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1 Johdanto

Omaishoidon tuki mielletddn usein ikaihmisid koskevaksi palveluksi. Omaishoidon
tuella hoidetaan kuitenkin myos tyoikéisia seka alle 18-vuotiaita lapsia ja nuoria.
Vuonna 2010 Suomessa oli Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tilastojen mukaan
37 566 omaishoitajaa, joilla oli omaishoidon tuen toimeksiantosopimus kunnan kanssa.
Heistd 7778 oli 18 — 64-vuotiaita ja alle 18-vuotiasta lastaan hoitavia oli 5132 henkil6é.

(Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, 2012.)

Tassa opinnaytetyossa tarkastelen, miten kunnan omaishoidon tuki palveluna tukee
lapsiperheitd arjen haasteissa ja miten palvelua heidédn osaltaan pitéisi kehittaa.
Tavoitteena on ollut selvittdd ndiden omaishoitajien kokemuksia omaishoidon tuen
toimivuudesta. Omaishoidon tuen lapsiperheasiakkaina on perheitd, joissa hoidetaan
kehitysvammaisia, vammaisia ja vakavasti sairaita alle 18 -vuotiaita lapsia (Rautiainen,
2012).

Opinnaytety6 on tehty Joensuun kaupungin toimeksiantosopimuksella (liite 1). Lisaksi
aihe kiinnostaa minua, koska tydsséni toimin omaishoidon tuen lapsiperheiden
palveluohjaajana. Vastuualueenani ovat alle 18-vuotiaiden omaishoitajaperheet sek& yli
18-vuotiaat maaseutualueiden omaishoidon tuen asiakkaat. Opinndytetyon aihetta
miettiesséni, aiheen valintaan vaikutti myos silloinen esimieheni, joka ehdotti
tutkimuskohteeksi lapsiperheiden omaishoidon tukea. Tavoitteena oli selvittda
asiakkaan nakokulmaa, jonka pohjalta omaishoidon tukea ja siihen liittyvia palveluja
voisi kehittdd. Aihe on yhteiskunnallisestikin térked, koska omaishoidon tuki on

kunnille halpaa verrattuna esimerkiksi laitoshoitoon.

Lapsen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen vaikuttavat perheen eldmaan paljon.
Pitkat hoitojaksot tai jopa koko elinidn jatkuva sairaus aiheuttaa lapselle, vanhemmille
ja koko perheelle muutoksia. Sairaudesta aiheutuvat eldmé&n muutokset, uudelleen
jarjestelyt, rajoitukset ja riippuvuus mahdollisista toistuvista hoidoista, muuttavat koko
perheen sosiaalista ja emotionaalista tilannetta. (Astedt — Kurki, Jussila, Koponen,
Lehto, Maijala, Paavilainen, Potinkara, 2008, 43 — 44.) Omaishoidon tuki on yksi

palvelumuoto, jolla ndiden perheiden selviytymistd pyritdan tukemaan.



Opinndytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jossa aineiston keruun toteutin
teemahaastattelulla. Haastateltavat arvottiin niistd omaishoitajista, joilla on voimassa
oleva sopimus omaishoidon tuesta Joensuun kaupungin kanssa. Kaikki haastatteluihin
osallistuneet olivat naisia. Heistd osa oli tydssa tai opiskelemassa ja osa kokonaan
kotona hoitamassa lastaan. Lasten toimintakyvyssd oli eroja, mutta kaikki
omaishoidettavat lapset tarvitsevat erityista tukea, hoitoa ja ohjausta. Syyt erityisen
tuen, hoidon ja ohjauksen tarpeelle ovat erilaisia. Lapsi voi olla vakavasti sairas,
kehitysvammainen tai vammainen lapsi. Lasten it vaihtelivat pikkulapsista, kolme-

nelja -vuotiaista murrosikaisiin.

Opinnaytetyon siséltd koostuu teoriaperustasta, tutkimustehtdvan maarittelyst,
toteutuksen kuvaamisesta, tulososiosta ja pohdinnasta. Teoriaperustassa esittelen
lukijalle aihepiiriin keskeisesti liittyvat k&sitteet sekd aiemmin tehtyjd tutkimuksia.
Seuraavaksi esittelen tutkimustehtdvan seka tyon tavoitteet. Toteutuksen kuvailussa
kerron tutkimuskohteesta, menetelméstd, aineiston keruusta seka analyysista. Lopuksi
esittelen pohdintaosiossa johtopéaatdkseni tyon tuloksista sekéd arvioin menetelméé ja
tavoitteiden toteutumista. Tarkastelen myds omaa oppimisprosessiani opinndytetyon

edetessa ja viimeisend ehdotan muutamia jatkotutkimusmahdollisuuksia.

2  Arkijaperhe

2.1 Arjen maarittelya

Ymmarrys arjesta seka arjen valinnat ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa kulttuurisiin,
institutionaalisiin ja yhteiskunnallisiin ehtoihin (Repo, 2009, 25). Arjessa ihmiset
tekevét paivittaisia toimiaan. Arkea suunnitellaan ja eletdan, tehddadn monenlaisia
paatoksia ja neuvotellaan erilaisista vastuista. Arki on tdynna kaytantoja, jotka
muotoutuvat suhteessa rakenteellisiin ehtoihin, mutta ovat my6s arjen toimijoiden
valintojen tulosta. (Repo, 2009, 41.)

Ronka ym. (2009) viittaavat tekstissdan arkielamén tutkimuksen nékékulmien voivan
olla tarkastelua yksildiden, kahdenvélisten vuorovaikutussuhteiden tai koko perheen
nakokulmasta. Tatd tarkastelua voidaan tehdd myods perheen ja ympéardivan

yhteiskunnan valisen suhteen ndkokulmasta. Arjessa on ik&an kuin sisakkéisia



systeemejd, joita pyritddn nivomaan yhteen perheenjdsenten kesken sekd suhteessa
yhteiskuntaan. (Rénk&, Malinen, L&ms4, 2009, 14.)

2.2 Perheen maarittelya

Tilastokeskuksen mukaan perheen muodostavat yhdessd asuvat avio- tai avoliitossa
olevat tai suhteensa rekisterdineet henkilét ja heiddn lapsensa tai jompikumpi
vanhemmista lapsineen sekd avio- ja avopuolisot sekd parisuhteensa rekisterdineet,
joilla ei ole lapsia. Asuntokunnissa asuvat perheen ulkopuoliset henkil6t, vaikka he
olisivat perheen sukulaisia, eivat kuulu perhevéestoon, elleivat he muodosta omaa
perhettd. Lapsiperheitd ovat ne perheet, joissa asuu véhintaan yksi alle 18-vuotias lapsi.
(Tilastokeskus, 2012.)

Suomalaisissa perheissa asui vuonna 2005 hieman yli miljoona lasta. Namé& lapset
muodostavat noin yhden viidesosan Suomen vaestostad. Viime vuosina lasten méara on
kuitenkin véahentynyt noin 50 000 lapsella. Samalla muuttuvat myos perheet, joihin
lapset syntyvét. Avopareille syntyvien lasten mé&édra on kasvanut ja avioparien lasten
madra on véhentynyt. Yksinhuoltajien perheissd asuvien lasten maard on myods
kasvanut. Vuonna 2003 yksinhuoltajatalouksien maard oli noin 20 prosenttia kaikista
lapsiperheistd eli noin 17 prosenttia kaikista Suomessa asuvista lapsista.
Yksinhuoltajaperheiden lisdksi myos uusperheiden méaaré on kasvanut. Noin kahdeksan
prosenttia lapsista asuu uusperheissa. (Repo, 2009, 32 - 33.)

Lapsiperheet ovat muuttuneet yha heterogeenisemmiksi, mutta samalla perheiden
lapsiluku on kasvanut. Etenkin yhden lapsen perheet ovat vahentyneet, mutta
esimerkiksi kolmelapsisten perheiden maaré on kasvanut. Vuonna 1980 kolmelapsisia
perheitd oli Suomessa 13 prosenttia kaikista lapsiperheistd ja vuonna 2004 vastaava
luku oli jo 19 prosenttia. (Repo, 2009, 33.)

Lasten madran kasvu on vaikuttanut myos perheiden toimeentuloon siten, ettd
tulokehitys on erityisen heikko yksinhuoltajilla ja niissa lapsiperheissd, joissa on alle
kolmevuotias lapsi. Yksinhuoltajien kdyhyysriski on jopa kolminkertainen koko vaeston

koyhyysriskiin verrattuna. (Repo, 2009, 33-34.)



Ajan katsotaan olevan niin kiinted osa ihmisten arkea, ettd useat tutkijat ovat pitdneet
aikaa yhtend perheen arjen perusulottuvuuksista. YksilGille aika on aikatauluja ja
rytmeja, pariskunnille yksiloiden aikataulut ja rytmit vaativat yhteensovittamista.
Perheen kohdalla aika on koko perheen aikataulujen yhteensovittamista, avainhetkid,

syklejd ja “perheen omaa aikaa”. (Ronké, ym., 2009, 180.)

2.3 Lapsiperheen arki

Perheen arki on kaikille niin tuttu asia, ettd useat sen ilmidt tuntuvat itsestaan selvilta.
Perheen arjelle ominaista on sen syklisyys: tietyt tilanteet ja rutiinit toistuvat péivésta
toiseen. EI&maa rytmittdvat vanhempien tyoajat, lasten hoitoajat sekd muut péivittaiset
toiminnot kuten nukkuminen ja ruoka-ajat. Paivittdin perheeseen kulkeutuu vaikutteita

mya0s niista eri ymparistoista, joissa he paivan aikana toimivat. (Ronk&, ym., 2009, 12.)

Lapsiperheiden arkea kehystavét erityiset kulttuuriset ja sosiaalipoliittiset rakenteet.
Né&itd rakenteita ovat esimerkiksi tapa, milla perhettd, tyotd ja perheiden valintoja
arvotetaan ja kuinka niista julkisuudessa puhutaan sek& se, miten perheiden valintoja
sosiaalipoliittisin keinoin tuetaan. (Repo, 2009, 25.)

Nykydan yhd suurempi osa lapsista kuuluu pienituloisiin perheisiin. Vaikka
lapsiperheiden vanhemmat k&yvat tydssa keskivertovdestda yleisemmin, tulonsiirrot
muodostavat tdrkedn osan toimeentulosta erityisesti perheissg, joissa on pienié lapsia ja
aiti on perhevapaalla. Nama pienituloiset lapsiperheet eldvat Lammi - Taskulan ym.
(2009) muiden mukaan “kéddestd suuhun” ja yllattdvat menoerdt voivat vaikeuttaa

perheen elamaa huomattavasti. (Lammi - Taskula, Salmi, Sauli, 2009, 78.)

Viime lamaa, jota elettiin 1990-luvun alussa, seuranneella nousukaudella lapsiperheet
jaivat keskimaaraisesta tulokehityksesta jalkeen. Erityisesti tdma on koskettanut
yksinhuoltajatalouksia, joissa reaaliset tulomuutokset ovat olleet lahelld nollaa tai
miinusmerkkisid useina vuosina. Niin sanotun koyhyysrajan alapuolelle jaéneiden
lapsiperheiden osuus on kasvanut 90 -luvulla. Se on noussut viidestd prosentista 14
prosenttiin. Tamén kehityksen taustalla on yleinen Kotitalouksien valisten tuloerojen
kasvu. Pienituloisia lapsiperheitd oli vuonna 2007 yhteens&d 73 000. Naistad perheista

yksinhuoltaja talouksia oli 29 000. Perheiden toimeentuloon vaikuttaa tulokehityksen



lisdksi asumiskustannukset ja velkaisuus. \uokrien reaalinen nousu on ollut

tulokehitystd nopeampaa. (Lammi - Taskula ym., 2009, 78 - 81.)

2.3.1 Erityislapsiperheen arki

Kehitysvammaiset  henkil6t asuvat Suomessa p&dosin  lapsuudenkodeissaan,
yksityiskodeissa jarjestetyssd perhehoidossa tai omissa asunnoissa tai asuntoloissa.
Lapsuuden kodissa asuminen luo perheen tilanteeseen omat haasteensa. Usein
molemmat vanhemmat ovat tyteldmassd. Vammaisen lapsen perheessd vanhempien
yhteenkuuluvuus voi kasvaa, mutta toisaalta perhe voi hajota, jolloin hoitajaksi jaa
useimmiten perheen diti. (Kaski, Manninen, Pihko, 2012, 331.)

Kehitysvammaisen lapsen eldmén laadun ja kuntoutumisen kannalta merkittdvaa on se,
mitd hanen jokapdivdisessd eldmassaan tapahtuu. Kuntoutustutkimukset ja niihin
perustuvat ohjeet toimivat myds lapsen paivittdistd elamaa ohjaavina ja jasentévina
ohjeina. Kuntoutumisen kannalta tarkedad on se, ettd arkielamdssd toimitaan
kuntoutustavoitteiden suuntaisesti, mutta samalla eletddn mahdollisimman tavallista
elamaa. (Kaski, Manninen, Mols4, Pihko, 2001,207.)

Kasken (2001) ym. mukaan kehitysvammaisuus on suhteellisen pysyva tila eika sen
syytd voida hoidollisilla toimenpiteilld poistaa. Tarkedd on kuitenkin vahvistaa
kehitysvammaisen henkilon realistista kasitystd omista mahdollisuuksistaan ja
vammaisuuden aiheuttamista rajoituksista. Kehitysvammaisen lapsen
todellisuuskasitysta voidaan monipuolistaa vaihtelevien kokemusten avulla ja siten
parantaa hanen elaménhallintaansa. Erilaisten kokemusten saaminen on tarkeéa kaikilla
kehitystasoilla, silla puutteellinen kokemusmaailma haittaa toimintakyvyn kehittymista.
(Kaski, ym. 2001, 207 - 208.)

