettaminen on joko-tai-ratkaisu. Kuuluu myds normaaliin vaihteluun, etta osalla ih-
misista on heikommat kognitiiviset kyvyt ja sosiaalinen alykkyys. Téllaisista ihmisista
osa paatyy saamaan jossain elamanvaiheessa kehitysvammadiagnoosin, mutta
moni jd& myos kokonaan vaille diagnoosia. Kehitysvammadiagnoosirajan toisella
puolella ovat laaja-alaiset oppimisvaikeudet ja lieva kognitiivisten toimintojen rajoit-
tuneisuus. (Seppala 2018, 60.) Toisinaan voidaan tehda myos taysin vaaria diag-
nooseja (Hogan 2012, 82).

Kehitysvammaisuuteen on monia syita. Yleisin syy kehitysvammaisuuteen on pe-
rintotekijoista johtuvat syyt, ja niista erityisesti ei-periytyvat kromosomimuutokset.
Muita kehitysvammoja aiheuttavia syita ovat sikidkautiset, tuntemattomista syista
johtuvat epamuodostumat, ulkoiset prenataaliset syyt (esim. infektiot), perinataaliset
syyt (esim. synnytykseen liittyvéat vauriot) sekd postnataaliset syyt (esim. psykososi-
aaliset syyt). Lisaksi on olemassa muita tuntemattomia kehitysvammaisuutta aiheut-
tavia syita. (Kaski ym. 2012, 26.)
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4 VAMMAISPALVELUT JA ERITYISHUOLTOLAKI

Vammaispalveluista ja omaishoidosta annetut lait taydentavat toisiaan. Usein vam-
maispalvelulain mukaisia palveluita annetaan omaishoidon tueksi ja onnistumisen
takaamiseksi silloin, kun omaishoidettava henkilé on oikeutettu vammaispalvelulain
mukaisiin palveluihin. (Mattila 2014, 76 — 77.) Kunnan on huolehdittava vammais-
palveluiden jarjestamisesta. Vammaisella henkilolla tarkoitetaan henkil6a, jolla sai-
rauden tai vamman vuoksi on pitkdaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavan-

omaisista elaman toiminnoista. (L 3.4.1987/380.)

Kunnalla on erityinen velvollisuus jarjestaa vammaisille henkildille kuljetuspalvelut
ja siihen liittyvat saattajapalvelut, henkilokohtainen apu, palveluasuminen, paivatoi-
minta seka asuntoon liittyvat muutostyot ja laitteet. Kunnan taytyy jarjestaa kyseiset
palvelut, silla ne ovat vammaiselle henkildlle kuuluvia subjektiivisia oikeuksia. Li-
saksi on olemassa muita vammaispalveluita, jotka kuuluvat yleisen jarjestamisvas-
tuun piiriin, ja nain ollen niita jarjestetddn kunnan maararahojen puitteissa. (Raty
2017, 213))

Kunnalla ei ole samanlaista velvollisuutta jarjestaa maararahasidonnaisia palveluita
asiakkaille, kuin mika kunnalla on sellaisten palveluiden osalta, jotka kuuluvat sub-
jektiivisen oikeuden piiriin. M&&rarahasidonnaisia palveluita ovat esimerkiksi yliméaa-
raiset vaatekustannukset, jotka johtuvat vamman tai sairauden aiheuttamasta kulu-
misesta, erityisravintokorvaukset seka auton hankinnasta aiheutuvien kustannusten
korvaaminen (Raty 2017, 13 — 14, 519, 534-538.)

Vammaispalvelulain lisaksi kehitysvammaisten oikeuksia turvaamaan on kehitetty
laki kehitysvammaisten erityishuollosta. Lain avulla pyritdan varmistamaan erityis-
huolto niille henkildille, joiden henkinen toiminta ja kehitys ovat hairiintyneet synnyn-
naisen tai kehitysidssa tapahtuneen vamman tai sairauden vuoksi. Kyseinen laki
turvaa erityishuollon silloin, kun henkil® ei voi muun lain nojalla saada tarvitsemiaan
palveluita. (L 23.6.1977/519.)

Kehitysvammaisten erityishuoltoon kuuluvia palveluita ovat tutkimus, joka sisaltaa
la&ketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset, terveydenhuolto, tarpeelli-

nen ohjaus ja kuntoutus seké yksilollinen huolenpito ja hoito. Liséksi erityishuolto
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kattaa ty6toiminnan ja asumisen jarjestamisen, henkilokohtaisten apuvalineiden jar-
jestamisen, tiedotuksen erityishuoltopalveluista, kehityshairididen ehkaisyn seka
muun vastaavan erityishuollon toteuttamiseen vaadittavan toiminnan. Erityishuolto
laki sisdltéa myds kehitysvammaisen henkilon lahipiirin henkildiden ohjauksen ja
neuvonnan. (L 23.6.1977/519.)

Vaikka erityishuoltolaissa ei mainita mitdédn varsinaisesta diagnoosista, usein on
kuitenkin niin, ettd kunnat eivat myonna erityishuollon palveluita ilman ladkarinlau-
suntoa. Yleensa vaaditaan laakarinlausunto, jossa palveluita hakeva henkil6 on to-
dettu kehitysvammaiseksi. (Seppéla 2018,48-49.)

Useilla palveluilla lapsuudessa saattaa olla myds kaantdpuolensa. Lapsen luokittelu
ja eristaminen muista lapsista estaa helposti kokonaisvaltaisen osallisuuden, mika
vaikuttaa myos myohempaan elamaan. Ongelmaksi muodostuu se, ettd vanhem-
malla idlla ei ole yhta paljon palveluita ja tukea saatavilla, ja kehitysvammaiset hen-

kilot syrjaytyvat entisestaan. (Harris ym. 2012.)



18

5 MUUT SOSIAALIHUOLLON PALVELUT

Kehitysvammaisille lapsille ja heiddn vanhemmilleen on olemassa myds muita so-
siaalihuoltolain mukaisia palveluita. Omaishoitotilanteessa taytyy ottaa huomioon
koko perheen tarpeet, silla kaikki perheenjasenet tarvitsevat tukea. Perheenjasen-
ten ja hoidettavan hyvinvoinnilla on kiinted yhteys toisiinsa. Palvelujen tulisikin ulot-
tua koko perheeseen, ei vain hoidettavaan (Malmi & Nissi-Onnela 2011, 78-79.)

Palveluita, jotka tukevat koko omaishoitoperhettd, ovat muun muassa perhetyd, ko-
tipalvelu ja kotihoito. Perhetydlla tarkoitetaan perheen hyvinvoinnin tukemista sosi-
aaliohjauksella ja muulla tarvittavilla keinoilla tilanteissa, joissa asiakas ja hanen
hoidostansa vastaava henkilo tarvitsevat tukea omien voimavarojensa vahvista-
miseksi ja heidan keskinaisen vuorovaikutuksensa vahvistamiseksi. Perhetyota an-
netaan erityista tukea tarvitsevien lasten ja nuorten kehityksen ja hyvinvoinnin tur-
vaamiseksi. (L 30.12.2014/1301, 14 § ,18 8.)

