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1 JOHDANTO

Suomessa on jo yli 350 000 omaista, jotka auttavat ldheistdén arjessa. Omaisestaan
huolehtimisen tarve saattaa yllattd4 ja voi koskettaa kaikenikéisid, niin nuoria, vanhoja
kuin keski-ikéisiékin. Tilanne saattaa tulla yhtakkid, eri eliménvaiheissa. (Satakunnan
Omaishoitajat ry, 2021.) Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen mukaan Suomessa on
48 700 omaishoitajaa. Omaishoito on raskasta ja sitovaa, mutta silti jopa 40 % omais-
hoitajista ei saa muuta tukea kuin palkkion ja lakisdateiset vapaapdivit. (THL, 2021).
Koskaan ei voi tietdd, tuleeko omaishoitajuus omalle kohdalle vastaan. Osalle omais-
hoitajuus on itsestddn selvé asia, jos vaikka oma lapsi tarvitsee erityistd tukea ja hoi-
vaa, toisille taas voi tulla yllatyksend, kun oma vanhempi tai puoliso ei endd parjaa

yksin, vaan tarvitsee enemmaén apua ja ympdarivuorokautista hoivaa.

Opinndytetyon tilaajana on Satakunnan Omaishoitajat ry. Opinndytetyon teema muo-
toutui yhdesséd ohjaavan opettajan sekd toiminnanjohtajan Tanja Tukkikosken kanssa.
Omaishoitajien tuen ja palveluntarve on suuri, ja on tirkeédd ja mielenkiintoista kuulla
suoraan heiltd itseltdéin palautetta aiheesta. Omaishoitajien oman kokemuksen kautta

saadaan arvokasta tietoa tuista ja palveluista, joista he kokisivat saavansa hyotya.

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittda erityislasten omaishoitajien tuen ja palvelun
tarpeita sekd kerdtd haastattelun avulla omaishoitajien omia kokemuksia omasta ar-
jesta, ja siind jaksamisesta sekd henkisestd tuentarpeesta. Tavoitteena on tuoda esille
omaishoitajien tarpeet arjessa, jotta niithin pystyttdisiin vastaamaan paremmin tarkoi-
tuksenmukaisella toiminnalla. Tutkimusmenetelma on laadullinen tutkimus ja aineisto
kerdtddn haastattelemalla omaishoitajia. Tamén tutkimuksen myotd toivomme, etti tu-
levaisuudessa osattaisiin kehittdd omaishoitajien palveluita heiddn tarpeidensa mukai-

sesti.

Kohderyhméni toimii joukko Satakunnassa asuvia omaishoitajia. Omaishoitajille toi-

mitettiin sdhkdposti, jossa kerrottiin tutkimuksesta ja halukkaat saivat osallistua



haastatteluun. Satakunnan Omaishoitajat ry kaytti séhkopostin lisiksi myos WhatsApp
viestejd, tekstiviestejd, Facebook ryhmia seké jdsentiedotetta haastattelusta tiedottami-

seen, jotta tavoitettiin mahdollisimman kattavasti omaishoitajia.

2 KESKEISET KASITTEET

2.1 Erityislapsi

Erityislapsella viitataan yleensd alle 16-vuotiaaseen lapseen, jolla on erityistarpeita.
Monet erityislapsille tarjotut tuet ovat alle 16-vuotiaille suunnattuja, vaikka tukea voi

tarvita myos jo 16-vuotta tdyttinyt nuori. (Erityisperheet 2020.)

Erityislapsi tarvitsee kehitykselleen sekd oppimiselleen erityistd tukea. Tdmid tuen
tarve voi johtua vammasta tai sairaudesta. Kun vanhemmat saavat tietda lapsensa eri-
tyisyydestd, mieleen saattaa tulla paljon erilaisia kysymyksid. My0s lapsen kasvaessa
ja kehittyessi tulee esiin erilaisia kysymyksié. (Perheen tuki, 2021.) Erityislapsi kisi-
tettd kdytetddn, kun kyseessd on erityisen tuen palveluita tarvitseva lapsi. Erityislapsi-
perheitd ovat ne, jotka tarvitsevat erityisti tukea lapsen tai nuoren kanssa. (Mékisalo-

Ropponen, 2021.)

Erityislapsiperheet ovat heikosti tunnistettu sekd méaarittiméton asiakasryhma. Palve-
luiden tarpeet vaihtelevat, lapsi saattaa edellyttdd suurempaa tukea ja hoivaa, jolloin
vanhemmalle jd4 vdhemman aikaa esimerkiksi vapaa-ajalle, parisuhteelle, harrastuk-
selle, tydlle tai nukkumiselle. Palveluiden hyodyntdminen ja hakeminen on vililla vai-
keaa ja hakuprosessit saattavat olla ty06ldita, pitkid ja vuosittain joutuu tekeméin haun

uudestaan. (Séarkikangas, 2021.)



2.2 Omaishoito

Omaishoito tarkoittaa kotioloissa omaisen tai muun liheisen henkilon avulla jarjestet-

tdvdd vammaisen henkilon, sairaan henkilon tai vanhuksen huolenpitoa (Laki omais-

hoidon tuesta 2005/937, 1 luku 2 §.)

Omaishoito on jonkun perheenjisenen auttamista ja tukemista, jos hén on sairastunut,
vammainen tai idkis, eikd pysty endd itsendisesti toimimaan vaan tarvitsee apua arki-
pdivén asioissa, tilanne voi muodostua myds véhitellen. Omaishoitoperhe kaipaa tu-
kea, koska omaishoito tuo suuren muutoksen perheenjisenten eldméén. Omaishoito-
tilanne kuvitellaan usein sellaiseksi, ettid perheenjdsen hoitaa ikdihmistd, vaikka monet
hoidettavat ovat lapsia tai sitten tyodikdisid. Omaishoitotilanne saattaa tulla yllattden

perheen elimddn ja missd tahansa kohtaa. (Omaishoitajaliitto, 2020.)

2.3 Omaishoitaja

Laki omaishoidon tuesta médrittelee omaishoitajan omaiseksi tai muuksi ldheiseksi
henkiloksi, joka on tehnyt hoidettavan omaishoitajuudesta omaishoidonsopimuksen
kunnan kanssa. (Laki omaishoidon tuesta 2005/937, 1 luku 2 §.) Suomen omaishoidon
verkosto madrittelee omaishoitajaksi henkilon, joka pitdd huolta perheenjésenestidn
tai muusta ldheisestddn, joka jonkun sairauden, vammaisuuden tai muun erityisen tar-
peen vuoksi ei pysty itse huolehtimaan omasta selviytymisestdén arjessa. (Suomen

omaishoidon verkosto, 2021.)

Satakunnassa téllad hetkelld on noin 2585 sopimusomaishoitajaa, mutta todellisuudessa
omaishoitajia on enemmaén. (Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet, 2020.) Selvitys-
ten mukaan koko Suomessa on télld hetkelld noin 350 000 omaishoitotilannetta, joista

60 000 on sitovia ja vaativia (Omaishoitajaliitto, 2020.)



3 OMAISHOITAJAN TUET JA PALVELUT

Suomessa on laki, jossa mééritelldédn omaishoidon tuki, johon sisiltyvit hoidettavalle
annettavat palvelut, jotka ovat tarpeen, seki lisiksi omaishoitajan hoitopalkkio. Tamén
lain tarkoituksena on kehittdd omaishoitajien vapaa- ja sijaishoitojirjestelmid, jonka
kautta pystytddn tukemaan hoitajien jaksamista arjessa. Kunnan ja omaishoitajan vi-
lille laaditaan sopimus. Omaishoitosopimuksen omaavia omaishoitajia tuetaan erilai-
silla omaishoitajille suunnatuilla valmennuksilla sekd koulutuksilla ja lisddmalla

omaishoitajien hyvinvointi- ja terveystarkastuksia. (Omaishoitajaliitto, 2020.)

Omaishoidon neljéksi tukipilariksi katsotaan kuuluvaksi muun muassa tuet ja palvelut
hoidettavalle, hoidon onnistumiseksi tarvittavat hoitotarvikkeet, kuten erilaiset apuva-
lineet ja asunnon muutosty6t, riittdvét taloudelliset tuet sekd palvelut omaishoitajalle
ja hénen perheelleen, sekd omaishoitajan henkinen tuki ja mahdollisuus vapaa-aikaan
omaishoidosta. Omaishoito tulee kunnalle edulliseksi ja palvelujérjestelméa tulisi ke-
hittdd tukemaan kotona asumista ja hoitamista. Palveluiden tarve kasvaa, koska omais-
hoidossa on koko ajan vaikeahoitoisempia henkil6itd. Lain mukaan ketdén ei kuiten-
kaan voida pakottaa omaishoitajaksi. Kriittisissd vaiheissa tuen ja ohjauksen tarve kas-
vavat. Erilaiset siirtymévaiheet, kuten palvelujarjestelmén asiakkaaksi tuleminen al-
kuvaiheessa, kotiutumiset tai sijaishoidon jérjestys ja kodin ulkopuoliseen hoivaan
muuttaminen saattavat olla kohtia, jolloin perhetti tuli tukea ja katsoa palvelujen ko-

konaisuutta, jotta perhe saisi mahdollisimman paljon tukea. (Omaishoitajaliitto, 2020.)

4 TIEDONHAKU JA AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

4.1 Tiedonhaku

Omaishoitajuuteen ja sen haasteisiin liittyen on tulosten perusteella tehty paljonkin
tutkimuksia, opinndytet6itd ja pro-gradu tutkielmia. Tdmén tutkimuksen aihe eroaa
valtaosasta siten, ettd se keskittyy erityislapsiperheissd ndyttidytyviin arjen haasteisiin

ja vahvuuksiin.
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Aiempia tutkimuksia on etsitty eri tietokannoista. Tietokantoina olivat Theseus, Me-
dic, Google Scholar ja kaks.fi- tietokannat. Padkasitteind ovat “erityislapsi” ja ”omais-
hoito” sekd ”omaishoitajuus”. Omaishoito kisitteelld 16ytyi paljon tuloksia, mutta suu-
rin osa tutkimuksista liittyl vanhusten omaishoitoon. Kaisitteitd laajennettiin, kéytet-
tiin ”omaishoitajan hyvinvointi” sekd “tarpeet” ja ’palvelut”, jotta aineisto vastasi kri-

teereitd. (LIITE 1.)

Sisddnottokriteereihin kuului, ettd tutkimuksien aikavidli on 2016-2021, aineiston
muoto on e-aineisto, pro gradu tutkimus tai korkeamman AMK:n opinndytetyo, seké
aineisto on suomenkielinen. Sisdinottokriteereind oli myos se, ettd tutkimuksessa tulee
olla kisitelty erityislasta, omaishoitajaa sekd omaishoitajuutta ja tutkimukset valittiin
niiden perusteella. Mukaan otettiin my0s tutkimus vammaisten omaishoitajista, koska
erityislapsella voidaan tarkoittaa my0s kehitysvammaista lasta. Pyrittiin etsimdén juuri
erityislapsiin kohdistuvia tutkimuksia, mutta niitd 16ytyi melko niukasti. Poissulkukri-
teerit olivat vanhuksien omaishoitajuuteen liittyvét tutkimukset ja vanhempi aineisto

sekd tutkimukset, joissa ei késitelty erityislapsia tai erityislapsiperheit.

Theseus-tietokannasta tuli kdsitteilld "omaishoitaja” ja "erityislapsi” 301 tulosta, joista
hyvéksyttiin 2 aineistoa. Medic-tietokannasta etsittiin kdsitteilld ”omaishoitaja”, "tar-
peet” ja ’palvelut”, seké rajattiin haku pro gradu tutkielmiin, saatiin 69 tulosta, joista
hyviksyttiin 2 aineistoa. Google Scholar-tietokannasta etsittiin késitteilld ”omaishoi-
tajuus”, “omaishoitaja”, “erityislapsi” ja “erityislapsiperheet”, tuloksia tuli 145, mutta
yhtddn aineistoa ei hyvéksytty. Kaks.fi-tietokanta, eli kunnallisalan kehittdmissaation
tietokannasta etsittiin késitteilld ”omaishoitajan hyvinvointi” ja “tarpeet”, tuloksia 16y-
tyi 1 ja se hyviaksyttiin. (LIITE 1.) Tutkimusta varten haluttiin [0ytid enemmén aineis-
toa, joten etsittiin my0s englanninkielistd materiaalia. Ensin aineistoa etsittiin tieto-
kanta PubMedistd, kdyttden kisitteitd “caregiver AND special child” ja aikavili:
2010-2022. Tuloksia tuli 896, mutta yhtdin aineistoa ei hyviksytty, koska valittu ai-
neisto ei ollut endd saatavilla. Aineistoa haettiin vield kasitteilld ~ caregiver® special

child caregiver” ja tietokantana kaytettiin Google Scholaria. Tuloksia tuli todella pal-

jon, aikavili rajattiin vuoteen 2021. Tuloksia tuli 15 700, joista hyvéksyttiin 1. (LIITE
1.)
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4.2 Aikaisemmat tutkimukset

Alle on koottu aikaisempia tutkimuksia, joita tutkittiin tata tutkimusta varten. Aikai-
semmissa tutkimuksissa nousee esille samankaltaisuuksia verraten tdmén tutkimuksen
aiheisiin seké tuloksiin. Aikaisemmissa tutkimuksissa nousseista teemoista opinndy-
tetyon tekijdt muodostivat oman kuvion, jotta aikaisemmissa tutkimuksissa nousseet
keskeiset teemat tulisivat paremmin esille ja niitd pystyttéisiin vertaamaan timén tut-
kimuksen tuloksiin (Kuvio 1). Tutkimuksen loppuosasta 10ytyy tiedonhakutaulukko,
johon on koottu kiytetyt tutkimukset. (LIITE 2.)

