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This final project was an assessment of temporary care services for children and youth
with special needs in the area of Kymenlaakso. The study was carried out for South-
east Finnish Centre for Social Welfare Work Expertise, Socom Oy, the Development
unit of disability services. The purpose of the study was to gain information about the
experiences and opinions of customers that use these temporary care services. The
study aims to find out if the temporary care services are appropriate, and how well in-
formed the customers are about the services. The team of temporary care services that
was founded in 2009 will use the results in the further development of the services.

The theoretical part of this study defines disability and long-term illnesses, and de-
scribes the short-term care in its various forms. The study focuses on the home care of
disabled children, and the physical, emotional and social challenges families can en-
counter at the birth of a disabled child, or when a child is disabled later.

An questionnaire was sent to families through disability service offices with the intent
to map the needs and expectations of the temporary care for disabled children. Fami-
lies answered 20 selected questions on the temporary care services of children and
youth with special needs, online or by filling the paper form. Filled forms were sent to
Socom Oy and forwarded from there to the researcher. Altogether the questionnaires
were sent 240 pieces and 66 of them returned back.

The main conclusion was that many families wished for more alternatives in the short-
term care services from which they would be able to choose the most suitable regard-
ing the child's age and level of development. The morning and after school care were
seen as most problematic, whereas homeliness, proficient carers and customer-
orientation were highly appreciated.
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1 JOHDANTO

Tein yhteistyossd Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskuksen, Socom Oy:n
Vammaistyon kehittdmisyksikon kanssa opinnaytety6téd erityislasten ja -nuorten ly-
hytaikaisen tilapéishoidon tilanteesta ja tarpeista Kymenlaaksossa. Opinndytetyoni
tuottaa tietoa perheiden tarpeista ja toiveista lyhytaikaisesta tilapdishoidosta. Tilapéis-
hoidon tydryhmd, joka on perustettu vuonna 2009, hyddyntda vastauksia ja tulee kéyt-

tdmaan niitd kehittdmistyossaan.

Oma kokemus vammaisen lapsen vanhemmuudesta ja omaishoitajuudesta seka aktii-
vinen jarjestoissd toiminen ja hyva ammatillinen koulutus toimivat erinomaisena pon-
nahduslautana tdman opinndytetyon tekemiselle. Tutkimuksen aihe on erityisen ajan-
kohtainen ja kiinnostava, koska lyhytaikaishoitoa on tutkittu verrattain vahan, ja sen
jarjestamisen muodot vaihtelevat kunnissa hyvin suuresti. Ajankohtaisuutta lisad kun-
taliitos, jossa kuudesta kunnasta (Anjalankoski, Eliméki, Jaala, Kouvola, Kuusankoski
Valkeala) tehtiin yksi iso Kouvolan kaupunki 1.1.2009. Uskon opinnaytetyoni lisaa-
van myds ammatillista osaamistani, silld koen vammaisty6n todella omaksi alueekseni

ja uskon vahvasti tulevaisuudessa tydskentelevéni silla sektorilla.

Tutkimukseni kohderyhmaén kuuluvat kaikki kymenlaaksolaiset perheet, joissa on 0—
17-vuotias erityislapsi tai -nuori. Erityislapsikésite maarittyy tassa tutkimuksessa laki-
en kautta, joten kaikki alle 18-vuotiaat, jotka saavat vammaispalvelulain, kehitys-
vammalain tai omaishoidon tuesta annetun lain mukaisia palveluita kunnalta, kuuluvat

tutkimuksessani erityislapsiin.

Tilapaishoidon tarpeita ja toiveita kartoitan kyselylomakkeella, joka koostuu 20 erilai-
sesta erityislasten ja -nuorten tilapdishoitoon liittyvasta kysymyksesta. Tilapaishoidol-
la tarkoitan niitd palveluita ja tukitoimia, jotka tukevat vanhempien ja muiden omais-
hoitajien jaksamista ja jotka tarjoavat vammaisille ja erityisté tukea tarvitseville lapsil-
le ja nuorille mahdollisuuden virkistaytymiseen, itsendisen eldman harjoitteluun ja ko-

din ulkopuoliseen sosiaaliseen eldmaan.

Kyselylomake lahetettiin kuntien vammaispalvelutoimistojen kautta kohderyhmadn
kuuluville perheille. Perheet voivat vastata kyselyyn joko sdhkdisesti Internetissa tai
perinteisemmin paperiversiolla. Vastaapa asiakas kummalla tavalla tahansa, hanen

taytetty kyselylomakkeensa palautetaan opinnaytetyon tilaajalle Socomille, josta ne
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edelleen lahetettiin minulle eli opinnaytetyon tekijéalle. Nailla toimenpiteilla varmiste-
taan, ettd asiakas pysyy nimettomand seka tutkijalle ettd vammaispalvelutoimiston
henkilokunnalle. Taméntyyppisen jarjestelyn toivotaan my6s kannustavan perheitd

vastaaman mahdollisimman avoimesti ja rehellisesti esitettyihin kysymyeksiin.

Opinnaytetyoni avainsanat ovat vammaisuus, pitkaaikaissairaus, lyhytaikaishoito ja
omaishoitajuus. Tyoni ensimmaiseen kappaleeseen olenkin koonnut perustietoa kol-
mesta suurimmasta kyselyyn vastanneesta vammaryhmastd, jotka ovat kehitysvam-
maiset, autistit ja CP-vammaiset. Halusin kuvata my6s yhden pitkéaikaissairauden
harvinaisuutensa ja erilaisuutensa vuoksi. Tata pitk&aikaissairautta esiintyi vain yhdel-
14 lapsella kyselyyn vastanneista perheistd ja se on nimeltd&n Duchennen lihasdystro-
fia. Selkeytdn myos lyhytaikaishoidon eri toteuttamisen muotoja, sekd omaishoitajuu-
teen liittyvia asioita. Tamén liséksi selvitdn maarallisen ja laadullisen tutkimuksen te-

koa.

Tutkimukseni avulla haluan tuoda esille lyhytaikaishoidon palveluja kayttavien asiak-
kaiden mielipiteitd ja kokemuksia lyhytaikaishoidon jarjestelyistd, jotta palveluja ke-
hitettdessa pystyttéisiin entistd paremmin huomioimaan myds asiakasnakdkulma. Ta-
voitteena on myds selvittad, ovatko lyhytaikaishoidon palvelut ja niista tiedottaminen

tarkoituksenmukaisia vai jdavatkd monet erityisperheet palveluiden ulkopuolelle.

2 VAMMAISUUS

2.1 Vammaisuus kasitteena

Vammaisuus on moniulotteinen, vaikeasti mééariteltdva kasite. Se perustuu yksilon
fyysiseen tai psyykkiseen erilaisuuteen valtavéestdon verrattuna, mutta kasitteen sisél-
t6 muotoutuu sosiaalisessa yhteydessa toimintaymparistoon. Kyse on aina vammaisel-
la henkil6lla olevasta yksilollisestd, pysyvéasta haitasta, johon han joutuu elaméssaan
sopeutumaan. Vammaisuus on pysyva tila, ainoastaan vamman ilmiasu tai vaikeusaste
voi muuttua ajan kuluessa. Vammaisuus ei ole sama asia kuin yksiloén elimellinen
vamma. Mikali vammaisuus kuitenkin méaritellaén pelkastaan sosiaalisesti tuotetuksi
ilmioksi, kasite kuvastaa ensisijassa muiden ihmisten ké&sitysta vammaisesta henkilos-
t4, eikd vélttamattd ollenkaan vammaisen ihmisen todellisia fyysisid ominaisuuksia tai

toimintavalmiuksia. (Lampinen 2007, 27-28.)
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Sosiaalisen mallin mukaan sopeutuminen on yhteiskunnan eik&d vammaisten ongelma.
Ympadristossd on syy ja ratkaisu vammaisuuteen. Sosiaalisia ja fyysisia ympariston
epékohtia poistamalla ratkaistaan vammaisuuden aiheuttamia esteitd. Sosiaalinen mal-
li ei ota huomioon yksilén omia ominaisuuksia ja toimintaa, ja niiden vaikutusta ha-
nen selviytymiseensa. Myds kuntoutus voi muodostua ongelmalliseksi, koska nain
vammaa yritetddn parantaa ja muuttaa yksiloa paremmin yhteiskuntaan sopivaksi.
(Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 11-12.)

Mikaan yksilollinen ominaisuus ei sindllddn vammauta ihmistd. Vammautuminen ai-
heutuu yhteisostd, joka asettamillaan normaaliuden kriteereilld estad sellaisten ihmis-
ten osallistumisen tdysivaltaisesti yhteiskunnan eldméan, jotka eivat kykene taytta-
madn naitd kriteereitd. Sosiaalisessa mallissa vammaisuus nédhdaén ihmisten asentei-
den, instituutioiden ja rakennetun ympariston tilana, ei yksilon fyysisena ominaisuute-
na tai vammana. Tassa mallissa yksilon kokemusta vammastaan ja sen hanelle aiheut-

tamasta haitasta voidaan jopa vahétella. (Viitala 2006, 60.)

Selviytymismallin mukaan vamma syntyy tietyn eldaméntilanteen luomasta sattumasta.
Uusi tilanne vaatii erilaisia selviytymiskeinoja ja elamantilanteen uudelleen méaaritte-
lyd. Tamé taas edellyttdd aikaisempien késitysten esiin nostamista ja uudelleen arvi-
ointia. Selviytymismalli perustuu ratkaisukeskeisyyteen korostamalla toiveita, voima-
varoja, edistysté ja yhteistyota. (Lampinen 2007, 140.)

Vammaispalvelulaissa vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkil6a, joftamen tai
sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
elaméan toiminnoista. Lain tarkoituksena on edistéa vammaisen henkilon edellytyksia
elaa ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena seka ghkaista
poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja estéitaki vammaisuuden perusteel-

la j&rjestettavista palveluista ja tukitoimista.)

2.2 Erityislapsi ja -nuori kasitteind

Erityislapsi -kasitettd kaytetaan lyhennyksend erityisen tuen tarpeessa olevasta lapses-
ta l&hinnd varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa. Erityistd tukea tarvitaan, kun
kasvun, kehityksen ja oppimisen edellytykset ovat heikentyneet vamman, sairauden

tai toimintavajavuuden vuoksi. Tarpeen arvioivat opetuksen ja oppilashuollon asian-
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tuntijat huoltajan kanssa, kun lapsen kehityksessé on oppimiseen liittyvié riskitekijoita

tai kun lapsi tarvitsee psyykkista tai sosiaalista tukea kasvulleen. (Pihlaja 2004, 116.)

Laskutavasta riippuen jopa joka kymmenennelld suomalaislapsella on jokin vamma tai
pitkdaikainen sairaus. Tiedot vaihtelevat, koska tutkimuksissa kéytetyt sairaus- ja
vammakasitteet eroavat, yhtendiset maaritelmat puuttuvat, tutkimusmenetelmat ovat
erilaisia ja tutkimusten ajallinen vaihtelu on laaja. Useissa tutkimuksissa sairautta ja
vammaa ei ole erotettu toisistaan. (Mattus 1993, 5.)