Kotipalvelulla tarkoitetaan hoitoon ja huolenpitoon, toimintakyvyn yll&pitoon, asumi-
seen ja lasten hoitoon ja kasvatukseen liittyvien toimintojen suorittamista tai niissé
avustamista. Kotipalvelua voidaan antaa synnytyksen, sairauden tai vamman tai
muun erityisen perhetilanteen perusteella. Kotihoito puolestaan muodostuu kotipal-
velusta ja kotisairaanhoidosta. (L 30.12.2014/1301, 19 §, 20 8.)

Kunta tai kuntayhtymé& saattaa myontaa asiakkaalle myds palvelusetelin, jonka
avulla asiakas voi ostaa erilaisia palveluita. Naita palveluita ovat esimerkiksi siivous-
ja ateriapalvelu. Kunta saa itse paattaa, mihin palveluihin se myontaa palvelusetelin,
ja kunnassa on olemassa lista hyvaksytyista palveluiden tuottajista, joihin palvelu-
setelia voi kayttda. Kunta saa itse maarittdad palvelusetelin arvon. (Palveluopas
2018, 23.)

Erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja hanen perheelleen voidaan jarjestaa tukihen-
kilo tai tukiperhe (L 30.12.2014/1301, 28 8). Tukiperhetoiminnan avulla tuetaan per-
hetta ja lasta silloin, kun perheen omat voimavarat ovat vahissa. Tukiperhetoimin-
taa voidaan toteuttaa perustuen sosiaalihuoltolakiin, ehkaisevana lastensuojeluna
tai lastensuojelun avohuollon tukitoimena. (L 1301/2014 288; Pelastakaa Lapset ry
2013, 2))
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus toteutettiin yhteistydossa eraan Eteld-Pohjanmaalla sijaitsevan kaupungin
sosiaalikeskuksen kanssa. Ajatus tutkimuksesta nousi esiin harjoitteluni aikana so-
siaalikeskuksessa. Tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeiden avulla, jotka lahe-
tettiin sosiaalikeskuksesta kaikille niille alle 18-vuotiaan kehitysvammaisen lapsen
vanhemmille, jotka olivat tehneet omaishoitosopimuksen kaupungin kanssa. Kyse-
lylomakkeet sisalsivat seka monivalinta- etta avokysymyksia. Vastausaikaa oli noin
kaksi viikkoa, ja kyselyt palauivat suoraan minulle. Tutkimus on laadullinen, ja hy6-

dynsin tutkimustulosten analysoinnissa aineistolahtdista sisallonanalyysia.

6.1 Tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetydssani pyrin kartoittamaan erdan Etela-Pohjanmaalla sijaitsevan kau-
pungin kehitysvammaisten lasten omaishoitajien jaksamista seka heidan kokemuk-
siaan saamistaan palveluista. Pyrin selvittdmé&an, mita voimavaroja heilla on itsel-
laan kaytossa seka millaiset heidan sosiaaliset verkostonsa ovat ja mihin he toivoi-
sivat apua. Lisaksi selvitdn, mita kehitysehdotuksia heilla on palveluiden suhteen.

Tutkimuskysymyksia ovat seuraavat:

1. Millaiseksi kehitysvammaisten lasten omaishoitajat kokevat perheen arjen ja

oman jaksamisensa?

2. Millaisia apuja ja palveluita heilla on k&ytdssaan, ja miten ne tukevat heidan ar-

keaan?

3. Millaisia toiveita ja kehitysehdotuksia heill&a on sosiaalipalveluiden ja etenkin vam-

maispalveluiden suhteen?
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6.2 Aineiston keradminen ja analysointi

Opinnaytetyoni edustaa laadullista tutkimusta. Laadullisessa tutkimuksessa aineis-
toa tarkastellaan aina kokonaisuutena ja pyritdan muotoilemaan sdantéja ja saan-
torakenteita, jotka nousevat aineistosta. Laadullisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan
unohdeta aineistossa esiintyvia poikkeuksia, vaan my6s ne ovat olennaisia tulosten
kannalta, ja saattavat muuttaa asetettuja nakdkulmia. Poikkeuksista huolimatta laa-

dullisessa tutkimuksessa pyritaan aina pelkistaméaan tuloksia. (Alasuutari, 2011.)

Aluksi aioin toteuttaa tutkimukseni maaréllisené tutkimuksena. Havaittuani, etta
kaupungin kanssa omaishoitosopimuksen tehneita kehitysvammaisen lapsen van-
hempia oli melko vahan (vain 22 kappaletta), paatin toteuttaa tutkimuksen laadulli-
sena. Maarallisessa tutkimuksessa tarkasteltavia omaishoitoperheitéa olisi pitanyt

olla huomattavasti enemman.

Kerasin aineistoni kyselylomakkeiden avulla. Usein valmiita kyselylomakkeita ei kui-
tenkaan ole, vaan tutkijan taytyy itse luoda kyselylomake. Kyselylomakkeen laadin-
nassa taytyy olla todella huolellinen, silla kyselylomake on perusta tutkimuksen on-
nistumiselle. (Valli 2015.) Kyselylomakkeeni sisélsi monivalintakysymyksia ja avoi-
mia kysymyksid. Paadyin tahan, jotta tutkimus olisi mahdollisimman kattava, ja sai-

sin mahdollisimman laajan kuvan omaishoitajien arjesta.

Pyrin tekem&&n kyselylomakkeista kattavia, mutta valtin kuitenkin tekemasta niista
liian pitkia. Mikali kyselylomake on liian pitk&, vastaaja ei valttamatta vastaa viimei-
siin kysymyksiin yhta tarkasti kuin alkupuolen kysymyksiin, tai sitten vastaaja voi
jattéa kokonaan vastaamatta viimeisiin kysymyksiin. Onkin hyva, etta kyselyyn vas-

taaminen ei veisi kauempaa kuin 12 minuuttia. (Cox & Cox 2008,17.)

Laadittuani kyselylomakkeet, hyvaksytin ne sosiaalipalvelujohtajalla. Vammaispal-
veluohjaaja oli valikoinut omaishoitosopimuksen omaavista henkildista ne, jotka toi-
mivat kehitysvammaisen lapsensa omaishoitajina, ja kyselyni postitettiin heille. Ky-
selyja postitettiin yhteensa 22 kappaletta. Vastausaikaa annettiin kaksi viikkoa, ja
jokaisen kirjeen mukaan laitettiin valmiiksi taytetty vastauskuori, jossa oli osoitteeni.

Vastauksia tuli yhteensa 10 kappaletta, ja ne palautuivat suoraan minulle.
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Sisalléonanalyysi on keskitssa tutkimuksessani. Sisallonanalyysi on laadullisen tut-
kimuksen menetelméd, jonka avulla dokumentteja voidaan analysoida systemaatti-
sesti ja objektiivisesti. Dokumentteja voivat olla esimerkiksi kirjat, haastattelu, kirjeet
tai melkein mika tahansa kirjalliseen muotoon saatettu materiaali. Sisalldnanalyysin
avulla aineisto pyritddn saamaan selkedan ja tiiviseen muotoon kadottamatta ai-

neiston sisaltamaan informaatiota. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Tuomen ja Sarajarven (2018) mukaan aineistolahtbisessa sisallonanalyysissa lah-
detaan liikkeelle dokumentteihin perehtymisella, minka jalkeen siirrytdéan aineiston
pelkistamiseen eli klusterointiin. Pelkistamisen jalkeen vuorossa on pelkistetyn ai-
neiston ryhmittely ja alaluokkien muodostaminen. Lopuksi alaluokista muodoste-
taan ylaluokkia, ja niitd yhdistamalla saadaan péaéaluokkia, jotka nimetaan aineistosta
nousevan ilmiota kuvaavan aiheen mukaan, ja lopuksi muodostuu yhdistava luokka,
joka on yhteydessa tutkimuskysymykseen. Tutkijan taytyy kaikissa analyysin vai-
heessa pyrkid pitamaan tutkittavien nakemykset mielessaan ja pyrkia ymmarta-

maan tutkittavia heidan omasta nakdkulmastaan.