4.2.1 Omaishoitajan hyvinvointi ja tarpeet

Kevijarven, Lindholmin ja Reiman (2020) “Ettd joku néikee mut - omaishoitajan hy-
vinvointi ja tarpeet” tutkimuksessa on kuvattu omaishoitajien kokemia kuormituste-
kijoitd sekd tuotu esille keinoja, kuinka heidén kuormitustaan voitaisiin vihentia seka
tarkasteltu omaishoitoon liittyvid kustannuksia. (Kevéjarvi, Lindholm & Reiman,

2020, s.1).

Tutkimus oli toteutettu haastatteluna. Haastattelun avulla esiin on tuotu erityislasten
omaishoitajien mielipiteitd omaishoitajien arjesta ja sen kuormittavuudesta eri nako-
kannoilta. Tutkimuksessa my0s toteutettiin erilaisia asiantuntijakyselyitd ja -haastat-
teluja. Asiantuntijaryhmiin ja yhteistyokumppaneihin kuuluivat esimerkiksi seurakun-
tien ja kuntien tyontekijoitd. Kyselyjen avulla selvitettiin, ettd minkélaista apua ja tu-
kea omaishoitoperheille tarjotaan, minkalaisia kehittimishaasteita ja -toiveita omais-
hoitotyon ndkdkulmasta 10ytyy ja ketkd ovat heidén tirkeimmit yhteistyokumppa-
ninsa. Haastatteluissa keskusteltiin omaishoidon historiasta, omaishoidon kehitystoi-
minnasta, kuntien toiminnasta sekd omaishoidon nykytilasta, sen tulevaisuudesta seké

kustannuksista (Kevijarvi, Lindholm & Reiman, 2020, s.13).

Omaishoitajat olivat tarkedssa roolissa tdssd tutkimuksessa, koska he avasivat oven
omaan eldmadnsi ja jakoivat omia ajatuksiaan. Tdsséd tutkimuksessa tutkittiin erityi-
sesti omaishoitajien jaksamista sekd heiddn eliméédnsi. Haastattelun keinoin tutkijat

kyselivdat omaishoitajien mielipiteitd ja ajatuksia. Tutkimuksessa on myods késitelty
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omaishoitajuutta sekd tuen tarpeita. Haastattelut tapahtuivat kahden tutkijan toimesta
omaishoitajien kanssa, haastateltavat olivat eri puolilta Suomea ja myos aiempaa haas-
tattelumateriaalia kéytettiin tutkimuksessa ja niitd verrattiin toisiinsa. Kaikki haastat-
telut oli nauhoitettu sekid litteroitu. Kyselyn avulla selvitettiin mitd apua ja tukea
omaishoitoperheille tarjotaan ja minkélaisia haasteita omaishoitoty0 tuo eteen ja ketkd

ovat ldhimpid tukiverkkoja. (Kevéjarvi, Lindholm & Reiman, 2020, s. 13—15).

Tutkimuksen ja haastattelujen avulla esiin nousi paljon epédkohtia, jotka ovat huonosti.
Suurimmaksi haasteeksi osoittautui kuitenkin byrokratia ja sithen liittyvét asiat, tie-
donsaanti on vaikeaa, paatoksenteossa kestdd kauan, usein padtokset ovat epdoikeuden
mukaisia ja siitd seuraa valituskierre, jolle ei ndy loppua. Myds vééridnlainen ohjeistus

kuormittaa. (Kevidjarvi, Lindholm & Reiman, s. 2020, s.43).

4.2.2 Kehitysvammaisten henkildiden omaishoitajien palveluntarve

Marja Huukin tekeméssé pro gradussa “Kehitysvammaisten henkiloiden omaishoita-
Jjien palveluntarve” tutkittiin kehitysvammaisten henkildiden omaishoitajien palvelun-
tarpeita eri ndkokulmista. Keskeisimmét aiheet ovat omaishoitajien sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden ja niiden tarpeiden kartoittaminen. Huukin tavoitteena tydssdian on
tuoda tietoa kehitysvammaisten omaisten tarpeista arjessa sekd pérjadmisestd omais-
hoitajana. Tutkimuksen tarkoituksena on jakaa tietoa omaishoitajien henkisestd ja fyy-

sisestd kuormituksesta. (Huuki, 2019, s. 2—12).

Tutkimuksessa tutkittiin kehitysvammaisten omaishoitajien sosiaali- ja terveyspalve-
luita ja niiden tarvetta perheessid. Tutkimuksen myotd selvisi, ettd omaishoitajat kai-
paavat enemmin ammattihenkildstoltd vahvistusta sekd tukea omalle jaksamiselleen
sekd my0Os kdytdnnon apua hoidollisiin tilanteisiin kehitysvammaisen arjessa, koska
vililld hoitotilanteet saattavat olla haastaviakin. Kuten erityislasten omaishoitajat, niin
my0s vammaisten omaishoitajat kaipaavat myods parempaa tiedonsaantia peruspalve-
lukuntayhtymaistd omaishoitajien palveluista, niitd koettiin saavan kovin véhén ja toi-
vottiin saavan tietoa enemman. Tutkimuksessa nousi esille my0s se, ettd omaishoitajat

haluaisivat tuoda tyonsd tirkeyden enemmin esille ja toivovat, ettd tdstd tulisi
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ndkyviampi tyd. Myos maksuttomat lddkarikaynnit ja terveystarkastukset olisivat tér-
keitd, mitd omaishoitajat haluaisivat. Omaishoitajia huolettaa heiddn oma ikénsa ja
jaksamisensa, joten heidédn terveytensé sekd fyysisen kunnon arviointi olisi hyva huo-
mioida tarpeeksi ajoissa. Tutkimuksen mukaan palvelujirjestelmaai tulisi kehittdd niin,
ettd kehitysvammaisen omaishoitaja saisi kunnalta tarvittavan taloudellisen tuen ja
palvelut molemmille osapuolille, unohtamatta henkisti tukea. Omaishoitajuus on kun-
nalle edullinen hoidon jirjestimisen vaihtoehto, joten olisi itsestdén selvid, ettd omais-
hoitajien toiveisiin vastattaisiin ja tuettaisiin heitd tyossddn. Tarjotuilla palveluilla
my0s kehitysvammainen saisi arvokkaan eldmén ja saisi eldd mielekkaésti kotona.

(Huuki, 2019, s.14-20).

4.2.3 Erityislapsen omaishoitajan haasteet ja voimavarat

Aholan ja Virtasen opinndytetyd “Erityislapsen omaishoitajan haasteet ja voimava-
rat” on toteutettu yhteistydssd Pddkaupunkiseudun Omaishoitajat ja Liheiset ry:n
kanssa ja se toteutettiin laadullisen tutkimuksen periaatteita noudattaen. (Ahola & Vir-

tanen 2018, s. 2.)

Tamén opinndytetyon tarkoitus oli tuoda kuuluviin erityislapsen omaishoitajien dénet
sekd nostaa esiin heididn nikemyksidén, lisdksi tarkoituksena oli herittdd mielenkiintoa
aiheeseen liittyvien opinndytetdiden ja jatkotutkimusten tekemiseen. Tdméan opinndy-
tetyon tavoitteena puolestaan oli selvittdd mitd haasteita ja voimavaroja erityislapsen
omaishoitajilla on ja millaiset asiat edistidvéat heitd jaksamaan. (Ahola & Virtanen

2018, s. 8.)

Haastattelun avulla saatiin vastauksia asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Ympériston
merKkitys erityislapsen omaishoitajan voimavaroihin ja haasteisiin nousi yhdeksi kes-
keisimmisté tutkimustuloksista. Jaksamista omaishoitajat kokivat tukevan vastuun ja-
kaminen lapsen kuntoutukseen liittyen omaishoitajan ja muiden kuntoutukseen osal-
listuvien tahojen kesken. Tarkednd haastatteluun vastanneet omaishoitajat pitivét lap-
sen kuntoutumista tukevia, mahdollisimman selkeiti ja konkreettisia kuntoutusohjeita.

Niiden saamisen koettiin tukevan tietoisuutta siitd, miten lapsen kuntoutusta tulisi
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toteuttaa kotona ja pdivdkodissa. Haasteita taas ilmeni itsestd huolehtimisen osa-alu-
eella. Esimerkkind riittimédton lepoaika ja ruokailujen episdaannollisyys. Yhtend tir-
keimmistd erityislasten omaishoitajien voimavaroista esiin nousivat erilaiset vertais-
tukiryhmat, niistd saatu tuki sekd tieto. Omaishoitajien jaksamista tukevana element-
tind pidettiin itselle tdrkeiden asioiden tekemistd, toteuttaminen koettiin kuitenkin

ajoittain haasteelliseksi. (Ahola & Virtanen, 2018, s. 27-32.)

4.2.4 Sosiaali- ja terveyspalveluiden kdytto erityisperheiden arjessa

Ulla Sérkikankaan véitoskirjassa “Sosiaali- ja terveyspalveluiden kdytto erityisperhei-
den arjessa — toiminnan ja ajankdyton ndkokulma” tutkitaan sosiaali- ja terveyspalve-
luiden kdyttod erityisperheiden arjessa. Téssd tyOssd erityisperheeksi on maédritelty
perhe, johon kuuluu védhintéan yksi lapsi, joka kasvunsa tukemiseksi tarvitsee erityista
tukea ja palveluita. Tutkimuksen aineistona toimii kokoelma kymmenen erityislapsen

vanhemman haastatteluista. (Sarkikangas, 2020, s. 3.)

Tyon nimessi ei tuoda ilmi omaishoitajuutta, mutta siind kuitenkin kdytetdan omais-
hoitajien kokemuksia sosiaali- ja terveyspalveluiden hyddyntdmisestd, sekd tuodaan

asiaa esille omaishoitajuudenkin kannalta.

Tamén tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd perheilld voi olla kiytossd kymmenidkin
palveluita vuosien aikana. Erilaisten palvelujen hyddyntiminen samanaikaisestikin
tuo perheiden arkeen monipuolista toimintaa. Tulokset osoittavat, etti erilaisen palve-
lujarjestelmastd riippuvien ongelmien vuoksi vanhemmat joutuvat ottamaan vastuul-
leen haastaviakin tehtdvid saadakseen itselleen palveluita ja pystydkseen niitd hyddyn-

tamadn. (Sarkikangas, 2020, s. 34.)

4.2.5 Omaishoidon arki — tutkimus hoivan sidoksista

Ulla Tikkasen véitoskirjassa “Omaishoidon arki- tutkimus hoivan sidoksista” tavoit-

teena on kuvata omaishoidon suhdemuodostelmaa siten, ettd sen prosessiluonne ja
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kokemuksellinen puoli avautuu osaksi kattavampaa sidosten verkostoa. Tassd tutki-
muksessa vastattiin kysymyksiin siitd, milld tavalla arki omaishoitajana rakentuu, mi-
ten muodostelma arjen sidoksista muokkautuu ja muuttuu eri vaiheissa hoivaa. Tar-
koitus on myds tuoda esille, miten figuraatiossa ilmenevit katkokset ja kiinnittymiset

vaikuttavat jirjestymiseen arjessa. (Tikkanen, 2016, s.3-4.)

Aineisto kerdttiin laadullisesta haastattelumateriaalista, etnografisesta havainnointiai-
neistosta ja omaishoitajien viikon aikana tekemistéén kirjauksista koskien pdivien kul-
kua, tdrkeistd hoivaverkostoon kuuluvista ihmissuhteista sekd paivékirjamerkinndista.
Aineistossa kéytettiin lopuksi siis 21 haastattelua, jotka oli tehty 11 omaishoitosopi-
muksen tehneen omaishoitajan ja kolmen hoidettavan kanssa. Tikkanen vieraili 21
omaishoitajan kotona vuoden aikana ja teki havaintoja seki haastatteluja. (Tikkanen,

2016, s. 2-57.)