2.3.2  Kunnalliset vammaispalvelut

Kuntalaisten palvelut on maéaritelty useammassa eri laissa. Sosiaalihuoltolaki,
terveydenhuoltolaki, kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki ja mielenterveyslaki
tukevat koko vdestolle tarkoitettujen palveluiden kayttda. Vammaishuollon keskeisia

erityislakeja ovat laki kehitysvammaisten erityishuollosta ja laki vammaisuuden
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perusteella jarjestettavistda palveluista sekd tukitoimista. N&iden palvelujen
jarjestamisvelvollisuus on kunnilla. Asiakkaan oikeuksia turvaavia lakeja ovat laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista, laki potilaan asemasta ja oikeuksista,
laki holhoustoimesta, lasten pdivahoidosta annettu laki sek& perusopetuslaki. (Kaski,
ym. 2012, 159, 265.)

Sosiaalipalvelujérjestelmén tehtdvana on turvata kuntalaisten hyvinvoinnin yllapito ja
tukeminen erilaisissa tilanteissa. Palvelut voivat olla ehkaisevié ja yksiloa tai perhetta
ongelmatilanteissa tukevia ja auttavia palveluja. Samoin kuin muillakin perheilla myos
kehitysvammaisten lasten perheilla on oikeus aditiysavustukseen, ditiysrahaan,
lapsilisddn jne. Lisaksi on olemassa tukimuotoja, joiden saamisen perusteena on
vammaisuus  tai  sairaus.  Kunnilla ~on  yleinen jarjestamisvelvollisuus
vammaispalvelulain tarkoittamalle vammaiselle esimerkiksi seuraavissa palveluissa;
kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus, henkilokohtainen avustaja, valineet, koneet,
laitteet, erityisravinto ja ylimadrdiset vaatekustannukset. Vammaispalvelulain
tarkoittamalle vaikeavammaiselle kunnan on tarvittaessa jarjestettdva esimerkiksi
kuljetuspalveluita, tulkkipalveluita, palveluasumista ja asunnon muutosty6t. Muita
kunnallisia palveluita ovat mm. omaishoidon tuki ja toimeentulotuki. (Kaski, ym., 2001,
332 -333)

Tassa tutkimuksessa esille tulleita kunnallisia palveluita olivat myos esimerkiksi
keskuslaitosten toiminta, asuntolat, péiva- ja tyo6toimintapalvelut sekd tutkimus- ja
neuvolapalvelut. Kunnat toteuttavat palvelut omana toimintanaan tai hankkivat palvelut
erityishuoltopiiriltd tai  yksityisiltd palveluntuottajilta. Suomi on jaettu 17
erityishuoltopiiriin, joiden lisaksi on oma erityishuoltopiiri ruotsinkielisille. Kaikki

kunnat kuuluvat erityishuoltopiireihin. (Nouko - Juvonen, 2000, 16.)

Erityishoitoa ja -kasvatusta tarvitseville lapsille on kunnan jarjestettava
paivahoitopalveluja riittdvan aikaisessa vaiheessa ja ensisijaisesti muiden lasten kanssa.
Kehitysvammaiset lapset ovat paivéhoidossa joko tavallisissa pdivakotiryhmissé tai
integroiduissa ryhmissa tavallisten tai erityispéivakotien erityisryhmissa. Vaihtoehtona
voi olla myos perhepéivahoito. Paivahoito voidaan jarjestdd myos lapsen kotona.
Lapsen vammaisuuden perusteella péivahoitoryhman kokoa voidaan pienentdd tai

hankkia lapselle oma avustaja. (Kaski, ym. 2001, 196.)
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Kunta on velvollinen jarjestdam&én kaikille sen alueella asuville oppivelvollisuus
ikdisille perusopetusta tai huolehtimaan siitd, ett4 heilld on tilaisuus saada vastaavaa
opetusta. Jos perusopetukselle saddettyjd tavoitteita ei vammaisuuden vuoksi ole
mahdollista saavuttaa yhdeksassé vuodessa, alkaa oppivelvollisuus vuotta aikaisemmin
ja kestdd 11 vuotta, talloin puhutaan pidennetystd oppivelvollisuudesta. Ketdan lasta ei
siis voi vapauttaa oppivelvollisuudesta. (Kaski, ym.2001, 198.)

Peruskoulutuksen jalkeen my6s vammaisilla henkil6illd on mahdollisuus osallistua
valmentavaan ja kuntouttavaan opetukseen, jota jarjestavat ammatilliset oppilaitokset.
Tahan koulutukseen liittyy opiskelijan kuntoutusta, opetusta ja ohjausta. Opiskelijalle
laaditaan my6s moniammatillisena yhteistydna yksiléllinen kuntoutussuunnitelma.
(Kaski, ym. 2001, 204 - 205.)

2.3.3 Erityishuollon palvelut

Erityishuollon  palvelut on maéaritelty kehitysvammalaissa  (L519/1977,82).
Erityishuoltoon kuuluvia palveluita ovat tutkimus, joka kasittdd ladketieteelliset,
psykologiset ja sosiaaliset selvitykset seké& soveltuvuuskokeet, terveydenhuolto, ohjaus,
kuntoutus ja toiminnallinen valmennus, tyétoiminta ja asumisen asiat, henkilokohtaiset
apuvélineet, yksiléllinen hoito, omaisten ja laheisten ohjaus, kehityshéirididen ehkaisy
seké erityishuollon palveluita koskeva tiedotus. Né&iden palvelujen piiriin kuuluvat ne
henkildt, joilla kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héiriintynyt synnynnéisen tai
kehitysiassd saadun vakavan sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain

nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. (Kaski, ym., 2012, 304 - 305.)

Vastuu erityishuollon palvelujen jarjestdmisestd on kunnalla. Kunta voi jérjestaa
kehitysvammahuollon itse, yhdessd muiden kuntien kanssa tai olemalla j&senend
kuntayhtymassa tai hankkimalla palvelut joko valtiolta, toiselta kunnalta tai yksityiselta
palvelun tuottajalta. Suomi on jaettu erityishuoltopiireihin, joita on yhteensé 15. Liséksi
Ahvenanmaan maakuntapdivat on paattanyt oman alueensa erityishuoltopiirin

palveluiden jarjestamisesta. (Kaski, ym. 2012, 305.)
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2.3.4 Kansanelakelaitoksen palvelut ja etuudet

Tassa luvussa kéyn lapi joitakin Kansaneldkelaitoksen etuuksia, jotka yleisimmin
esiintyvdt myo6s tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien haastatteluissa.
Omaishoidettavien lasten perheiden arjessa Kansanelékelaitoksen palvelut ja tuet ovat
osa palvelujarjestelmad, joiden piirissa perheet ovat. Yleisimpia Kelan etuisuuksia ovat
mm. sairausvakuutus, erityishoitoraha, alle 16-vuotiaan lapsen hoitotuki, (nykyisin
vammaistuki), kuntoutuspalvelut ja -rahat, vammaistuki, joka voidaan myont&é 16 — 64-
vuotiaalle henkildlle. (Kaski, ym., 2001, 333 — 334.)

Kelan sairausvakuutuksen piiriin kuuluvat vakituisesti Suomessa asuvat henkilot. Kelan
sairausvakuutus korvaa osan esimerkiksi yksityislaékérin kuluista. Korvauksen
saaminen edellyttad, ettd hoito on tarpeellista ja se johtuu sairaudesta, raskaudesta tai

synnytyksesté. (Kansanelakelaitos, 2011.)

Erityishoitoraha on korvausta ansionmenetyksestd alle 16 -vuotiaan vaikeasti sairaan tai
vammaisen lapsen vanhemmalle, silloin kun hdn joutuu tilapéisesti olemaan poissa
tyostd osallistuakseen lapsen hoitoon tai kuntoutukseen. Erityishoitorahaa voi saada
tilanteessa, jossa vanhempi osallistuu alle 7 -vuotiaan lapsen hoitoon tai kuntoutukseen
sairaalassa, poliklinikalla tai  kuntoutus- tai  sopeutumisvalmennuskurssilla.
Erityishoitorahaa voi saada myds vanhempi, joka osallistuu 7 — 15 vuotiaan lapsensa
sairaala- tai poliklinikkahoitoon tai kuntoutukseen tai vanhempi hoitaa kotona alle 16 -
vuotiasta vaikeasti sairasta lastaan ja hoito on osa esimerkiksi sairaalahoitoa.
(Kansanelakelaitos, 2001.)

Alle 16-vuotiaan vammaistuki oli aiemmin nimeltdan alle 16-vuotiaan hoitotuki. Tuen
saaminen edellyttdd, ettd sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta, kuntoutuksesta ja
huolenpidosta aiheutuu hanen perheelleen vahintddn kuuden kuukauden ajan
tavanomaista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta, verrattuna saman ikaisen terveen
lapsen hoitoon. Tukea maksetaan kolmen erisuuruisen maksuluokan mukaisesti,
riippuen hoidon rasittavuudesta ja sitovuudesta. Alle 16-vuotiaan vammaistukea
voidaan maksaa maaréaikaisesti tai siithen saakka kunnes lapsi tayttad 16 vuotta. Tdmén
jalkeen hénelld on oikeus 16 vuotta tayttdneen vammaistukeen. (Kansaneldkelaitos,
2010.)
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Kansaneldkelaitos jarjestdd myos alle 16-vuotiaille vaikeavammaisille lapsille, jotka
saavat korotettua tai ylintd vammaistukea, l&&kinnéllistd kuntoutusta. Lisaksi
lapsiperheiden on  mahdollista  osallistua  sairauskohtaisiin  kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennusryhmiin. Namé kurssit tukevat sairastuneita ja vammautuneita
henkilGitd ja heidan perheitddn monissa eri tilanteissa. Kuntoutuksena voidaan myontaa
my0s erilaisia apuvalineitd kun sairaus tai vamma haittaa lapsen tai nuoren opiskelua.
Lapsilla on mahdollista saada my6s yksil6llisid kuntoutusjaksoja kuntoutuslaitoksessa.
Yksilolliset kuntoutusjaksot jakaantuvat sairausryhmékohtaisiin - kuntoutuslinjoihin.
N&itd ovat muun muassa lasten ja nuorten aistivammojen linja, reumasairauksien ja
tuki- ja liikuntaelinvammojenlinja, sekd lasten ja nuorten yleislinja. Kuntoutuksen
sisalté suunnitellaan moniammatillisessa tyoryhmassé vastaamaan kuntoutujan tarpeita.
(Kansanelakelaitos, 2012.)

3  Omaishoitajuus

3.1 Omaishoidon méaarittelya

Suomalaiseen kielenkdyttoon kasite omaishoitaja on tullut vasta 1990 -luvulla.
Omaishoitoa on kuitenkin ollut aina. Omaishoitoon liittyvaa arkea on alettu tehda
nakyvdmmaksi vuosituhannen vaihdetta edeltaneelld vuosikymmenelld sekéd viimeisen
kymmenen vuoden aikana. Usein omaishoidon tuki liitetdan ik&ihmisiin, mutta monet
hoidettavista ovat hoitajan lapsia tai tyOikéisid omaisia. (Kaivolainen, Kotiranta,
Makinen, Purhonen, Salanko - Vuorela, 2011, 12 - 13))

Lainsédadanndssd  omaishoitajalla  tarkoitetaan  henkil6d, joka on  tehnyt
omaishoitosopimuksen hoidettavan henkilon kotikunnan kanssa. Hoitajan tulee olla
hoidettavan omainen tai muuten hénelle laheinen henkil6. Vuonna 2008 tehdyssa
omaishoitotutkimuksessa ilmeni, ettd enemmistd miespuolisista omaishoitajista hoitaa
idkkdaitd vanhempiaan ja naiset huolehtivat vammaisesta tai pitk&aikaissairaasta

lapsestaan tai puolisostaan. (Kaivolainen, ym., 2011, 14.)

Raja varsinaisen omaishoidon ja tavanomaisen auttamisen vélilla on liukuva.
Omaishoito on kuitenkin sitovaa ja vaativaa hoitoa. Omaishoitajat auttavat I&heisidén

henkilokohtaisissa paivittaistoiminnoissa kuten esimerkiksi peseytymisesséd ja
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pukeutumisessa, ladkkeiden ottamisessa, kotitdissd ja kodin ulkopuolisten asioiden
hoitamisessa. (Julkunen, 2008, 224.)

Omaishoidon tuen palkkion voi ajatella olevan kannustin. Liséksi palkkiolla
tunnustetaan omaishoitajuus yhteiskunnallisesti arvokkaaksi tyoksi. Hoitopalkkion
logiikka on myds samantyyppinen kuin lasten kotihoidon tuki. Kun julkinen vastuu
lapsista, ikdihmisistd ja vammaisista on omaksuttu periaatteessa, hoitopalkkio on
kompensaatiota kayttamatta jatetyista kunnallisista palveluista. Omaishoitajista palkkio
on Korvausta kayttaméttd jatetystd laitospaikasta. Tatd kautta yhteiskunta s&éstéda ja
omaishoitajien ty¢ tunnustetaan. Tunnustus lieneekin usein pientd rahallista tukea
tarkedmpi. llman omaishoitajaa moni hoidettava olisi laitoshoidossa ja laitoshoidon
kustannuksiin  verrattuna omaishoidon palkkio tuntuu kohtuuttoman pienelté.
Omaishoidon tuki on lisdksi verotettavaa tuloa ja hoitosopimukseen kuuluvista
palveluista kunta voi perié asiakasmaksun. (Julkunen, 2008, 225 — 226.)

Omaishoidon tuen kehitystd on seurattu saannollisesti vuodesta 1994 lahtien.
Tuensaajien m&arda on noussut 90-luvulta tasaisesti ja vuonna 2009 omaishoidon tuen
saajia oli noin 36 000. Laki omaishoidon tuesta tuli voimaan 2006. Vuonna 2008
omaishoitajista naisia oli 75 %. Suurin osa omaishoitajista hoiti puolisoaan tai omia
vanhempiaan. Omaa lastaan omaishoidon tuella hoiti noin 20 % kaikista

omaishoitajista. (Kaivolainen, ym., 2011, 16 — 17.)