Aloitin myds itse analyysini perehtymalla kyselylomakkeisiin huolellisesti, jotta saisin
yleiskuvan vastauksista. Taman jalkeen kavin lomakkeet lapi kysymys kerrallaan.
Pyrin l6ytdamaan vastauksista yhtenevaisyyksia, ja silla tavoin pelkistamaan vas-
tauksia. Vertailin myds samanlaisten vastausten muita vastauksia keskenaan. Li-
saksi pyrin analysointia tehdessani pitdmééan kaiken aikaa mielessani tutkimusky-

symykseni, ja vastausten saamisen asettamiini kysymyksiin.

Paapaino tutkimusta tehdessani oli avokysymysten analysoinnissa. Avokysymysten
analysoinnin tukena kaytin monivalintakysymysten tuloksia. Tarkastellessani muun
muassa omaishoitajien kuvailuja omasta jaksamisestaan, tarkastelin saman aikai-
sesti myos heidan monivalintavastauksiaan. Pyrin I6ytamaan monivalintavastauk-
sista mahdollisia tekijoita, jotka saattavat vaikuttaa ratkaisevasti omaishoitajan jak-
samiseen. Esimerkiksi henkil6illa, jotka kuvailivat jaksamistaan huonoksi, esiintyi
suuria puutteita omaishoidonvapaiden jarjestamisessa tai ne eivat toteutuneet lain-

kaan.
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6.3 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuudesta puhuttaessa kaytetaan termia relialibiliteetti ja tutki-
muksen patevyydesta termid validiteetti. Kyseiset termit liittyvat kuitenkin enem-
mankin maarallisen tutkimukseen, kun taas laadullisessa tutkimuksessa painote-
taan tulkinnan yleistamista seka koko tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisessa tut-
kimuksessa luotettavuus perustuu lopulta tutkijaan ja hanen rehellisyyteensa. Tut-
kijan on pyrittava kuvaamaan, mista valintojen joukosta han on valintansa tehnyt,

miten valinnat on tehty ja perustelut naille valinnoille. (Vilkka 2015.)

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran mukaan (2009, 232-233) perustelut ovat olen-
nainen osa myos tulosten analysointia, ja analysoinnin tueksi on hyva esittaa myos
suoria lainauksia analysoitavista teksteistd. Opinnaytetyoni siséltaakin lainauksia
kyselylomakkeiden avoimien kysymysten vastauksista. Aluksi aioin merkita lai-
nauksiin myods vastaajan ian ja sukupuolen, mutta luovuin ajatuksesta; huoleni oli
vastaajien yksityisyyden suojan vaarantuminen. Kyselylomakkeita lahetettiin melko
vahan, joten sukupuolen ja ian perusteella joku lukijoista olisi voinut paatella vas-
taajan henkilollisyyden. Yksityisyyden kunnioittaminen on yksi tarkeimpia tutkimus-
eettisia saantoja, ja siihen liittyvat kiintedsti tunnistettavuuden estadminen ja ano-
nymisointi (Kuula 2006, 124 — 136).

Olen noudattanut tutkimuksessani laajasti eettisia periaatteita, ja kasitellyt saamiani
tietoja luottamuksellisesti. Painotin tatéd myos saatekirjeessani, jonka lahetin kysely-
lomakkeen mukana. Kyselylomakkeessa ei tiedusteltu henkildiden nimia, mika var-
masti helpotti kyselyyn vastaavien asemaa. Tarkoitukseni oli tehda tutkimuksesta
mahdollisimman lapinakyvaa kaikille osapuolille ja erityisesti vastaajille, jotta he tie-
tavat, mihin heidan vastauksiaan kaytetaan. Jotta kyselyyn osallistujille ei jaisi mi-
kaan epaselvaksi, pyrin tekemaan saatekirjeesta kattavan ja perusteellisen.

Lahdekritiikki liittyy olennaisesti tutkimukseen ja analysointiin. Silloin tarkastellaan,
miten luotettavina ja totuudenmukaisina saatuja vastauksia voidaan pitaa. (Alasuu-
tari 2011.) Kaikki vastaukset palautuivat suoraan minulle, mika saattoi lisata vastaa-
jien avoimuutta kyselyyn vastatessa. Mikali taytetyt kyselylomakkeet olisivat ensin
palautuneet sosiaalityontekijdille ja vasta sen jalkeen minulle, vastaukset eivat olisi

olleet valttamatta yhté rehellisia ja aitoja. Vastaajat olisivat saattaneet ajatella, etta
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sosiaalikeskuksen tyontekijat lukevat vastaukset ja tunnistavat heidat taustatie-
doista, mika olisi saattanut vaikuttaa vastaamiseen. Sailytin koko tutkimuksen ajan
kyselylomakkeita asianmukaisesti, ja tutkittuani ja analysoituani kyselylomakkeet

perusteellisesti, tuhosin kaikki vastaukset.

Tutkimuksen luotettavuutta heikentda vahainen vastausten méara. Ennen tutkimus-
tani minulla oli kasitys, etta omaishoitosopimuksen tehneita kehitysvammaisten las-
ten vanhempia olisi kaupungissa enemman, mutta todellisuudessa omaishoitoper-
heita oli vain 22 kappaletta. Toisaalta tutkimukseni vastausprosenttia voidaan pitaa
hyvana, silla se oli lahes 50 prosenttia. Liséksi Vilkka (2015) korostaa, etta laadulli-

sessa tutkimuksessa tarkeda ei ole maara vaan laatu.
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7 TULOKSET

Tassa luvussa esittelen saamiani tuloksia. Tuloksien esittely noudattaa kyselylo-
makkeeni rakennetta, ja olen poiminut vastauksista kommentteja, jotka tukevat te-
kemiani havaintoja. Lainauksiin ei ole merkitty vastaajien ikaa eiké sukupuolta vas-

taajien tunnistamisen valttdmiseksi.

7.1 Kyselyyn vastaajien taustatiedot

Kysely lahetettiin kaikille alle 18-vuotiaan kehitysvammaisen lapsensa omaishoita-
jina toimiville vanhemmille erdassa Etela-Pohjanmaalla sijaitsevassa kaupungissa.
Kyselylomakkeita lahetettiin yhteensa 22 kappaletta, ja niista palautui kymmenen
kappaletta, mika on lahes puolet kaikista lahetetyista kyselylomakkeista. Vastaajista
suurin osa oli naisia, ja vastaajien keski-ika oli 43,5 vuotta. Myds aikaisempien tut-
kimusten mukaan omaishoitajat ovat yleensa naisia, ja naiset lisaksi huolehtivat per-
heen monista asioista, joten saattoi olettaa, etta kyselyyni vastaa enemman naisia

kuin miehia.