Empiirisen tutkimuksen aineisto osoitti, ettd koti toimii keskeisessé roolissa hoivan
suhdemuodostelman muokkaamisessa. Kotona korostuu toimivuus, apuvélineet ja 144-
kehoito. Empiirisen aineiston avulla Tikkanen erotti omaishoidosta neljd vaihetta,
ndmd hdn nimesi seuraavasti: huokoinen, kuormittava, painava ja kiinnipitiva vaihe.
Naitd sanallisen analyysin lisdksi esitettiin véitoskirjassa visuaalisesti. (Tikkanen,

2016.)

Huokoinen arki on kuvattu tilanteena, jossa vaaditaan paljon hoitoa sekd huolenpitoa
asioissa kuten pukeutuminen, peseytyminen, litkkkuminen, vessassa kdyminen, ruo-
kailu sekd lddkehoito. Téllaisessa tilanteessa Oisin avuntarve on yleensd védhdista ja
omaishoidon tukea maksetaan yleensd noin 400 euron edestd. Kuormittava arki taas
kuvataan sellaisena tilanteena, jossa omaishoitaja sitoutuu koko ajan huolenpitoon ja
vuorokaudenajasta riippumatta, tdlléin omaishoidon tuki on noin 700 euroa. Painavan
arjen vaiheessa hoiva on laitoshoitoa tai muuta ymparivuorokautista asumispalvelua
vastaavaa, jolloin hoitaja ei ole toissd kodin ulkopuolella. Kunta tédlloin médrittelee
omaishoidon tuen mééirdn hoivan vaikeuden mukaan. Kiinnipitdvdssd vaiheessa
omaishoidon arkea taas ollaan tilanteessa, jossa laitoshoidon ja kotihoidon jaksottami-
nen vaikuttaa siihen, kuinka paljon tukea kunta maksaa omaishoitajalle itselleen. (Tik-

kanen 2016, s. 90—-119.)
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Tutkimuksen omaishoitajat kaipasivat kumppanuutta, joka tarkoittaisi, ettd omaishoi-
taja, hoidettava sekd kotihoidon henkilokunta voisivat yhdesséd parantaa yhteista “ko-
reografiaa”. Tdmén kautta arjessa olisi tilaa my0ds improvisaatiolle. Omaishoitajien ar-
kea helpottaisivat omaishoitajien, 1dheisten, palvelujdrjestelmén seki kotihoidon tah-

dikkuus, empaattisuus ja kunnioitus. (Tikkanen, 2016, s.5-171.)

4.2.6 Omaishoitajan ja omaishoitajien ymmaértiminen

“Understanding caregiver and caregicers: Supporting children and youth with special
health care needs at home” on Academic Pediatrics- lehden tieteellinen artikkeli,
jonka ovat kirjoittaneet Clarissa Hoover, Ryan Coller, Amy Houtrow, Debbi Harris,
Rishi Agrawal ja Renee Turchi. Artikkeli on kirjoitettu ja toteutettu Yhdysvalloissa.
Talla artikkelilla halutaan tuoda esille tutkimuksien kautta omaishoitajien ymmarté-
misté, varsinkin omaishoitajien, joilla on erityislapsi, joka tarvitsee erityishoivaa. Ar-
tikkelissa kdytetdén lyhennettd "CYSHCN” on lyhenne ja tarkoittaa suomeksi erityista
terveydenhuoltoa tarvitsevien lasten ja nuorten tukemista kotona, eli toisin sanoen voi-
daan verrata erityislapseen. Omaishoito kisittdé erityistd terveydenhuoltoa tarvitse-
vien lasten ja nuorten hoitoa, tehtdvid, resursseja sekd palveluita kotona. Artikkelin
mukaan, nykypédivénd terveydenhuollolla on vaikeuksia tarjota kotiin tarpeeksi apuja
hoidollisiin tilanteisiin, joita erityislapsi saattaisi kaivata. Artikkelissa kerrotaan, ettéd
erityislasten omaishoitajien tyo tiedetdiin olevan hyvin laajaa ja tirkedd, mutta sitd ym-
maérretddn todella huonosti, sitd jopa kuvaillaan ndkymaéttoméksi. Nikymaéattomyys
johtaa ammatillisten terveydenhuollon tarjoajien sekd omaishoitajien vélille huonoa
kommunikointia ja ymmarrystd. Jotta viltyttdisiin vadrinymmarrykselti, terveyden-
huollon tutkijoiden tulisi tydskennelld omaishoitajien kanssa. (Hoover, ym. 2022,

5.14-21.)

Artikkelissa kuvataan, kuinka erilaista on hoitaa erityislasta kotona tai sairaalassa. Ko-
tioloissa esimerkiksi steriilit toimenpiteet eivit aina saata olla steriilejd. Omaishoita-
jalla on henkil6kohtainen panos lapsensa tuloksiin koko elinkaaren ajan, aikuisuuteen
siirtymisen ajan ja sen jilkeen. Artikkelissa tuodaan esille eroavaisuuksia omaishoita-
jien hyvinvoinnissa verraten keskiverto ihmiseen. Usein omaishoitaja perheet ovat ra-

sittuneempia ja taloudellinen tilanne saattaa olla huonompi. Artikkelissa nostetaan
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esille asioita, joissa on vield puutteita ja kehittimisen varaa, ja ndille ehdotetaan toi-
mintatapoja, jotta omaishoito ei olisi niin nikymaitontd. Artikkeliin on myos koottu
suosituksia tulevia tutkimuksia varten ja perhekeskeinen tutkimus olisi artikkelin mu-

kaan kdytdnnollinen. (Hoover, ym. 2022, s.14-21.)

4.3 Yhteenveto tutkimuksista

Kuvio aikaisempien tutkimuksien aiheista on koottu tutkijoiden toimesta (Kuvio 1).
Taulukkoon on koottu keskeisemmat teemat, jotka tutkijoiden mielestd olivat verrat-
tavissa tdmén tutkimuksen teemoihin. Tutkimuksista on etsitty yhteiset aiheet timéan
tutkimuksen tueksi. Yhteisid teemoja ovat; Haasteet arjessa, kuormitustekijit, tuet ja
palvelut sekd omaishoitajan voimavarat. Aikaisempien tutkimuksien perusteella arjen
haasteina koettiin byrokratia. Tuloksien mukaan byrokratia koetaan haastavana, koska
padtoksissd kestdd ja erilaisten hakemuksien tayttd on hidasta ja ty6ldsti. Toisena haas-
teena nousi oma jaksaminen arjessa, tutkittavat ovat huolissaan omasta jaksamisestaan
ja toivoisivat enemmin fyysistd apua arkeen. Aikaisempien tutkimustulosten perus-
teella kuormitustekijoiksi koettiin myds oma jaksaminen, fyysisen avun puute ja oma
henkinen jaksaminen. Ndma tuloksien mukaan kuormittavat omaishoitajia hyvin pal-
jon ja vaikuttavat arkeen. Aikaisempien tutkimuksien perusteella esiin nousee myos
tuen ja palvelujen tarve. Osalla tutkittavista oli kdytossddn erindisid palveluita. Kun
palveluita oli tarpeeksi tarjolla, ne toivat arkeen mukavaa vaihtelua ja tekemistd. Puut-
teita kuitenkin havaittiin osassa tutkimuksista, silld kuntoutusta toivottaisiin lisda, seka
ammattilaista, joka auttaisi perheessé fyysisesti. Myos ammatillista keskustelu tukea
toivottaisiin. Aikaisemmista tutkimuksista nousi voimavaraksi vertaistuki. Vertaistuki
koettiin hyvéksi ja tdrkedksi, silloin voi jakaa omia murheita sellaisten ithmisten

kanssa, joilla on samankaltainen eldméntilanne.



*Byrokratia

«Tiedon saanti vaikeaa
*Paatoksissa kestaa
eltsestaan huolehtiminen

*Kuntoutus
*Toivotaan enemman
ammattilaisten apua

*Ei tarpeeksi fyysista apua

*0Oma jaksaminen
huolenaiheena

*Huoli henkisesta ja
fyysisestd jaksamisesta

#/ertaistukiryhmat

Kuvio 1. Aikaisemmissa tutkimuksissa nousseet teemat

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksen tarkoituksena on keriti haastattelun avulla omaishoitajien omia koke-
muksia arjesta, siind jaksamisesta sekd henkisestd tuentarpeesta. Tavoitteena puoles-

taan tuoda esille omaishoitajien tarpeet, jotta nithin pystyttdisiin vastaamaan parem-
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min tarkoituksenmukaisella toiminnalla. Tutkimuksella haetaan vastauksia seuraaviin

kysymyksiin:

1. Minkalaisia palveluita teilld on kiytossa?

2. Minkélaisia haasteita kohtaat arjessa?

3. Minkilaista tukea omaishoitaja kaipaa omaan jaksamiseen/voimavarojen yllépité-

miseen arjessa’?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Laadullinen tutkimus soveltuu tutkimuksiin, joissa pyritddn kuvaamaan tarkoituksen-
mukaisesti valitun ihmisjoukon kokemuksia. Laadullisen tutkimuksen 1dhtokohtana on
kuvata todellista eldmdd sekd tutkia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
Laadullisessa tutkimuksessa ei yleensé pyritd todistamaan mitd4n valmista tietoa oi-
keaksi tai védrdksi, vaan tavoitteena on pikemminkin saada uutta tietoa. Laadullinen
tutkimus mahdollistaa tutkittavien omien havaintojen ja kokemusten esilletuonnin.
(Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007, 156—160.) Tdhin tutkimukseen on tarkoituksen
mukaisesti koottu ryhma erityislapsen omaishoitajia, jotka kertovat omia kokemuksi-
aan arjestaan. Ndin saadaan keréttyd aineisto, joka kuvaa todellista eldmaa. Tutkimuk-
sessa el pyritd todistamaan valmista tietoa oikeaksi tai vadréksi, vaan pyritdén tuotta-
maan uutta tietoa omaishoitajien tarpeista. Tassd tutkimuksessa kuvataan erityislapsen
omaishoitajan kokemuksia arjesta mahdollisimman totuudenmukaisesti ja kokonais-

valtaisesti.

Opinndytetyon avulla opiskelija osoittaa hallitsevansa tieteen tekemisen. Opinndyte-
ty0 on tieteellinen tuotos, ei miké tahansa kirjoitelma. Tieteelld tdhdatdan uuteen tie-
toon, kun taas tieteen ulkopuolelle sijoittuvat jo olemassa olevan tiedon omaksuminen
ja jarjestaminen. Jotta tulos voidaan lukea tieteeksi, pitdd tuotetun tiedon olla uutta.
Téllainen vaatimus on tiukka, ja hyvin usein jda toteutusta vaille. Tavoitteena onkin

siis uusi tieto. (Kananen, 2017, s. 76.)

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinndytetyon tutkimusmenetelmaiksi valikoitui laadullinen eli kvalitatiivinen tutki-
musmenetelmé. Laadullinen tutkimus toteutettiin teemahaastattelun keinoin ja tulok-
sia verrataan aiempaan tutkimusmateriaaliin. Teemoina ndkyvét omaishoitajien jaksa-
minen, voimavarat, palvelut ja tuet. Talla tutkimuksella halutaan selvittdd minkélaisia

ja kuinka paljon erilaisia tukia ja tarpeita erityislapsien omaishoitajat tarvitsevat.
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Kvalitatiivinen tutkimus, eli laadullinen tutkimus, tarkoittaa sitd, etti se on ticteellisen
tutkimuksen menetelméasuuntaus, jonka avulla pyritidn ymmaértdmaan kohteen laatua,
ominaisuuksia sekd merkitystd kokonaisvaltaisesti. (Koppa, 2015). Tarkoituksena oli
kuvata omaishoitajien realistista kokemusta arjesta erityistd tukea tarvitsevan lapsen
kanssa. Opinndytetyon aineistonkeruumenetelméni on haastattelut, jolloin omaishoi-

tajien oma dini ja kokemukset sekd nikokulmat padsevit esille todenmukaisina.