Stakes madrittelee, etté erityinen tuki vastaa tukea tarvitsevien lasten kasvatuksellisiin
ja kuntoutuksellisiin tarpeisiin paivahoidossa (Pihlaja 2007). Erityisié tukitoimia koh-
dennetaan etenkin riskialttiissa oloissa elaville lapsille ja nuorille perus- ja erityispal-
veluissa seka sosiaali-, terveys- ja opetustoimessa (Lastensuojelun kasikirja 2009).

Suurin erityisté tukea tarvitseva ryhma on lapset, joilla on kielen kehityksen vaikeuk-
sia. Yleisia ovat myds sosioemotionaalisen tuen tarpeet, kehityksen viivastyminen,
tarkkaavaisuuden hairiét ja eri vammaryhmat, maahanmuuttajalapset ja lastensuojelun

tukitoimia tarvitsevat lapset. (Pihlaja 2007.)

Kyselyssa kasite erityislapsi maarittyy lakien kautta. Kaikki alle 18-vuotiaat, jotka
saavat vammaispalvelulain, kehitysvammalain tai omaishoidon tuesta annetun lain
mukaisia palveluita kunnalta, kuuluvat kyselyssani erityislapsiin. Naiden lakien mu-
kaan palveluja saavat kehitysvammaiset, vammaiset ja pitk&aikaissairaat lapset seka

heidan omaishoitajansa.

Keskeiset vammaisten henkildiden oikeuksiin ja asemaan vaikuttavat saadokset ovat
laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3810/1987
(vammaispalvelulaki) ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977 (kehitys-
vammalaki) sekd niita tdydentévat asetukset. Molemmat lait on soveltamisalasaannok-
sensd mukaan s@adetty sovellettaviksi vasta siind tapauksessa, ettd henkil® ei saa ha-
nelle sopivia ja riittdvid palveluja muun lain nojalla. Palveluista péatettéessa tulee en-
sisijaisesti ldhted asiakkaan tarpeista kulloinkin kasilld olevassa tilanteessa. Myos
vammaisten kohdalla ensisijaisia ovat kansanterveyslain ja sosiaalihuoltolain nojalla
jarjestettavat palvelut. Vakiintuneen oikeuskaytdnnon mukaan sosiaalihuoltolain si-
jaan tulee kuitenkin noudattaa vammaispalvelulakia, mikéli se johtaa asiakkaan kan-

nalta edullisempaan lopputulokseen. Vammaispalvelulain muutos 1545/2009 tuli voi-
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maan 1.9.2009. Se muuttaa vammaispalvelulain ja kehitysvammalain valista suhdetta

siten, ettda vammaispalvelulaki on ensisijainen suhteessa kehitysvammalakiin. Tilan-

teessa, jossa asiakkaan palvelutarpeeseen voidaan vastata kumman lain perusteella
tahansa, sita tulee arvioida asiakkaan kokonaisedun nakodkuln{&ajakoski 2009,

83.)

Vammaishuollon sadnnodsten tulkintaa ohjaa myds perustuslain 19 §, joka turvaa seka
ihmisarvoisen eldman edellytykset etté riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut jokaiselle
kansalaiselle. Ihmisoikeudet ja niiden toteutuminen ovat sekd vammaisten etta kehi-
tysvammaisten henkildiden kohdalla keskeisessd asemassa. Osa huomioon otettavista
saannoksista tuleekin kansallisen oikeusjéarjestelman ulkopuolelta Euroopan yhteison
lainsd&dannosta ja ihmisoikeussopimuksifRajukoski 2009, 86.)

2.3 Lapsen ja nuoren vammaisuus

Lapsen syntyessa vammaisena tai hanen vammautuessaan myéhemmin merkitsee se
perheelle uuden, kipedn asian kohtaamista. Vammaisen lapsen syntyman vaikutus
ulottuu kaikkien perheenjésenten eldmaan, tunteisiin ja k&ytokseen. Uudet vaatimuk-
set oudossa tilanteessa saattavat aiheuttaa runsaasti ulkopuolisen avun ja tuen tarvetta.
Ensimmaiseksi perheen on kuitenkin kasiteltdva tunteet, joita uusi elamantilanne tuo
mukanaan. Tunteita ovat shokki, asian kieltdminen, syva suru, itsesyytokset, ja lap-
sensa erilaisuuden hyvaksyminen. Kaikesta huolimatta olisi kuitenkin pyrittava 10y-
tdmaan jonkinlaisia ratkaisuja ndiden tunteiden ja uuden tilanteen késittelemiseen.
Perheen on saatava tietoa vammaisuudesta ja opittava lapsensa vamman vaatimia tai-
toja arkipdivan hallitsemiseksi. Vanhempien on mahdollista ylldpitad elaman mielek-
kyyttd ja toivon tunteita vain, jos he saavat tarvitsemansa avun ja tuen. Perheen ulko-
puoliset ihmiset (l&&karit, terapeutit, sosiaalityontekija jne.) arvioivat alkuvaiheessa

sen, mité perhe tarvitsee selviytyadkseen. (Mattus 1993, 9; Akandere 2009.)

Vammaisen lapsen syntyessé perheeseen saattavat suhteet sukulaisiin, ystaviin ja naa-
pureihin muuttua, koska asioista ei uskalleta avoimesti kertoa, kun pelatddn ymparis-
ton suhtautumista. Lapsen vammasta on vaikea alkaa puhumaan, kun jokaisella tuntuu
olevan omia murheita ja toisten ongelmille 16ytyy vain vdhan myd6tatuntoa ja ymmar-
rystd. Vanhempien energiaa vaatii myds omien sarkyneiden odotusten ja unelmien
hyvaksyminen seka uusien rakentaminen tilalle, joten vanhemmat eivét ehké aina jak-

sa selittdd niin kéarsivéllisesti kuin toiset odottavat. Vaikean alun ja totutteluvaiheen
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jalkeen vanhemmat ovat usein tulleet huomaamaan, ettd vammaisen lapsen myoté
perheen elam&én on tullut uusia ulottuvuuksia ja ndkokulmia seké uusia ihmissuhteita
ja paljon iloa. (Mattus 1993, 10.)

Mattuksen (1993, 10) mukaan lapsen vammaisuus tuo perheelle myos paljon kaytan-
non ongelmia esimerkiksi ladkehoidosta huolehtimisen, joka voi olla jatkuvaa tai sa-
tunnaista. Tilanteet kotona saattavat ajoittain karjistya jopa kysymyksiksi elamasta ja
kuolemasta. VVaikeavammaisen lapsen arkipaivaan sisaltyy kaikenlaisia toimenpiteita,
joista vanhemmat eivat voi Kieltaytyd. Toisaalta vanhemmat saattavat joutua omaksu-

maan myds vaativia uusia taitoja lapsensa vamman takia, esimerkiksi viittomakielen.

2.4 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalla tarkoitetaan ymmaértamis- ja kasityskyvyn alueella olevaa vammaa.
Uusien asioiden oppiminen ja késitteellinen ajattelu on kehitysvammaisille vaikeaa,
vaikka he oppivat monia asioita samalla tavalla kuin muutkin ihmiset. He ovat yksiloi-
t&, joilla on persoonalliset vahvuudet ja mahdollisuudet, jotka pitad l10ytaa ja joita tay-
tyy tarvittaessa tukea. (Malm ym. 2004, 165.)

Suomen kehitysvammalain mukaan kehitysvammaiseksi katsotaan henkild, jonka ke-
hitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysiasséa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitysvammaisuuden kriteereind on pi-
detty matalaa &lykkyysosamaaraa (alle 70), ikdtasoa heikompaa sosiaalista selviyty-

vyyttd ja ndiden ilmaantumista ennen 18 vuoden ik&a. (Malm ym. 2004, 165.)

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen, ICD — 10, mukaan alylliselld ke-
hitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on esty-
nyt tai on epétaydellinen. Puutteellisesti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysiéssé nor-
maalisti ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitii-
viset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Manninen ym. 2009, 16.) Alyllinen
kehitysvammaisuus voi esiintyd joko yksinadn tai samanaikaisesti mink& tahansa fyy-

sisen tai psyykkisen tilan kanssa (Malm ym. 2004, 165).

Kehitysvammaiset jaetaan WHO:n maéaritelméssa alykkyysosamaéaran mukaan:
 lievisti kehitysvammaisiin, AO 5069 ja dlykkyysika 9-11 vuotta
 keskivaikeasti kehitysvammaisiin, AO 35-49 ja dlykkyysiké 6-8 vuotta
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| vaikeasti kehitysvammaisiin, AO 20-34 ja alykkyysika 3-5 vuotta
 syvasti kehitysvammaisiin, AO alle 20 ja alykkyysika 0-2 vuotta.

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein lisdvammoja tai -sairauksia, kuten aisti-, puhe- ja
lilkuntavammat, epilepsia, autismi ja mielenterveydenhdairiot. Lievasti kehitysvam-

maisilla niitd esiintyy vahan tai ei ollenkaan. (Manninen ym. 2009, 18.)

Amerikkalaisen kehitysvammajarjeston, AAMR:n (the American Association for
Mentally Retarded), mé&aritelmédn mukaan kehitysvammaisuus viittaa toimintakyvyn
lagja-alaisiin rajoituksiin. Sita luonnehtii merkittavasti keskimaaraista heikompi alyl-
linen toimintakyky ja sen aiheuttamat rajoitukset kahdella tai useammalla itsendisen
elamaén taitojen alueella. Jokapaivéisessa elamassa selviytymisessa ratkaisevia tekijoi-
t& ovat ihmisen omat edellytykset, ymparisto ja toimintakyky. Kehitysvamman arjessa
aiheuttama haitta on sité pienempi, mitd paremmin yhteiskunnassa otetaan huomioon

erilaisten ihmisten tarpeet. (Malm ym. 2004, 165.)

Pelkké alykkyysosamaéara ei kerro paljonkaan yksilén suoriutumis- ja toimintakyvys-
t4. Toimintakyvyn ja kehitystason arviointiin onkin kehitetty erilaisiin tarpeisiin mitta-
reita, joilla arvioidaan suoritustasoa ja -kykya ja niihin liittyvid rajoitteita seka naihin
liittyvid, yksilotasolla ja ymparistdssa vaikuttavia taustatekijoitd. Lahtokohtana pide-
taan arviointia, joka kohdistuu oppimiseen, kommunikointiin, sosiaalisiin suhteisiin ja
arkielamén taitoihin. Toimintakyky ja toimintarajoitteet tai niiden syntyminen eivét
ole selitettavissa pelkastaan yksilollisilla tekijoilla, vaan toimintaa tulisi aina tarkastel-
la suhteessa yksilon toimintaymparistoon. Ymparistotekijoilld tarkoitetaan fyysisen
elinympaériston ja palvelujérjestelman lisdksi myos sosiaalista ymparistod ja asenne-
maailmaa. (Manninen ym. 2009, 269; Malm ym. 2004, 166.)