Kaikki kyselyyni vastanneet henkiltt olivat tydsuhteessa, joko kokoaikaisessa tai
osa-aikaisessa tydsuhteessa. Moni vastaajista kertoi, ettéa vaikka hoitamisen, per-
heen ja tydn yhteensovittaminen oli usein haastavaa, tyo antoi kuitenkin myés voi-
mia arjessa jaksamiseen. Mielenkiintoinen ja mielekéas tyo oli monelle tarkea henki-

sen jaksamisen kannalta.

Lahes kaikki vastaajista olivat joko avioliitossa tai avoliitossa, ainoastaan yksi vas-
taajista oli eronnut. Tama tulos oli ristiriitainen monien aikaisempien tutkimusten
kanssa, joiden mukaan kehitysvammaisen ja vammaisen lapsen vanhempien ero-
riski on suurempi kuin perheissé, joissa ei ole erityislasta. Joissakin saamissani vas-
tauksissa korostui erityisesti puolison tarkea rooli kannustajana ja tukijana. Puoliso
antoi voimaa, kun arki tuntui liian raskaalta. Joissain vastauksissa kuitenkin ilmeni,

ettd yhteista aikaa puolison kanssa kaivattaisiin lisaa.
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Lasten maara perheissa vaihteli. Yleensa perheessa oli kuitenkin 2—3 lasta. Lapsia,
joista perhe sai omaishoidontukea, oli jokaisessa tapauksessa yksi. Yhdessa vas-
tauksessa vastaaja oli kuitenkin erikseen maininnut, ettd hanella on kaksi omaishoi-
dettavaa lasta, mutta héan saa ainoastaan toisesta omaishoidontukea. Omaishoi-
dontasot edustivat joko 1-tasoa tai 2-tasoa. Yksikaan vastauksista ei edustanut 3-

tasoa.

Palkkiotaso maaraytyy hoidon vaativuuden ja sitovuuden mukaan. Kunnat saavat
itse maaritta& omaishoidon palkkioluokkien lukumaaran seka niihin liittyvat kriteerit
lain sallimissa rajoissa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2005, 11-12). Tutkimukseni
kohteena olevassa kaupungissa omaishoidontuki on jaettu kolmeen eri tasoon,
joista 1-tasoon liittyy vahiten sitovuutta, ja 3-tason hoiva on erittain vaativaa ja sito-

vaa.

7.2 Arki, tukiverkostot ja jaksaminen

Arki kuvailtiin hyvin perhekeskeiseksi, jossa kuitenkin taytyi usein toimia kehitys-
vammaisen lapsen ehdoilla. Kehitysvammainen lapsi tarvitsi lahes aina jatkuvaa
valvontaa ja hoivaa, toisinaan jopa oisin. Lisaksi perheen menoja ja ruokailuja taytyi
usein aikatauluttaa nimenomaan kehitysvammaisen lapsen mukaan. Joistain vas-
tauksista ilmeni myds huoli siita, etta aikaa ei riitd muille lapsille, silla omaishoidet-

tava vie suurimman osan ajasta.

Erityislapsi tarvitsee huomattavasti enemmaéan valvontaa ja ohjausta
kuin muut ikdisensa nuoret.

Taysin lapsen ehdoilla mennaan.

Huolta aiheutti myos se, ettd kehitysvammaisilla lapsilla ei ollut harrastusmahdolli-
suuksia eika ystavia vapaa-ajalla. Kaupunkiin toivottiinkin lisda harrastusmahdolli-
suuksia kehitysvammaisille lapsille. Toiveena oli myos, etta kaupunki voisi tarjota

kehitysvammaisille lapsille lisaksi ilmaisia harrastusmahdollisuuksia.

Moni vastaajista koki arkensa hyvin kiireiseksi, kun taytyi sovittaa yhteen omaishoi-
dettavan erilaiset terapiat ja sairaalakaynnit, tyd, perhe ja harrastukset. Liséaksi pal-

jon aikaa veivat myds omaishoidettavan lapsen asioiden hoitaminen ja erilaisten
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palveluiden selvittaminen ja hakeminen. Arkea kuvailtiin kuitenkin myds hyvin taval-

liseksi ja rutiininomaiseksi pyykinpesuineen ja ruoanlaittoineen.

Arjen aikatauluttamista, pitdd koko ajan olla langat kasissa, koska on
paikkoja, asioita minne pitaa ilmoittaa lapsen asioista.

Omaishoidon ja tyén (vuorotydn) yhteen sovittaminen viikoittaista ja
haastavaa. Paljon terapia ja sairaanhoidollisia kaynteja...

Moni vastaajista kuvaili tukiverkostoaan pieneksi ja heikoksi tai se saattoi puuttua
kokonaan. Mikali tukiverkosto kuitenkin 10ytyi, siihen saattoi kuulua isovanhempia,
ystavia ja tuttavia, tukiperhe, vertaisryhmia seka ammatillisia toimijoita. Kolme vas-
taajista ilmoitti, ettd isovanhemmat auttavat tarvittaessa, mutta vastauksissa ilmeni
kuitenkin, ettéa apu oli hyvin satunnaista. Isovanhemmat saattoivat asua todella kau-
kana tai sitten he olivat niin iakkaita, etteivéat jaksaneet olla apuna pitkia aikoja. Vas-
tauksissa korostui myos vertaisryhmien merkitys. Vertaisryhmissa omaishoitajat
saattoivat jutella muiden samassa tilanteessa olevien kanssa, ja toisilta saattoi myoés

kysya neuvoja tarvittaessa.

Omaishoitajina toimivien vanhempien jaksaminen vaihteli suuresti. Kolme omais-
hoitajaa ilmoitti olevansa melko vasyneita. Tahan vaikuttivat oman ajanpuute ja jat-
kuva suorittaminen. Kyseisia vastaajia yhdisti tukiverkostojen puute seka puutteelli-
nen omaishoitovapaiden toteutuminen. Lisaksi heista jokainen toimi omaishoitajana

lapselle, jonka omaishoitotaso edusti tasoa kaksi.

Suurin osa vastaajista kertoi jaksamisensa olevan kohtalaista ja vaihtelevaa. Vas-
tauksista kavi ilmi, miten monimuotoista arki omaishoitajana voi olla. Vaikka omais-
hoitajat saattoivat tuntea omaishoitajuuden valilla ahdistavana ja raskaana, ja toisi-
naan saattoi esiintya jopa katkeruutta, oli omaishoitajuus myés palkitsevaa. Muun
muassa lapsen edistyminen ja kehittyminen hénelle ennen vaikeissa asioissa antoi-
vat voimaa omaishoitajille. Omaishoitoon liittyykin vahvasti myos rakkaus ja onnel-

lisuus.

Vaikka hoidettavuus on erittain rankkaa antaa hoidettava silti voimaa.
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Yksi vastaajista kuvaili jaksamistaan hyvaksi. Omaishoitajien jaksamiseen vaikutti-
vat positiivisesti etenkin puolisolta ja perheelta saatu tuki, mielekas ty6 seké harras-
tukset. Liséksi jaksamista tukivat muun muassa lapsen hyva hoitopaikka, omaishoi-
tovapaat ja ystavat. Omaishoitajat mainitsivat myos asenteen merkityksen; positiivi-

nen asenne ja sopeutuminen auttavat jaksamaan.