Jokainen opinndytetyd perustuu teoriaan ja jokaisessa laadullisessa tutkimuksessa tar-
vitaan teoria tietoa. Teorian merkitys on ilmeinen ja sitd tarvitaan. Yleensa tutkimuk-
sessa tarvitaan teoriaa myos metodien, tutkimuksen etiikan seké luotettavuuden hah-
mottamiseen, jotta tutkimus olisi tarpeeksi laadullinen. Vililla teoria tiedon kerddmi-
nen on hankalaa ja vaikeasti ymmaérrettavaa. On tdrked osata 10ytdd oikeaa teoriatietoa,
jotta saadaan laadullinen ty0 aikaiseksi. Teoria ja viitekehys liittyvét toisiinsa siten,
ettd ne muodostuvat kdsitteisti ja niiden vilisistd yhteyksistd. Viitekehys on ikddn kuin
kuvaus tutkimuksessa késiteltdvistd kasitteistd, jotka on koottu yhteen teorian avulla.
(Tuomi & Sarajérvi, 2018, s. 18.) Teoriaa tihin tutkimukseen on etsitty paljon ja luo-
tettavista ldhteistd. Luotettavat 1dhteet lisddvit tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuk-
sen viitekehys koostuu keskeisistd késitteisti, joita ovat erityislapsi, omaishoitaja seka

omaishoito. Lisdksi tuet ja palvelut ovat osana viitekehysta.

Tutkimusasetelma tarkoittaa tutkimusongelman, kéytettivien aineistojen sekd niiden
analyysimenetelmien muodostamaa kokonaisuutta. Teoreettinen viitekehys ja sen mu-
kana tuomat keskeiset kisitteet voidaan luokitella osaksi tutkimusasetelmaa. Néin kai-
kissa tutkimuksissa on jonkinlainen asetelma olemassa. Kun asetelma on oikeanlainen,
se tekee aihepiiristé, kohderyhmésta tai ilmidstd ainutlaatuisen. Tutkimusasetelmia on
myo0s olemassa erilaisia, kuten vertailuasetelma. Se voidaan rakentaa niin, ettd saman-
laista ilmi6té tutkitaan kahdella tai useammalla erilaisella aineistolla. Aihetta voisi ver-
tailla ja analysoida havainnoimalla esimerkiksi kahta eri teemaa, joiden tekstiaineisto
on hankittu eri medioista. (Kallinen, ym., 2022.) Tt tutkimusta on lahdetty rakenta-
maan keskeisten késitteiden ympdrille, jolloin tutkimusasetelma on muodostunut. Ver-
tailuasetelma on tihin tutkimukseen sopiva, koska tdmén tutkimuksen tuloksia verra-

taan jo aiempiin tutkimuksiin, joita on keratty.
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6.2 Tiedonkeruumenetelmai ja aineiston keruu

Téassd laadullisessa opinndytetyOssid tiedonkeruu menetelméni oli teemahaastattelu.
Teemahaastattelussa tutkimusongelmista on nostettu esiin keskeiset aiheet, joilla py-
ritddn saamaan vastaus tutkimusongelmaan (Vilkka H. 2021, s.100). Téssi opinndyte-
tyOssd teemahaastattelun aiheet/teemat olivat arjen haasteet, voimavarat seké tuet ja

palvelut, joita omaishoitajat kaipaisivat arkeensa. (LIITE 3.)

Teemahaastattelun tavoitteena on, etti kaikista annetuista teemoista vastaaja voi antaa
oman kuvauksensa seki haastattelussa kaytetyt teemat on kisitelty luontevassa jirjes-
tyksessd (Vilkka, H. 2021, s.100). Haastateltaville on laadittu valmiit kysymykset, jol-
loin se toi mahdollisuuden haastateltavien kertoa omat kokemuksensa sekd mielipi-

teensa.

Haastattelu toteutettiin syksylld loka-marraskuussa 2021 etdnd Teams:n vilityksella.
Teams:in kautta pidettdvaddn haastattelu ratkaisuun pdddyttiin alun perin kokoontumis-
rajoitusten vuoksi, mutta my®ds siksi, ettd se on helppo tapa osallistua kotoa késin. Kii-
reisten omaishoitajienkin oli helpompaa osallistua etidnd, tietokoneen kautta jérjestet-
tyyn haastatteluun. Opinndytetyotd varten haastateltiin kahdeksaa Satakunnan Omais-
hoitaja ry:n omaishoitajaa. Haastatteluun osallistuville l4hetettiin saatekirjeet, joissa

kerrottiin haastattelusta. (LIITE 4.)

Ryhmaihaastattelussa aikaa kdytetddn yleensd tunnin verran ja aineiston kerddmiseen
kéytetddn esimerkiksi videointia tai dédnittdmistd. Haastattelun tallentaminen edeltia
osallistuvien luvan. (Vilkka, H. 2021, s.100). Haastattelut toteutettiin kahdessa eri ryh-
missd. Haastateltaville kerrottiin, ettd osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd haastat-
telut tullaan dénittiméaén. Haastattelukerrat kestiviét reilun tunnin verran. Haastattelu-
kysymyksien kautta haettiin apukysymysten avulla vastauksia tutkimuskysymyksiin,

jotka on aikaisemmin jo mainittu.

Haastatteluun osallistui 8 henkilda, osallistujat olivat ditejd, joilla oli erityislapsen li-
sdksi myos muita lapsia. Osalla lapsista oli kehityshéiridité, jonka vuoksi kehittyminen
on hidasta tai tdysin mahdotonta, jonka vuoksi lapsi on erityislapsi, joka tarvitsee

enemmédn apua ja tukea. Myds neuropsykiatriset vaikeudet luetellaan erityislapsen
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piirteisiin. Haastattelu kerrat olivat ryhméhaastatteluja ja ne oli jaettu kahteen kertaan,
jolloin osallistujia oli 4 haastattelukertaa kohden, tdlld varmistettiin ajan riittdvyys ja
vastausmahdollisuus. Haastattelut toteutettiin etind Teamsin kautta. Molemmat haas-
tattelukerrat kestivét noin puolitoista tuntia. Vaikka haastattelut oli jaettu kahteen eri
kertaan, olivat ne sisdlldllisesti hyvin samankaltaisia ja samoja epékohtia tuotiin ilmi.
Haastattelurunko koostui alustavista teemoista, joihin kuuluivat taustatiedot, palvelui-
den kéyttd, haasteet ja vahvuudet arjessa sekd voimavarojen ylldpitiminen, seké néi-
den pohjalta rakennetut tarkentavat kysymykset. (LIITE 3.) Lopulliset teemat muotou-
tuivat haastattelun litteroinnin ja analysoinnin jdlkeen. Erityislasten ikdhaarukka oli
noin 5—-16-vuotiaiden vililld. Haastatteluun osallistuneiden taustat vaihtelivat, osa oli
tdyspdiviisid omaishoitajia, toiset kdvivat tdissd samalla ja hoitivat erityislasta kotona,
ja osa myos opiskeli tyon ohella. Kaikkia perheitd yhdisti se, ettd erityislapsen lisdksi

perheessd oli myos muita lapsia.

6.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineiston kerdédmisen jdlkeen se muutettiin muotoon, jossa sitd voidaan tul-
kita, nauhoitettu haastattelu muutetaan tekstimuotoon. Haastatteluaineiston muuttami-
nen tekstiksi on litterointia. Laadullisessa tutkimuksessa havainnointi on tutkimusai-
neiston kerddmisen kannalta tirked ja monin tavoin kéytetty keino. (Vilkka, 2021, s.

110.)

Siséllonanalyysi on kdytdnndssd teemoittelua, jolloin sisdllonanalyysi ja teemoittelu
ovat vaihtoehtoisia nimityksié toisilleen. Sisdllonanalyysi keskittyy, misté asioista, ai-
heista tai teemoista aineisto kertoo, kuten haastattelussa keskitytdédn siithen, mitd haas-
tateltavat kertovat. Siséllonanalyysin kiyttokohteita on erilaisia ja niitd voi kdyttaa esi-
merkiksi kirjoitettujen tekstien, haastattelujen, nauhoitetun puheen kuin tekstin, d&anen
tai kuvan sisdltdavin aineiston analyysiin. (Kallinen ym., 2022.) Siséllonanalyysilld py-
ritddn saamaan esiin tiivistetty sekd yleistdvd kuvaus, ilman, etti aineistosta katoaa
olennainen informaatio. Siséllonanalyysilla halutaan tuoda esille tekstissd esiintyvat

eroavaisuudet sekd yhtédldisyydet. (Leinonen, 2018.)
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Haastattelu kysymykset mietittiin itse ja ne pohjautuvat tutkimuskysymyksiin. Ai-
neisto on kerédtty haastattelemalla ja haastattelut nauhoitettiin. Kun aineisto oli keritty,
kirjoitimme &énittdmdmme haastattelut auki tietokoneelle sanasta sanaan, eli litte-
roimme sen. Litterointi vaihe oli ty6lds ja aikaa vieva. Litteroitua aineistoa haastatte-
luista kertyi yhteensd 20 sivua. Haastattelusta etsittiin vastauksia tutkimuskysymyksiin
ja ne kiytiin lapi useaan otteeseen dénitteiltd seka tekstind. Tutkimuskysymysten vas-
tauksista nousi esille neljd teemaa, joiden rakentumisesta esimerkki tyon lopussa.
(LIITE 5.) Jaottelimme aineiston osiin haastatteluteemojen pohjalta sen mukaan, ker-
rottiinko tekstissd arjen sujumisesta, vahvuuksista ja haasteista, kidytdssd olevista tuista
ja palveluista, vai niista tuista ja palveluista, joita erityislapsen omaishoitajat kaipaisi-
vat arkeensa. Jatimme kokonaan pois ilmaisut, joissa ei tullut esiin mikéén haastattelun

teema.

Koko tutkimuksessa kdytetty materiaali koostui omaishoitajien antamista haastatte-
luista ja ndiden tuottamista tuloksista yhdessd aikaisempien tutkimusten kanssa. Tu-
loksia verrattiin aikaisemmissa tutkimuksissa saatuihin tutkimustuloksiin, jotta pystyt-
tiin analysoimaan yhtéildisyyksid. Tulokset avataan yksityiskohtaisemmin seuraavassa
kappaleessa. Tuloksista kokosimme vield havainnollistavan taulukon, josta nikee kes-

keiset teemat, jotka nousivat tutkimuksessa esille (Kuvio 2).

7 OPINNAYTETYON TULOKSET

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esille omaishoitajien tarpeet arjessa, jotta niihin
pystyttéisiin vastaamaan paremmin tarkoituksenmukaisella toiminnalla. Tutkimuksen
tarkoituksena on kerdtd haastattelun avulla omaishoitajien omia kokemuksia omasta
arjesta, ja siind jaksamisesta sekd henkisestd tuentarpeesta. Aineistoa tutkittiin suh-
teessa tutkimuskysymyksiin, ja esiin nousi neljd pditeemaa. Seuraavissa kappaleissa

on kisitelty tutkimustulokset yksi teema kerrallaan.
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7.1 Erityislapsiperheen arki

Haastateltavien mukaan arki perheissé vaihteli, mutta yhteiseksi tekijiksi nousi aika-
taulutus, joka luo arkeen sdédnnollisyyttid. Haastateltavat kokevat, ettd aikataulutus on
tarked osa sujuvaa arkea erityislasten sekd perheen muiden lasten kanssa. My0s eri-
tyislapsen kannalta aikataulut ovat tirkeitd, koska epasddnnollisyys ja dkkindiset muu-
tokset saattavat tuottaa ahdistusta. Aikataulut usein hallitsevat perheiden eldmaii, eika
yllattavat reissut yleensd onnistu, kun on huomioitava erityislapsen tarpeet. Aikatau-
luun voisi yhdistdd myos rutiinit, joita luodaan erityislasten elamia helpottamaan. Ru-

tiinit ovat tdrked tukipylvis arjessa my0s lapsella, jolla ei olisikaan erityistarpeita.

>

... vaatii ennakointia ... kaikki pitid suunnitella etukdteen ...’
“lapsen pitdd tietdd tarkkaan ... mitd tapahtuu ...”

”Arki on nyt aika seesteistd ja melko rauhallista ... Kuormittavia tilanteita,
kun lapsi on ollut sairaalahoidossa paljon ... Arki téytyy olla hyvin hallin-
nassa koko aika.”

“... Taytyy miettid, ettd mihin aikaan herdtddn, jotta ehditddn tehdd katetroin-
nit, aamupuurot, vaatetukset ja kaikki muut tdmmoiset, ennen kuin taksi tulee.”

Haastateltavien mukaan arki perheesséd koettiin usein melko rankaksi ja haastavaksi,
osa omaishoitajista kokee olevansa visynyt ja neuvoton. Monella haastateltavalla on
tyopaikka perhe-eldmin ohella tai opiskelut kesken. Kova halu olisi jatkaa opiskeluita
ja kiyda normaalisti téissd, mutta perheen arki ei aina sitd salli. Vanhemmat olivat
huolissaan myds omasta jaksamisestaan arjessa, koska aina oman unen saanti ei ole

riittdvad, mika vaikuttaa koko perheen arkeen.

”... Monimuotoinen kehityshdirié ... lapsi jumittaa ja on todella itkuinen sekd kiukut-
telee paljon.”