Kehitysvammaisuuteen liittyvid haittoja ja rajoituksia tulee tarkastella myos suhteessa
ihmisen ik&vaiheeseen ja niihin kehitystehtaviin, joita siihen normaalisti kuuluu. Kehi-
tysvammaisuus on yleensa elinikdinen, ja siksi eldmankaariajattelu on valttamaton pe-
rusta sen yksilollisten ilmenemismuotojen pohdinnalle. Toimintakyky ja sen rajoituk-
set on suhteutettava myds asuin- ja toimintaympéristoon ja siitd nouseviin haasteisiin
ja vaatimuksiin. Kehitysvammainen voi olla hyvinkin toimintakykyinen omassa tutus-

sa ymparist0sséan ja tuttujen ihmisten yhteiséssa, mutta rajoitukset voivat olla merkit-
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tavia taman eldmanpiirin ja kulttuurin ulkopuolella. (Kehitysvamma-alan verkkopal-
velu 2009.)

Kehitysvammaisten ihmisten toimintakykya havainnollistetaan usein vertaamalla heité
samanikaisiin lapsiin. Koska kehitysvammaisten todellisuuskasitys on keskiméaaraista
yksinkertaisempi ja konkreettisempi, ihmiset voivat myos suhtautua heihin kuin lap-
siin. Kokemuksiltaan kehitysvammaiset ovat kuitenkin paljon rikkaampia kuin saman-
ikdiset lapset ja verrattavissa néihin vain siing, miten ké&sittavat abstraktiot ja todelli-
suuden. On tarkeéd, ettd kehitysvammainen huomioidaan biologisen ikédnsa mukaan
esim. vaatteiden, harrastusten ja itsestddan huolehtimisen osalta, ettei hén erottuisi

ikaisistdaan. (Manninen ym. 2009, 172.)

Suomessa on &lyllisesti kehitysvammaisia henkil6itd noin 50 000. Jos kehitysvammai-
suuteen luetaan mukaan kaikki kehitysiassa ilmenneet vammat ja hermoston sairaudet,
maara nousee jo 400 000:een. Tarkkoja lukuméaéria on hankala saada, koska tietoja ke-

rataan eri rekistereistd. (Manninen ym. 2009, 23.)

Kehitysvammaisuuden syyt ovat perintotekijoista johtuvia (30 prosenttia), ennen syn-
tymaa tai heti sen jalkeen johtuvista héiridista tai infektioista (40 prosenttia) ja syyta
ei tiedeta (30 prosenttia). Keskosuus ja aidin alkoholin tai huumeiden kaytto lisadvat

kehitysvammariskié. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

Autismi on neurobiologisen keskushermoston kehityshairio, josta nykyadan kaytetaan
myds nimitysta autististen hairididen kirjo. Nimike kattaa varhaislapsuuden autismin,
Aspergerin syndrooman, Rettin oireyhtymén ja disintegratiivisen eli persoonallisuutta
hajottavan kehityshairion. Erilaisiin oppimishdiridihin saattaa myds liittya autistisia
piirteitd. Autismin kehittymiseen on ilmeisesti useita syitd, joihin yhdistyneend perin-
nolliset tekijat, aiheuttavat sen, ettd tietyt keskushermoston osat tulevat haavoittu-
vammiksi kuin toiset. Tamén kehityshairion seurauksena aivojen kyky kasitelld ja
koota aistien vélittdmaa tietoa ulkomaailmasta mielekkaaksi kokonaisuudeksi on puut-
teellinen. (Manninen ym. 2001, 122-123.)

Kehityshdirion seuraukset nakyvét kayttaytymisessa. Autismissa kayttaytymiskuva on

monimuotoinen ja yksil6llinen, joka koostuu tietyistd piirteistd. Syitd yksilollisten
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piirteiden vaihteluihin aiheuttavat mm. autistisen henkilon ik&, kehitystaso, alykkyys-
kapasiteetti ja mahdolliset muut sairaudet ja vammat sekd se, onko henkild saanut
asianmukaista kuntoutusta. Autismille tyypilliset kayttdytymishéiriot tulevat yleensa

nakyviin ennen 2,5 vuoden ikaa. (Manninen ym. 2001, 123.)

Tutkimusten mukaan autismin esiintyvyys tytdilla ja pojilla ei ole samanlainen, silla
vain joka neljas autisteista on naispuolisia. Lapsuusiédn autismia esiintyy arviolta yh-
dessa lapsessa tuhannesta. Jos laskuihin otettaisiin mukaan kaikki autismin hé&irion
Kirjosta kérsivat henkilot, olisi vastaava luku 4-5/1000 lasta. Gristopfer Gillbergin
mukaan 6%%:lla autisteista on myos kehitysvammadiagnddsanninen ym. 2001,
123). Lapsen kehityksen poikkeavuus pyritddn havaitsemaan mahdollisimman varhain
lapsen kehitystasoa normaalien seurantakdyntien yhteydessa arvioimalla. Poikkeavaa
kehitys on silloin, kun lapsi ei jokella, osoita tai vilkuta vuoden ikéisend, ei sano sano-
ja 16 kuukauden ikaisena tai ei sano spontaaneja kahden sanan lauseita kahden vuoden
ikaisend. Kielellisten tai sosiaalisten taitojen menetys on poikkeavaa missé idssa ta-
hansa. Lapsen kehitystd arvioitaessa on luotettava myds vanhempien havaintoihin.
Arvioitaessa lapsen kehitystd voidaan apuna kayttaa erilaisia seulontamenetelmia tai
haastattelulomakkeita, joista saatavat pistemadrat toimivat vain suuntaa antavina ja
jatkoselvittelyiden pohjana. (Korpela 2004, 207—-208.)

Hoidollisesti parhaat tulokset saadaan nykyisin kasvatuksella, kuntoutuksella ja ope-
tuksella. Laakehoitoa voidaan kayttdd vain oireenmukaiseen hoitoon. Ennen hoidon
aloitusta tulee kuitenkin tehda hyvin huolellinen laaketieteellinen, psykologinen ja pe-
dagoginen tutkimus. Autistisen ihmisen toimintamahdollisuuden astetta voidaan olen-
naisesta parantaa varhaiskuntoutuksen avulla, ja sen vuoksi diagnoosin saaminen
mahdollisimman aikaisessa vaiheessa on tarke&a. Autistisen henkilon autismin astetta,
vahvuuksia ja heikkouksia sekd ennakoitavissa olevia valmiuksia voidaan arvioida eri-
laisia haastattelu- ja arviointilomakkeita apuna kayttaen. (Korpela 2004, 207; Manni-
nen ym. 2001, 123-124.)

Autismin luonteenomaiseen oireenkuvaan ja muihin sen sukuisiin poikkeavuuksiin
kuuluvat samanaikaisesti esiintyvét 1) vaikeat sosiaalisen vuorovaikutuksen hairi6t, 2)
vaikeat kommunikaatiohairiot, 3) poikkeava, rajoittunut kayttdytyminen ja 4) aistiyli-
herkkyys. Vuorovaikutus on toisten ihmisten kanssa puutteellista tai poikkeavaa, mi-

kali henkildlla on sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vaikea hairid. VVastavuoroisuuden
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puuttuminen ihmissuhteissa on vuorovaikutushéirion olennaisin piirre esim. autistinen
lapsi harvoin ojentaa kasivarsiaan isad tai aitia kohti péastédkseen syliin. Vaikeat
kommunikaation hairiot ilmenevat itsensd ilmaisemisen Kielellising ja ei -kielellisind
vaikeuksina tai poikkeavuuksina. Hairi6itéa esiintyy myos kielen, eleiden ja symbolien
ymmartamisessd. Kommunikaatiovaikeuksia on Kaikilla autisteilla, ja sen vuoksi oli-
sikin hyva loytaa jokaiselle autistille sopiva kommunikaatiokeino mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa. Autistien kayttdytymismuotojen rajoittuneisuus ilmenee moni-
mutkaisina rituaaleina, outoina tapoina ja erittdin poikkeavana leikkind. Autisti ahdis-
tuu ympdriston muutostilanteista, ja heilld esiintyy epatavallisia, toistuvia toimintoja
esimerkiksi itsensa keinuttaminen. Autistit reagoivat poikkeavasti myos aistiarsykkei-
siin. Heilla saattaa esiintya yli- tai aliherkkyytta &anille, valolle, kosketukselle, kivul-
le, mauille tai muille aistidrsykkeille. Poikkeavat reaktiot aistiarsykkeisiin vaihtelevat
suuresti henkildiden vélilla, aivan kuten muutkin autismin piirteet. (Manninen ym.
2001, 124-125.)

Autistinen lapsi on suuri haaste koko perheelle, ja sen vuoksi perhety6n ja kotona ta-
pahtuvan opettamisen merkitys on kuntoutuksessa keskeinen. Vanhemmat tarvitsevat
apua loytaakseen oikeat keinot olla vuorovaikutuksessa lapsensa kanssa ja edistaa ha-
nen kommunikointikyky&an. Toisaalta my0s autistinen lapsi tarvitsee paljon tukea ja
kannustusta, johdonmukaista ohjaamista seké sinnikdasta toistamista. Hanté& on ohjatta-
va kaikissa eri toimintaymparistoissaan, koska hénelle on vaikeaa yleistaa oppimiaan
taitoja. Perheelle tdmé on niin suuri haaste, etteivat he pysty selvidmaan siita itsek-
seen. He tarvitsevat yhteistyokumppaneita paéastdkseen nauttimaan autistisen lapsensa
kotikuntoutuksen tuloksista. Autistisen lapsen kuntoutus vaatii paljon, mutta on myos
palkitsevaa. (Kujanpad & Kerola 1998, 241.)

2.6 CP-vamma

Kirjainyhdistelma CP on lyhenne englannin kielen sanoista Cerebral Palsy, joka tar-
koittaa alkuaan aivohalvausta. Nyt CP-vamma maéadritellddn kehittyvien aivojen liik-
keistd ja asennoista vastaavien keskuksien ja niiden yhteyksien kertavaurioksi, joka on
syntynyt raskauden aikana tai varhaislapsuudessa (0-3v). CP ei ole yhtenédinen vam-
ma, vaan oireyhtymad, jonka haitta-aste vaihtelee vahaisista toiminnan hairiéistad moni-

vammaisuuteen. (Suomen CP-liitto ry.)
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Suomessa syntyy joka vuosi noin 130-140 lasta, joilla todetaan CP-vamma (Suomen
CP-liitto ry.) Jokaista tuhatta syntynytté lasta kohden, syntyy arviolta kaksi lasta CP-
vammaisena eli eri-ikéisia CP-vammaisia ihmisid on Suomessa l&hes 6000 (Autti-
Ramo 2004, 161.)