Positiivinen asenne elaméssa yleensa. Ei ole ongelmia, on vain haas-
teital

7.3 Omaishoidonvapaat, omaishoitajien tukeminen ja vertaisryhmat

Omaishoitajien vapaapaivia kaytettiin joko sdanndllisesti tai ei laisinkaan. Kuusi vas-
taajista ei kayttanyt milloinkaan omaishoitajien vapaapaivia, ja vastaavasti nelja
vastaajista kaytti niita saannollisesti. Omaishoitovapaiden jarjestamisessa kaytettiin
monia keinoja. Toisissa perheissd omaishoidonvapaat jarjestettiin laitoshoidon

avulla, toisissa tukiperheen tai toimeksiantosopimuksen avulla.

Ne vastaajat, jotka hyodynsivat omaishoitajien vapaapaivia, olivat sita mielta, etta
omaishoidonvapaat jarjestyvat hyvin tai todella hyvin kaupungissa, johon tutkimuk-
seni kohdistui. Vastaavasti ne henkil6t, jotka ilmoittivat, etteivat kaytd omaishoitajien
vapaita, ilmoittivat, etta vapaat jarjestyvat huonosti tai sitten he eivat ottaneet kantaa

asiaan.

Kukaan vastaajista ei ollut hyddyntanyt omaishoitajien hyvinvointi- ja tarkastuskayn-
teja. Heista kukaan ei myoskaan ollut saanut mielestaan valmennusta tai koulutusta
omaishoitotehtavaa varten, ja ainoastaan yksi vastaajista oli hyédyntéanyt omaishoi-
tajien kuntoutuskursseja. Vastauksista ilmeni myds, etta vastaajat eivét olleet edes
kuulleet tallaisista mahdollisuuksista, ja kyseiset mahdollisuudet selvisivat monelle

ensimmaista kertaa kyselyn yhteydessa.

Enemmisto vastaajista ilmoitti osallistuvansa joko s&danndllisesti tai toisinaan tuki- ja
vertaisryhmiin. Kolme vastaajista puolestaan ilmoitti, ettei osallistu milloinkaan ky-

seisiin ryhmiin. Vertaisryhmisté oli saatu tukea muilta samassa tilanteessa olevilta
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seka tietoa liittyen erilaisiin palveluihin. Vastauksista saattoi paatelld, etta vertais-
ryhmat olivat useimmiten erityislasten vanhemmille suunnattuja ryhmia, eivat

omaishoitajaryhmia.

7.4 Palvelut perheen tukena ja tiedonsaanti erilaisista palveluista

Kuljetuspalvelut seka erilaiset lapsen kuntoutukset ja terapiat olivat eniten kaytettyja
palveluita omaishoitoperheissa. Lisaksi kolmella lapsella oli henkilokohtainen avus-
taja, mutta ainoastaan yhdella heista avustaja avusti myds vapaa-aikana. Muiden
lasten avustus rajoittui paivakotiin ja kouluun. Vastauksista ilmeni myds, etta yksi
vastaaja toivoi kovasti lapselleen henkil6kohtaista avustajaa paivakotiin, mutta sita

ei ollut onnistuttu hankkimaan.

Tukiperhe oli kaytossa vain yhdessa perheessa, samoin apuvélineet ja kodin muu-
tosty6t. Yhdessak&aan omaishoitoperheessa ei ollut kaytossa kotipalvelua, kotihoi-
toa tai perhetyota. Lisaksi yhdellek&én perheelle ei ollut mydnnetty palvelusetelia
erilaisten tukipalveluiden hankkimiseen. Kuitenkin kyselyn muista vastauksista il-
meni, etté juuri siivousapu ja kodinhoitoon liittyvé apu olisi ollut monessa perheessa

tervetullutta.

Vastaukset sen suhteen, mitka vastaajien valitsemista palveluista tukevat eniten
perhetta, vaihtelivat suuresti. Kolme vastaajista ilmoitti kuljetuspalvelun helpottavan
elamad, ja antavan nuorelle omaishoidettavalle mahdollisuuden itsenaistymiseen.
Osa vastaajista oli jattanyt kokonaan vastaamatta kysymykseen, ja osa ei ollut vas-
tannut varsinaiseen kysymykseen. Vastauksissa saatettiin esimerkiksi kehua lap-
sen paivahoitoa, vaikka se ei ollut valittavien palveluiden listalla. Lisaksi kaksi vas-
taajista esitti toivomuksia sellaisten palveluiden saamisesta, joita perheelld ei ollut

kaytossa

Tiedonsaanti erilaisista palveluista koettiin hyvin hankalaksi. Jokainen vastaaja il-
moitti, ettei ole saanut riittavasti tietoa erilaisista mahdollisuuksista ja tarjolla olevista
palveluista. Vain nelja vastaajista ilmoitti saaneensa tiedon erilaisista palveluista

kaupungin sosiaalityontekijalta tai sosiaaliohjaajalta. Sen lisaksi tietoa palveluista ja
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tukimahdollisuuksista oli saatu koulusta, terveydenhuollosta ja neuvolasta seka ys-

tavilta ja tutuilta. Yksi vastaajista ilmoitti saaneensa tietoa internetista tai oppaista.

Suurin osa vastaajista oli saanut tiedon eri palveluista jostain muualta kuin valitta-
vissa olevista vaihtoehdoista. Moni oli saanut tietoa vertaisryhmista ja osa ammatil-
listen toimijoiden, esimerkiksi Kelan tyontekijoiden kautta. Yhtéa vastaajaa auttoi tie-

donsaannissa héanen tyonsa seka koulutustaustansa.

Kaiken kaikkiaan vastaajat olivat tyytymattomia tiedonkulkuun ja palveluista tiedot-
tamiseen. He kokivat ty0laéksi ja raskaaksi sen, etta tietoa erilaisista palveluista
taytyi jatkuvasti etsia itse, sen sijaan ettd ammattilaiset tiedottaisivat heille selkeéasti

palveluista. Tiedon etsiminen vei myds paljon aikaa muutenkin Kiireisessa arjessa.

En ole saanut (tietoa), pitanyt selvittdéd oman jaksamisen mukaan.

Aika lailla tiedon saanti on jaanyt oman aktiivisuuden varaan.

7.5 Toiveet ja kehitysehdotukset

Monet omaishoitajat toivoivat konkreettista apua ja helpotusta arkeensa, muun mu-
assa siivousapua ja perhetyota. Vastaajat toivoivat enemman vapaa-aikaa, ja esi-
merkiksi mahdollisuutta iltahoitoon. Talla hetkella monen omaishoitajan vapaa-aika
kuluu siivotessa ja kodinhoidon parissa, eika omille harrastuksille ja virkistaytymi-
selle jaa aikaa. Toiveena oli myds omaishoitovapaiden jarjestyminen ja sita kautta

vapaa-ajan lisaantyminen.

Ehka jokin arkeen liittyva apu, lyhytaikainen iltahoito (1 — 2 h) jotta p&a-
sisi itse harrastamaan tai esim. siivousapu. Nyt vapaapaiva kuluu usein
siivoten...