3.2 Laki omaishoidon tuesta

Omaishoidon tuella tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon
sé&annollisen hoidon ja huolenpidon jarjestdmistd hoidettavan kotona omaisen tai muun
l&heisen henkilon avulla. Laissa madritelladn omaishoidon tukeen kuuluva kokonaisuus,
joka siséltdd omaishoitajalle maksettavan palkkion, vapaan ja sekd omaishoitoa tukevat
sosiaalihuollon palvelut. Omaishoidettavan kohdalla tuki tarkoittaa annettavaa
omaishoitoa sekd muita sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita. (Laki omaishoidon
tuesta. 937/2005, 2. §.)

Omaishoidon tuen jarjestamisesté vastaa hoidettavan kotikunta. Tuen myontamisesté ja

siithen liittyvistd palveluista on tehtdva paatokset seka kirjallinen omaishoitosopimus
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kunnan ja hoitajan valille. Liitteeksi sopimukseen tulee tehdd hoito- ja
palvelusuunnitelma, joka on laadittava yhdessa hoidettavan ja hoitajan kanssa.
Omaishoitosopimus on toimeksiantosopimus eikd hoitaja ole tydsuhteessa kuntaan,
hoidettavaan tai  hoidettavan  huoltajaan. Kunnan on kuitenkin  otettava
tapaturmavakuutus omaishoitajalle, lisdksi omaishoidon tuki kartuttaa hoitajan elaketta.
(Laki omaishoidon tuesta. 937/2005, 7 §, 8 §, 10 §, 11 8.) (Tapaturmavakuutuslaki
608/1948, 57.8.) (Kunnallinen elékelaki 549/2003.)

Laissa omaishoidon tuesta mééritellddn tuen myontdmisedellytykset (3 §). Naissa
edellytyksissd on huomioitu muiden kriteerien lisdaksi my0s hoitajan soveltuvuus
omaishoitajaksi. Hoitajan terveyden ja toimintakyvyn on vastattava hoidon asettamia
vaatimuksia ja h&nen on otettava vastuu omaisensa hoidosta yhdessd muiden
tarpeellisten palvelujen kanssa. Omaishoidon tuen myodntdmisen on aina oltava
hoidettavan edun mukaista ja sen tulee riittdd turvaamaan hanen hyvinvointinsa,

terveytensa ja turvallisuutensa.

3.3 Palkkio, vapaat ja palvelut

Omaishoidon tuki koostuu palkkiosta, vapaista ja tarvittavista palveluista seka
hoidettavalle ettd hoitajalle. Hoitopalkkio on véhintddn 353,62 euroa kuukaudessa
(vuonna 2011). Palkkion suuruus maaraytyy sen mukaan kuinka sitovaa ja vaativaa
hoito on. Hoidollisesti raskaan siirtymavaiheen, kuten esimerkiksi saattohoidon aikana
hoitopalkkio on véhintdan 707,24 euroa kuukaudessa (2011), tamé edellyttaa kuitenkin,
ettd hoitaja on estynyt tekemaan ty6taan omaishoidon sitovuuden takia. (Kaivolainen,
Kotiranta, Makinen, Purhonen, Salanko — Vuorela, 2011, 29 — 30.)

Omaishoitajalla on oikeus vahintaan kolmeen vapaavuorokauteen kuukaudessa, sellaista
kalenterikuukautta kohti, jolloin hoito on jatkunut keskeytyksettd. Oikeus vapaisiin
séilyy, vaikka hoidettava viettdisi kodin ulkopuolella osan vuorokaudesta. VVapaapaivat
hoitaja voi pitdd kuukausittain tai ker&td ne pidemmaksi jaksoksi. Lakisdateisten
vapaiden lisdksi kunta voi myontdd omaishoitajalle lisdvapaapéivia seka
virkistysvapaita, jotka ovat alle vuorokauden mittaisia. ( Kaivolainen, ym. 2011, 30 —
31)
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Omaishoidon tukeen voi liittya hoitopalkkion ja vapaiden lisaksi myos hoidettavalle tai
hoitajalle annettavia sosiaali- ja terveyden huollon palveluja. Né&it4 palveluita voivat olla
Kaivolaisen (2011, 30, 32) ym. mukaan esimerkiksi ateriapalvelu, kotipalvelu,
kotisairaanhoito, péivatoiminta tai lyhytaikainen laitoshoito. Omaishoitajan
hoitotehtdvad tukevia palveluja voivat olla esimerkiksi liikunta- ja virkistyspalvelut.

Naista palveluista kunta voi peria maksun.

3.4 Omaishoitajien maara Suomessa

Sosiaali- ja terveysministerion tekeman selvityksen mukaan vuonna 1994
omaishoidettavia oli selvitykseen vastanneissa kunnissa 12 384 ja vuonna 2006 21 784.
Suurin ikdryhma olivat 75 - 84-vuotiaat ja kaikkiaan kaksi kolmasosaa oli ikaantyvia,
yli 65-vuotiaita. Kaikista omaishoidettavista lapsia ja nuoria oli 13 % ja tyoikéisia eli 18
— 64-vuotiaita 22 % (Julkunen, 2008, 226.)

Soinnun ja Anttosen (2008,25) mukaan Suomessa on vuonna 2005 ollut omaishoidon
tukea saavia noin 29 000 omaishoitajaa. Tahan lukuun kuuluvat ne hoitajat, joilla on
omaishoidon sopimus kunnan kanssa. Omaistaan hoitavia on kuitenkin paljon
enemman, vaikka tarkasti mdairdd on vaikea arvioida. Omaishoidon tuki
sosiaalipalveluna — selvityksessd, joka valmistui vuonna 2007, maaraksi on arvioitu
280 000.

Omaishoitajien méaara Suomessa kasvaa véhitellen. Vuonna 2009 luku on ollut noin 30
000 omaishoidon tukea saavaa omaishoitajaa. (Jarnstedt, Kaivokselainen, Laakso,
Salanko — Vuorela, 2009, 7.) Vuonna 2010 Suomessa oli Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen tilastojen mukaan 37 566 omaishoitajaa, joilla oli omaishoidon tuen
toimeksiantosopimus kunnan kanssa. Heista 7778 oli 18 — 64 -vuotiaita ja alle 18 -

vuotiasta lastaan hoitavia oli 5132 henkil6a. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos, 2012.)

Sosiaali- ja terveysministerion mukaan vuonna 2010 kunnat maksoivat omaishoidon
tuen palkkioita 153 miljoonaa euroa. Omaishoidon tuen kattavuudessa ja
saantiperusteissa on kuntien valilla eroja, joka aiheuttaa eri kunnissa asuvien
omaishoitajien eriarvoisuutta. Hoitopalkkioiden vahimmaismééra on séédetty laissa
(L937/2005), mutta kunnat voivat paattdd palkkioluokkien maéran ja palkkioiden

suuruuden eri maksuluokissa. (Raassina, 2012.)
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Joensuun  kaupungissa  omaishoitajia, jotka ovat tehneet  omaishoidon
toimeksiantosopimuksen kunnan kanssa, on noin 260 henkil6a. Suurin osa hoidettavista
on yli 65-vuotiaita. Useimmiten heidén hoitajanaan toimii idkas puoliso tai tyoikdinen
lapsi. (Rautiainen, 2012.)

4 Omaishoito lapsiperheessa

4.1 Omaishoidon tarve lapsiperheissa

Omaishoitotilanne mielletddn usein ikaihmisid koskevaksi, vaikka monet hoidettavat
ldheiset ovat lapsia tai tydikaisid. Omaishoitotilanne voi tulla perheen eldméan eri
vaiheissa. Omaishoitajia ovat muun muassa vammaisen lapsen vanhemmat, ik&éntyvista
vanhemmistaan huolehtivat tai puolisoaan hoitavat. Hoitosuhde voi kehittyd hitaasti
hoidettavan avuntarpeen lisddntyessa tai &killisesti sairauskohtauksen, onnettomuuden

tai erityista hoivaa tarvitsevan lapsen myota. (Kaivolainen, ym, 2011, 12 — 13.)

Omaisen sairastuminen tai vammautuminen tulee usein yllatyksend ja siihen
sopeutuminen vaatii aikaa. Sairastunut tai vammautunut itse sekd h&nen perheensé
joutuvat jonkinasteiseen kriisiin. Muutos vaatii sopeutumista ja sen myo6ta voi joutua
tekemaan myds surutyotd. Tavallisesti se voidaan kokea ahdistuneisuutena ja
neuvottomuutena. Samanlaista prosessia voivat joutua lapikdymaan my6s vanhemmat,
joiden lapsi syntyy vammaisena tai lapsella todetaan pitkdaikainen, vakava sairaus.

(Lappalainen, Turpeinen, 1999, 9 — 10.)

Omaishoidon tarve voi tulla perheiden eteen monissa erilaisissa eldmanvaiheissa
l&heisen sairastuttua tai kun perheeseen syntyy vammainen lapsi. Omaishoidon taustalla
on suhde, joka on ollut olemassa jo ennen kuin omaishoito alkaa. (Halmesmaki,
Herranen, Jarnstedt, Kauppi, Lamminen, Malmi, Pitkédnen. 2010, 7.) Julkusen (2008,
228) mukaan kaikista hoitajista kolme neljastd on naisia. Han arveleekin, ettd

vammaisia ja sairaita lapsia hoitavat paaasiassa aidit.

Kaakkois-Suomen osaamiskeskus Socomin 2011 tekeméssa kyselyssa lastaan hoitaville
omaishoitajille yhtend tuloksena oli, ettd vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten

vanhemmista neljd viidestd hoitaa lapsensa itse. Lisaksi kyselyyn vastanneista 60



18

prosenttia katsoo, ettei voi pitdd lakiséateisia vapaitaan, koska lapsille ei ole sopivia
lyhytaikaishoitopaikkoja ja pienié lapsia on vaikea vieda laitoksiin. ( Sosiaalitieto 2012,
10/11.)

Kaivolainen ym. (2011, 21) viittaavat vuonna 2008 tehtyyn tutkimukseen omaishoidon
tuesta, jolloin selvitettiin muun muassa sitd, millaista tukea omaishoitajat ja -hoidettavat
toivoivat. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd omaishoitajat toivoivat erilaisia palveluja, tietoa
ja ohjausta, vapaa-aikaa, vertaistukea seké joustoa tyoaikoihin. Kuitenkaan yli puolet
vastaajista ei osannut sanoa millaista tukea he toivovat. Tutkimuksessa haastatellut
kertoivat saavansa ohjausta ja tietoa kunnasta ja myos Internetistd ja mediasta. Erityisen
tarked tuki omaishoitajille olivat tamén tutkimuksen mukaan omaiset, perhe, ystavét ja

naapurit.

4.2 Lapsiperheen omaishoidon tuen erityispiirteita

Joensuun kaupungin sosiaali- ja terveyslautakunta on 19.3.2012 (§8 34) hyvaksynyt
omaishoidon tuen myontamisperusteet, joiden mukaan hoitopalkkioluokka 1:een
kuuluvat p&asaantoisesti alle 18-vuotiaat vaikeavammaiset tai sairaat lapset, seka
vaikeavammaiset aikuiset, jotka kéyttavat suurimman osan vuodesta kodin ulkopuolisia
palveluja. Liséksi palkkioluokan kriteereissd kerrotaan, ettd alle 18-vuotiaiden
hoidettavien arvioinnissa Kkiinnitetddn huomiota paivittaisten toimintojen lisaksi
lilkuntakykyyn,  kommunikaatioon seka valvonnan ja erityisen vaativien
hoitotoimenpiteiden tarpeeseen. Tuki kohdennetaan vaikeasti vammaisen tai
pitkdaikaissairaan lapsen hoitoon ja hoidon sitovuutta verrataan samanikaiseen terveen

lapsen hoitoon ja huolenpitoon. (Joensuun kaupunki, 2012.)

Joensuussa omaishoidon tuella hoidettavista lapsista suurin osa on kehitysvammaisia.
Heilld on oikeus myds vammaispalvelujen ja erityishuollon palveluihin. Joensuussa
kehitysvammaisten lasten omaishoitajien vapaat toteutuvat useimmiten lasten ollessa
hoitojaksolla laitoshoidossa tai perhehoidossa. Jonkin verran lapsiperheilla on kaytdssa
my06s omaishoidon tuen palveluseteli, jonka avulla omaishoitajan vapaan voi myos
jarjestaa ostamalla palvelun yksityiselta yrittdjalta. Lisdksi on mahdollista tehdd kunnan

ja sijaishoitajan vélinen toimeksiantosopimus, jolloin omaishoitajan vapaa jarjestetaan
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sijaishoitajan ~ toimesta.  Toimeksiantosopimuksella ~ on  hoidettu = muutamia

omaishoidettavia, ei kuitenkaan vield alle 18-vuotiaita. (Rautiainen, 2012.)

Varsinkin sairaiden ja vammaisten lasten vanhemmat kuvaavat perheensa tilannetta
taisteluksi byrokratian kanssa ja sitd vastaan. Kunnallinen hoitojérjestelmd on
pirstaleinen ja erikoistunut. Omaishoitoa koskevan selvityksen mukaan hoito- ja
palvelusuunnitelmiin  sisdltyy =~ monenlaisia  palveluja,  kuten  esimerkiksi
apuvélinepalvelut, neuvonta ja ohjaus, kotisairaanhoito, lyhytaikainen laitoshoito,
kuljetuspalvelu, paivéhoito, fysioterapia jne. Lisaksi yhteistyotahoina voivat olla
laakari, Kansanelakelaitos ja eri viranhaltijat kunnan palveluista. (Julkunen, 2008, 230 -
235.)