CP:ssa aivojen vaurioituminen tai vammautuminen on tapahtunut ennen syntymaa (n.
30 prosenttia), syntymahetkelld (n. 30 prosenttia) tai ensimmaisind elinvuosina (n. 30
prosenttia). CP- vamman syitd voivat olla hapenpuute, lapsen ensimmaisind elinvuo-
sina sairastetut taudit tai tapaturmat ja syyt ovat aina lapsesta riippumattomia. (Pihlaja
& Lahdenpera-Mustajarvi 2004, 277). Raskaudenaikana CP-vamman riskia lisadvat
muun muassa aidin raskausmyrkytys, monisikidinen raskaus, istukan verenvuoto, ras-
kauden aikainen vakava tulehdus tai didin epétasapainossa oleva diabetes (Suomen
CP-liitto ry.)

CP-vamman oireet vaihtelevat sen mukaan, milla aivojen alueella vaurio sijaitsee ja
kuinka laaja se on. Oireiden vaihtelut ovat hyvin lievist4 toiminnan rajoitteista koko-
naisvaltaiseen toiminta- ja liikkuntakyvyttomyyteen. CP-vamma on usean syyn yhdis-
telmad, jossa vaurio on kohdannut ensisijaisesti aivojen liikunnallisia keskuksia. CP-
vamman kolme péaatyyppia ovat spastisuus (lihasten jaykkyys), atetoosi (ei-
tahdonalaisia, hitaita matomaisia liikkeitd) ja ataksia (tasapainovaikeuksia ja koordi-
naatiohairigitd). (Pihlaja & Lahdenper&-Mustajérvi 2004, 277-278).

CP-lapsilla todetaan harvoin vain puhdas motorinen vamma. Usein ongelmia esiintyy
my6s muilla kehityksen osa-alueilla. (Autti-Ramo6 2004, 169.) CP-vammaisista noin
80 prosentilla onkin joku liitinndisvamma, joista puhevamma on yleisin. Muita lisa-
vammoja voi olla kuulon hairiot (50 prosenttia), kohtausalttius (33 prosenttia), nédon
héiriot (25 prosenttia), oppimisvaikeudet tai kehitysvammaisuus. (Suomen CP-liitto
ry; Pihlaja & Lahdenperd-Mustajarvi 2004, 278).

CP-vamman oireita ovat muun muassa imemis- ja nielemisvaikeudet, motorisen kehi-
tyksen hitaus, lihasjantevyyden poikkeavuudet, varhaisten heijasteiden sdilyminen ta-
vallista pidempaén, kaden nyrkkiasento yli kolmen kuukauden ikaiselld lapsella ja
liikkeiden pysyva epasymmetrisyys. Varhaisen diagnoosin tekeminen perustuukin lap-
sen normaalin kehityksen ja kehitysheijasteiden esiintymiskausien tunnistamiseen.
Ainoa keino varmistaa CP-diagnoosi on lapsen sdanndllinen tutkiminen. Lapsen en-

nustetta ei voi maaritelld varhaisoireiden voimakkuuden perusteella, koska ensim-
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maisten kuukausien lievét oireet voivat voimistua tai havitd kokonaan. Tavallista on-
kin, ettd diagnoosi varmistuu vasta toisen ikdvuoden loppuun mennessa. (Suomen CP-

liitto ry.)

CP-lapsen kuntoutus edellyttdd ammattitaitoista moniammatillista tyoryhmaa, joka
kykenee arvioimaan lapsen kehityksen kannalta merkittavat ongelma-alueet, miten
nithin voidaan ja miten niihin tulee vaikuttaa. Kuntoutuksen tavoitteiden tulee olla
realistisia, ja on opittava nakemadan paitsi itse liikuntavamman, my0s muiden osa-
alueiden aiheuttamat erityisvaikeudet, muun muassa sensoriset ongelmat, kognitiiviset
ongelmat, asymmetria ja nadn kayton ongelma. CP-lapsen kuntoutuksen tulee aina ol-
la yksil6llisesti suunniteltua ja lapsen tarpeista l&htevad. Lapsen optimaalinen kuntou-
tus edellyttadkin hdnen kokonaistilanteensa toistuvaa arviointia ja erityisongelmansa
kokonaisvaltaista huomioonottamista. (Autti-Ramo 2004, 169, 173.)

Varhaiskuntoutuksen tavoitteena on aktivoida lapsen kokonaisvaltaista kehitysta. Fy-
sioterapialla pyritddn kehittdméan lapsen motorisia taitoja, estamaan niiden hidastu-
mista sekd estdmaén varhaisten kehitysheijasteiden poikkeavat liikeradat ja asennot.
Varhaiskuntoutuksella pyritdan lisadmaan myos lapsen omatoimisuutta. (Suomen CP-
liitto).

2.7 Duchennen lihasdystrophia eli lihasrappeumatauti

Yleisin lasten lihastaudeista on Duchennen lihasdystrofia. Tauti periytyy X-
kromosomissa, minkd vuoksi siihen sairastuvat vaikeasti yksinomaan pojat. Osalla
naisista, jotka ovat taudin kantajia, voi ilmeté lievaa lihasheikkoutta. Uusia tapauksia

diagnosoidaan vuosittain 1:3 500 poikalasta kohden. (Sillanp&& ym. 2004, 397.)

Taudin aiheuttaa mutaatio eli vaurio X-kromosomissa sijaitsevassa geenissa, joka si-
séltdd ohjeet dystrofiini -nimisen proteiinin valmistamiseen. Dystrofiinilla on oma
paikka lihassolukalvon sisdpuolella ja tdméan proteiinin ansiosta solukalvo kestdaa me-
kaanista rasitusta lihassupistuksen aikana. Duchennessa dystrofiini puuttuu, mika ai-
heuttaa tasapainon hairiintymisen. llman dystrofiinia lihassolut surkastuvat. Normaa-
listi niit4 syntyy koko ajan uusia, mutta Duchennen dystrofiassa solujen uusiutumis-
mekanismi pettadd ja lihassyyt korvautuvat rasva- ja sidekudoksella. Viallista dystrofii-
ni-geenié kantavan pojan ollessa kahden tai kolmen vuoden idssa taudin ensimmaiset

nakyvéat merkit tulevat esiin. (Pieni lihastautikirjasto; Taijan kotisivu.)
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Vastasyntyneend Duchennen lihastystrofiaa sairastava lapsi vaikuttaa normaalilta.
Motorisessa kehityksessd on kuitenkin huomattavissa alusta alkaen selvésti hitaampaa
kehitystd kuin vastaavan ikéisen terveen lapsen kohdalla. Tavallisesti vanhemmat
huomaavatkin lapsen erilaisuuden vasta tdmén ollessa kahden-neljan vuoden ikainen,

jolloin lihasheikkous on jo selvasti todettavissa. (Sillanpada ym. 2004, 400.)

Duchennen lihastystrofiaa sairastavat lapset oppivat k&velemdin normaalisti, mutta
eivat yleensa opi juoksemaan. Lihasheikkousoireet ilmenevét yleensa ennen viiden
vuoden ikaa ja painottuvat selvimmin vartalon tyviosien lihaksistossa, lantion ja harti-
an alueella. Sairauden alkuvaiheessa alaraajalihakset ovat suhteessa selvésti heikom-
mat kuin ylaraajalihakset ja pohkeissa todetaan paksuuntumista. Vaappuva kavely ja
etenevé lannelordoosi eli ns. notkoselka ovat tyypillisid 16ydoksia. Lihasheikkous pa-
henee verraten nopeasti ja noin 10-12 vuoden idssa lapsi pystyy liikkumaan vain pyo-
ratuolin avulla. Tavallisimpia teini-idssa ilmenevia ongelmia ovat hengityslihasten

heikkous ja sydéanlihaskomplikaatiot. (Lihastaudit, Therapia Fennica.)

Tautia sairastavista pojista noin viidesosalla on henkinen suorituskyky alentunut.
Heistd noin kolmannes on heikkoalyisia ja noin neljanneksella on alykkyysosaméaara
50-70. Kaikilla Duchennen lihastystrofiaa sairastavilla pojilla on myés silméan verk-
kokalvon hairio, joka ilmenee hamarésokeutena. Selkdrankaa vaivaa skolioosi (selén
tai selkarangan kieroutuma), ja heikentyneet keuhkot eivét pysty pumppaamaan riitta-
vasti happea. (Sillanpaa ym. 2004, 400-401; Lihastaudit, Therapia Fennica.)

Duchennen lihasdystrofia johtaa useimmiten sydanvikaan (eréan tutkimuksen mukaan
95 prosentissa tapauksista). Sairauteen liittyy eniten lihaksissa, sydamessa ja aivoissa
esiintyvan dystrofiiniproteiinin puutetta. Sairauden oireita ovat niin ik&an skolioosi ja
hapensaannin vaikeuteen johtava keuhkojen heikkous. Joskus lihasdystrofian yhtey-

dessé esiintyy lievaa kehitysvammaisuutta. (Duchennen lihasdystrofia, Wikipedia.)

Duchennen lihasdystrofia on parantumaton sairaus, joka invalidisoi. Sairaus johtaa
etenevéén lihasheikkouteen ja liikuntavammaisuuteen. Leikkauksin voidaan hoitaa
luustossa syntyvia vaurioita ja hapensaannin heikkoutta voidaan kohentaa apuvalinein.
Koko perheen hyvinvoinnin kannalta on tarkedd, ettd heille kaikille j&rjestetddn tar-
peen mukaista kuntoutusta. Useimmiten Duchennen lihasrappeumasta kérsivét ihmiset
menehtyvat nuorena, noin 20-30 vuoden idssa. (Kehitysvammahuollon tietopankki,

Duchennen lihasdystrofia.)
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3 OMAISHOITO

3.1 Omaishoitajuus

Omaishoiva on sukupuolittunutta ja hoivaty0 madrittyy vahvasti naisten tyoksi. Osaksi
se johtuu siitd, ettd naiset tekevat yleensd hoivaty6td enemman, ja nédin tama rooli
vahvistuu omaishoidossa. (Valokivi & Zechner 2009, 131-132.)

Omaishoiva asettuu yha selkeammin julkisilla palveluilla tuotettavan hoivan vaihto-
ehdoksi ja niiden rinnalle yhdeksi palveluksi. Omaishoivasta saatava rahapalkkio ja
sen taustalla oleva omaishoitosopimus hamartavat perheissa ja julkisella puolella an-
nettavan hoidon rajaa. Omaishoivan taloudellisuuden vuoksi kunta ja yhteiskunta tul-
kitsevat mielellddn sen osaksi kunnan sosiaalipalveluja. Omaisiaan hoitavat eivét kui-
tenkaan nayta mieltdvan tekeméansé hoivaty6ta palveluksi muiden kunnan palvelui-
den joukossa. (Valokivi ym. 2009, 139-140.)