Toinen selkeé toive liittyi tiedonkulkuun ja erilaisista palveluista tiedottamiseen.
Moni omaishoitaja toi ilmi, ettd heilla ei ole riittavasti tietoa erilaista palveluista, joita
heilla olisi mahdollisuus hyddyntaa. Lisdksi toiveena oli tydntekijoiden vastuualuei-
den selkiyttaminen, jotta vanhemmat tietdisivat, kehen milloinkin pitda ottaa yh-
teytta. Huolta ja harmia aiheutti myds tyontekijoiden suuri vaihtuvuus ja riittdmaton

koulutus. Omaishoitajien asioista vastaamaan toivottiin omaa tyontekijaa.
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Pitaisi olla kaupungilta luottohenkil®, jolle voisi soittaa naista asioista.
Tiedotus ontuu.

Jotenkin sekava tilanne vammaispalvelujen suhteen ollut pidemmaén ai-
kaa, saisiko siihen henkilon, joka vastaa, tiedottaa omaishoitajia? Ke-
hittd& toimintaa.

Olkaa paljon aktiivisempia ja kertokaa mahdollisista tukimuodoista...

Vastauksista ilmeni lisaksi, etta palveluissa taytyisi ottaa huomioon kehitysvammai-
sen lapsen sisarukset; vanhemmat pelkaavat, ettéd perheen muut lapset jaavat ke-
hitysvammaisen lapsen varjoon. Muita toiveita olivat omaishoitokorvauksen suuren-

taminen ja perheiden muu taloudellinen tukeminen.

Vaikka suurin osa toiveista ja kehitysehdotuksista liittyi selkeasti kaupungin vam-
maispalveluihin ja sosiaalipalveluihin, oli osa toiveista osoitettu koskemaan koko
kaupunkia. Kehitysvammaisille lapsille toivottiin parempia harrastusmahdollisuuk-
sia, ja kaupungin toivottiin osallistuvan harrastuskustannuksiin. My6s omaishoitajien
harrastamiseen toivottiin rahallista tukea. Toiveena oli lisdksi esteettomampi kau-
punki, jotta liikuntarajoitteiset henkilot paasisivat likkumaan helpommin paikasta toi-

seen.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimukseni keskittyi tarkastelemaan kehitysvammaisten lastensa omaishoitajina
toimivien vanhempien arkikokemuksia ja jaksamista, seka heidan nakemyksiaan
omaishoitajille, omaishoidettavalle ja koko perheelle suunnatuista palveluista. Tut-
kimus tehtiin yhteistydssa erdan eteldpohjalaisen kaupungin sosiaalikeskuksen
kanssa vuonna 2019.

Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena kyselylomakkeiden avulla, jotka si-
salsivat avo- ja monivalintakysymyksid. Kyselylomake lahetettiin erdan eteldpohja-
laisen kaupungin kanssa omaishoitosopimuksen tehneille omaishoitajille. Kyselylo-
makkeita l&hetettiin yhteensd 22 kappaletta, ja niistd palautui kymmenen kappa-
letta. Analysoinnissa hyodynsin aineistolahtoista sisallonanalyysid, joka painotti
avokysymyksiin saatuja vastauksia seka niiden tulkintaa. Avokysymysten vastaus-
ten tulkinnassa hyddynsin kuitenkin monivalintakysymysten vastauksia, jotta saisin

laajan kuvan tutkimastani ilmiosta.

Kyselysté saadut tulokset antavat ymmartaa, etta kehitysvammaisten lasten omais-
hoitajana toimii useimmiten perheen aiti, joka on myos tydelamassa. Arki on usein
Kiireista ja uuvuttavaa, kun erilaisia menoja yritetddn sovittaa yhteen. Sen liséksi,
etta taytyy sovittaa yhteen perhe ja tyo, taytyy myos jarjestaa aikaa kehitysvammai-
sen lapsen erilaisille terapioille ja kuntoutuksille. Kehitysvammaisen lapsen hoiva
vaati myds paljon aikaa, toisinaan jopa ympéri vuorokauden. Vanhemmat kaipaa-

vatkin konkreettista apua arkeensa, esimerkiksi siivous- ja hoitoapua.

Omaishoitajana toimivat vanhemmat kokevat jaksamisensa melko vaihtelevaksi. He
toivat ilmi, ettd vaikka omaishoidettava vie paljon aikaa ja hoitaminen on valilla ras-
kasta, liittyy siihen myds iloa ja rakkautta. Myos Kaakkuriniemi (2014, 10-14) tuo
esiin, ettd omaishoitajuuteen liittyy usein suuri tunteiden kirjo. Omaishoitaja saa tun-
tea rakkautta ja kiitollisuutta, mutta toisaalta omaishoitajuuteen liittyy myos turvatto-
muutta, katkeruutta ja vasymysta. Osa kyselyyn vastanneista omaishoitajista koki-
kin itsensa melko vasyneiksi, ja heitd yhdisti puutteellinen omaishoitovapaiden to-

teutuminen seka tukiverkoston puute.
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Vanhemmat olivat huolissaan siita, etté heilla ei ole juurikaan aikaa muille lapsille,
parisuhteelle, saati harrastamiseen ja ystaville. Kuitenkin monissa vastauksissa ko-
rostui, miten tarkeita kyseiset asiat ovat jaksamisen kannalta. Monelle toi iloa har-
rastukset ja ystavat, ja toisille puoliso oli korvaamaton tuki. Osalle myds ansiotyd

kodin ulkopuolella toi iloa.

Vaikka moni omaishoitoperhe kaipaisi apua kodin- ja lastenhoitoon, ei kenellakaan
kyselyyn vastaajalla ollut kuitenkaan kayttssa kotipalvelua, kotihoitoa tai perhepal-
velua. Yhdesséakaan perheessa ei mydskaan ollut kaytossa palvelusetelid, jonka
avulla voisi ostaa apua arkea helpottamaan. Usein vastaajat eivat olleet edes tietoi-

sia tallaisista mahdollisuuksista.

Saattaa olla, etta perheen asioista jutellessa arjen avun tarve ei ole tullut tyonteki-
jalle tarpeeksi selvéksi, jolloin apua ei ole osattu tarjota. Toinen vaihtoehto on, etta
esimerkiksi kotipalvelua ei ole voitu juuri silloin tarjota suuren kysynnan vuoksi. Kol-
mas syy saattaa liittya siihen, etta palvelua on tarjottu, mutta perheet ovat kieltayty-
neet siita lastensuojeluasiakkuuden pelossa. Toisinaan perhetta tukeviksi tarkoitetut
palvelut saattavat saada aivan toisenlaisen merkityksen kuin ammattilainen on tar-
koittanut (Kaivolainen 2011,164).

Omaishoitoperheisséa oli melko vahan palveluita kaytdssa. Kuljetuspalvelu oli kay-
tetyin palvelu, ja se koettiin hyvaksi etenkin vanhempien lasten kohdalla. Kuljetus-
palvelu toi vapautta murrosikaisille kehitysvammaisille henkil6ille seka mahdollisuu-
den hieman itsenaisempaan elaméaan. Muita yleisia palveluita olivat erilaiset omais-

hoidettavan terapiat ja kuntoutukset.