NyKkyiset lasten sijaishoidon jarjestelmat eivét aina vastaa perheiden tarpeita ja perheet

toivovatkin monipuolisempia mahdollisuuksia jarjestad lapsen hoito esimerkiksi
hoitajan vapaan aikana. Kehitysvammainen lapsi voi olla niin riippuvainen
vanhemmastaan, ettd hoitaja ei raski jattda hanta sijaishoitoon. (Julkunen, 2008, 230 —
231.)

5 Aiemmat tutkimukset

Néhdakseni aiemmat omaishoitoon liittyvat tutkimukset kasittelevat omaishoitoa
ikdihmisten palveluna ja erityisesti muistisairasta omaistaan hoitavien kokemuksiin
perustuen. Tatd opinndytety6td varten tutustuin muutamaan tutkimukseen, jotka eivét
varsinaisesti koskeneet omaishoidon tuella hoidettavia lapsia kuin valillisesti.
Kehitysvammaisuuteen ja palvelujen tarpeeseen perustuvaa tutkimusta on tehnyt Tiina
Honkonen pro gradu -tutkielmana vuonna 2000 Kuopion alueella. Hanen tutkimuksensa
tarkoituksena oli kartoittaa kuopiolaisten 5 — 12 -vuotiaiden kehitysvammaisten lasten
ja heidéan perheidensa kéayttamia palveluja, vanhempien kokemuksia palvelujen laadusta
sekd toimivuudesta ja vanhempien mahdollisuuksista vaikuttaa palvelujen

suunnitteluun.

Tutkimuksessa selvisi, ettd perheet kayttivat yleisimmin lasten tilapdishoitoa,

iltapéivahoitoa, kodinhoitoapua, koulukuljetusta, erilaiset terapioita sek& osallistuivat
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erilaisille sopeutumisvalmennuskursseille. Lapsenhoitotukea oli myonnetty kaikille
tutkimukseen osallistuneille perheille. Valtaosa perheisté olikin tyytyvéisid saamiinsa
palveluihin. Tyytymattomyytta aiheutti se, ettd kaikkia palveluja tai tukia, jotka
perheiden mielestd olivat tarpeellisia, ei ollut myonnetty. Honkosen tekeman
tutkimuksen mukaan perheet toivoivat lisad vaihtoehtoja ja joustavuutta tilapéishoitoon
ja sen saatavuuteen, erityisesti akillisiin tarpeisiin. Perheet toivoivat myds enemman
kodinhoito- ja kuljetuspalveluja seka kehitysvammaisille lapsilleen henkilokohtaisia

avustajia ja tukihenkil@ita. (Honkonen, 2001, tiivistelma.)

Honkosen mukaan, perusteena sille, etta lapsiperheiden tarpeet ja palvelut saataisiin
kohtaamaan, on se, ettd tyontekijé tutustuu perheen arkielaméaan. Perheen palvelujen
tarpeeseen vaikuttavat sellaiset asiat kuten yksinhuoltajuus ja perheen muut lapset.
Erityisen tarkedd on myos huomioida perheen omat arvot ja pdaméaérat. (Honkonen,
2001, 36.)

Honkonen on tutkimuksessaan selvittdnyt kehitysvammaisten lasten perheiden
palveluista myods Kansaneldkelaitoksen maksamia tukia sekd kunnan maksamaa
omaishoidon tukea. Hanen tutkimuksensa mukaan vanhempien mielesta tieto erilaisista
tukimuodoista on hyvin hajanaista ja tukien hakeminen on raskasta ja aikaa vievaa.
Liséksi omaishoidon tuen vapaiden jarjestamisessa oli toivomisen varaa, koska sopivaa

hoitajaa omaishoitajan vapaiden ajaksi ei aina 16ytynyt. (Honkonen, 2001, 47 - 48.)

Kirsi  Nielikdinen ~ (2010) on tutkinut opinnaytetydssddan  Kymenlaakson
ammattikorkeakoulussa perhehoitajan tyon haasteita. Tutkimuksessa on selvitetty
perhehoitajien kokemuksia tyonsa haasteista seka toivomuksia siitd, kuinka toimintaa
pitéisi kehittdd. Nielikaisen mukaan perhehoitajien tydssaan kokemat haasteet ovat seka
fyysisia ettd psyykkisié. Perhehoitajien asiakkaina olleet lapset ja nuoret ovat kuuluneet
vammaispalvelulain, kehitysvammalain ja omaishoidon tuen lain piiriin. (Nielikdinen,
2010, 6.)

Nielikdisen mukaan vuonna 2008 Kymenlaakson alueella perhehoidon piirissa on ollut
vain 11 henkil6d. Omaishoidon tuella hoidettavia alle 18 -vuotiaita on samana vuonna
ollut kuitenkin 252 henkil6d. Samaan aikaan Pohjois-Karjalassa vammaisten

henkildiden perhehoidossa on ollut noin sata henkilda. (Nielikainen, 2010, 8.)
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Kehitysvammaisen lapsen perheen arjen jaksamista helpottavina voimavaroina
Nielikdinen mainitsee vahvan ja toimivan parisuhteen ja hoitajan mielenkiintoisen tai
vaativan tyén. Mika tahansa arki ei tue vammaisen lapsen kehitystd. Vanhemmat
pyrkivatkin organisoimaan arkipéivan rutiinit lapsen kehitystd tukeviksi ja perheen
kannalta toimiviksi. El&man muutokset ja negatiiviset tapahtumat voivat heikent&a
perheen selviytymistd, mutta oikein kohdennettu tuki, oikeaan aikaan parantaa sita.
Vammaisen lapsen kasvaessa hdnen toimintakyvyssaan tapahtuu kasvava ero terveisiin
lapsiin nédhden ja vanhempien tyoméaara kasvaa sitd mukaa. (Nielikdinen, 2010, 18 —
19)

Mar-Leena Kanervo (2012) on tehnyt opinnaytetydén vammaisten ja pitkaaikaissairaiden
lasten omaishoitajien kokemuksista ja kehittdmistarpeista lasten lyhytaikaisessa
perhehoidossa Eteld-Kymenlaaksossa. Opinnaytety6 on ollut osa Kaakon SOTE-INTO
Eteld&-Kymenlaakson osahanketta, joka on osa sosiaali- ja terveysministerion Kaste-
hanketta. Tutkimukseen osallistuneet ovat lyhytaikaisen perhehoidon kayttdjien
omaishoitajia. Syyt, miksi omaishoitajat kéyttivat lyhytaikaista perhehoitoa, olivat
esimerkiksi omaishoitajan omien voimavarojen heikkeneminen, hoitoon liittyvat

positiiviset ominaisuudet sek& omaishoitajaksi ryhtyminen. (Kanervo, 2012, 35.)

Omaishoitajilta oli tutkimuksessa kartoitettu myods sitd, miten omaishoitajan vapaat
olivat aiemmin jarjestyneet. Tuloksena oli, ettd lapsi oli laitoshoidossa, sukulaisten
hoivissa tai omaishoitaja ei pitdnyt vapaita ollenkaan. (Kanervo, 2012, 37.) Lapsen
ollessa lyhyt aikaisessa perhehoidossa sen vaikutus perheen hyvinvointiin nakyi
vanhempien jaksamisen parantumisena, parisuhdeaikana, omaishoitajalla oli aikaa
perheen muille lapsille ja samalla tuettiin omaishoidettavan lapsen itsendisyytta.
(Kanervo, 2012, 41.)
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6  Opinnaytetyon tarkoitus

Opinndytetyon tarkoituksena on kartoittaa:

1. Miten omaishoidon tuki palveluna tukee lapsiperheitd arjen
haasteissa?
2. Miten lapsiperheiden omaishoidon tukea pitéisi kehittaa?

Tassa opinndytetydssa halusin siis selvittdd Joensuun kaupungin omaishoidon tuen
piirissa olevien, alle 18 -vuotiasta lastaan hoitavan omaishoitajan, kokemuksia siita
miten omaishoidon tuki auttaa perhettd arjen haasteissa. Omaishoidon tuen asiakkaina
on lapsiperheitd, joissa hoidetaan kehitysvammaisia, vammaisia tai vakavasti sairaita
lapsia. Aihe kiinnostaa minua, koska olen tyGskennellyt Joensuun kaupungin
omaishoidon tyéryhmassa maaliskuusta 2011 l&htien. Vastuualueenani ovat Joensuun
kaupungin alle 18 -vuotiaiden omaishoitajaperheet seké yli 18 -vuotiaat omaishoidon

asiakkaat Joensuun kaupungin maaseutualueilta.

Tavoitteena oli saada lastaan hoitavien omaishoitajien &ani kuuluviin ja selvittd4 heidan
toiveitaan siitd, miten lapsiperheiden omaishoidon tukea pitdisi kehittdd. Aihe on
yhteiskunnallisestikin tarked, koska kunnille omaishoidon tuki on halpaa verrattuna
esimerkiksi laitoshoitoon ja siksi hoitajien jaksamisen tukemisella on suuri merkitys
(Kaivolainen, 2011).

7  Opinnaytety6n toteutuksen kuvaus

7.1 Tutkimuskohteena alle 18 -vuotiaan lapsen omaishoitajat Joensuussa

Opinndytetyén tutkimuskohteena ovat alle 18 -vuotiasta lastaan omaishoidon
sopimuksella hoitavat omaishoitajat Joensuun alueella. Kaiken kaikkiaan omaishoidon
tuen sopimuksella Joensuussa on 254 henkiléd (marraskuussa 2012), joista lastaan
omaishoidon sopimuksella hoitavia omaishoitajia on 57. Osa heist4 hoitaa omaishoidon

sopimuksella kahta lastaan. Suurin osa omaishoitajista on lasten &iteja. Haastatelluista
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kaikki olivat lasten diteja ja useimmat olivat hoitaneet lastaan omaishoidon tuella jo
vuosia. (Rautiainen, 2012.)

Perheissd, joilla on omaishoidon tuen sopimus, suurimmassa osassa eli noin 85 %
hoidettava lapsi on kehitysvammainen. Muita perusteita lasten omaishoidon tuelle voi
olla esimerkiksi se, ettd lapsi on vakavasti sairas. Suurin osa omaishoidon tuen saavista
lapsiperheistd on myds erityishuollon palvelujen piirissa. Néaiden perheiden
omaishoidon tuen lakisaateiset vapaat toteutuvat padasiassa erityishuollon perhe- tai
laitoshoidon kautta. (Rautiainen, 2012.)

Omaishoidon tuen moniammatillisessa tyoryhmassa tyoskentelee sosiaalityontekijoitéa
sekd sosiaalipalveluohjaajia. Joensuun kaupunki on jaettu omaishoidon tuen osalta
alueisiin, joille on nimetty tyontekija, jolle alueen omaishoidon tuen asiat kuuluvat.
Poikkeuksena ovat kaupungin alle 18 -vuotiaiden omaishoidon tuen asiakkaat, jotka
kuuluvat kaikki yhden tyontekijan vastuualueeseen. Mukaan lukien myds Joensuun
kaupungin maaseutualueet eli Pyhéseldn, Kiihtelys- ja Tuupovaaran seka Enon ja
Uimaharjun alueet. Alle 18 -vuotiaiden omaishoidon tuki on keskitetty Rautiaisen
(2012) mukaan yhdelle tyontekijalle, koska lasten omaishoidon tuki vaatii
erityisosaamista mm. kehitysvammaisuuden osalta. Liséksi talla jarjestelylla on pyritty
turvaamaan vertailupohja hakemuksia késitellessa seka palvelun laatu ja lapindkyvyys.
Lasten omaishoidon tuen, kuten kaikki muutkin omaishoidon tuen hakemukset
kasitelld&dn saman prosessin mukaan. (Rautiainen, 2012.)

Asiakas saa hakemuksen omaishoidon tuesta joko alueensa omaishoidon tyontekijalta
tai Seniorineuvonta Ankkurista. Hakemus palautetaan alueen tyontekijélle, joka sopii
hoitajan ja hoidettavan kanssa kotikayntiajan. Kotikaynnilld hoidettavan toimintakykya
arvioitaessa kéaytetddn erilaisia toimintakykya mittaavia mittareita, joista alle 18 -
vuotiaille on kaytéssa Joensuun kaupungin kayttdén muokattu oma mittari.
Kotikdynnilla kdydaan omaishoitajan kanssa lapi hakemus sekd lapsen hoitoon,
huolenpitoon ja valvontaan liittyvia asioita. Lasten omaishoidontuen kotikaynnill& voi
olla mukana tarvittaessa myds vammaispalvelun kuntoutusohjaaja. Kotikaynnin
perusteella tehd&an selvitys ja hakemus esitellddn moniammatillisen ty6ryhmén
kokouksessa, jossa késitelldadn kaikki omaishoidon tuen hakemukset. Tyoryhméassa

kasitellyista hakemuksista viranhaltija tekee viranhaltijapaatoksen, joko myonteisend tai
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Kielteisend. P&&tos lahetetddn asiakkaalle eli omaishoitajalle. Jos paatés on mydnteinen,
viranhaltija tekee my6s omaishoidon sopimuksen ja lahettdd sen omaishoitajalle.
(Rautiainen, 2012.)

Liséksi omaishoidon tuen asiakkaille tehddan hoito- ja palvelusuunnitelma, johon on
Kirjattava vahintddn omaishoitajan antaman hoidon mééra ja sisaltd, mit4 muita sosiaali-
ja terveyden huollon palveluja hoidettava tarvitsee, miten hoito jarjestetdan hoitajan

vapaan ja muiden poissa olojen aikana. (Joensuun kaupunki, 2012.)