"Arki on ddrimmdisen raskasta henkisesti eikd vaan meille vanhemmille ... lapsella
siis on ADHD, Tourette ja timdn lisiksi psyykkinen sairaus ... psyykkinen sairaus
nostaa pddtdnsd ja vaikuttaa tosi moneen asiaan.”

7.1.1 Arjen haasteet

Arjen haasteeksi nousi monta seikkaa, tdhén on koottu niistd haastateltavien mielesta
haastavimmat ja yleisemmat, mitkd nousivat tuloksien perusteella esiin. Haasteeksi

arjessa nousevat esiin sisarusten kuormitus, oma jaksaminen, ldhipiirin puuttuminen,
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ymmairryksen puute, koulu sekd litkkumisen esteettomyys. Muiden sisarusten kuormi-
tus nousi tulosten perusteella esiin, koska yleensd perhe menee erityislapsi edelld,
koska erityislapsella saattaa olla jokin erityistarve tai sairaus, joka vaatii koko perheen
huomion. Silloin kaikki huomio kohdistuu erityislapseen, ja muut sisarukset saattavat

kérsia tdsti tilanteesta.

”...toinen lapsi kdrsii tdstd tilanteesta tosi paljon. Kun poika (erityislapsi) tulee pdi-
vihoidosta kotiin... ”...hdn haluaa ottaa kaiken huomion itselleen.”

“...sisaruksia mitkd ovat sielld perheessd, niin he kuormittuvat myos omalla taval-
laan siitd erityis- sisaruksesta.”

Toisena haasteena tuloksien mukaan koulunkdynti nousi esiin, kuinka koulu tuottaa
tuskaa ja koulunkdyntiavustajaa on hyvin vaikea saada. Koulussa pérjddminen on las-
kenut, eikd koululta hanki saada tarpeeksi tukea erityislapsen kanssa. Osa erityislap-
sista ei tule koskaan meneméankiin kouluun kehityshairion vuoksi. Koulunkdynti on
ollut haastavaa, koska kouluilta ei ole annettu tukea tai koululla ei ole tarpeeksi resurs-
seja jarjestdd henkilokohtaista avustajaa. Tuloksien mukaan erityislapsen koulun-
kéynti parani vaihtamalla erityiskouluun. Jos mahdollisuutta erityiskouluun ei ole, se
tuo taas uusia haasteita, kun vanhaan kouluun ei saada avustajaa. Silloin lapsi on kdy-
tdnndsséd kotikoulussa, koska ei saa koululta tarvitsemaansa tukea. Toisella perheelld
kuitenkin on ollut mahdollisuus henkilokohtaiseen avustajaan jo pédivdkodista asti,

mika on helpottanut lapsen koulunkayntia.

" ... meilld on koululle myénnetty henkilokohtainen avustaja aikoinaan ja se on nyt
sitten otettu pois meiddn vanhempien edes tietdmdttd ja se on nyt ruvennut ndakymddn
koulun arjesta...”

... lapsi on pakotettuna kotikouluun, koska koulu ei pysty tarjoamaan opetusta ndin
haastavalle lapselle.”

... ADHD diagnoosi varmistunut alkusyksystd. Vaihtoi koulua kevddlld ja pddsi eri-
tyiskouluun. Vanhassa koulussa oli kylld yksi helvetti ei sitd olisi endid jaksanut tytté
eikd vanhemmatkaan kovin kauaa. Koulunvaihdon jilkeen myds tilanne kotona tasoit-
tunut.”

”Koulu kuormittaa on ollut koko ajan sddtod. Nikyy lapsen turhautumisesta joka asi-
assa ja kuinka paljon se sitten taas kuormittaa vanhempia.”

“Nyt siis viime aikoina on tullut tdmd koulu rasitus, niin sitten kotona olo tdytyy olla
sellaista seesteistd...”

... kuten tdssd muutkin on sanonut, ettd muu perhe joutuu siind ehkd laittaa ne omat
asiansa vihdn taka-alalle, myés sisarusten.”
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“Hdn ahdistuu joka paikassa mikd on oman kodin ulkopuolella. Sen takia hin on ko-
tiopetuksessa ollut koko oppivelvollisuus ikdnsd, koska hdn on ahdistunut niin paljon
sielld kouluympdristossd.”

Tuloksien mukaan haastateltavat kokivat my0s ldhipiirin puuttumisen haasteena ar-
jessa. Kaikilla haastateltavilla ei ole mahdollisuutta pyytdé apua ldhipiirilta, kuten iso-
vanhemmilta. Haastateltavat kertoivat haasteena oman jaksamisen, ja pelko siité, ettd
ei jaksa tai sairastuu. Vanhemman oma psyykkinen ja fyysinen jaksaminen saattaa olla
koetuksella, kun vanhemmalla itselldén on jokin sairaus. Haasteeksi koettiin myos ym-
madrryksen puute, koettiin, ettei erityislasta ymmarretd tai tulla ndhdyksi esimerkiksi
psyykkisen sairauden vuoksi. Haastateltavien mukaan eri vaiheet erityislapsen elé-
madssd vaikuttavat paljon koko perheen arkeen, kuten esimerkiksi ennen oikean diag-
noosin ja ladkityksen 10ytdmistd eldimi on saattanut olla rankkaa ja younet jaineet va-
hille. Erityislapsen liikkuminen apuvilineiti hyodyntden koettiin myos haasteeksi

ajoittain, kuten esimerkiksi pydrétolin kanssa litkkumisen esteettomyys.

“... ihmisten tdmmoinen suvaitsemattomuus ja ennakkoluulot, ettd... kaks hyvd jal-
kaista aikuista nyt parkkeeraa sitten inva- paikalle, ...diti sitten kovaan ddneen aina
sanoi ettd; odota, diti nostaa apuvdlinerattaat tai diti nostaa pyordtuolin takaluu-
kusta. Niin sitten ne meitd tuijottavat ... kddnsivdt katseensa pois ja ldhtivit siitd inva
ruudun vierestd poispdin.”

” Paljon asioita tdytyy pitdd kdsissd, vdlillid murehtii sitd, ettd mitds jos itse sairastuu
et kuka sitten hoitaa lasta.”

”... haaste tdlld hetkelld on oma jaksaminen”

“Meiltd puuttuu tukiverkosto kokonaan, koska olemme muuttaneet Suomeen ulko-
mailta, ei ole ihmistd, joka auttaisi.”

"Meitd ei aina ymmdrretd ja sitten kun ne haasteet voi olla eri tddlld kotona, kun
sielld koulussa tai mummolassa tai isdlld tai didilld.”

”... kun lapsi liikkuu pienen pienelld pyordtuolilla, niin ihan yleisesti esteettomyys.

Joissain paikoissa on esimerkiksi luiskaa, ja pddsee helposti jonnekin, mutta sitten
Jjoskus on kohteita, joissa tuota on vain rappusia.”

7.1.2 Arjen voimavarat ja vahvuudet

Haastateltavilta kysyttdessd vahvuuksista arjessa, tuli monipuolisia vastauksia ja 10y-
tyi kuitenkin paljon vahvuuksia ja voimavaroja arkeen. Lapsen hyvinvointi ilman sai-

rastumisia on koettu vahvuutena arjessa sekd my0s lapsen iké, jolloin vanhempi saattaa
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saada myds hieman omaa aikaa, kun lapsi pérjdd hetken aikaa itsekseen eikd tarvitse
valvojaa koko aikaa. Laheisten ithmisten, kuten isovanhempien ldsnédolo perheen ar-
jessa on koettu my0s vahvuutena. Hyvé parisuhde seké yhteiset harrastukset perheen
kanssa ovat tarkeitd ja yhdistdvit. Vanhempien vilinen luottamus toisiinsa nostettiin
esiin ja se on vahvuus, kumpikaan ei syyllistd toisiaan vaan puhaltaa yhteen hiileen ja

tekee kaiken lapsen eteen.

“Lapsi pitkdin aikaa terveend. Hdn alkaa sen verran iso jo olla, ettd itse saa hiukan
véhdn semmoista lepoa...”

“Isovanhemmat eldkkeelld niin he on myds alkanut hiukan pitdd silleen viikonloppui-
sin pdivdsaikaan muutaman tunnin hoidossa.”

"Mind ja mun puoliso pelataan hyvin yhteen. Pystytddn sitd lasta hoitamaan par-
haamme mukaan ja kumpikaan ei syyllistd toista mistddn.”

"Viihdytddn perheend hyvin ja me harrastetaan paljon ja liikutaan paljon. Isovan-
hemmat oli apuna jonkin verran...”

Erityislapsi tuo perheeseen myds iloa, ja vahvuudeksi nousikin monesti lapsen hyvén-
tuulisuus ja iloisuus. Tuloksien mukaan erityislapsen myd&téd perheet ovat oppineet ar-
vostamaan enemmén arjen pienid iloja. Myos erityislapsen sisarukselle erityistarpeita
omaava veli tai sisko koetaan my0s yhdistdvéni tekijéni sekéd koko perhettd kasvatta-

vana rikkautena.

“... oppinut arvostamaan semmoisia arjen pienid asioita, eikd pidd endd mitddn asi-
oita niinku itsestddn selvind ... kasvunpaikka ollut itselle”

“verrattuna moneen niin sanottuun niinku terveeseen tavalliseen perheeseen niin
kylld md koen, ettd meiddn perhe on semmoinen niinku tiiviimpi. Me ollaan liheisem-
pid toinen toisillemme.”

“... huomannut sen, ettd ndd muut perheen lapset, niinku erityislapsen sisarukset
...on niinku heiddnkin maailmankatsomustaan tosiaan niinku avartanut, ettd heilld on
niinku sairas sisarus. Niin huomannut, ettd se on myés kasvattanut heitd, tavallaan
kypsyttdanyt mddrdtylld tavalla, vaikka hekin kuitenkin on vield lapsia ja nuoria.”

“Hdin on iloinen, hdn hymyilee yleensd aina, jos hdn on surullinen ja sitten tietdd, ettd
Jjoku on vinossa”

“... kun kotona on tdmd erityinen sisarus, ei ole ehkd niitd ennakkoluuloja, semmoisia
asenteita, kuten hyvin monella niin sanotuilla “tavis” lapsilla, eri tavalla vammaisia
lapsia kohtaan valitettavasti olemassa. Niin ehkd myds suvaitsevaisuus kaikkia muita-
kin kohtaan on sitten kasvanut.”

“Hdn on kotona iloinen ja semmoinen positiivinen ja hauska lupsakka kaveri, sille
saa nauraa ihan joka ikinen pdivd. Tekee aina pdivistd vihdn parempia kuin saa nau-

»

raa.



28

“... pienet asiat tekee onnelliseksi, ei tarvitse olla niinku kuuta taivaalta, ettd olen on-
nellinen, ... osaa arvostaa niitd arkisia iloja erilailla.”

7.2 Omien voimavarojen yllépitiminen

Haastattelussa kysyttiin omien voimavarojen ylldpitoon vaikuttavia asioita. Tulosten
perusteella erityislapsen omaishoitaja kaipaisi enemmén henkistd ja fyysistd apua,
kuin taloudellista. Omaa jaksamistaan arjessa auttaisi, ettd vanhempi/vanhemmat sai-
sivat kiyda toissd tai opiskella samalla, mutta kun erityislapsen hoito vaatii enemmaén
kuin 24 tuntia pdivdssi, niin on kuormittavaa olla tydeldméssi. Esille nousi myos ver-
taistukiryhmat, ja varsinkin niiden kitevyys nykypéivdni, kun on mahdollisuus osal-
listua erilaisiin tapahtumiin tietokoneen vélitykselld. Omaa jaksamista arjessa auttaa,
kun saa keskustella muiden ihmisten kanssa, joilla on samankaltainen eldmén tilanne.
Tietokoneen kautta videon vilitykselld osallistuminen erilaisiin keskustelutapahtumiin
mahdollistaa sen, ettd voi osallistua, vaikka asuisi kauempanakin. Keskusteluseura on
toivottua, ja myos kaivattua. Aina omat ldheiset eivit ole hyvd keskustelu apu, koska
kaikki eivdt halua kuormittaa omia ldheisidén perheen asioilla, ja toisilla ei riitd ym-

maérrys erityislasta kohtaan.

“Tdmd mitd netti tarjoaa tdlld hetkelld nditd yhteisid nditd tapaamisia, niin ne on ol-
lut tosi tarkeitd.”

“... ystdvdt on suuressa osassa ja muu perhe. Ja nyt md kdyn psykoterapiassa itse,
niin sitten saa sieltd saa semmoisia vinkkejd ja neuvontaa.”

"Taloudellinen tuki on oikein hienoa ja tosi hienoa, ettd sitd myonnetddn, mutta jos
tdmdn rahan voisi muuttaa semmoiseksi henkiloksi, joka ottaisi vihdn vetovastuuta
tdmdn lapsen asioissa, niin md oikein mielelldni vaihtaisin sen semmoiseksi, ettd tuli
sitd apua niinkun rahan sijaan niin sinne kotiin tulisi semmoinen henkilé, joka mah-
dollistaisi esimerkiksi, ettd me koko perheend voitaisiin mennd johonkin, ettd siind
olisi se yksi lisd kdsi mukana.”