3.2 Omaishoidon tuki

Vuoden 2006 alusta tuli voimaan laki omaishoidon tuesta (937/2005). Omaishoidon
tuki on lakisaateinen sosiaalipalvelu, jonka jérjestamisestd kunnan on huolehdittava
madrérahojensa puitteissa. Lain tarkoituksena on edistdd hoidettavan edun mukaisen
omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut
seka hoidon jatkuvuus. (Laki omaishoidon tuesta 1560/2009.)

Sosiaalihuoltolaki (710/1982) velvoittaa kunnat jarjestdmaan omaishoidon tuen, mutta
jarjestelyiden suhteen kunnilla on laaja vapaus. Laki omaishoidon tuesta mééraa tuen
minimitason, mutta ei sen saannin tarkkoja kriteereité. (Valokivi ym. 139.) Omaishoi-
don ongelmana on omaishoidon tuen arvioinnin kirjavuus, silla kunnat arvioivat

omaishoidon tuen tarpeen hyvin erilaisilla tavoilla (Kiljunen 2009.)

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka sisaltdd hoidettavalle annettavat tarvittavat
palvelut sek& omaishoitajalle annettavan hoitopalkkion, vapaan ja omaishoitoa tukevat
palvelut. Omaishoitajan lakiséateisen vapaan liséksi kunta voi myontda kaikille
omaishoidon tuen saajille myés enemmaén vapaata ja alle vuorokauden mittaisia vir-
kistysvapaita. Omaishoidon tukeen sisaltyvilla sosiaali- ja terveyspalveluilla turvataan

hoidettavan hyvinvointi, terveys ja turvallisuus sek& omaishoitajan jaksaminen.
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Omaishoidon tuesta laaditaan omaishoitajan ja kunnan valilla sopimus, jonka liitteena
on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma. ja siihen on kirjattava miten hoidettavan hoito
jarjestetédan hoitajan vapaan, terveydenhoitoon liittyvien kdyntien tai muun poissaolon
aikana. (Laki omaishoidon tuesta 1560/2009.)

Omaishoidon tukea saa Suomessa noin 36 000 henkil6d, joiden hoidettavista 0-17-
vuotiaita on 13 prosenttia. Omaishoidon tuesta kunnan kanssa sopimuksen tehneité
hoitajia on 32 000, joista 47 prosenttia on 65 vuotta tayttaneitd. Lapsuudenkodissaan
asuvia kehitysvammaisia henkil6itd on Suomessa 12 000, ja omaishoidontukea makse-
taan 3 000 hoitajalle. (Kuntaliitto 2010.) Raskainta hoitoty6téa tekevistd omaishoitajis-
ta vain puolet saa tukea. Lakis&ateisid vapaapdivia saa vain pieni osa todellisista
omaishoitajista. Kolme neljasta omaishoitajasta on naisia, ja joka viides omaishoitaja

on kokopaivatyossa (Sosiaalivakuutuslehti Kela 2010).

Omaishoidon tuen piirissé olevista henkil6istd noin 60 000:n on arvioitu olevan pysy-
vasti tai ajoittain laitoshoitokuntoisia. Tutkimusten mukaan omaishoidon tuen piiriin
paésseet saavat ensisijaisesti palkkion ja vain véhéisessa maarin kunnan palveluja,
vaikka palvelujen tulisi lain mukaan olla olennainen osa omaishoidon kokonaisuutta.
Ne kotitaloudet, jotka eivét ole padsseet omaishoidon tuen piiriin, ovat tutkimusten

mukaan saaneet jonkin verran kotihoitoa ja tukipalveluja. (Kiljunen 2009.)

3.3 Omaishoidon haasteet

Merkittdvd puute on hoito- ja palvelusuunnitelmien ylimalkaisuus. Kunnat eivat
my0Oskaan osoita talousarviossaan omaishoidon tukeen riittdvid maararahoja, jolloin
tuki saattaa loppua kesken vuoden, vaikka tuen tarve sdilyy entiselldan. Liséksi talous-
taantuman myo6td monet kunnat ovat kustannuksia sééstddkseen irtisanoneet hoitoso-
pimuksia ja lopettaneet omaishoidon tuen maksamisen. Samoin uusien hoitosopimus-

ten tekeminen on joissakin kunnissa lopetettu kokonaan saastosyisté. (Kiljunen 2009.)

Omaishoitajalla on lain mukaan oikeus kolmeen vapaapdivddn kuukaudessa silloin,
kun h&n on yhtéjaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon ympdarivuoro-
kautisesti tai jatkuvasti péivittdin (Laki omaishoidon tuesta 1560/2009). Valokivi tote-
aa, ettd Voutilaisen ym. (2007b) mukaan vapaapaivien ajaksi on kuitenkin kéytanngs-
sé vaikea saada lyhytaikaishoitoa ja vapaapaivid jaa ndin pitamatta. Kiljusen (2009)

mukaan ongelmia on myds lakimé&éaraisten vapaapdivien pitdmisessa. Monet omaishoi-
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tajat eivét voi pitdd kolmea lakisdateistd vapaapaivaansa kuukaudessa sen vuoksi, ettei
kunta lain velvoitteista huolimatta jarjesta sopivaa sijaishoitoa hoidettavalle vapaapéi-
vien ajaksi. Yleistyva palvelusetelin k&yttd vapaapaivéjérjestelyna ei toimi tyydytta-
vasti. Palvelusetelin arvo jaa usein niin alhaiseksi, etté se riittdd vain osaan niista pal-

veluista, joita lakimaaraisten vapaapaivien pitdminen edellyttéisi.

Omaishoitajan saama omaishoidon tuki lasketaan omaishoitajan tuloksi varhaiselak-
keitd ja kaikkia sosiaalietuuksia madriteltdessd. Olisi tarkedd, ettd omaishoidon tuki
luettaisiin etuoikeutetuksi tuloksi, jota ei otettaisi huomioon tulona omaishoitajan

saamissa sosiaalietuuksissa (Kiljunen 2009.)

Omaishoitaja ei kaytannossd saa tyottdmyysturvaa omaishoidon tuen rinnalla siina-
kaan tapauksessa, ettd hoito ei ole sitovaa ja h&n voisi samaan aikaan olla tyémarkki-
noiden kaytettavissa. Tyollisyyden edistdmistoimikunnat ovat yleensa kategorisesti
evanneet omaishoitajilta mahdollisuuden ty6ttémyyskorvaukseen. Vuoden 2010 alus-
sa tuli voimaa lakimuutos (1560/2009), jossa omaishoito tayttada tyottomyysturvalain
mukaisen tyossdoloehdon. Omaishoidon paattyessa tyottomaksi tyonhakijaksi ilmoit-
tautuva ei endd saa kolmen kuukauden karenssia. Epékohtana ovat Omaishoitajat ja
Laheiset ry:n (2010) mukaan pidettava myos sitéd, ettei omaishoitajalla ole oikeutta

ty6terveyshuollon palveluihin.

3.4 Omaishoidon erilaiset kasvot

Omaishoitoperheitd on hyvin monenlaisia. Lapsiperheiden tarpeet ovat erilaisia verrat-
tuna ikdantyvén ja sairaan vanhuksen perheen tilanteeseen. Kun perheeseen syntyy
sairas tai vammainen lapsi, on se jo itsessaan paljon voimavaroja vaativa asia. Moni
asia perheessd muuttuu. Vanhemmat saattavat olla tdissé tai toinen heisté jaa kotiin.
Heidan tulee huomioida myos perheen muiden lasten erilaiset tarpeet ja heidan hoita-
misensa. Taman lisaksi on muistettava oma jaksaminen, parisuhde, harrastukset, va-
paa-aika, ystavat ja tydeldma. Omaishoidon tilanne lasten ja nuorten perheissé on vé-
hintddnkin haastava. Vaikka kyse on maéaréllisesti pienemmasta joukosta, on omais-
hoidon tarpeen kesto ndissa tapauksissa usein hyvin pitk&. (Omaishoitajat ja L&heiset
ry. 2010.)
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3.5 Omaishoidon kehittdminen

Erilaisia omaishoidon kehityshankkeita on tehty jonkin verran. Vuoden 2008 lopussa
paattyi Vahvuutd omaishoitoonhanke, jossa oli mukana Hamina, Kotka, Virolahti,
Pyhtaa ja Elimaki. Hankkeessa kehitettiin uutta seudullista palvelumallia, jossa kehit-
tdmisalueiksi muodostettiin omaishoidon asema, omaishoitoperheen saamat palvelut,
omaishoitajan jaksaminen, hoidettavan kuntoutus, palkkiot ja vapaapaivajarjestelyt
seké tiedon kulku. Lisaksi koottiin omaishoidon tuen laatu- ja kehittamisohjeet. (Sati-
mus-Peltola 2008, 9-13.)

Keskeisena toimijana hankkeessa oli moniammatillinen omaishoitotiimi, johon kuului
sairaanhoitaja, lahihoitajia ja palveluohjaaja, joiden asiantuntijuuden avulla perheen
erilaisiin palvelutarpeisiin voitiin vastata joustavasti. Seudullisen palvelumallin perus-
taksi koottiin yhteiset omaishoidon tuen mydntamisperusteet ja myos maksuluokat
Kriteereineen tyostettiin yhteneviksi. Tdma mahdollistaa omaishoitoperheiden tasa-
arvoisen kohtelun. Hanke osoitti erinomaisen tavan kehittéé asiakasléhtoista ja seudul-
lista omaishoidon tuen toimintamallia. Hankkeen tuotoksista meni Elimé&elta tietoa uu-
teen Kouvolaan ja Socomilta Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin valmistelueli-
miin. (Satimus-Peltola 2008, 9-13.)

4 LYHYTAIKAISHOITO

Lyhytaikaishoidolla tarkoitetaan hoitoa, joka on tarkoitettu tukemaan vaikeavammai-
sen henkilon kotona asumista tarjoamalla perheelle ja laheisille mahdollisuus lepoon
ja irrottautumiseen vaativasta hoito- ja huolenpitotyostd sek& vammaisen tai sairaan

lapsen ja nuoren virkistaytymiseen. (Lappeenrannan kaupunki 2010.)

Lyhytaikaishoidon jarjestaminen perustuu lakiin (519/1977) ja asetukseen (988/1977)
kehitysvammaisten erityishuollosta sekd muihin sosiaalipalvelujen jarjestdmistd saate-
leviin lakeihin ja asetuksiin. Lyhytaikaishoitoa jarjestetddn kehitysvammalain mukai-
sena palveluna (2 8 kohdat 6 ja 10) ja se on maksutonta alle 16-vuotiaille kehitys-
vammaisille. Lyhytaikaishoitoa jérjestetddn myos omaishoidon tuesta annetun lain pe-
rusteella, jolloin asiakkailta voidaan perid maksua noin 10 euroa vuorokaudelta. Kun-
nilla on lyhytaikaishoidon jérjestdmisen p&avastuu. Lyhytaikaishoitoa on oltava saata-
villa perheiden tarpeista lahtien eri tilanteisiin. Kunta voi jarjestaa palvelun joko itse

tai ostaa sen ostopalveluna toiselta kunnalta, yksityiselta palveluntuottajalta tai jarjes-
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toilta. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2006; Lappeenrannan kaupunki 2010; Tuusu-
lan kunta 2009.)