7.2 Menetelmina laadullinen tutkimus ja teemahaastattelu

Opinnaytetyd on toteutettu laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Valitsin
laadullisen tutkimuksen, koska halusin nimenomaan omaishoitajien itsensd &anen
kuuluviin, miten heiddan mielestddn omaishoidon tuki palveluna tukee lapsiperheita.
Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen eldmé&n kuvaaminen (Hirsjarvi,
Remes, Sajavaara, 2000, 152.) Tutkimusaineisto kerattiin teemahaastattelun keinoin
haastattelemalla kuutta omaishoitajaa. Hirsjarvi, ym (2000) toteavat haastattelun olevan
ainutlaatuinen tiedonkeruu menetelma, koska siind ollaan suorassa Kkielellisessa
vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Tdmé menetelma tuo mukanaan kuitenkin etuja
ja haittoja. Suurin etu Hirsjarven ym. mukaan on se, ettd menetelméd on aineistoa
keréttdessd joustava. Aineiston kerddmistd voi saddella joustavasti tilanteen mukaan,
aiheiden jarjestysta voi vaihdella ja vastauksia voi tulkita enemman kuin esimerkiksi
postitse tehdyssa kyselyssa. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara, 2000, 191 - 192.)

Laadullisen tutkimuksen aineisto on usein tutkijan keradmaa haastatteluaineistoa, joka
on tavallisesti nauhoitettu ja sitten purettu. Purkaminen eli litterointi tehdaén kokonaan
tai osittain puhutusta tekstista. (Rantala, 2007, 111.)

Teemahaastattelussa on kyse keskustelusta, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja usein
tutkijan ehdoilla, mutta jossa tutkija pyrkii saamaan selville haastateltavaa kiinnostavat
asiat, tai ainakin ne, jotka kuuluvat tutkimuksen aihepiiriin. Haastatteluun
suostumisessa on Eskolan ja Vastaméen (2001) mukaan kolme motivoivaa tekijaa.
Ensimmaisena se, ettd haastateltavalla on mahdollisuus ilmaista mielipiteensd. Toisaalta

h&n voi kertoa omista kokemuksistaan, jolloin tdhan voi liittyd ajatus siitd, etti voisi
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auttaa muita samassa tilanteessa olevia. Ja kolmanneksi; haastateltava on voinut jo
aiemmin osallistua haastattelututkimukseen ja hanelle on jaanyt siitd hyvét kokemukset.
(Eskola, Vastamaki, 2001, 24.)

Haastattelut toteutin yksil0haastatteluina, joissa sovelsin teemahaastattelun periaatteita.
Haastattelukysymysten avulla pyrin selvittdm&én perheiden arkeen ja lapsen
omaishoitoon liittyvid asioita. Teemahaastattelussa on kyseessd menetelméd, jossa on
tiedossa keskeiset aihepiirit eli teema-alueet, joiden pohjalta haastattelussa edetaan.
Kyse on puolistrukturoidusta menetelmastd, jossa teemat ovat kaikille haastateltaville
samat, mutta kysymysten muoto ja jarjestys muuttuu. (Eskola, Suoranta, 2008, 86.)

Valitsin menetelmaksi teemahaastattelun, koska halusin haastattelutilanteiden olevan
mahdollisimman luontevia, ilman jaykkaa kysymysten sarjaa. Ohjasin keskustelua
teemojen rajoissa, mutta annoin haastateltavan vapaasti kertoa omia nakemyksidéan
teemaan liittyen tai sitd sivuten. Haastattelutilanteisiin olin tehnyt rungon teemojen
mukaisista padkysymyksista, jonka mukaisesti kdvimme aiheita haastateltavien kanssa
l&pi. Tein esihaastattelun, jonka perusteella tarkensin kysymyksid. Kaytin myds tdman

ensimmaisen haastattelun aineistoa tutkimuksessani.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset tdsmentyivat prosessin edetessa kun aineisto oli
kerétty ja analysoitu. Kuten Moilanen ja R&iha (2007) kuvaavat, tutkimusongelmat
muuntuvat ja tdsmentyvat tutkijan esiymmarryksen laajentuessa ja syventyessa. Tutkija
huomaa kysymystensd pinnallisuuden tai sen, ettd niitd voi ymmartdd monella eri
tavalla. Tdman seurauksena han voi syventaa ja tdsmentad kysymyksiaan ja sitd kautta
loytdd uusia nakokulmia ja merkityksia. Tutkimuksen induktiivinen lahtokohta
tarkoittaa sitd, kun tutkija perehdyttyddn enemman aineistoonsa 10ytdd merkkeja siit,
mitk& asiat tutkimuksen aineiston kannalta ovat mielenkiintoisimpia. (Moilanen, R&iha,
2007, 51 - 52.)

7.3 Aineiston keruu

Kerasin aineiston helmi-maaliskuun aikana 2012 toteuttamalla kuusi teemahaastattelua
haastateltavien kotona. Haastateltavat arvottiin Joensuun kaupungin omaishoidon tuen

lapsiperheiden nimilistasta siten, ettd nimet numeroitiin ja suljetussa lippuarvonnassa
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kollegani toimi arpojana ja nosti kuusi numerolippua, joiden perusteella valittiin
haastateltavat. L&hetin kaikille haastatteluun arvotuille hoitajille kirjeen (liite 2), jossa
kerroin opinndytetydstani ja miten hoitajat on valittu. Liséksi kerroin kirjeessa olevani
Joensuun kaupungin tydntekijé, vastuualueenani alle 18 -vuotiaiden omaishoidon tuki.
Kaksi arvotuista haastateltavista kieltdytyi haastattelusta, joten arvoimme kaksi
haastateltavaa uudelleen. N&in sain kuusi haastateltavaa kokoon. Yhden haastattelun
tein puhelimitse, koska yhteistd aikaa haastattelulle ei tahtonut muuten I6ytya.
Haastattelutilanteessa pyysin haastateltavilta kirjalliset suostumukset haastatteluun ja
haastattelun nauhoittamiseen. (liite 3) Lisdksi kerroin heille, ettd kaikkia tietoja
kasitelldadn luottamuksellisesti ja tiedot myds hévitetadn asianmukaisesti. Nauhoitin

kaikki haastattelut, mika helpotti vastausten tarkistamista ja litterointia.

Tukena néissé haastatteluissa minulla oli haastattelurunko (liite 4), johon olin muotoillut
kahdeksan teemoihin liittyvad kysymystd. Tyostin haastattelurunkoa tammikuun ja
helmikuun aikana 2012. Haastattelurungon teemat muotoutuivat opinndytetydn
tutkimuskysymysten ja viitekehyksen pohjalta. Kaytannéssa haastattelutilanteissa

muotoutui tarkentavia kysymyksid paakysymyksiin. Haastattelussa lapi kdytyja teemoja

olivat:
e arki
e perhe

e omaishoito
e jaksaminen

e omaishoidon kehittdminen.

Ennen haastattelujen aloittamista keskustelin asiasta vastaava sosiaalityontekija Kaisa
Rautiaisen kanssa ja sain hanelta tutkimusluvan (liite 5), Haastattelut toteutin osittain
ilta-aikaan, koska itse olin pdivaaikaan tydssa, samoin kuin useimmat hoitajistakin.
Haastattelut kestivat tunnista puoleentoista tuntiin. Haastattelutilanne pyrittiin
rauhoittamaan siten, ettd paikalla olisi vain haastateltava ja haastattelija. Kahdessa
haastattelussa oli myds omaishoitajan puoliso paikalla. Ennen jokaisen haastattelun
aloittamista testasin nauhurin toiminnan. Haastattelut aloitin esittelemalld itseni ja
opinnédytetyoni aiheen. Kerroin haastateltaville my6ds sen, ettd koska tydskentelen

omaishoidon tyoryhmdssd, minulla oli jo valmiina nimilista, josta haastateltavat
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arvottiin. Liséksi kerroin heille, ettd haastateltavien nimid ei paljasteta kenellekaan
muulle, ei edes omaishoidon tyoryhman muille jasenille. Haastateltavien henkil6llisyys
jai siis vain haastattelijan tietoon. Itse haastattelutilanteisiin pyrin luomaan
keskustelunomaisen ilmapiirin, jotta haastateltavat voisivat vapaasti kertoa ajatuksiaan.

Tarvittaessa ohjasin keskustelua tekemalla tarkentavia kysymyksia.

Suurin osa haastattelutilanteista sujui vapaasti keskustellen ja omaishoitajat kertoivat
aiheesta suoraan ja kaunistelematta. Yleisesti ilmapiiri oli vapautunut ja rento ja vain
kahdessa haastattelussa koin haastateltavan olevan hieman jannittynyt ja varauksellinen.
Sain kuitenkin kaikista haastatteluista hyvad aineistoa opinnédytetyohon. Tein kaikki

kuusi haastattelua kahden viikon sisalla, mika helpotti teemojen kasittelya.

7.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Aloitin litteroinnin haastattelumateriaalista huhtikuussa, mutta osa haastatteluista jai
litteroitavaksi mydhemmin. Tein loput litteroinnit elokuussa, jonka jalkeen luin
haastattelut useampaan kertaan. Litteroin haastattelut sanatarkasti, joten litterointi vei
kohtalaisen paljon aikaa, mutta ndin pyrin varmistamaan sen, ettei mitddn jaisi
aineistosta huomaamatta. Litterointivaiheessa nimesin haastateltavat koodinimilla, jotka
muodostuivat sen mukaan, monesko haastattelu oli kyseessa eli H1, H2 jne. Litteroitua
tekstia tuli kirjoitettuna kirjasinkoolla 12 ja rivivalilla 1,5 yhteensd 52 sivua. Valilla oli
vaikea saada selvdd mitd haastateltava nauhoituksessa sanoo ja jotkin sanat jdivat

epaselviksi. Merkitsin ne kysymysmerkilla.

Analyysimenetelména kaytin aineiston teemoittamista ja hyddynsin haastattelurungon
teemoja aineiston jasentelemisessa. Teemoittamisessa on kyse aineiston pelkistdmisesta
etsimélla siitd tekstin olennaisimmat asiat. N&iden teemojen avulla pyritadan 16ytdméaan
aineiston merkityksenantojen ydin. Teemat liittyvat ndin tekstin sisaltoon eivat
pelkastdan sen yksittaisiin kohtiin. Kun tutkija teemoittaa tekstia hénen taytyy lukea sité
useampaan kertaan, jotta han 1oytdd rivien vélistdkin keskeiset merkitykset.
Tutkimuksen ongelmanasettelusta riippuu, haetaanko tekstista johonkin tiettyyn asiaan
liittyvia merkityksid vai l&hestyyko tutkija tekstid kokonaisuutena, pyrkien néin
rakentamaan sen oman sisalléllisen logiikan. Tamé on aineistolédhtdinen ldhestymistapa.

Aineistoléhtoisessa ldhestymistavassa etsitddn aineistosta teemoja, joista haastateltavat
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puhuvat. Tutkija voi teemoittaa tutkimusaineistoaan myds omien kysymystensa kautta.
Talloin keskeistd on se, mitd haastateltavat kunkin kysymyksen kohdalla kertovat ja

tutkijan tehtava on asioiden merkitysten I6ytaminen. ( Moilanen, Raiha, 2007, 55.)

Luin aineistoa l&pi useamman kerran ja merkitsin teemat eri véreill4. Etsin aineistosta
niitd asioita, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen ja lisdksi niitd omaishoitajien
kommentteja, miten heidan mielestaan lapsiperheiden omaishoidon tukea tulisi kehittaa.
Né&in sain teemat, joiden avulla aloin jasentdd tutkimusaineistoa. Teemat olivat
omaishoidettavan perheen arkeen kuuluvat tehtavat, arjen haasteet, omaishoidon tuki,
jaksaminen ja lapsiperheiden omaishoidon kehittdminen. Merkitsin ndihin teemoihin

liittyvat ilmaukset eri vareilla ja tdssa vaiheessa karsin epdolennaiset seikat.

Moilasen ja Raihan (2007) mukaan teemojen etsimisen jalkeen tdsmennetédén teemojen
sisallon merkitys. Téssd apuvélineend voi kayttda kasitekarttaa. Tekstista etsitdén
kuhunkin teemaan liittyvia asioita ja merkitdan ne késitekarttaan. Seuraavassa vaiheessa
muotoillaan teeman merkityssisaltd sanallisesti. Tamé vaihe on teeman ensimmaéinen
formulointi. Seuraavassa vaiheessa liitetddn eri teemojen késitekartat toisiinsa ja

syvennetaan teemojen merkityssisallon tulkintaa. (Moilanen, R&iha, 2007, 56.)

8  Tutkimuksen tulokset

Esittelen tdssa luvussa opinnaytetyoni selvityksen tuloksia. Tulokset kasittelevét
omaishoidon tuella lastaan hoitavien omaishoitajien kokemuksia siitd, miten
omaishoidon tuki palvelukokonaisuutena on toiminut lapsiperheen arjessa. Liséksi
tuloksissa kasitelladn nédiden omaishoitajien nakemyksid siitd, miten lapsiperheiden
omaishoidon  tukea  pitdisi  kehittdd.  Erittelen  tuloksissa  omaishoidon
palvelukokonaisuuden palkkion ja vapaiden sek& muiden palvelujen mukaan, koska
omaishoitajien vastauksissa korostui erityisesti palkkion ja vapaiden merkitys perheelle.
Lapsiperheiden omaishoidon tuen kehittamista kasittelen eri otsikon alla selventadkseni
nykyisen palvelun kehittdmistarpeita ja toisaalta my0ds néiden lapsiperheiden tarpeita.
Tassd osiossa kaytdn myos suoria aineistositaatteja, joista olen poistanut turhia

29 9.

tdytesanoja, kuten ’niinku”, "tota” ja ’sit”.
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8.1 Haasteita omaishoidettavan lapsen perheen arjessa

Haastateltavien mukaan omaishoidettavan lapsen ja hanen perheensa arkeen kuuluu
samat lapsiperheiden rutiinit kuin muidenkin lapsiperheiden arkeen. Omaishoidettavat
lapset ovat kuitenkin haastateltavien kokemusten perusteella enemman hoitoa ja
huolenpitoa vaativia lapsia. Joensuun kaupungin omaishoidon kriteereissdkin mainitaan,
ettd lapsen ja nuoren tuen tarpeen arvioinnissa huomioidaan lapsen tai nuoren ikétasoa
vastaava paivittaisen hoivan, huolenpidon, ohjauksen ja valvonnan tarve. Liséaksi
arvioidaan liikuntakykyd, kommunikaatiotaitoja sek& hoitotoimenpiteiden tarvetta.
(Joensuun kaupunki, STLK, 19.3.2012, § 34.)