Omaishoitajille kuuluvia etuja ja omaishoidonvapaita ei ollut juuri kaytetty. Kuitenkin
erityisesti omaishoidon vapaiden saannéllinen toteutuminen auttaisi vanhempia jak-
samaan paremmin, ja tarjoaisi hengahdystaukoa ja mahdollisuutta harrastamiseen
ja rentoutumiseen. Mielestani omaishoitovapaiden toteutumiseen kannattaisi kiin-
nittdd huomiota, silla se saattaisi vahentad myos muiden palveluiden kysyntéaa. Van-
hempia saattaisi auttaa jaksamaan edessa siintdva vapaaviikonloppu, ja lisaksi
omaishoitovapaat mahdollistaisivat sellaisten asioiden hoitamisen, joita ei arjen kes-

kella ehdi hoitaa.
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Siihen, ettd omaishoitajat eivat olleet kuulleet tai hyddyntaneet omaishoitajille kuu-
luvia palveluita, esimerkiksi hyvinvointi- ja terveystarkastuksia, saattaa liittya omais-
hoitolakiin tullut lisys kyseisista palveluista vuonna 2016. Paivitetyn omaishoitolain
mukaan kaupungin taytyy jarjestdd omaishoitajille heidan hyvinvointiaan ja hoito-
tehtavaansa tukevia terveys- ja sosiaalipalveluita (L 12.2005/937 3a 8.) Lisayksesta
on melko vahan aikaa, ja saattaa olla, etta tutkimukseni kohteena oleva kaupunki ei

ole viela ehtinyt reagoida muutokseen.

Lahes kaikki vastaajista antoivat palautetta tiedonsaannin puutteellisuudesta.
Omaishoitajat toivat esiin, etté heille monet palvelut ja avut ovat taysin vieraita, ja
he toivoisivat tyontekijoilta parempaa informointia. Kyseinen kaupunki on julkaissut
erilaisista vammaispalveluista esitteitd, ja myods kaupungin internetsivuilta 16ytyy
runsaasti erilaisiin palveluihin liittyvaa tietoa. Kuitenkin vain yksi vastaajista ilmoitti
saaneensa palveluista tietoa kyseisten foorumeiden kautta. Voi siis paatella, etta
vaikka nykymaailma on hyvin teknologiakeskeinen ja erilaisia tiedonvalittamiska-
navia on runsaasti, tiedonsaannin ja neuvonnan toivotaan yha tapahtuvan kasvo-

tusten ja henkilokohtaisesti.

Sen sijaan, etta kaupunki tuottaa erilaisia palveluesitteita ja vie tietoa palveluista
internetiin, kaupungin kannattaisi jarjestaa tiedotusiltoja, joissa esitelladn seka
omaishoitajien palveluita ettd vammaispalveluita. Tilaisuuksiin voisi kutsua myos
ikaihmisia, silla omaishoitajuus ja vammaispalvelut koskevat toisinaan myos heidan
arkeaan. Nain mahdollisimman moni hyotyisi tilaisuuksista, ja samalla ihmisilla olisi

mahdollisuus kysya tarkemmin palveluista, mikali jokin asia jaa epaselvaksi.

My6s Mékela (2011, 88) korostaa tiedon merkitystéd omaishoitajien arjessa. Hanen
mukaansa omaishoitajat tarvitsevat tietoa huolehtiakseen laheistensa hyvinvoin-
nista sekd omasta jaksamisestaan. Omaishoitajat joutuvat usein kerddmaan tietoa
monesta eri paikasta ja monen eri tahon kautta, ja sen vuoksi tiedottamiseen tulisi
kiinnittda huomiota. Tiedon pitéisi olla helposti saatavilla, jotta se tukisi omaishoita-

jien hoitotyota.
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Sen lisaksi, ettd vanhemmat toivovat enemman tietoa palveluista ja avuista, he toi-
vovat myos selkeytta siihen, kehen he ottavat yhteyttd missakin asioissa, ja kuka
kaupungin tyontekijoista vastaa mistakin asioista. Huolta aiheutti myos sosiaalikes-
kusten tyontekijoiden jatkuva vaihtuminen ja puutteellinen koulutus. Puutteellisella
koulutuksella viitattiin luultavasti siihen, ettd vammaispalvelusta vastasi suurelta
osin sosiaaliohjaaja eikd sosiaalityontekijd; sosiaaliohjaajalla ei ole samanlaista
paatoksenteko-oikeutta kuin sosiaalityontekijalla. Tilanteeseen vaikuttaa varmasti
suuresti se, ettd sosiaalityontekijoiden maaréa koko maassa on vahainen, ja heista
on pulaa monessa kaupungissa. Muodollisesti patevia tyontekijoita ei yksinkertai-

sesti ole saatavilla.
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Liite 1. Tutkimuslupahakemus

Neea Martikkala TUTKIMUSLUPAHAKEMUS
Poutuntie 126 3.9.2019
62100 Lapua

Puh: 0400482164

e-mail: neea.martikkala@seamk.fi

OPINNAYTETYON TUTKIMUSLUPA

Olen 28-vuotias sosionomiopiskelija, ja haen tutkimuslupaa opinndytety6tani varten.
Opiskelen Seindjoen ammattikorkeakoulussa viimeista vuotta, ja tarkoitukseni on tehda
opinnadytety6 kehitysvammaisten lasten omaishoitajina toimivien vanhempien
jaksamisesta. Lisaksi tutkin heidan nakemystaan heille ja heidan perheelleen suunnatuista
sosiaalipalveluista. Rajaan tutkimukseni alle 18-vuotiaiden lasten vanhempiin.

Tutkimustani varten tarvitsen kehitysvammaisten lasten omaishoitajina toimivien
vanhempien yhteystiedot, jotta voin ldhettaa heille laatimani kyselyn. Saamiani tietoja
kaytan harkiten ja luottamuksellisesti. Tutkimukseni ajoittuu syksystd 2019 aina
loppuvuoteen asti.

Ystavallisin terveisin Neea Martikkala

LITTEET
Tutkimussuunnitelma
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Liite 2. Tutkimuslupa

Viranhaltijapdités

Sosiaalipalvelujohtaja 11.9.2019 19§

Asia

Perustelut

Paatos

Tutkimuslupa / Kehitysvammaisten lasten omaishoitajien
jaksaminen ja erilaiset palvelut jaksamisen tukena - Martikkala

Martikkala pyrkii opinnaytetyossaan kartoittamaan
kehitysvammaisten lasten omaishoitajien jaksamista seka heidan
kokemuksiaan saamistaan palveluista. Lisaksi pyritaan
selvittamaan, mita voimavaroja heilla itsellaan on kaytdossa, millaiset
heidan sosiaaliset verkostonsa ovat, mihin he toivoisivat apua, mita
kehitysehdotuksia heilla on ja millaisia palveluita he toivovat
sosiaalikeskuksen vammaispalveluilta. Tutkimuksen avulla saadaan
tietoa, jota voidaan hybdyntdd mahdollisen kuntoutusohjaajan
tybtehtavien suunnitteluun ja palvelujen kohdentamiseen

My6nnetaan tutkimuslupa sosionomi AMK:n opinnaytetydohon Neea
Martikkalalle SeAMK:lle aiheeseen Kehitysvammaisten lasten
omaishoitajien jaksaminen ja erilaiset palvelut jaksamisen tukena