"Somen vertaistukiryhmdt ja ndd missd pystyt niinku vaihtamaan ajatuksia no ne on
ihan hyvin tilleen etdnd, kun sd asut maaseudulla...”

“... jossain isommissa kaupungeissa niinku Porissa on nditd omaishoidon iltoja tai
tdmmosid niin ei vélttamdttd tule lihdettyd ajamaan sitd kuuttakymmentd kilometrid
... onneksi on nithinkin nyt sitten se etdosallistumismahdollisuus.”

Tuloksien mukaan haastateltavat kokevat vapaa-ajan harrastukset tirkeiksi. My0s fyy-
sinen tekeminen voi lievittdd henkistd kuormitusta, ja toimii pienend irtiottona arjesta
kotona. Osan haastateltavien mukaan, moni ei koe tédllaiseen olevan aikaa eikd muita-

kaan valmiuksia. Kotona on kdynnissd kokopdivéty0, josta on hankalaa ottaa vapaata.
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Aiemmin mainittiin, ettd koulu koettiin usein haasteen arjessa, mutta lapsen koulun-
kdynti saattaa mahdollistaa vanhemman tydssidkdynnin, joka tuloksien mukaan koe-

taan voimavaraksi, kun saa tehdé jotain muuta tyota.

“Silloin kun poika oli pienempi, niin md tykkdsin kdydd aqua zumbassa ... Vaikka se
oli fyysistd, niin myos sitten tota noin niin henkistd ja psyykkistd puolta autto, kun
pddsi sinne tanssimaan veteen. Nykyddn on sitten nditd ddnikirjoja, mitd pystyy esi-
merkiksi kuuntelemaan, sitten kun lapset jo nukkuu.”

7.3 Tuet ja palvelut

Haastattelussa kysyttiin perheiden saamasta tuesta sekd palveluista, joita omaishoita-
jana voi saada. Osa perheistd kaipasi enemman tukea eldméénsé, niin fyysistd kuin
psyykkistikin. Tuloksien mukaan monessa perheessi erityislapselle on saatu toimin-
taterapia, puheterapia, ammatillinen tukihenkild, henkil6kohtainen avustaja tai omais-
hoidon lomitus péivét. Haastattelussa nousi esille, kuinka vaikeaa on saada téllaisia
palveluita ja esimerkiksi kouluun henkil6kohtaisen avustajan saaminen osoittautuu
usein hankalaksi eika resurssit riitd. Tuloksien mukaan tukia ja palveluita harvoin tar-
jotaan, vaan niitd monesti joutuu itse vaatimaan. Prosessit ovat pitkid, ja monesti hy-
viksytty paitos tuesta on monen valituksen takana. Haastateltavat kertoivat esimerk-
keind, miten ammatillinen tukihenkilé on perheessd avustanut: ”Ammatillinen tuki-
henkild toimii erityislapsen kanssa perheessi aina ajoittain ja viettid lapsen kanssa

aikaa, jolloin muu perhe saa omaa-aikaa”.

“Meille ollaan tarjottu ihan tdtd kodin ulkopuolista paikkaa, mihin tytdr saisi sitten
esimerkiksi mennd viikonlopuksi ... siirtymd tilanteet ja vieras paikka ahdistaa héintd
niin paljon, ettd sen takia md olen kokenut sitten, ettd me ei edes lihdetd yrittdmdcdn
tatd.”

“... mutta Porissa on ollut tosi hienoa se, ettd tddlld meille ollaan mahdollistettu tdd
kotiin tuotava palvelu, jolloin md saan itse sitd hengdhdysaikaa.”

“Olen huomannut, ettd valitettavasti mitddn palveluita esimerkiksi lapsiperheille tai
vanhuksille ei tulla tarjoamaa. Pitdd itse saada esimerkiksi vertaisperheeltd saada
tietdd, sekd ottaa yhteyttd asiaa hoitavaan tahoon ja tehdd hakemuksia.”

Tuloksien perusteella tukiverkko nousi esiin keskusteltaessa tuista ja palveluista. Tu-

kiverkon voisi my®0s liittdd voimavaroihin, mutta se on nyt nostettu téssi esille.
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“Hyvd tukiverkko, vanhemmat, jotka pystyy auttaan tosi paljon ja niinpd tdnddnkin
poika oli pois koulusta, kun on kiped, niin mun diti ja isd hoiti.”

“... hdn kdy ihan normisti koulussa, erityisluokalla kylld, niin md piddn sitikin sem-
moisena tukena siind missd muutkin tuet.”

7.3.1 Miti tukea tai palvelua omaishoitaja kaipaisi arkeen

Haastattelussa kysyttiin osallistyjilta, minkélaista tukea tai palveluita he kaipaisivat
eldmdédnsd. Rahallinen tuki koettiin hyvéksi ja tdrkedksi, mutta aina raha ei ole rat-
kaisu. Moni haastateltava kertoi, etti jos rahan saisi muutettu henkiloksi, niin se olisi
aivan mahtavaa. Tuloksien perusteella haastateltavat toivoisivat my0s, ettd olisi ole-
massa jokin henkild, joka auttaisi kaikkien hakemuksien sekd ladkéri asioiden kanssa,
joku henkild, joka pitiisi ikddn kuin ohjat kisissd ja neuvoisi perhettd. Osalla perheista
oli kdytdssddan ammatillinen tukihenkild, mutta sen saamiseksi tiytyy olla sosiaalitoi-
men asiakas ja tdma aiheutti ristiriitaa haastateltavien mielestd sekd heritti keskuste-
lua.

... tukihenkilé vanhemmillekin, joka auttaisi sitten ndiden eri hakemusten ja lippujen

Jja lappujen tdyttdmisessd ja ylipdcdtdnsd kertoisi, niinku siitd mitd kaikkea niinku tukea
on mahdollista saada.”

... tieddn monta perhettd, jotka saisi varmaan ammatillisen tukihenkilon, mutta ei ha-
lua hakea sitd koska, se vaatii sen sosiaalitoimen asiakkuuden ja se koetaan vield sem-
moisena hdpednd.”

“totta kai se helpottaa arkea se raha ... sosiaalisesta mediasta on kuunnellut ja katsel-
lut tai lukenut, kun joku lapsen omaishoitaja on sanonut esimerkiksi, ettd sai pari lippua
uimahallin tai tuota joulun aikaan jonkun toisen kaupungin omaishoitajille tarjottiin
mahdollisuus joulukonserttiin”

“... md en esimerkiksi kokisi millddn lailla sitd niinku ahdisteluna, jos esimerkiksi mu-
hun olisi vaikka puolivuosittain joku tyontekiji yhteydessd. Kysyisi, ettd miten menee,
ettd miten jaksat ...”

Esiin nostettiin my0s asioiden selkeyttiminen, tasapuolisuus ja yksilollisyys. Ndmé
eivit ole tukia ja palveluita, mutta ndmé ovat asioita, joihin omaishoitajat toivovat
muutosta. Haastateltavien mukaan toivotaan, ettd esimerkiksi hakemusten téyttiminen
ja hakuprosessi olisi selkeytetty. Toivotaan tasapuolisuutta kuntien tarjoamiin palve-
luihin ja tukiin seki toivotaan, ettd omaishoitajien tilanne ja tukien ja palveluiden tarve
arvioitaisiin aina yksilollisesti, niin ettd tasavertaisuus kuitenkin sdilyisi, jokin perhe
saattaa kaivata enemmain vertaistuki apua, kun taas toinen perhe haluaisi enemmén

fyysistd apua.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Tutkimustulosten yhteenveto

Tutkimuksessa oli méadritelty tutkimuskysymykset, joihin haettiin vastauksia. Tutki-
mustulosten perusteella kaikkiin tutkimuskysymyksiin saatiin vastaus. Tdhdn osioon
on koottu ja avattu tutkimustulokset. Voimavarat, haasteet, tuet ja palvelut ovat paa-
teemoja, joihin on etsitty vastauksia. Tulokset on koottu yhteen opinndytetyon tekijoi-
den toimesta (Kuvio 2). Voimavarat, joita haastateltavat kokivat, ovat ldheisten tuki,
lapsen ilo, vertaistuki sekd oma vapaa-aika. Haasteeksi nousevat koulu, sisarusten
kuormitus, ldhipiirin puuttuminen, ymmarryksen puute sekd oma jaksaminen. Tuet,
joita haastateltavat kayttdvit tai saavat, ovat esimerkiksi henkilokohtainen avustaja,
puheterapia seki toimintaterapia. Palveluita, joita he kaipaisivat, on rahallinen ja fyy-
sinen tuki (Kuvio 2). Tuloksia verrataan myds aiempiin tutkimuksiin. Aiemmista tut-

kimuksista koottu taulukko (Kuvio 1) on esitetty sivulla 16.

Tutkimustulokset osoittavat erityislasten omaishoitajien olevan tyytyméttomid palve-
luiden ja tukien saatavuuteen ja tarjontaa. Tukia on kylla tarjolla, mutta niitd pitdd itse
osata vaatia. Rahallinen tuki koetaan hyvéksi, mutta aina se ei ratkaise kaikkea, vaan
fyysinen apu ja lisdkddet koetaan paremmaksi ratkaisuksi (Kuvio 2). Aikaisemmissa
tutkimuksissa mainitaan, kuinka eri tukien hakeminen on vaikeaa ja hidasta, jolloin
palveluiden ja tukien hakeminen hankaloituu. Aikaisempien tutkimuksien perusteella
fyysinen apu olisi my0s tarpeen (Kuvio 1). Tutkimustuloksia verrattaessa aiempiin
tutkimuksiin huomattiin samankaltaisuuksia aiempiin tutkimuksiin vastauksien kan-
nalta, mutta nostettiin myds uusia asioita esille. Esimerkiksi Huukin pro gradussa “Ke-
hitysvammaisten henkildiden omaishoitajien palveluntarve” selvisi, omaishoitajien
kaipaavan enemman ammattihenkilostoltd vahvistusta sekd tukea omalle jaksamisel-
leen. Myos kiytdnnon apua hoidollisiin tilanteisiin kehitysvammaisen arjessa kaivat-
tiin, koska vililla hoitotilanteet olivat haastaviakin. Huukin tutkimuksessa selvisi, ettad
kuten erityislasten omaishoitajat, niin myds vammaisten omaishoitajat kaipaavat myos
parempaa tiedonsaantia peruspalvelukuntayhtymasté omaishoitajien palveluista, niitd
koettiin saavan kovin vihén ja toivottiin saavan tietoa enemmaén. (Huuki, 2019, s.2—

20.) Myo6s Tikkasen tutkimuksessa nousi esiin, miten ammattilaiset voisivat
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omaishoitajia tukea. Omaishoitajat kaipasivat kumppanuutta, joka tarkoittaisi, ettid
omaishoitaja, hoidettava sekd kotihoidon henkilokunta voisivat yhdessd parantaa yh-
teistd “koreografiaa”. Omaishoitajien arkea helpottaisivat omaishoitajien, 14heisten,
palvelyjérjestelméan sekd kotihoidon tahdikkuus, empaattisuus ja kunnioitus. (Tikka-

nen, 2016, s.5-171.)

Tutkimuksen mukaan omaishoitajien arki erityislasten kanssa on haastavaa, seka eri
tavoin kuormittavaa. Arkeen mahtuu kuitenkin myos iloa ja yhteisié hetkid. Haasteeksi
arjessa tuloksien mukaan koetaan koulu, joka kuormittaa eri tavoin. Haasteeksi nousee
my0s muiden sisarusten kuormitus, 1dhipiirin puuttuminen, ymmaérryksen puute seki
oma jaksaminen (Kuvio 2). Aiempiin tutkimuksiin verrattuna, tdssd tutkimuksessa
nousee enemmaén haasteita, mutta yhteiseksi haasteeksi koetaan oma jaksaminen (Ku-
vio 1). Aiempaan tutkimusmateriaaliin verrattua esille nousee Aholan ja Virtasen tut-
kimus, jossa my0s koetaan haasteena oma jaksaminen ja itsestddn huolehtiminen. Riit-
tdmiton lepoaika ja ruokailujen epédsdénndllisyys koettiin haastavaksi ja kuormitta-
vaksi. Omaishoitajien jaksamista tukevana elementtind pidettiin itselle tirkeiden asi-
oiden tekemistd, toteuttaminen koettiin kuitenkin ajoittain haasteelliseksi. (Ahola &

Virtanen, 2018, s. 27-32.)