Haastateltavista kaikki toivat esille sen, ettd omaishoidettavan lapsen hoito ja huolenpito
vievat aikaa runsaasti enemman kuin esimerkiksi saman ikaisen terveen lapsen hoito.
Hoitotoimenpiteisiin kuuluivat useimpien haastateltavien mukaan mm. lapsen kuivitus
tai katetrointi, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen tai siind ohjaaminen ja
avustaminen. Lisaksi lapset tarvitsivat apua ja ohjausta pukeutumisessa, peseytymisessa
ja ruokailussa. Muutamien perheiden lapset tarvitsevat myos saannollista laakitysté,
josta hoitaja pitdd huolen. Hoitotoimenpiteet toistuvat useita kertoja vuorokaudessa,

joissakin perheissa myos yoaikaan.

Toisena merkittdvand tekijand omaishoidettavien lasten perheissd haastateltujen
hoitajien mielestd on hoidon sitovuus. Kaikki haastateltavat kertoivat joko lapsen
jatkuvan valvonnan tarpeesta tai varalla olon tarpeesta kun lapsi on esimerkiksi
koulussa tai péivakodissa. Jokaisen perheen lapset tarvitsivat apua ja ohjausta
aamutoimissa sek& saattajan kouluun tai valvonnan siihen saakka kun koulukyyti
saapuu. Omaishoitajan on oltava koko ajan tavoitettavissa jos lapsi kotiutuu kesken
paivan. Haastatelluissa perheissa iltapdivisin lasta oli kotona odottamassa joko
omaishoitaja, puoliso, vanhemmat sisarukset tai avustaja. Haastateltujen perheiden
lapsista osa tarvitsi jatkuvaa valvontaa siten, ettd he eivét voi olla hetkedk&an ilman
valvontaa ja osa lapsista pystyi olemaan yksin korkeintaan lyhyitd aikoja. Valvonnan
tarve ei valttamattd myoskaan vahentynyt lapsen ian myotd vaan tarve perustuu
haastateltujen mukaan enemman lapsen taitoihin. Osassa perheistd lapsi tarvitsee
valvontaa myds yoll& sairauskohtausten vuoksi ja siksi hoitaja nukkuu lapsen vieressa.
Jatkuva varalla olo vaikutti useimpien haastateltavien kohdalla siten, etta he olivat joko

kokonaan jadneet kotiin hoitamaan lasta tai tekivat lyhennettya tyoviikkoa.
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Haastatelluista omaishoitajista melkein kaikki kertoivat arkeen kuuluvan olennaisena
osana lapsen asioiden hoitamisen eri yhteistydtahojen kanssa. Néité yhteistydtahoja oli
lapsen diagnoosista riippuen useita, joihin hoitajan on oltava yhteydessa vahintdan
kerran vuodessa ja joihinkin jopa useita kertoja viikossa. Yhteistyotahoina mainittiin
mm. ladkari, koulu, pdivékoti, terapeutit, omaishoidon tuki, vammaispalvelut, Kela,

erityishuollon tyontekijat seké perhehoitaja.

..Ja hyvin paljonhan mie hoijan paivan aikana naita lapsen asioita, sairaaloihin
yhteyksia ja naihin kuntoutushenkil6ihin ja yleensékin sité paperisotaa pyoritan.

Hakemusten tayttdminen vuosittain koettiin useimmissa perheissa aikaa vievana ja
haasteellisena, seka jossain mé&arin myos turhauttavana, koska vaaditut selvitykset on
tehtdva vuodesta toiseen. Esimerkiksi lapsen terapiat on haettava Kelalta joka vuosi
uudelleen. Arjen pydrittdmisessd ja lapsen hoitamisessa haastatellut kokivat olevan
tarpecksi haastetta ilman “paperisotaakin.” Ylimaaraisiin paperitdihin osa hoitajista
katsoi kuuluvan myds kunnalle taytettdvdn omaishoidon tuen tyGaikailmoituksen.
Heidan mielestddn on vaikea muistaa toimittaa ilmoitusta ajallaan. Liséksi paperinen
ilmoitus on heidédn mielestddn hankala, koska se on joko vietdva toimipisteeseen tai

postitettava.

Osa haastatelluista omaishoitajista kertoi arkeen kuuluvan myo6s erilaisten
kommunikaatiomenetelmien opettelemisen. Osalla hoidettavista lapsista oli kaytossa
joko viittomat tai kuvat. Jotta kommunikointia voidaan harjoitella kotona, myos

hoitajan on opeteltava kayttdmaan puhetta tukevia menetelmié.

Erityisesti kehitysvammaisten lasten omaishoitajat kertoivat arjen struktuurien
yllapitamisen olevan heiddn perheessddn tarkedd. Poikkeamat normaalista paivén
rytmistd aiheuttavat haastateltujen hoitajien mielesta lapsessa levottomuutta, ahdistusta
ja joissakin tapauksissa pelkoa. Myds asetetuista rajoista kiinni pitdminen oli hoitajien
mukaan erittdin tarkedd ja joskus haasteellista. Joissakin tilanteissa hoitaja joutui
rauhoittamaan lasta myo6s fyysisesti kiinni pitdméalla. Hoitajat kertoivat tdiman tuovan

omat haasteensa lapsen hoitoon, mutta mielestadn he pérjasivat néissa tilanteissa viela



31

tssa vaiheessa. Haastetta tuo omaishoitajana toimivien mukaan se kun lapsi kasvaa ja

hanen fyysiset voimansa lisdéntyvat.

Kasken ym. (2001) mukaan kehitysvammaisen lapsen jokapdivdisessd eldmassa
tapahtuvat asiat ovat hanen eldmanlaatunsa ja kuntoutumisensa kannalta merkittavampia
kuin  ajallisesti  rajalliset  kuntoutustapaamiset.  Asiantuntijoiden  tekemat
kuntoutustutkimukset ja niihin perustuvat ohjeet ovat toki térkeita ja ne toimivat ohjeina
jokapaivéisessa elaméssa. Kuitenkin kuntoutumisen kannalta on tarkedd se, ettéd
elettdessa kehitysvammaisen lapsen kanssa mahdollisimman tavallista eldmaa toimitaan

naiden kuntoutustavoitteiden mukaisesti. (Kaski, ym., 2001, 207.)

Yhtena tarkednd toimintana omaishoidettavan lapsen arjessa heidan hoitajansa nakivét
ohjauksen merkityksen. Useimmat haastatellut hoitajat olivat yhta mielt4 siité, etta lapsi
tarvitsi jatkuvasti ja runsaasti ohjausta. Ohjauksen tarve omaishoidettavien lasten
kesken on toki erilainen, mutta yhteista sille on, etta lapsi tarvitsee ohjausta enemman
kuin ikaisensa ns. terve lapsi. Ohjauksen tarve liittyy jokapdivaisiin toimintoihin kuten
omasta hygieniasta huolehtimiseen, pukeutumiseen, ruokailuun, toisten lasten kanssa
toimimiseen sekd myos laksyjen tekemiseen ja muista tehtavista selviytymiseen. Ohjaus
on omaishoitajien kertoman mukaan joko sanallista tai se vaatii fyysistd ohjausta
hoitajalta. Ohjauksen merkitys on kuitenkin suuri lapsen oppimisen ja toimintakyvyn

kehittymisen kannalta.

Taa on meijan arkee, tda on miun laps, mie teen hanen tulevaisuuvven ja oman
tulevaisuuvven etteen toitd. Ettd han ei oo niin riippuvainen sitten kun mina

vanhenen joka paiva.

Haasteena néissd omaishoidon tuen perheissd oli se, ettd omaishoitajan aika kuluu
suurimmaksi osaksi lapsen asioiden hoitamiseen ja jérjestelyyn tai lapsen ohjaukseen ja
kuntoutukseen. Aika ei tahdo riittdd kaikkeen, varsinkaan jos omaishoitaja itse
opiskelee tai on tygssa. Koska lapsen kuntoutuksen tarve on suuri, osa hoitajista kokee
syyllisyyttd siitd, ettei aina jaksa tai ehdi tehdd lapsen kanssa niin paljon yhdessa.

Liséksi jatkuva lapsen valvonta on omaishoitajien mukaan raskasta.
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Lapsen sairastuessa perheessé voi tulla tilanne, ettd lapsi on nopeasti saatava sairaalaan.
Tallgin ongelmana on se, miten muiden sisarusten hoito jarjestetddn. Osalla
haastateltujen perheiden lapsista on kontrollikdynteja sairaalassa, jolloin on ldhdettava
useammaksi pdivaksi kauemmas. Néissa tilanteissa ovat isovanhemmat osalle perheisté
apuna, mutta vaikeimmassa tilanteessa ollaan perheissd, joissa sukulaisia ei ole

kaytettavissa.

Lapsiperheiden omaishoitajat kohtaavat arjen haasteita myos ihan tavallisissa arkisissa
tilanteissa. Osa haastateltavista kertoi, miten lapsen kanssa liikkuessa on etukateen
mietittdvd miten hoitaa esimerkiksi kauppa-asiat tai ruokailun ravintolassa. Tilanteet
voivat olla vanhemmille my6s rasittavia. Haastatteluissa osa kertoi miten haasteellista
omaishoitajalle voivan olla se, ettd lapsen hoito ja hanestd huolehtiminen on niin
kokonaisvaltaista, ettei hoitajalla ole muuta mahdollisuutta kuin olla kotona ja toimia
lapsensa hoitajana. Toisaalta haastatteluissa tuli esille my0s se, ettd perhe joutuu
miettimaan miten hoidettavan lapsen saa pidettyd mukana muun perheen toiminnassa,
harrastuksissa ja matkoilla. Arjen haasteisiin ja niista selviytymiseen vaikuttaa hoitajien
mukaan lapsen ik& ja toimintakyky sekd se, millainen tukiverkko perheelld on
kaytettavissa.

8.2 Omaishoidon tuen palkkion merkitys

Omaishoidon tuen palkkion merkitys oli kaikille haastatelluille hoitajille melko lailla
sama. Jokaiselle rahallisella palkkiolla, vaikka pienellékin, oli suuri merkitys. Jokainen
haastatelluista kertoi, ettd pystyi jadmaan kotiin tai tekeméan lyhennettya tytaikaa,
koska sai omaishoidon tukea. Tydllistymiseen liittyen osa haastatelluista kertoi, ettéd
perheen toimeentulo on kiinni omaishoidon palkkiosta, koska heilla ei toisaalta ole
mahdollisuuttakaan lahted toihin, koska lapsen hoito ei ole muulla tavoin jérjestynyt.

Haastatteluissa tuli esille myos se, ettd koska hoitaja oli kotona lasta varten, han pystyi
my0s panostamaan lapsen ohjaukseen ja kuntoutukseen. Liséksi osa haastatelluista
kertoi kayttdvansa osan omaishoidon palkkiosta siihen, ettd lapselle hankitaan jotain

erityista kuten harrastusvalineita.
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Omaishoitajat kertoivat myods palkkion muusta merkityksestd. Osa koki sen olevan
“kdden ojennus yhteiskunnalta” tai tunnustus tehdysté tyGstd. Hoitajat olivat kiitollisia,

ettd olivat saaneet palkkion, jonka myota heidéan asemansa oli tavallaan tunnustettu.

8.3 Omaishoidon tuen vapaiden merkitys

Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, johon kuuluu hoidettavalle annettavat
tarvittavat palvelut sekd hoitajalle maksettava palkkio, lakisaateiset vapaat seka
omaishoitoa tukevat palvelut. Omaishoidon tuen saajana on siis hoidettava ja
omaishoidon tukea maksetaan hénen hoitajalleen. (Raty, 2010, 393.)

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka sisaltda hoitopalkkion hoitajalle, palveluita
hoidettavalle sek& hoitajalle sek& kolme vapaa vuorokautta kuukaudessa (Jarnstedt, ym.
2009,9.) Tatd tutkimusta varten haastatelluista omaishoitajista suurin osa ei pitanyt
vapaita ollenkaan, osalla vapaat toteutuivat epasaanndéllisin valiajoin muutaman kerran
vuodessa. Selkedasti vahiten vastanneista oli niité, joilla omaishoidon vapaat toteutuivat

saannollisesti kerran kuukaudessa.

Perheissd, joissa omaishoidettavia lapsia on useampi, hoitajan vapaiden saaminen on
vielakin hankalampaa. Tutkimuksessa haastatelluista osalla oli kokemusta useamman
lapsen omaishoitajuudesta. Vapaat olivat jarjestyneet siten, ettd toinen hoidettavista
lapsista saattoi olla yhden viikonlopun kuukaudessa laitoshoidossa kun taas toisen
omaishoidon sopimuksen mukaiset vapaat jarjestettiin omaishoidon palvelusetelilla.
Talléin hoitajalle ei jarjestynyt ollenkaan taysin vapaata aikaa. Perheissd, joissa lapsi
tarvitsee valvontaa ympari vuorokauden, hoitajalla oli mahdollisuus nukkua yot

kokonaisuudessaan yhtena viikonloppuna kuukaudessa kun lapsi oli laitoshoidossa.