Lyhytaikaishoito on yksi erityislapsiperheen tarkeimmistd tukimuodoista. Erilaiset
hoitotoimenpiteet, kuntoutus, lapsen avustaminen ja yleensa lapsen erityistarpeiden
huomioiminen ja niista huolehtiminen vievat vanhemmilta paljon energiaa ja aikaa.
(Kaukola 2006, 18.)

Vammattoman lapsen vanhemmat saavat taukoja hoitotydstédan, kun isovanhemmat ja
perheen ystdvat auttavat heitd lapsen hoidossa. Varttuessaan vammaton lapsi alkaa
viettdd aikaa ystaviensa kanssa erilaisissa harrastuksissa, jolloin myds vanhemmille
jaa mahdollisuuksia omaan ajankayttoon. (Kaukola 2006, 17.) Vammaisen tai sairaan
lapsen vanhempien mahdollisuudet tdhan epéaviralliseen tilapdisapuun ovat yleensa
huomattavasti pienemmat. Lapsen hoidon vaativuuden ja sitovuuden takia perheet ei-
vat kayta tata ns. luonnollista tukea edes niin paljon kuin se olisi mahdollista, koska
ldheisid ei haluta rasittaa. Useissa tutkimuksissa on havaittu erityislasta hoitavien per-
heiden alttius sosiaaliseen eristaytymiseen ja ystavyyssuhteiden vahenemiseen. (Kau-
kola 2006, 17.)

Mité vaikeahoitoisempi lapsi on, sitd vahemman perheet voivat kayttaa ystavia ja la-
hisukulaisia hoitoty6tdén helpottamaan. Erityislapsen mahdollisuudet osallistua yhtei-

sOnsé vapaa-ajan toimintaan ovat my6s muita rajoitetummat. (Kaukola 2006, 17.)

Epavirallisten tukimuotojen rajallisuus korostaa julkisten palvelujen kautta saatavan
tilapaisavun merkitysté. Perhetutkimuksissa vanhemmat ovat yleensa ilmoittaneet eri-
tyislapsen lyhytaikaishoidon eradksi keskeisimmisté tuen tarpeistaan. (Niskanen 2000,
20.)

Erityislasten lyhytaikaishoidon palvelutarve on kasvanut ja sen ennakoidaan edelleen
kasvavan l&hivuosina. Perheiden tukeminen erityislapsen lyhytaikaishoidon muodossa
on etenkin tydelamdssa mukana oleville perheille usein vélttdméattomyys. Lyhytai-
kaishoitojaksojen avulla erityislapsen vanhemmilla on mahdollisuus saada tauko hoi-
tovastuustaan. Lyhytaikaishoitojaksoa voi kayttad lakisaateisten vapaapdivien, kuntou-
tuksen tai terveydenhoidon jérjestamiseen omaishoitajille. (Niskanen 2000, 22.)
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Erityislapsen osallistuessa lyhytaikaishoitoon vanhemmat saavat aikaa kaytannon asi-
oiden hoitamiseen, keskindisen suhteen hoitoon ja yllapitdmiseen sek& omiin harras-
tuksiin ja virkistdytymiseen (Niskanen 2000, 22). Samalla, kun erityislapsen vanhem-
mat ja muu perhe saavat tilaisuuden rentoutua, on muistettava, ettd myos lyhytaikais-
hoidon tulee olla rentouttavaa ja hyvéa kokemus hoidettavalle lapselle. Lyhytaikaishoi-
don on tarkoitus tarjota erityislapselle kokemuksia selviytymisesta kodin ulkopuolella,
ja antaa molemmille, sekd vanhemmille etta lapselle erillisyyden kokemus. Nain koko
perheelld on mahdollisuus saada tasta palvelusta paras mahdollinen hyoty. (Leinonen
2002, 179.)

Vaihtoehdot ja mahdollisuudet lyhytaikaishoidon saamiseksi vaihtelevat valtakunnal-
lisesti. Kuntien resurssit lyhytaikaishoidon jarjestdmiseksi ovat rajalliset ja se aiheut-
taa kuntien valille suuria eroja. Lyhytaikaishoitoa jarjestetddn esimerkiksi perhelomi-
tuksena, kotihoitona, perhehoitona, laitos- ja asuntolahoitoina. Hoitotapaa ja -paikkaa
valittaessa tulee ottaa huomioon asiakkaan toiveet ja tarpeet (Asiakaslaki 4 §, 8 §;
Lappeenrannan kaupunki).

4.1 Perhelomitus

Tilapaistd hoitoa vammaisen lapsen, nuoren tai aikuisen kotona kutsutaan perhelomi-
tukseksi. Kotiin annettavan perhelomituksen tavoitteena on auttaa huoltajia jaksamaan
tarjoamalla heille mahdollisuus levahtéa péivittdisista tehtavistaan ja lahted lomalle tai
vapaalle kodin ulkopuolelle lomitusjakson ajaksi. Lomitusta tehddan ympari vuoro-
kauden ja perheen oma eldméanrytmi pyritddn sdilyttdméan. Hoitoapu on tarkoitettu

kaikenikaisille ja -kokoisille perheille. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

Kotiin vietdva palvelu voi olla joko omaishoitajan lakis&éteisen vapaan lomitusta tai
muuta lyhytaikaishoitoa, kuten vanhempien loman tai vapaan ajaksi tarvittavaa hoito-
apua. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.) Vastuu perhelomituksesta on kunnan

sosiaalitoimella ja hoito perustuu kehitysvammalakiin.

Kehitysvammaisten Palveluséétion perhelomitus on tarkoitettu lyhytaikaishoidon pal-
veluksi niille vanhemmille tai muille huoltajille, joiden vammainen tai erityista tukea
tarvitseva lapsi, nuori tai aikuinen hoidettava asuu kotona. Talla pyritddn tukemaan

vanhempien yhteiskunnallisesti tarkedé tyotd. Lomitusta on saatavilla kaikkialla Suo-
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messa. (Leinonen 2002, 47; Perhelomitus. 2009. Kehitysvammaisten palvelusaatio
2009.)

4.2 Kotihoito

Kunnan jarjestama kotihoito on tdna péivana sosiaali- ja terveydenhuollon painopiste-
alue kaikissa kunnissa. Vanhusten ja vammaisten kotona asumisen tukeminen on kan-
sallinen tavoite. Sosiaali- ja kansanterveyslakeihin on viime vuonna lisétty luku, jonka
mukaan kunnissa voidaan kokeilla vanhusten ja erdiden muiden asiakasryhmien pal-
velujen organisoimista siten, ettd sosiaalihuollon kotipalvelu ja terveydenhuollon koti-
sairaanhoito yhdistetddn uudeksi tehtavéaalueeksi, kotihoidoksi. Monessa kunnassa on
jo talla hetkell& asiakasty6tasolla yhdistetty kotipalveluty6 ja kotisairaanhoitoty6 yh-
deksi toiminnalliseksi kokonaisuudeksi, jossa kahden hallinnon alainen henkil8sto te-
kee péivittdista asiakastyota yhdessa. (Larmi, Tokola & Vélkkié 2005, 11.) Kotipalve-
lun tarkoituksena on auttaa yksiloita ja perheita silloin, kun he tarvitsevat sairauden,
vamman tai alentuneen toimintakyvyn vuoksi apua kotiin swadseen arkipéivan
tehtavissgKuntatiedon keskus, kotihoito).

Lainsdaadannon mukaan kunnilla on velvollisuus turvata jokaiselle kunnan asukkaalle
riittdvat ja tarvetta vastaavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Kotihoidon ndkokulmasta
tdma tarkoittaa sitd, ettd kotipalvelua annetaan niille, jotka tarvitsevat apua suoriutu-
akseen asumiseen, henkilokohtaiseen hoivaan ja huolenpitoon sekd muuhun tavan-
omaiseen ja totunnaiseen eldmaan kuuluvista tehtévista ja toiminnoista (Sosiaalihuol-
tolaki 710/1982; Larmi ym. 2005, 55.)

4.3 Perhehoito

Perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon, kasvatuksen tai muun ympérivuorokauti-
sen huolenpidon jarjestamistd hdnen oman kotinsa ulkopuolisessa yksityiskodissa. Ta-
voitteena on antaa hoidettavalle hénen tarpeidensa mukainen yksilollinen hoiva ja

huolenpito. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2010.)

Perhehoidossa yksityinen henkilé sitoutuu hoitamaan kodissaan hoitoa tarvitsevaa
henkil6d ja turvaamaan tdmén tasapainoisen kehityksen. Tavoitteena on antaa hoidet-
tavalle hanen tarpeidensa mukainen hoiva ja huolenpito. Perhehoitajan tehtdvana on

luoda kotiinsa turvallinen ilmapiiri. Hoitojakson aikana pyritdan edistdimaéan hoidetta-
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van perusturvallisuutta, toimintakykya ja sosiaalisia suhteita. (Perhelomitus. 2009.

Kehitysvammaisten Palveluséétio.)

Kehitysvammaisia lapsia ja aikuisia on perhehoidossa noin 1300. Kehitysvammaisten
perhehoitajat tekevéat ty6td usein padtoimisesti. Kehitysvammaisten tilapdisen perhe-
hoidon mé&ra on moninkertainen verrattuna pitkaaikaisiin sijoituksiin. Tilapainen per-

hehoito tukee kehitysvammaisen oman perheen jaksamista. (Perhehoitoliitto 2010.)

Perhehoitoa jarjestavat kunnan sosiaalitoimen palkkaamat yksityiset perheet tai perhe-
kodit seka erityishuoltopiirit. Toiminta perustuu perhehoitolain mukaisiin toimeksian-
tosopimuksiin. Vastuu perhehoidon jarjestdmisesta on kunnan sosiaalitoimella. (Kehi-

tysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

4.4 Laitoshoito ja laitoksessa tapahtuva kuntoutusjakso

Laitoshoito voi olla lyhyt- tai pitkdaikaista tai osavuorokautista. Lyhytaikaisella ja
jaksottaisella laitoshoidolla tuetaan kotona selviytymista ja hoitavan omaisen jaksa-
mista. Samalla ehkéistdén pysyvan laitoshoidon tarvetta. Laitoksissa annetaan myos
kuntouttavaa laitoshoitoa, jolloin kyseessa voi olla esimerkiksi tutkimuksiin osallis-
tuminen. Laitoshoito siséltada tarpeellisen hoidon, hoivan ja kuntouttavan toiminnan.