Tutkimustuloksien perusteella voimavaroihin kuuluvat ldheisten tuki, lapsen ilo, ver-
taistuki sekd oma vapaa-aika (Kuvio 2). Aikaisempienkin tutkimuksien perusteella
vertaistuki nousi voimavaraksi (Kuvio 1). Aholan ja Virtasen opinnéytety6 ” Erityis-
lapsen omaishoitajan haasteet ja voimavarat” mainitaan, ettd yhtena tarkeimmisti eri-
tyislasten omaishoitajien voimavaroista esiin nousevat erilaiset vertaistukiryhmat seka

niistd saatu tuki ja tieto. (Ahola & Virtanen, 2018, s. 27-32.)

Tutkimuksemme osoitti, ettd omaishoitajat kaipaisivat taloudellisen tuen liséksi apu-
kidsid arkeen seki selkeyttd paperiasioiden hoitamiseen. Omaishoitajat kokevat asioi-
den hoidon vaikeaksi ja kaipaisivat sithen selkeyttd, ja byrokratia tuo aina omat haas-
teensa eri hakemuksiin ja pdatoksiin. Oma jaksaminen nousi esille ja sitd pohdittiin,

kuinka itse jaksaa pyorittdd sitd arkea.

Haastatteluun osallistuneiden mddrd jdi hieman véhiiseksi, mutta samoja asioita nousi

esille molemmilla haastattelukerroilla. Haastattelua tehtdessd, oli tdrkedd, ettd
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haastateltavat uskalsivat rohkeasti tuoda mielipiteensd esille ja kertoa avoimesti
omasta arjestaan. Tietenkddn ei tdlla tutkimuksella saatuja vastauksia voida yleistda,

mutta samankaltaisuuksia vastauksissa oli paljon ja ne olivat my0s verrattavissa aiem-

piin tutkimuksiin.
~
/-Léheisten tuki W ( sKoulu
sLapsenilo *Sisarusten kuormitus
sVertaistuki eL3hipiirin puuttuminen

*Oma vapaa-aika sYmmarryksen puute

*0Oma jaksaminen

Voimavarat Haasteet

Palvelut
mita
tarvitsee

Tuet mita
T on

rahallinen tuki
eFyysinen tuki

eHenkilokohtainen
avustaja

sPuheterapia

sToimintaterapia

. J

Kuvio 2. Tdmén tutkimuksen my0td nousseet teemat

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Hyvien tieteellisten kdytidnteiden mukaisessa tutkimuksessa noudatetaan yleisesti hy-
viksyttyjd toimintatapoja, joihin lukeutuvat huolellisuus ja tarkkuus seki rehellisyys.
Tutkimus tulee suunnitella ja toteuttaa, raportoida seki tallentaa vaatimuksien edellyt-

tdmalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, s.8-9.)

Jotta tutkimus olisi luotettava ja eettisesti oikein tehty, tulee valmiissa tutkimusteks-
tissd ilmoittaa tutkimukseen mahdollisesti kdytetyt rahoitusléhteet sekd tutkimuksen
siséltod koskevien tietojen salassapito ja vaitiolovelvollisuus. Tutkittavien tai toimek-
siantajan nimié ei saa mainita, jollei sithen ole asianomaisten lupaa. Kun tutkimusta

tehddin, koko prosessin ajan on varjeltava sekd kunnioitettava tutkittavia seki



34

toimeksiantajaa. Hyvissd opinndytetydssd on tirkedd, ettd tutkijat kertovat tutkimus-
tekstissddn, ettd mika on tutkimusryhmén jésenten suhde tutkittavaan asiaan ja toimek-

siantajaan. (Vilkka 2015, s.30.)

Opinndytetydssdmme korostuu tutkimuseettisistd periaatteista oikeudenmukaisuus, it-
semddradmisoikeus ja anonymiteetti sekd tietosuoja. Tutkimuslupa haettiin hyvissi
ajoin ennen tutkimuksen aloittamista. Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat osal-
listuivat omasta tahdostaan. Ennen haastatteluun osallistumista, tutkittaville 1dhetettiin
saatekirje, jossa kerrottiin tulevasta haastattelusta. (LIITE 3.) Haastateltaville kerrot-
tiin heti haastattelun alkuun, ettd se nauhoitetaan, mutta dénite tuhotaan materiaalin
kerddmisen jdlkeen, eikd haastateltavat ole tunnistettavissa eiké nimii paljasteta. Haas-
tattelun alussa osallistujille kerrottiin tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja haastatelta-
vien oikeuksista keskeyttdd haastattelu tai jattad vastaamatta, jos aihe tuntuu liian vai-
kealta. Tulokset on esitetty anonyymisti, jolloin vastaaja ei ole tunnistettavissa, vaikka
suoria lainauksia omaishoitajien vastauksista onkin kéytetty. Pddtimme myds yksin-
kertaistaa vastauksia tuloksissa esitettyihin haastattelu otantoihin, jotta kukaan vastaa-
jista ei olisi esimerkiksi puhetyylinsd vuoksi tunnistettavissa. Tutkimuksella ei my0s-
kédn tavoiteltu rahallista eikd muutakaan aineellista voittoa. Opinndytetyon tilaaja on

antanut luvan julkaista nimensi téssd ty0ssi.

Haastattelut olivat ehdottomasti luottamuksellisia. Haastattelujen materiaalia kéytet-
tiin vain opinndytetyon tekemiseen ja aineisto oli vain opinndytetyon tekijoiden kdy-
tettdvissd. Litteroitu aineisto tuhottiin kokonaisuudessaan opinndytetyon valmistumi-

sen jdlkeen.

8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuus koostuu tulosten tarkkuudesta, ja tarkoittaa siis sitd, minka-
laiset valmiudet mittauksella on ei-sattumanvaraisten tulosten antamiseen sekd mit-
taustulosten toistettavuuteen. Kidytinndssa siis ollakseen luotettava, tutkimuksen tulee
olla toistettavissa niin, ettd samaa henkildd tutkittaessa tutkimustulos on tutkijasta riip-

pumatta sama. (Vilkka, 2015, s. 124.) Tédssd tutkimuksessa olemme arvioineet
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tutkimuksen luotettavuutta esimerkiksi vertaamalla tuloksia muihin aiheesta tehtyjen

tutkimusten tuloksiin.

Tutkimus toteutettiin teemahaastatteluna ja kysymykset pidettiin samanlaisina molem-
milla haastattelukerroilla, mutta toisella haastattelukerralla tutkijat yhdistivét kaksi ky-
symystd, koska ne olivat hyvin samankaltaiset. Kysymysten yhdistiminen ei vaikutta-
nut tuloksiin. Haastattelukysymykset olivat siséll6llisesti laajoja, mutta vastauksia tut-
kimuskysymykseen saatiin. Haastattelusta saatiin omaishoitajien omien kokemuksien
kautta tietoa toimivista palveluista ja kehittimisen tarpeista. Tuloksia analysoidessa
tutkijat toimivat huolellisesti. Haastattelumateriaalit kiytiin moneen kertaan 14pi. Tut-
kijat osallistuivat haastatteluun, joten molemmat kuuntelivat haastattelut kokonaisuu-
tena ldpi useammin kuin kerran. Haastattelu litteroitiin, jonka jidlkeen tutkijat kavivit
haastattelut vield tekstin muodossa ldpi monta kertaa. Haastattelun jatkuva lapi kay-
minen lisdd tutkimuksen luotettavuutta tuloksissa. Aineiston analyysi on pyritty teke-
miin mahdollisimman totuutta kuvaavasti, ilman omien mielipiteiden siséltdmisté tu-
loksiin. Tdmén vuoksi tutkijat ovat kdyttdneet paljon suoria lainauksia haastatteluma-
teriaalista, jotta lukija ymmdrtdisi paremmin, miten tillaisiin johtopdatoksiin on péaa-
dytty. Kokemattomuutemme tutkijoina on saattanut johtaa joidenkin virheellisten tul-

kintojen tekemiseen.

8.4 Pohdinta

Tutkimuksen tarkoituksena oli kerdtd haastattelun avulla omaishoitajien omia koke-
muksia omasta arjesta, jaksamisesta ja henkisestd tuentarpeesta. Tavoitteena puoles-
taan on tuoda esille omaishoitajien tarpeet, jotta niihin pystyttdisiin vastaamaan pa-
remmin tarkoituksenmukaisella toiminnalla. Tutkimusta tehdessd esiin nousi paljon
keskustelua omaishoitajuudesta ja sen tuomasta vastuusta ja tyOstd. Haastatteluissa
esiin nousi samoja teemoja, kuten aiemmissakin tutkimuksissa, mutta myds muita ai-
heita tuli esille. Yhtend isona ongelmana nousi esille koulunkdynti ja kuinka se on
tehty vaikeaksi, varsinkin erityislapsille. Usein koulujen tarjoamat resurssit eivét riité.
Arjessa jaksaminen ja omat voimavarat koettiin hyvin tarkeiksi, mutta silti kaikilla ei

valttamatta ole mahdollisuutta tukiverkostoon tai se ei ole riittava. Usein kaivattiinkin
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jotain henkildd, joka ottaisi vastuuta, ja johon voitaisiin tukeutua silloin, kun omat

voimavarat koettelevat.

Tutkimus toi esille rehellisid mielipiteitd omaishoitajan arjesta. Omaishoitajuus on
ikddn kuin “tabu”, siitd ei oikeastaan puhuta mediassa tai muualla kovin avoimesti.
Vasta kun omaishoitajuus koskettaa itsedédn, huomaa sen, miten asiat ovat. Haastatte-
lussa puhuttiin ja toivottiin, ettéd olisi jokin “opas” valmiina, jossa olisi ohjeet esimer-
kiksi hakemuksien tayttoon. Rehellisiin mielipiteisiin sisdltyi kuitenkin myds positii-
visia ndkemyksid. Arki erityislapsen omaishoitajana tai sisaruksena voi olla my0s
tdynnd ilonpilkahduksia ja yhteistd tekemistd. Tama ei kuitenkaan vihenni omaishoi-
tajien tuen ja palvelun sekd ymmaérryksen tarvetta. Tutkimuksen tavoitteeseen paistiin,
tutkimuksessa tulee ilmi omaishoitajien tarpeita, joihin he haluaisivat parannusta ja

selkeytta.

Toivomme tutkimuksemme tuloksien olevan hyddyllisié tilaajalle, jotta Satakunnan
Omaishoitajat ry:n jisenet saisivat jatkossa paremmin tarpeita kohtaavia tukia seka
palveluita. Tutkimuksen tuloksia on mahdollista hyddyntdd myds esimerkiksi kunta-
tasolla, silld haastattelut osoittivat omaishoitajien kaipaavan joskus rahan sijasta apu-
késid, tai vaikkapa teatteri- tai uimalippua. Tuloksien perusteella viesti yhdistykselle
on verkkotoimintojen kehittdminen, muun muassa vertaistuen mahdollisuudet. Kun
saadaan uutta tietoa tarpeista, pystytdén niihin toivottavasti my0s vastaamaan parem-
min. Jatkotutkimusaiheena voisi hyodyntda tutkimuksen tuloksia ja vield jalostaa tut-
kimalla milld tavalla ja mitd kautta tarjotut tuet ja palvelut tavoittavat kohderyhmén,
eli omaishoitajat parhaiten. Jatkossa voitaisiin my0s selvittdd verkkopainotteisen tuen

ja palvelun tarjoamisen mahdollisuutta, nyt kun paljon on siirrytty etdtoimintaan.

8.5 Oma ammatillisuuden ja osaamisen kehittyminen

Kokonaisuudessa tdiméa prosessi on kehittinyt monella osa-alueella omaa ammatilli-
suutta. Itsensd kehittiminen ammatillisesti on tirkedd. Tutkimuksen kautta olemme
pddsseet ndkemdiin ja toteuttamaan tiedonkeruuta osana kehitystyon prosessia. Tutki-

musta tehtdessd on vaadittu my0s yhteistyotaitoa monen tahon kanssa.
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Haastattelukysymyksien muotoilu ja laatiminen oli tyolds ja haastava prosessi, seké
myoOs vastausten analysointi vaati paljon tyotd, mutta toisaalta se oli myds antoisaa.
Tutkimuksen aikana on monesti joutunut haastamaan itsedén. Kokonaisuudessaan
tdma tutkimus prosessi on ollut ajoittain haastava ja melko pitkd, mutta aiheen seké
toteuttamistavan kannalta asiat ovat olleet selkeitd. Haastatteluita tehdessé oli mielen-
kiintoista padstd kurkistamaan erilaisten perheiden eldmiin. Tutkimusta tehdessd
olemme oppineet paljon erityislapsi perheistd, mitd ei ennen ole tullut edes ajatelleeksi,
ja uskomme kehittyneemme ammatillisesti, jolloin osaa huomioida erityislapsiperheen
seké erityislapsen paremmin hoitotydssd, kuten esimerkiksi vanhempien kohtaamisen
sekd huomioimisen. Ty0std on ollut hydtyd ammatillisen kehittymisen lisdksi myos
arkisessa eldméssa ja tieto, jota saimme haastattelujen kautta, on avannut silmidmme.
Kaéteen jéai mielenkiintoiset haastattelut, kokemukset seké kirjallinen tuotos. Kun ty6

on valmis ja hyvéksytty, voi olla itseensi ja tyoskentelypariinsa tyytyvéinen.