8.4 Omaishoidon tuen palvelujen merkitys

Omaishoitoa tukevina palveluina muutamilla lapsiperheill4 osalla oli ollut omaishoidon
tuen palveluseteli, jolla jérjestettiin hoitajan lakisaateisia vapaita. Palvelusetelilla vapaat
jarjestetddn péasdantoisesti muutamaksi tunniksi kerrallaan. Haastattelussa tuli esille
omaishoidon palvelusetelin kayttdjan kannalta joitakin puutteita. Palveluseteliyrittdjiksi

hyvéksytyissa yrityksissé ei kaikissa ollut valmiutta hoitaa sairasta tai kehitysvammaista
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lasta tai hoitaja saattoi vaihtua eri kdyntikerroilla. Omaishoitajan oli itse selvitettdva
useista vaihtoehdoista ne yritykset, joissa tarjottiin myods lastenhoitoapua. Vieraan
ihmisen tuleminen kotiin, ei ollut haastateltujen mukaan ongelmatonta. Haastateltavat
kertoivat tilanteen aiheuttaneen heille stressid, koska oli hyvaksyttavé vieraan hoitajan
tapa toimia. Lisaksi vapaa on omaishoidon palvelusetelid kéytettdessa sidottu tiettyihin
aikoihin, jolloin yrityksen henkildstd on kaytettavissa.

Joensuun kaupungin omaishoidon kriteereissa on maééritelty palvelusetelien méara
kalenterikuukaudessa. Palvelusetelia ei myonneté jos hoitajan vapaat toteutuvat jollain
muulla keinoin, esimerkiksi hoidettavan ollessa laitoshoitojaksolla. (Joensuun kaupunki,
2012). Paasaantoisesti omaishoidon palveluseteleitd mydnnetddn omaishoitajalle kolme
setelida / toteutunut hoitokuukausi (Rautiainen, 2012.) Lapsiperheissd palvelusetelilla
ostettu hoitaja vei lapsia esimerkiksi uimaan tai ulkoilemaan, mik& oli ihan tervetullutta
vaihtelua. Omaishoitajien mielestd my6s se, ettd omaishoidon palveluseteli oli

ylipaataan kaytettavissa, oli erittdin hyva asia.

8.5 Omaishoitajan arjen voimavarat

Omaistaan tai laheistddn hoitavan tarkein tuki on yleensd hdnen oma perheensé tai
lahipiirinsa (Jarnstedt, Kaivokselainen, Laakso, Salanko - Vuorela, 2009, 8.) Kaikki
tutkimukseen osallistuneet haastateltavat toivat esille sen, miten térkeda heille on
muiden perheenjésenten ja laheisten tuki. Arjen voimavaroina hoitajat nakivat myos
sen, mitd vammainen tai sairas lapsi itsessaan oli tuonut heidan ja koko perheen

elamaan.

No, ensinndkin tietysti taa lapsi sindnsd auttaa jaksamaan, koska se on rakas ja
ihana. Ja tietysti kun on téallanen positiivinen ja sosiaalinen lapsi.

Terveyteen ja terveenda olemiseen liittyy tunteita hyvastd ja huonosta voinnista.
Kokemus siitd, ettd selvidd, tyytyvéisyys, reippaus ja energisyys ovat hyvén voinnin
tunteita. Erilaisissa elamén tilanteissa esiintyy myds huonon voinnin tuntemuksia kuten
tyytymattomyyttd, voimattomuutta ja epdonnistumista. Terveys ei kuitenkaan tarkoita
kaiken pahan puuttumista vaan kykya elda ja kestdd vastoin k&ymisid. Esimerkiksi

perheen jésenen pitkdaikainen sairaus voi vaikuttaa koko perheen eldmdan. Erilaiset
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muutosvaiheet saattavat koetella perheen ja sen yksittdisen jasenen jaksamista ja
sopeutumista. (Astedt - Kurki, ym., 2008, 21.) Haastatteluissa omaishoitajat kertoivat
miten térkeda heille on ollut huomata, ettd lapsen myota he ja myés lapsen sisarukset
ovat ymmartaneet, ettd elama jatkuu ja perhe on oppinut tilanteesta paljon. Toisilla

selviytymiseen vaikutti kristillinen elaménkatsomus ja positiivinen eldmanasenne.

Siin& vaiheessa kun alko ne erot kasvaa (muihin lapsiin) ja oli semmonen raskas
vaihe, niin ajattelin, etta pitaa keskittyd niihin asioihin mitéa on, eika niihin mita

ei 00.

Tarkeédksi voimavaraksi haastateltavat nimesivat myds hoidettavan lapsen taitojen
kehittymisen ja uuden oppimisen. My0s se, ettd lapsi pystyi saavuttamaan samoja
asioita kuin ikatoverinsa, oli omaishoitajan ja koko perheen jaksamiseen vaikuttava

asia.

..kun mie naan, etté lapsi voi hyvin ja oppii uusia asioita ja sielté tulloo niita

hymyja..se on se riemuvoitto.

Haastateltavien mukaan myds oma ty0 tai opiskelujen edistyminen auttoivat heitd
jaksamaan omaishoitajina. Lisaksi merkitysta oli yhteiskunnan tukimuodoilla ja
esimerkiksi silla, ettd omaishoidon sopimuksen myo6td omaishoitajan asema oli
“tunnustettu”. Tarkedd oli myos se, ettd viranomaiset kuuntelevat ja ottavat perheen
kokonaistilanteen huomioon. Osalla lastaan hoitavista omaishoitajista oli lapsen
sairauden myota syntyneitd vertaistukiyhteyksia, jotka he kokivat hyodyllisiksi ja
tarkeiksi. Ajan myotd lapsen kasvaessa myds vanhemmat itse olivat oppineet

esimerkiksi lapsen sairauteen vaikuttavista tekijoista.

8.6 Lapsiperheiden omaishoidon tuen kehittamistarpeita

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista sisaltdd myos velvoitteen edistaa
asiakaslahtoisyyttd ja asiakassuhteen luottamuksellisuutta sek& asiakkaan oikeutta
hyvéén palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa. Tahan lakiin sisaltyy myods kohta
asiakkaalle annettavasta informaatiosta, jonka mukaan sosiaalihuollon henkildston on

selvitettdva asiakkaalle hdnen oikeutensa ja velvollisuutensa. Lisaksi asiakkaalle on
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selvitettdva erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset sekd muut seikat, joilla on
vaikutusta h&nen asiassaan. (Kaski ym. 2012, 278.)

Haastatelluista omaishoitajista useampi toivoi omaishoitajille “’tietopankkia”, lakimiesta
tai asiantuntijaa, jolta saisi kysya neuvoa ja joka myos ohjaisi hakemaan tarvittavat tuet
ja palvelut. Lasten omaishoitajat kokivat, ettd vanhempien on itsensa oltava aktiivisia ja
jaksettava myos “taistella” lapselle kuuluvista palveluista. Tieto eri tahoilta saatavista

palveluista ja etuuksista on heidan mielestéén pirstaleista.

Lakisaateisten vapaiden pitdmiseen liittyy omanlaisiaan ongelmia. Kotiin jarjestettdvaéan
hoitoon omaishoidon tuen palvelusetelit eivét riitd kuin muutamaksi tunniksi kerrallaan.
Hoitajan jaksamisen kannalta vapaan onnistuminen on ensiarvoisen tarkeda.
Kehittdmisen varaa olisi siind, kuinka raataloida kullekin omaishoitoperheelle parhaiten
sopivat palvelut. (Lipponen, 2008, 56 - 57.) Lapsen hoitojérjestelyt omaishoitajan
vapaiden aikana puhutti melkein kaikkia omaishoitajia. Lapsille toivottiin kevyempaa
lyhytaikaishoitopaikkaa kuin laitoshoito. Lisdksi toivottiin hoitajaa kotiin ja
mahdollisuutta, ettd hoitajan voisi saada tarvittaessa my0s ymparivuorokautisesti.
Haastateltavista suurimmalla osalla oli jadnyt omaishoidon vapaapaivia pitamattd, koska
sopivaa hoitopaikkaa ei lapselle ollut jarjestynyt. Erityisesti ympéarivuorokautista hoitoa
oli ollut vaikea jarjestaa ilman erityishuollon palveluja tai sukulaisten apua. Toisaalta
kehitettdvdd omaishoitajien mielestd oli siind, ettd lapsille pitdisi olla pdivahoitoa ja
kerhotoimintaa, jotta hoitajalla olisi paikka mihin viedd lapsi siksi ajaksi kun lapsi
lyhytaikaisesti tarvitsee hoitajan. Lapsille ja heiddn omaishoitajana toimivalle
vanhemmalleen haastateltavat toivoivat myds yhteista toimintaa, josta saisi vertaistukea
ja tapaisi muita, samassa tilanteessa olevia vanhempia. Vertaisryhmia toivoivat

erityisesti ne hoitajat, joilla ei ole suurta tukijoukkoa ympérillaan.

Omaishoitajan vapaiden jarjestyminen oli haastateltavien mielestd térkeda, jotta
omaishoitajana toimiva vanhempi jaksaa tehtvassadén. Suurin osa haastateltavista oli
sitd mieltd, ettd erilaisia mahdollisuuksia vapaan jérjestamiseen pitéisi olla enemman.
Yhtena vaihtoehtona ehdotettiin perhehoitotyyppista hoitopaikkaa, jonne olisi
tarvittaessa mahdollisuus viedd my6s omaishoidettavan lapsen sisarukset jos muuta
hoitoa ei jarjesty. Muutamat haastateltavista kertoivat ongelmia olevan hoidon

jarjestdmisessé silloin jos omaishoidon tuella hoidettava lapsi ei kuulu erityishuollon
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piiriin. Haastatelluista omaishoidon tuen lapsiperheistd suurimmassa osassa lapsi oli
kehitysvammainen ja hanell& oli erityishuollon kuntoutussuunnitelma ja palvelut. Niisséa
perheissd, joiden lapsi ei kuulunut erityishuollon palvelujen piiriin, omaishoitajan

vapaat oli jarjestetty omaishoidon tuen palvelusetelilla tai niité ei pidetty.

Haastatelluista kaikki olivat sitd mieltd, ettd omaishoidon tuen palvelusetelilld pitaisi
saada muutakin palvelua kuin ostettua hoitaja kotiin. He toivoivat, etta setelilld voisi
halutessaan ostaa esimerkiksi siivousta. Useampi vastaajista koki arjessa haasteelliseksi
ajan riittdvyyden lapsen hoidon ja ohjauksen lisdksi kotitdiden tekemiseen. Osa
vastaajista oli sitd mieltd, ettd he jaksavat kyll& hoitaa lapsen kun joku valilla siivoaisi

kodin ja laittaisi ruokaa.

Muutama haastateltu toi esille toiveen omaishoidon tuen sopimuksen jatkuvuudesta.
Omaishoidon sopimuksia oli heille tehty vuodeksi kerrallaan, jolloin se on pitédnyt hakea
joka wvuosi uudelleen. Hakemusten tayttdminen ja liitteiden hankkiminen oli
haastateltavien mielestd tarpeeksi tyolasta ja raskasta jo esimerkiksi Kelan etuuksia
hakiessa. Omaishoidon tyoaikailmoitusta toivottiin sdhkdisend versiona, jotta sen

kuukausittainen palauttaminen olisi joustavampaa.

Omaishoidon tuen rahallinen korvaus oli suurimmalla osalla haastateltavista 364,65
euroa kuukaudessa. Omaishoidon tuki on veronalaista tuloa, joten k&teen jd&dvé summa
on pienempi. Jokainen haastatelluista kertoi omaishoidon tuen mahdollistaneen hoitajan
kotiin jaamisen ja tuen olevan tarked lisa perheen toimeentulolle. Palkkioon toivottiin
korotusta, koska vaikka lapsi osan paivastd voikin olla hoidossa tai koulussa, hénen
hoitonsa ja valvontansa on huomattavasti sitovampaa kuin terveen lapsen. Lisaksi
toivottiin, ettd palkkiota mé&ériteltdessa lapsen tarvitsemien hoitotoimenpiteiden ja
valvonnan liséksi otettaisiin  huomioon perheen kokonaistilanne ja se, onko

omaishoitajalla oikeasti mahdollisuuttakaan lahteé tyoelamaan.
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9 Pohdinta

9.1 Johtopaatokset

Omaishoidon tuella on monenlaisia vaikutuksia lapsiperheiden elamééan. Rahallinen
korvaus, vaikka pienikin summa, on monelle hoitajalle mahdollistanut sen, etta lasta on
voitu hoitaa kotona. Palkkio koettiin myds tunnustuksena kotona tehtévastd tydsta
vammaisen lapsen hyvaksi. Omaishoitajien mielestd tuki on pieni, mutta sen merkitys
on suuri. Hoitajat olivat sitda mieltd, ettd hoidettava lapsi on hyotynyt siitd, etta
vanhempi on pystynyt enemman panostamaan lapsen kuntoutukseen, ohjaukseen ja
opetukseen kuin olisi ollut mahdollista jos kumpikin vanhemmista, tai yksinhuoltaja
olisi ollut tydelamassa. Se, mitd tam& mahdollisuus on tuonut lisda lapsen elamaan tai

minka verran saastanyt yhteiskunnan varoja, on mahdotonta laskea.

Etenkin  vaikeammin kehitysvammaisten, vammaisten tai sairaiden lasten
omaishoitajalta tehtdva vaatii niin fyysista kuin psyykkistakin jaksamista. Lapsen
kasvaessa pdivittaiset hoitotoimenpiteet vaativat hyvaa fyysistd kuntoa. Lisaksi
vuorokauden lepoajat voivat olla hyvin epdsaannollisid jos lapsi tarvitsee hoitoa ja
valvontaa myds yolla. Tamé korostuu etenkin yksinhuoltajaperheissa.