OIKAISUVAATIMUSOHJEET

Oikalsuvaatimusoi-
keus

Olkaisuvaatimusviran-
omainen

Oikaisuvaatimusaika
Ja sen alkaminen

Oikalsuvaatimuksen
sisdity Ja tolmittami-
nen

Tiedokslanto asian-
osalselle

Paatokseen tyytymaidn vol tehda kirjallisen oikaisuvaatimuksen Okaisuvaatimuksen saa tehdd
se, johon paalds on kohdistettu tai jonka oikeuteen, velvollisuuteen 1al etuun paatos valmomas!
valkuttaa (asianosainen) seka kunnan jasen

Viranomainen, ille olkaisuvaatimus tehdadn. viranomaisen nimi |a osode

Oikaisuvaatimus on tehtava 14 paivan kuluessa paatoksen tledoksisaannista. Kunnan jasenen
katsotaan saaneet paatdksesta tiedon kun poytakina on asetetiu yleisesti nahtavaks: (asettamis
péiva on paatoksen yldosassa). Asianosaisen katsotaan saaneet paatoksesta tedon, jollel muy
ta niiytetd, seitseman paivan kuluttua kireen lahettdmisesta, saantitodistuksen osolitamana &
kana tal erilliseen tiedoksisaanttodistukseen merkittyna akana

Oikaisuvaatimuksesta on kiytava iimi vaatimus perusteineen ja se on teki@n allekinoitettava O
kaisuvaatimus on tolmitettava oikaisuvaatimusviranomaiselia ennen OdaIsUVBAhMUSA5an pAaty
mista

Asianosainen

Lahelatty ledoksi kirjeelld (Kun-
talakl 139 §)

Annetiu Postin kuljetettavaksi _
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Liite 3. Kyselylomake

Kysely: Omaishoitajien kokemukset arjesta ja erilaisista
palveluista

Taustatiedot

1.1k&

2.Sukupuoli

a. Nainen b. Mies c. Muu

3.Tydtilanne

a. Tyoton b. Tydssa c. osa-aikatyossad d. Hoitovapaalla/Perhevapaalla

4. Siviilisaaty
a. Avioliitossa/avoliitossa b. Eronnut c. Leski
d. Naimaton e. joku muu

5. Lasten maara perheessa

a.l b. 2-3 c. 4-5 d. 6 tai enemman

6. Omaishoidettavien lasten maara perheessa?

7.0maishoidettavien lapsen/lasten omaishoitotuen taso (voi valita useamman,
mikali lapsia useampi)

a. l-taso b.2-taso c. 3-taso
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Arki ja voimavarat

8. Kuvaile vapaasti arkeasi omaishoitajana.

9. Millaiseksi koet oman tukiverkostosi?

10. Millaiseksi koet oman jaksamisesi?
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Omaishoitajien vapaapaivat, kuntoutus ja vertaistuki

11. Kaytatko lakisdateisia omaishoidonvapaita?

a. Saannollisesti b. Toisinaan c. Harvoin d. En
koskaan

12. Miten omaishoidonvapaat jarjestetaan perheessanne?

13. Miten omaishoidonvapaat mielestasi jarjestyvat kunnassasi?

a. Todella hyvin b. Hyvin  c. Kohtalaisesti d. Huonosti

e. En osaa sanoa

14. Oletko hyddyntanyt omaishoitajan hyvinvointi- ja terveystarkastuksia?

a. Kylla b. Ej

15. Oletko saanut valmennusta ja koulutusta omaishoitotehtavaa varten? Missa ja
milloin?

16. Oletko hyddyntanyt omaishoitajien kuntoutuskursseja?

a. Kylla b. Ei

17.0sallistutko vertais- ja tukiryhmiin?

a. Saannollisesti b. Toisinaan c. Harvoin d. En koskaan

18. Kuulutko Omaishoitajaliittoon?

a. Kylla b. Ei
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Erilaiset palvelut perheen tukena

19. Valitse seuraavista ne palvelut, joita omaishoidettavalla/perheellanne on
kaytossa

a. Kuljetuspalvelut

b. Henkil6kohtainen avustaja

c. Asuntoon liittyvat muutostyot ja apuvélineet
d. Kotipalvelu

e. Kotihoito

f. Perhetyo

g. Palvelusetelin avulla ostettu kotipalvelu, perhetyo tai siivouspalvelu (alleviivaa,
mika kaytossa)

h. Tukiperhe

I. Kuntoutus / Terapia

20. Mitka valitsemistasi palveluista tukevat eniten jaksamistasi omaishoitajana ja
miksi?

21. Mista olet saanut tiedon valitsemistasi palveluista (voi valita useamman)
a. Kunnan sosiaalityontekijaltéd/sosiaaliohjaajalta

b. Terveydenhuollosta / Neuvolasta

c. Varhaiskasvatuksesta / Koulusta

d. Internetista

e. Oppaasta tai esitteesta

f. Ystavalta tai tutulta

g. Jostain muualta, mista?

22. Koetko, etta olet saanut riittavasti tietoa ja ohjausta omaishoidosta ja erilaisista

palveluista?
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23. Millaiset palvelut ja apu tukisivat jatkossa sinun ja perheesi jaksamista? Mihin
asioihin kaipaatte lisaa apua?

24. Millaisia kehitysehdotuksia sinulla oIisi_ omaishoidon ja

vammaispalveluiden kehittamisen suhteen?
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Liite 4. Kyselylomakkeen saatekirje

Hei Vanhemmat!

Olen Neea Martikkala ja opiskelen Seindjoen ammattikorkeakoulussa
sosionomiksi. Teen opinnaytety6td omaishoitajina toimivien vanhempien arki- ja
palvelukokemuksista. Suoritan opinnaytetyoni yhteistytssa

Sosiaalikeskuksen kanssa, ja saamiani tutkimustuloksia on tarkoitus kayttaa
sosiaalipalvelujen kehittamiseen ja kohdentamiseen. Tutkimus on tarkoitettu
iasuville alle 18-vuotiaan lapsensa omaishoitajina toimiville vanhemmille.

Kaikista palautetuista lomakkeista on suuri apu tutkimukselleni ja jokainen vastaus
auttaa kehittamaan _)paremmiksi. Kasittelen kaikki

vastaukset huolella ja luottamuksellisesti. Taytetyt lomakkeet postitetaan suoraan
minulle, ja lomakkeet tuhotaan tutkimuksen jalkeen.

Seuraavassa ohjeet kyselyn tayttdmiseen ja palauttamiseen:

1. Tayta kysely huolellisesti, kaikkiin kysymyksiin ei ole pakko vastata, mutta
se on toivottavaa. Mikali vastaustilaa on lilan vahan, vastausta voi jatkaa
paperin toiselle puolelle.

2. Kyselyn mukana tulee valmiiksi taytetty vastauskuori postimerkkeineen.
Riittaa, kun vastaat kyselyyn, laitat sen kuoreen ja viet postiin. Vastaukset
tulevat suoraan minulle.

3. Vastaukset pitaa postittaa viimeistaan 11.10.2019.

Kiitos jo etukateen ja mukavaa syksya!

Ystavallisin terveisin Neea Martikkala