8.6 Tilaajatahon palaute

Tilaajatahon palautteen mukaan opinnéytetyd kohdentui ryhmaéén, josta yhdistyksella
oli melko vdhén aiempaa tietoa, jolloin tutkimus oli ajankohtainen, koska oli tarkeda
saada tietoa erityislapsien omaishoitajien ndkokulmasta Satakunnan alueella. Tilaaja-
taho arvioi, ettd tutkimuksessa nousseet tulokset osoittavat, ettd erityislasten omais-
hoitajat tarvitsevat tukea ja ohjausta oikeiden palveluiden 16ytdmisessd sekd hakupro-
sesseissa, kuten lomakkeiden taytdssd. Palautteen mukaan yhdistys jatkaa vertaistuki-
toimintaa ja miettivit etdosallistumisen mahdollisuutta pysyvéni muutoksena. Palaut-
teen mukaan opinndytety0 prosessi eteni sujuvasti ja opinndytetyon tekijét olivat sdin-
nollisesti yhteydessé tilaajaan. Tilaajataho kokee opinndytetydn tydeldmédn kannalta

hyddylliseksi. (LIITE 6.)
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LIITE 1.

Tiedonhakutaulukko
Tietokanta Hakusanat ja hakutyyppi Tulokset Hyviksytyt
Theseus (omaishoitaja OR omaishoitajuus) | 301 2
AND (erityislapsi OR erityislapset)
Aikavili 2016-2021
Medic (omaishoit* AND erityisl*) koko- | 12 0
tekstit, Pro gradu —tutkielmat
Aikavili 2016-2020: asiasanojen sy-
nonyymit kdytdssd (omaishoitaja OR
palvelut)
69 2
(Tarpeet) Pro gradututkielmat aikavéli
2018-2021
Google Scholar | (Omaishoitajuus OR omaishoitaja) | 145 0
AND (erityislapsi OR erityislapsi-
perhe)
Aikavili: 2017-2021.
(caregiver whit specialchild)
(caregiver* special child caregiver) 15 700 1
Aikavili 2021-2022
kaks.fi (kunnal- | (Omaishoitajan hyvinvointi) AND | 1 1
lisalan kehittd- | (tarpeet)
misséitio)
PubMed (caregiver AND special child) 896 0

Aikavili: 2010-2022




Aikaisemmat tutkimukset taulukko

LIITE 2.

chi, 2022, Yhdys-
vallat

tuksia, jotta
omaishoitajuu-

desta saisi naky-
vimmaéan ja

Tekiji (t), vuosi, | Tarkoitus Kohderyhma Mittarit/ Aineis- | Tulokset
maa ton keruu
Kevédjarvi, Lind- | Kuvattu omais- | Omaishoitajat Haastattelut, asi- | Suuri haaste by-
holm & Reiman, | hoitajien kokemia antuntijakyselyt | rokratia, tiedon
2020, Suomi kuormitusteki- saanti  vaikeaa,
joita, etsitty kei- paitokset epdoi-
noja véhentdd keidenmukaisia.
kuormitusta  ar-
jessa
Huuki, 2019, | Palveluntarpei- Kehitysvammais- | Teemahaastat- Omaishoitajat
Suomi den arviointi, so- | ten omaishoitajat | telu, laadullinen | kaipaavat ammat-
siaali- ja terveys- tutkimus tihenkil6stolta
palveluiden  ke- vahvistusta ja tu-
hittdminen, kea omaan jaksa-
omaishoitajana miseen ja kaytan-
parjadminen. nén apuun hoito-
tilanteisiin.
Ahola & Virta- | Tarkoitus tuoda | Erityislasten Laadullinen tutki- | Ympéristd  vai-
nen, 2019, Suomi | kuuluviin omais- | omaishoitajat mus kuttaa  jaksami-
hoitajien &ddnet ja seen. Vastuun ja-
nostaa esiin nike- kaminen helpot-
myksid ja herit- taa omaa kuormi-
tdd muiden ihmis- tusta. Kuntoutus-
ten mielenkiinto. ohjeiden selkeyt-
tdminen. Omien
voimavarojen yl-
lapitiminen tér-
kedd.
Sérkikangas, Tutkittiin ~ sosi- | Erityislasten van- | Haastattelu Perheet kayttévit
2020, Suomi aali- ja terveys- | hemmat kymmenié palve-
palveluiden kayt- luita  vuosittain,
tod  erityislapsi- joka tuo perheen
perheiden arjessa. arkeen monipuo-
lista  toimintaa.
Vaikuttaa positii-
visesti arkeen.
Tikkanen, 2016, | Kuvataan, milld | Omaishoitajat Laadullinen haas- | Erotettiin  nelja
Suomi tavalla arki tattelu, etrografi- | eri vaihetta
omaishoitajana nen havainnointi- | omaishoitajan ar-
rakentuu, miten aineisto, omais- | jessa. Omaishoi-
arki muuttuu eri hoitajien paiva- | tajan arkea hel-
vaiheissa hoivaa. kirjamerkinnat pottaisi  omais-
hoitajien ldheis-
ten, palvelujarjes-
telmén ja kotihoi-
don tahdikkuus,
empaattisuus  ja
kunnioitus.
Hoover, Coller, | Artikkeliin Erityislasten Aiemmat tutki- | Kehitetty jatko-
Houtrow, Harris, | koottu parannus- | omaishoitajat mukset tutkimusaiheita ja
Agrawal & Tur- | ja tutkimusehdo- koottu jo ole-

massa olevia tut-
kimuksia yhteen.
Pyritddn paranta-
maan ja




terveydenhuolto
tekisi enemmén
yhteistyota
omaishoitajien
kanssa.

kehittimdén toi-
mivia  ohjelmia
sekd ldhestymis-
tapaa.




LIITE 3.

Teemahaastattelurunko Satakunnan omaishoitajat ry:n jésenille.

1. Taustatietoja:

-Lapsen Ik&?

-Montako lasta perheessd?
-Kotipaikkakunta?

-Tyétilanne?

2. Haastattelukysymykset:
1. Miten arki sujuu perheessdanne?
2. Saatko omaishoidon tukea kunnalta? (Jos et, oletko hakenut?)
3. Minkilaiset ovat perheen haasteet arjessa?
4. Minkdélaiset ovat perheen vahvuudet arjessa?
5. Minkélaisia tukia ja palveluita hyodynnét arjessa? (seurakunta, hoitopaikka)
6. Minkélaista tukea kaipaat omaan jaksamiseen/voimavarojen ylldpitimiseen?
7. Miten ylldpidét henkistd hyvinvointiasi? (onko keskustelutukea, vertaistukea, har-
rastuksia)
8. Oletko tietoinen Satakunnan Omaishoitajat yhdistyksen toiminnasta? (Jos, niin osal-
listutko toimintaan? Mihin kaikkiin osallistut, palveleeko arjessa?)

9. Minkilaista tukea ja palvelua lasten omaishoitajat mielestési tarvitsevat enemman?



LIITE 4

Saatekirje Satakunnan Omaishoitajat ry jisenille

Moikka!

Tervetuloa 18.10.2021 klo 17:00 keskustelemaan kanssamme erityislasten
omaishoitajuudesta Teamsin vdlitykselld. Keskustelun runkona toimii
haastattelu, aiheinaan omaishoitajan palvelut, tuet ja tarpeet, sekd
omaishoitajan kokemukset arjesta ja siind pdrjadmisestd erityislapsen

kanssa.

Mikadli haastattelu tuntuu sinulle jollain tapaa epdmukavalta, niin saat

toki vapaasti keskeyttdd osallistumisesi.

Kaytdmme haastattelussa saatua materiaalia opinndytetyon aineistona.
Haastatteluaineistoa kaytetddn sillda tavalla, etteivdt haastatteluun
osallistuneet osapuolet ole tunnistettavissa. Opinndytetyon
valmistuttua haastattelumateriaali hdvitetddn noudattaen tietoturvan

ja tietosuojan kriteereja.

Toivottavasti osallistut!

Ystévallisin terveisin,

Heini Tuominen ja Pinja Sengstrom
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Taulukko: Teeman rakentuminen - Erityislapsiperheen arki

"Meitd ei aina ymmdrretd ja
sitten kun ne haasteet voi olla
eri tddlld kotona, kun sielld
koulussa tai mummolassa tai
isdlld tai didillda.”

... haaste tdlld hetkelld on oma
Jjaksaminen”

Arjen haasteet

“Mind ja mun puoliso pelataan
hyvin yhteen. Pystytddn sitd
lasta hoitamaan parhaamme
mukaan ja kumpikaan ei syyl-
listd toista mistddn.”

... pienet asiat tekee onnel-
liseksi, ei tarvitse olla niinku
kuuta taivaalta, ettd olen onnel-
linen, ... osaa arvostaa niitd ar-
kisia iloja erilailla.”

Arjen voimavarat ja vahvuudet

Erityislapsiperheen arki




LIITE 6.

Tydeldmin palaute opinnéytetydstd

k-
samk @

Tilaajan palaute Satakunnan ammattikorkeakoulun hoitotytn koulutuksen opinnaytetyosta:
Hyvd opinndytetydn tilaajafyhteistyGkumppani

Opiskelijan opinndytetyd on valmistunut ja pyyddmme palautetta tilaamastanne opinndytetydsta. Palaut-
teenne otetaan huomioan opinn@ytetydn arvivintilausunnossa ja arvininnissa,

Opiskelijan nimi [opiskelija tayttds): Heini-Maria Tupminen ja Pinia Sengstrim
Opinnaytetydn nimi (opiskelija tiyttad): Erityislasten omaisholtajan tuen |3 palvelun tarve

Valitkaa seuraavista vaihtoehdoista sopiva laittamalla rasti ko, kohtaan.

1dysin Jokseenkin | jokseenkin | taysin e
samaa samaa eri mieltd | mieltd
mielta mielti

Opinndytetyd vastasi tarpeitamme. ¥

Opinnaytetydtd/ opinndytetyin tuleksia voidaan hyi- X

dynthi tydelimissd.

Opinniytelyd osoittaa kykyd luoviin ratkaisuihin. | x| I

Opinnaytetyd osoittaa kykya tybeldman ndkokulmasta x

uskottaviin ratkaisuihin.

Opiskelija kykeni itsenaiseen ja itseohjautuvaan tyds- X i

kentehyyn opinniytetybprosessissaan.

Ohjasimme opiskelijaa omalta csaltamme opinn@yte- x ' '

tydn etenemisessd.

Vapaamuotoinen palaute: Opinndytetyt kohdentul ryhmain, josta meilld yhdistyksessd oli melko viihan
alempaa tietoa. Ol erittdin tirkedd szada tietoa erityislapsien omaishaitajien ndkikulmasta ja heidan tar-
peistaan Satakunnan alueella, Yhdistyksessd en ollut ehkd siemmin sellalnen kisitys, ettd bybikdisilla
omaishoitajilla on hyvin tietoa ja taitoa erilaisista palveluista, mutta opinndytetytn tulokset osoittavat, etta
efitylstenlasten omalshaltajat tarvitsevat tukea ja ohjausta olkeuden palvelulden |Bytdmisesss ja hakupro-
sesselssa (lomakkeiden tiyttBapu). Tulosten perusteella voimme myds pohtia, miten voisimme kehittda
yhteistydtd koulujen ja oppilaitosten kanssa. Toimintaja suunniteltaessa huomioimme varmasti jatkossa
paremmin osallistujlen aikataulutoiveet sekd kehitimme sisdltijd mm. erityiseen vanhemmuuteen ja pari-
suhdeteemolhin littyen. Jatkamme vertaistukitoiminnan toteutusta yhdessd kumppaniemme kanssa, @
verkossa tapahtuva toiminta jdd pysyvdsti toimintaan. ValkuttamistyGssl pyrimme tekem&dn parhaamme,
jotta mm. tulevalla hyvinvointialueella pahelut perustuisivat paremmin tarpeisiin ja olisivat tasapuolisem-
pia. Kaiken kaikkiaan opinndytetytin prosessi eteni sujuvasti ja opinndytetytin tekijat olivat sdannallisesti
yhteydessa tilaajaan, Kiitas kiinnostuksesta sekd panostuksesta omaishoitoon,

Paikka ja aika: Pori 11.4.2022
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