Omaishoitotilanne voi rajoittaa perheen eldamaa siten, ettd perheen tai omaishoitajan
mahdollisuudet liikkua ja olla yhteydessd muihin ovat rajoittuneet. Lapsen hoito ja
sithen liittyvat tehtavat voivat olla niin kokonaisvaltaisia, ett4 ne vievat suurimman osan
omaishoitajan ajasta. Toisaalta taas ne ihmiset, joiden kanssa hén on tekemisissé,
liittyvat myos lapsen palvelujen tai hoidon jérjestamiseen. Hoitajan voi olla vaikeaa
irrottautua edes hetkeksi ja viettdd ns. omaa aikaa. Lapsen arjen sujumiseksi perheen
arjen toiminnot voivat olla sidottuja tarkkaan struktuuriin, mika edellyttdd muiden
toimintojen suunnittelemista ja toteuttamista sen mukaan. Vaikuttaa siltd, ettd mita
vaativampaa ja sitovampaa lapsen hoito on, sen vahemman omaishoitajalla on aikaa tai
mahdollisuuksia hoidon ulkopuoliseen toimintaan. Tdmé& voi aiheuttaa ahdistusta
varsinkin niissé tilanteissa jos omaishoitajalla ei ole ymparillaan sukulaisia, laheisié tai
riittavasti muita palveluja, tukemassa hanen jaksamistaan. Tilanteet, joissa omaishoitaja
ei koe saavansa tukea myodskaan viranomaisilta, ovat omaishoitajan psyykkisen
jaksamisen kannalta vaativia. Tarkedd olisikin perheen tilannetta arvioidessa ottaa

huomioon myds se, onko perheelld minkaanlaista tukiverkkoa ymparillaan.
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9.2 Tavoitteiden toteutuminen ja menetelméan arviointi

Mielestani saavutin opinnéytetytlle asetetut tavoitteet. Tarkeintd tutkimuksessa oli
selvittda omaishoitajien omia kokemuksia siitd, miten omaishoidon tuki palveluna tukee
lapsiperheitd arjen haasteissa. Lisaksi tarkedda oli saada ideoita omaishoidon tuen
kayttdjilta siitd, miten tatd palvelua pitdisi kehittadd. Palvelun kayttéjilta saatu palaute ja
kehittdmisajatukset ovat tarkeité viesteja palvelun tuottajalle kun mietitddn omaishoidon

merkitystd kuntalaisille.

Ajatuksena minulla ja esimiehellani oli alkuun tehd& kyselytutkimus, joka olisi kattanut
kaikki alle 18 -vuotiaan lapsensa omaishoitajat, joita oli noin 60. Otos ei kuitenkaan
olisi ollut riittavan suuri, jotta méaérallinen tutkimus olisi ollut tarkoituksenmukainen.
Teemahaastattelulla toteutettu tietojen kerdd@minen oli loppujen lopuksi mielestani ainoa
oikea vaihtoehto, koska haastateltavien syvallisemmat tunteet ja kokemukset olisivat
kyselylomakkeella jd&neet tavoittamatta. Liséksi haastattelutilanteissa pystyi tarvittaessa
tekemadn tarkentavia kysymyksia ja selvittdamaan epéselviksi jdéneita kohtia. Kiviniemi
(2007) viittaa artikkelissaan laadullisen tutkimuksen luonteeseen jatkuvana
paatoksentekotilana tai ongelmanratkaisusarjana. Hénen mukaansa laadullisessa
tutkimuksessa voidaan puhua erilaisista johtolangoista tai johtoajatuksista. (Kiviniemi,
2007, 71.)

Haastattelutilanteessa pyrin tietoisesti pitdytymadn opiskelijan roolissa ja valttdmaan
tyon kautta tulevia rutiineja. Pyrin myos kuuntelemaan haastateltavaa aktiivisesti, jotta
pystyn tarvittaessa tekemé&an tarkentavia kysymyksid. Tarkkailin haastateltavan
sanatonta viestintdd heti haastattelutilanteen aluksi ja jos huomasin haastateltavan
jannittavan, pyrin ensin juttelemaan muista asioista, jotta saisin jannityksen haviamaan.
Haastattelujen aikana tein my®s muistiinpanoja sen liséksi, ettd nauhoitin keskustelut.
Muistiinpanoihin kirjasin l&hinnd keskustelun herattdmista ajatuksista opinnéytetyon

sisdltoa ajatellen.

9.3 Oppimisprosessi

Opinndytetyon prosessi oli omalla kohdallani opettavainen, koska aiemmin olen tehnyt

opinnédytetyon yhdessé parin kanssa ja nyt vastasin prosessin etenemisestd pelkastédéan
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itse. Heti alkuun huomasin, ettd on paljon helpompaa, kun ty6tad on tekemé&ssa pari,
jonka kanssa voi pohtia ja jakaa eteen tulevia asioita. Toisaalta yksin tekemisessa on se

hyoty, ettei tarvitse sovittaa aikatauluja kenenkaan kanssa.

Prosessi oli pitkd ja haasteellinen my6s siksi, ettd olin samaan aikaan tydssani
omaishoidon tuen tiimissa. L&htOkohtana opinnéytetyolleni oli alun alkaen silloisen
esimieheni ehdotus tutkia lasten omaishoidon tukea, jotta siltd pohjalta voisimme lahtea
kehittdmaan palvelua. Omaishoidon tuki palveluna on minulle tuttu asia, mutta tdman
prosessin aikana tutustuin aiheeseen eri ndkokulmista. Kun oma ty6 on niin l&hell&
opinndytetyon aihetta, voi jossain vaiheessa tulla eteen aiheeseen kyllastyminen.
Prosessin aikana oli hetkid, jolloin tuntui, etten jaksa endd vapaa-ajalla paneutua
aiheeseen. Tarkein tavoite oli kuitenkin saada naiden omaishoitajien aani kuuluviin ja
tuoda esiin heidan kokemuksiaan omaishoidon tuesta palveluna. Mitd enemman luin
haastateltujen hoitajien kommentteja, sitd huolellisempi halusin opinnéytetyoni

kasittelyssa olla.

Omassa tyosséni olen tottunut tekemé&an kotikdyntejd ja selvittdmaan perheiden
tilanteita ja palvelun tarvetta. Tdméan prosessin aikana tutustuin syvallisemmin siihen
mitd kaikkea omaishoidon tuki voi merkitd perheelle, hoitajalle ja hoidettavalle.
Lahinné tarkoitan talla sitd, ettd ymmarsin miten haastavaa ja kokonaisvaltaista sairaan
tai vammaisen lapsen palvelujen, terapioiden ja hoidon jarjestaminen voi hénen
omaishoitajalleen olla. T&man vuoksi omaishoidon tuen kokonaisuuden kehittdminen on
tarkedd ja tdhan kehittdmistyohon tulisi ottaa mukaan eri toimijoita niin kunnallisista

kuin yksityisistakin toimijoista.

9.4 Jatkotutkimusehdotukset

Omaishoidon tuesta tehdyissa tutkimuksissa kasitelladn usein omaishoidon tukea
ikdihmisten palvelun né&kokulmasta. Mielestédni olisi tarkedd selvittdd yksityisten
palveluseteliyrittdjien valmiuksia hoitaa kehitysvammaisia, vammaisia tai vakavasti
sairaita lapsia. Tutkimuksessa voisi myos kartoittaa palvelun tuottajien koulutustarpeita,
jotta saataisiin enemmaén niitd yrittdjid, joiden on mahdollista hoitaa myos néit4

lapsiasiakkaita. T&td kautta ehk& voitaisiin vaikuttaa siihen, ettd omaishoitajana
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toimivalla vanhemmalla olisi enemmé&n mahdollisuuksia 16ytaa sopiva hoitaja runsaasti

apua ja hoitoa tarvitsevalle lapselle.

Liséksi olisi mielenkiintoista selvittdd millaista siséltdd omaishoitajat toivoisivat
vertaisryhméatapaamisiin ja mill& resursseilla nd&mé ryhmat olisi mahdollista toteuttaa.
Olisi hyva selvitta4 niitd yhteistyotahoja, joilla tdhan toimintaan olisi mahdollisuuksia ja
osaamista. Toisaalta téssa yhteydessa pitdisi selvittdd my6s se, mista saadaan
lastenhoitajia ndiden tapaamisten ajaksi. Lastaan hoitavien omaishoitajien toiveena on
ollut heille saada suunnattua toimintaa, koska he kokevat, ettd yli 65-vuotiaiden

omaishoitajien ja hoidettavien pulmat ja tuen tarve ovat erilaisia.

9.5 Opinnaytetyon prosessin luotettavuus ja eettisyys

Opinndytetyoprosessissa olen tallentanut jokaisen vaiheen alusta lahtien. Tarvittaessa
olen palannut alkuvaiheen kysymysrunkoihin ja pohtinut mitd halusin alun perin talla
tutkimuksella selvittdd. Olen séilyttanyt matkan varrella keraantyneen materiaalin ja
palannut tarvittaessa aineistoon ja sen tutkimuksen vaiheisiin. Olen myo6s pyrkinyt
opinnaytetydssé avaamaan lukijalle tyon etenemista.

Ennen haastattelujen tekemistd pohdin sitd, miten valtan tyoroolini sekoittumisen
tutkijan rooliin. pyrin tietoisesti tarkkailemaan omia kommenttejani ja valttaméaan liiaksi
tyohon liittyvien asioiden esille tuomista. Materiaalien késittelyssé ja haastateltujen
henkil6llisyyden suojaaminen oli minulle ehdottoman tarkeda, jotta luottamus

haastateltujen ja haastattelijan valilla sailyy.

Opinndytetyon luotettavuutta liséé se, ettd aineistoa kerdtessd nauhoitin haastattelut ja
litteroin ne sanatarkasti. Eskolan ja Suorannan mukaan tutkimusprosessin eettiset
ulottuvuudet liittyvat muun muassa tutkimusluvan hankintaan viranomaisilta seké
tutkimukseen osallistuvilta. Lupa tarvitaan myos haastattelujen nauhoittamiseen seka
tutkimukseen osallistuneiden henkil6tietojen salaamiseen. Hankin tahan tutkimukseen
liittyvat luvat seka esimieheltani Joensuun kaupungin edustajana ettd haastatteluihin
osallistuneilta kirjallisina. Lupalomakkeet sekd nauhoitettu materiaali on séilytetty
huolellisesti ja se tuhotaan asian mukaisesti opinndytetyon valmistuttua. Lisaksi kerroin

haastateltaville, ettd haastatteluun osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen.



42

Haastateltavat valittiin lisdksi arpomalla numerolapuilla, joten tdssak&&n vaiheessa
arvonnan suorittanut kollega ei voinut saada asianosaisten nimia tietoonsa. Tulokset
olen pyrkinyt esittdmaan niin, ettd niistd ei voi tunnistaa yksittdisia haastateltavia.

Ainoastaan mind opinnadytetyon tekijana olen lukenut ja kuunnellut alkuperdisaineiston.
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SAATEKIRIJE

Heil

Opiskelen Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulussa sosionomiksi ja teen opinnéyte-tyonani
pienimuotoisen tutkimuksen omaishoidon tuesta perheissd, joissa hoidettava on alle 18 -
vuotias. Tavoitteena on saada tietoa omaishoidon merkityksesta arjen haasteissa seka keréta
omaishoitajien kokemuksia omaishoidon tuen palvelukokonaisuudesta. Tutkimuksen
aineiston keradn teemahaastattelulla, johon haastateltavaksi kutsun teidat talla kirjeella.
Haastateltaviksi pyydettavat omaishoitajat on arvottu satunnaisesti. Osallistuminen on taysin
vapaaehtoista ja kaikki haastattelut tehddan nimettémana.

Tydssani Joensuun kaupungin omaishoidon tuen tiimissa olemme valmistelleet alle 18 -
vuotiaita koskevia omaishoidon Kkriteereita ja tuen myontdmisen perusteita ja tahan tyéhon
haastattelumateriaalia tullaan myo6s kdyttaméaan, jotta itse hoitajien nékemyksid voidaan
hyodyntédd omaishoitoa kehitettdessd. Tassakin vaiheessa haastateltavien nimitiedot ovat vain
haastattelijan tiedossa eika niitd anneta tydryhman tietoon.

Pyydan teita ilmoittamaan halukkuudestanne osallistua haastatteluun puhelimitse numeroon
050 — xxx xxxx Riitta Ruotsalainen 10.2.2012 mennessé. Parhaiten minut tavoittaa klo 9 - 14
vélilla.

Toivon, ettd haluatte osallistua haastatteluun!

Ystavallisin terveisin

Riitta Ruotsalainen
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Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulu
Sosiaalialan koulutusohjelma
Opiskelija Riitta Ruotsalainen

SUOSTUMUS TEEMAHAASTATTELUUN

Suostun teemahaastatteluun sosionomiopiskelija Riitta Ruotsalaisen opinndytetyohon. Tyon
tarkoituksena on selvitt&a lastaan omaishoidon tuella hoitavan vanhemman kokemuksia
omaishoidon tuen merkityksesté perheen arjessa. Haastattelulla on tarkoitus selvittdd myos
hoitajan ajatuksia siitd, miten omaishoidon tukea pitaisi kehittaa lapsiperheiden
nakokulmasta.

Haastattelut nauhoitetaan my6hemmin tehtdvéa aineiston analyysia varten ja haastattelutietoja
kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettdmind. Opinndytetydsta ei voi tunnistaa yksittaisia
osallistujia. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista.

Osallistun haastatteluun sekd annan luvan haastattelun nauhoittamiseen ja
haastatteluaineiston kayttoon opinnaytetydssa.

paikka ja aika

allekirjoitus ja nimenselvennys

Kiitos osallistumisestasi!
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TEEMAHAASTATTELU -RUNKO

taustatieto: perheen koko? keta perheeseen kuuluu?

1.

© N o 0o B~ w DN

Kuvailkaa perheenne "normaali” pdivd. Millaisista toiminnoista perheenne arki
koostuu?

Mité omaishoitajan tehtavié paivaan sisaltyy?

Mitka ovat arjen suurimpia haasteita perheessanne?

Miten koette omaishoidon tuen palkkion merkityksen perheelle?

Miten koette omaishoidon palvelujen merkityksen perheelle?

Miten koette omaishoidon vapaiden merkityksen perheenne arjessa?

Mika / mitka asiat auttavat jaksamaan omaishoitajan tehtévassa?

Miten omaishoidon tukea pitéisi kehittaa lapsiperheiden osalta?
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