(Sosiaali- ja terveysministerid 2006; Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

Lyhytaikaista laitoshoitoa annetaan erityishuollon tai kunnallisen sosiaalihuollon lai-
toksissa seké tilapéisesti sairaaloissa. Tilapdista laitoshoitoa jérjestavét erityishuolto-
piirit, psykiatriset sairaalat, sairaalat seké vanhainkodit. Hoito perustuu lakiin kehitys-
vammalain erityishuollosta ja vastuu hoidosta on kunnan sosiaalitoimella. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2006, Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

4.5 Asumisyksikko

Lyhytaikaishoitoa voidaan antaa myos asumispalvelujen yhteydessa. Tallaista lyhytai-
kaishoitopalvelua voidaan jarjestdd esimerkiksi kunnan omissa asuntoloissa, yksityi-

sissa perhe- ja ryhmékodeissa seké erityishuoltopiirien yksikoissa.

Lyhytaikaisen laitoshoidon tarkoituksena on vammaisen henkilon kotihoidon tukemi-

nen jarjestaméll perheelle vapaata vammaisen perheenjésenen hoidosta. Hoito perus-
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tuu sosiaalihuoltolakiin, vammaispalvelulakiin ja lakiin kehitysvammaisten erityis-

huollosta seka lakiin omaishoidon tuesta. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

4.6 Ryhmalomitus

Ryhmélomitus on lyhytaikaishoitoa, joka on suunniteltu yhteistydssa kunnan kanssa.
Toiminta on tarkoitettu vammaisille ja muille erityisté tukea tarvitseville lapsille. Tur-
vallinen ympadrivuorokautinen huolenpito ja hoito sekd ohjattu ja laadukas yhdesséolo
tukevat lasten kehitystd, sosiaalista kanssakéymisté ja uusien eldmysten ja kokemusten
saamista. Ryhmalomitus mahdollistaa vanhemmille ja laheisille hengahdystauon hoi-
totyosta seka omaishoitajille lakisaateisen vapaan. (Omaishoitajat ja Laheiset -liitto ry;

Tilapéaishoito. 2009. Kehitysvammaisten Palvelusaétio.)

Ryhmé&muotoisia palveluita jarjestetdan eri puolilla Suomea turvallisissa, mielekk&én
tekemisen mahdollistavissa toimintaymparistoissa. Palveluissa on tarkeaa yksilollisen
tuen sek& idnmukaisen, kulloisenkin eldménvaiheen huomioon ottavan tekemisen tar-
joaminen. Toimintajaksot toteutetaan 1-2 kertaa kuukaudessa. (Virenetti 2009; Tila-

paishoito. 2009. Kehitysvammaisten Palvelusaatio.)

5 TUTKIMUS

5.1 Tutkimusaiheen valinta

Valitsin tutkimusaiheekseni vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten tila-
paishoidon tarpeiden kartoituksen Kymenlaaksossa, koska tilapaishoito on yksi tér-
keimmistd erityislasten perheiden tukimuodoista. Tutkimuksen aihe on erityisen ajan-
kohtainen ja kiinnostava, koska lyhytaikaishoitoa on tutkittu verrattain vahan, ja sen
jarjestamisen muodot vaihtelevat kunnissa hyvin suuresti. Ajankohtaisuutta lisad kun-
taliitos, jossa kuudesta kunnasta (Anjalankoski, Eliméki, Jaala, Kouvola, Kuusankos-
ki, Valkeala) tehtiin yksi iso Kouvolan kaupunki 1.1.2009. Tama4 tarkoittaa k&ytannos-
sé sitd, ettd kuuden erilaisen toimintatavan ja tyokulttuurin on myés yhdenmukaistut-
tava ja tatd kautta silld on suora vaikutus myos erityislasten ja -nuorten lyhytaikais-

hoidon jarjestelyihin ja valinnan mahdollisuuksiin.

Uskon opinnéytetyoni lisddvan myds ammatillista osaamistani, silla koen vammais-

tyon todella omaksi alueekseni. Toisaalta aihe koskettaa minua myos henkilékohtai-
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sesti, silla itsellani on 12-vuotias CP-vammainen poika, jonka omaishoitajana olen

toiminut kymmenen vuotta.

5.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittéa erityislasten ja -nuorten perheiden ndkemyksia
hyvisté tilapaishoitomuotojen jarjestamistavoista Kymenlaaksossa. Socom on Kirjalli-
sen kyselyn avulla selvittanyt kymenlaaksolaisten kuntien vammaistygsta vastaavien
henkildiden kautta sitd, kuinka heidan mielestaan lyhytaikaishoidon palvelut ovat vas-
tanneet tarpeita. Minun tehtévéni ja koko opinndytetyon tavoitteeni on selvittda naiden
perheiden mielipide samaan asiaan ja sen jalkeen saattaa selkedan kirjalliseen muo-
toon asiakkaiden nakemys asiasta. Tdma tutkimus tulee olemaan kaikkien kymenlaak-
solaisten kuntien tyovélineend heiddn suunnitellessaan ja kehittdessdan vammaisille ja

pitkaaikaissairaille lapsille ja nuorille tarkoitettua lyhytaikaishoitoa.

5.3 Tutkimusmetodin valinta

Tutkimusmenetelmén valinta oli selvé alusta alkaen, silla kohderyhma on varsin suuri
(noin 200 perhettd) ja teen opinndytetyoni yksin. Paatin lahettdd perheille tilapdishoi-
don nykytilannetta ja toiveita kartoittavan kyselylomakkeen. Valitsin kyselylomak-
keen, koska silld halusin saada kattavan kuvan seka tilapdishoidon nykytilasta etta
perheiden tarpeista ja toiveista tulevia tilapaishoidon jarjestelyitd suunniteltaessa koko
Kymenlaakson alueella. Kuntien vammaispalvelutoimistojen kautta l&ahetettava kysely
oli taloudellisin ja jarkevin tapa lahte& kerddmaan tietoa maantieteellisesti laajalta alu-
eelta. Talla tavoin pystyttiin varmistamaan myos se, ettd vastaajat pysyvat anonyy-
meind seka tutkijalle ettd kuntien vammaispalvelutoimistojen tyontekijoille. Taman li-
séksi kyselyn saatekirjeessé korostettiin, ettd kyselystd kieltdytyminen ei vaikuta mi-
hink&&n perheen saamiin palveluihin tai etuuksiin. Hirsjarven (2009, 185) ja Vilkan
(2007, 28) mukaan kyselylomakkeen avulla on hyva myos selvittdd, mita ihmiset to-

della ajattelevat, tuntevat, kokevat tai uskovat johonkin tiettyyn asiaan liittyen.

Kyselylomakkeella on helppo tavoittaa suuri joukko vastaajia kerralla, jolloin on
mahdollista tuottaa laaja tutkimusaineisto tehokkaasti tutkijan aikaa ja vaivannékoa
saastden (Hirsjarvi 2009, 197). Postikyselyn etu on liséksi se, ettd vastaajat voivat itse

valita sopivan ajankohdan kyselylomakkeen téyttamiseen ja pohtia rauhassa vastauk-
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sia. Tamén ajan henkeen kuuluu vahvasti myos tietotekniikka ja sen vuoksi kyselyyn

on mahdollista vastata my6s sédhkoisesti kyselyssé olevan linkin kautta.

Kyselylomake koostuu monivalintakysymyksistd, avoimista kysymyksista ja seka-
muotoisista kysymyksistad. Avoimet kysymykset ovat lomakkeessa sita varten, ettd ha-
luan saada vastaajilta spontaaneja mielipiteitd, joissa vastaamista rajataan vain vahan
(oMill ai sealtdi oai 1§ @p s e nlkKakki kysymhykset énipys
ritty muotoilemaan tavalla, joka on vastaajalle tuttu. Taman vuoksi kohderyhman tun-
teminen on tarkedd. Olen pyrkinyt kayttamaan sanoja yksiselitteisesti ja vastaajalle tu-
tulla tavalla. Téarkeda on ollut kiinnittdd huomiota myds kysymysten jarjestykseen ky-
selylomakkeella. Kysymyksissa tulisi olla tunnistettavissa jonkinlainen juoni, koska
kysymysten johdonmukaisuus helpottaa vastaamista. Olen pyrkinyt laittamaan samaa
asiasisaltoa koskevat kysymykset kokonaisuuksiksi. Kiteytetysti voikin todeta, etta tu-
len kéyttdmaan opinnaytetyodssani seké kvantitatiivista ettd kvalitatiivista menetelmaa,

joiden uskon tdman tyyppisessé tutkimuksessa tdydentdvan toisiaan.

5.4 Tutkimusprosessi

Tutkimusprosessi lahti kayntiin tammikuussa 2009 tapaamisella, johon osallistuivat
minun lisdkseni Socomin kehittdmissuunnittelija Niina Parkkunen ja kaksi sosionomi
-opiskelijaa (AMK) Eteld-Karjalan ammattikorkeakoulusta. Eteldkarjalaiset opiskelijat
olivat paikalla, koska heilld on sama opinnéytetydn aihe ja sama opinndytetyén ohjaa-
ja Socomilta. Erona on se, ettd heidédn tutkimuksensa kohdistuu Eteld-Karjalan alueel-
le. Keskustelimme projektin alustavasta aikataulusta ja mietimme, mitd tutkimuksen
osa-alueita voisimme tehdd yhdessd, jotta tutkimukset olisivat vertailukelpoisia kes-
ken&éan. Tamén tapaamisen pohjalta paddyimme tekeméan yhteisen kyselylomakkeen,
joka mahdollistaa Socomille tulosten vertailun ja toisaalta siten saataisiin tutkimuksen

piiriin Kattavasti koko ”kaakon kulma”.

Aloimme ty0stda tahoillamme kysymyksia kyselylomakkeeseen, joka olikin haasteel-
lisempi tehtdvé kuin alun alkaen olisin uskonut. Huomioon piti ottaa niin monenlaisia
asioita, jotta kyselysta tulisi selked ja johdonmukainen kokonaisuus, unohtamatta sen
informatiivista merkitystd meille tutkijoille ja sitd kautta my0ds kuntien paatoksen teki-

joille.

hoi
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Kokoonnuimme seuraavan kerran yhteiseen tapaamiseen helmikuussa 2009, jolloin
kavimme lavitse kunkin tekemid kysymyksid. Tamén tapaamisen suurin aikaansaan-
nos oli hyva kyselylomakkeen runko, jota sitten vield useaan otteeseen jouduimme
hiomaan. Meidan ongelmaksemme muodostui kysymysten suuri méard, joka viela lo-
pullisessakin versiossa oli 20 kappaletta. Tama tarkoitti sitg, ettda kyselymme muotou-
tui kaikkiaan kuusisivuiseksi. Viimeistelty kyselylomake oli valmis huhtikuussa, jo-

hon mennessé olimme tavanneet ja séhkopostitelleet useamman kerran.

Olin todella tyytyvéinen saavutukseemme, mutta sitten selvisi, ettei kyselyd paasta-
kaan lahettdmaén ajatellun aikataulun mukaisesti. Tahan oli syynéa se, etteivat Soco-
min aiemmin hakemat luvat riittdneetkdan varmistamaan kyselyn toteutusta kaikissa
aiotuissa kunnissa. Tdman vuoksi jouduin hakemaan jokaiselta tutkimusalueeseeni
kuuluvalta kuudelta kunnalta tutkimusluvat erikseen. Paatin hakea luvat vasta syksylla
2009, koska perheeni ja muut opinnot tarvitsivat jakamattoman huomioni loppuke-
vaastd ja alkukesastd 2009. Toisaalta kyselyn ajoituksella on oma merkityksensa saa-
tuun vastausprosenttiin, mink& vuoksi en lahtenyt kiirehtimdan kyselyn lahettamisté

enaa kesan ajalle, jolloin ihmiset lomailevat (Vilka 2007, 28).

Kesén 2009 aikana ryhdyin kerddméan opinndytety6honi tarvittavaa materiaalia. Ta-
man liséksi valmistelin opinndytetyohoni liittyvan alkuseminaarin, jonka olin ohjaa-
van opettajani kanssa sopinut pidettavéksi heti syksyn ensimmaisessa seminaaritilai-
suudessa. Seminaarin ajankohta varmistuikin syyskuulle 2009. Alkuseminaariin men-
nessd olin ehtinyt kdyda varsin Kkattavasti erilaisia lahteita lavitse liittyen opinnéyte-
tyon Kirjoittamiseen, tietoperustan ja viitekehyksen valintaan ja jopa saanut aikaiseksi

tutkimuslupahakemukset (liite 1) kuntiin.

Lokakuun 2009 alkuun mennesséa olin saanut Kouvolasta, Kotkasta, Haminasta ja
Miehikk&l&-Virolahdelta luvan suorittaa kyseisen tutkimuksen heidén kuntansa alueel-
la. Ainoastaan Pyht&4 ei lahtenyt mukaan tutkimukseen. Saatuani lupa-asiat kuntoon,
l&hetin Socomin kustantamana jokaisen kunnan vammaispalvelutoimiston nimedmalle
yhteyshenkil6lle nipun kirjekuoria. Jokainen ndistd kirjekuorista sisélsi saatekirjeen
(liite 2), kyselylomakkeen (liite 3), ilmoittautumislomakkeen vapaaehtoiseksi haastat-
teluun (liite 4), joka toteutetaan vain tarvittaessa ja palautuskuoren kyselylle, jonka
postimaksu oli valmiiksi maksettu. Myds vammaispalvelutoimiston yhteyshenkiloa

varten oli oma saatekirjeensa (liite 5). Kuntien vammaispalvelutoimistoista nimetty
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yhteyshenkild laittoi Kirjeet eteenpdin asiakasperheille, jolloin minun tietooni ei tullut
naiden henkildiden yhteystietoja. Kyselyyn oli mahdollista vastata paperiversion li-
séksi my0s Internetissa, johon linkki 16ytyi heti kyselylomakkeen alusta. Toivoin tie-
tenkin mahdollisimman suurta vastausprosenttia kyselyyni, mutta halusin varautua
mya0s siihen, ettei ndin kavisikaan, ja sen vuoksi pyysin vapaaehtoisia asiakasperheita
tayttamaan haastattelun suostumuslomakkeen (liite 4). Ajatuksena oli, ettd mikali vas-
tausprosentti jaa kovin pieneksi, voin ottaa rinnalle muutaman asiakashaastattelun.
Tutkimuslupahakemuksissani oli maininta mahdollisista henkil6kohtaisista haastatte-
luista, jotka perustuvat tdysin vapaaehtoisuuteen ja ne otetaan kéyttéon vain tarvittaes-

Sa.

5.5 Tutkimuksen analyysi

Padtin analysoida tydssani vain ne kohdat, jotka vastasivat tutkimukseni kannalta
olennaisiin tutkimusongelmiin. Erééat kysymykset, kuten: ”Oletteko valmis maks
maan tilapaishoidon jarjestamiseen liittyvista kustannuksistaflvelivat enemmaén
kuntien kuin asiakkaiden nakokulmia, joten en kasitellyt tatd kysymysta tutkimustu-
loksissa. Toinen tillainen kysymys oli: ”Peritaanko Teille j§estetysta tilapaishoids
ta maksua? Paljonkd? joka ei myodskéan ollut minun tutkimusongelmani kannalta
tarked tieto. Analysoimatta jatin myos kysymykset: ”Milla tavalla lapsenne tilap&-
hoito on télla hetkella jarjestettyja ”Oletteko tyytyvainen tamdretkiseen hoitoja
jestelyyn?, koska pédasiallisin tavoite oli selvittdd se, mitd perheet toivovat jatkossa
lyhytaikaishoidolta. Kaikki muut vastaukset otin huomioon kyselylomakkeesta ja ana-

lysoin ne Webropol-ohjelmaa apuna kayttéen.

Ensimmainen tyoni vastausajan paatyttya oli syottdd Webropoliin niiden asiakasper-
heiden vastaukset, jotka olivat vastanneet kyselyyn paperiversiona. Suurin osa vastaa-
jista oli kayttanyt paperiversiota kyselyyn vastatessaan. Tama tietenkin lisdsi minun
ty6taakkaani aika paljon, mutta toisaalta se antoi aika pian selkeité linjauksia ihmisten
ajatuksista ja kokemuksista lyhytaikaishoitoon liittyen. Oli suorastaan vaikuttavaa,
kuinka avoimesti perheiden vanhempi tai vanhemmat olivat kirjoittaneet auki oman
perheensd tilanteet kaikkine huolineen ja kipupisteineen. Ajoittain tietojen syottami-
nen koneelle kévi henkisesti niin voimilleni, ettd minun oli pakko pitéé tauko. Perhei-
den toinen toistaan raadollisemmat eldménkohtalot tulivat jotenkin niin l&helle, kun

niitd luin ja tallensin koneelle. Toisaalta minun taytyi olla tyytyvdinen oman kysely-
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lomakkeen toimivuuteen, silla tdssé tietojen tallennusvaiheessa huomasin hyvin, kuin-
ka perheen tarina” eteni kysymys kysymykseltd ja lopussa huomasin tietdvani per-

heesta yllattavan paljon.

Aineistoni muodostui sekéd kvantitatiivisesta (maaréllinen) etta kvalitatiivisesta (laa-
dullinen) aineistosta. Vilkan (2005, 98) mukaan laadullista tutkimusta tarvitaan, jotta
saadaan ihmisten kuvaamien kokemusten ja kasitysten avulla luotua tulkintoja tutkit-
tavasta aiheesta. Juuri tdmé& laadullisen aineistoni runsaus ja eldmanlaheisyys tekivéat
analyysivaiheesta mielenkiintoisen, mutta samalla myods haastavan. Aineistoa oli tosin
niin runsaasti, etta kaikkea en millaan edes pystynyt analysoimaan, mutta toisaalta se

ei ole tarkoituksenmukaistakaan. (Hirsjarvi 2009, 225.)

5.6 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Maaréllisen tutkimuksen luotettavuutta mitataan yleensa validiteetin, reliabiliteetin ja
objektiivisuuden kautta. Validiteetti eli patevyys tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksessa on
valittu oikeanlainen mittari ja ett4d se mittaa oikeaa asiaa. Mielestani kyselylomake
strukturoituine (kysymykset ja niihin tulevat vastausvaihtoehdot on rakennettu etuka-
teen tarkasti) ja avoimine kysymyksineen oli paras mittari kertomaan erityislasten
perheiden mielipiteitd lyhytaikaishoidon tarpeista ja toiveista. Kysymykset olivat sel-
keitd, siséltden vastausohjeet, jonka liséksi ne olivat kaikille vastaajille samassa muo-
dossa. Lisaksi tutkimuksen validius tarkoittaa sitd, ettd aineistosta tehtdvat johtopaa-
tokset ja tulkinnat ovat loogisia seké yhteensopivia. Tutkimuksen luotettavuutta koros-

taakseni olen selittanyt tarkasti tutkimukseni eri vaiheet. (Hirsjéarvi 2009, 231-232.)

Reliabiliteetti tarkoittaa tutkimuksen ei-sattumanvaraisia tuloksia. Oikeiden mittarei-
den valinta ja soveltuvuus mittauskohteen mittaamiseen parantavat luotettavuutta. Re-
liabiliteettia mitataan rinnakkaismittauksen, puolitusmenetelmén sek& uusintamittauk-
sen avulla. Tutkimuksella on hyva reliabiliteetti, jos se on toistettavissa lahes samoin
tuloksin. Hyvéaa reliabiliteettia osoittaa myos, jos kaksi eri tutkijaa paatyy samaan tu-
lokseen. (Hirsjéarvi 2009, 231; Valli 2001, 92.)

Objektiivisuudella maarallisessé tutkimuksessa tarkoitetaan sitd, ettei tutkija omalla
persoonallaan vaikuta tuloksiin. Eri tutkijoiden tulisi siis saada samanlaisia tuloksia
tutkittavasta asiasta. Tutkimuksen objektiivisuus oli tavallaan helppo toteuttaa tdssa

tutkimuksessa, koska tutkijana en ollut henkil6kohtaisessa yhteydessa kohderyhmaani,
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vaan he vastasivat kyselylomakkeeseen séhkdisesti tai paperiversiona. Tutkimustulos-
ten lukemisessa, tallentamisessa ja tulkitsemisessa oleellisinta oli kiinnittdd huomiota
sithen, etteivdt omat ennakkoasenteeni ja mielipiteeni paasseet nakyviin johtopaatok-
sié kirjatessa. (Heikkila 2001, 30-31.)

Tutkimusta tehdessani yritin kovasti kiinnittdd huomiota siihen, etteivat omat mielipi-
teeni ja kokemukseni muokanneet esimerkiksi ongelmien asettelua tai vastausten tul-
kintaa. Toisaalta tutkijan on mahdotonta olla taysin objektiivinen tai puolueeton, mut-
ta sitd lahemmaksi tutkimuksen luotettavuutta paédsee, mitd enemmaén tutkimusta teh-

dessadn naita seikkoja huomioi. (Sarajarvi 2002, 55.)

Tutkimukseni muita luotettavuuteen vaikuttavia seikkoja olivat lomakkeen esitestaus
muutamalla perheelld, jossa on erityislapsi. Halusin selvittdd kysymysteni ymmaérret-
tavyyden ja sen, voiko saman kysymyksen ymmartéa eri tavoin. Paransin tutkimukse-
ni luotettavuutta myos lahettdmalla kyselyt kunnan vammaispalvelutoimistojen kautta
suoraan niille henkil6ille, jotka ovat lyhytaikaishoidon parhaita asiantuntijoita. Tallen-
taessani paperilomakkeiden kautta saatuja tietoja Webropoliin en lahtenyt tulkitse-
maan niiden asiasisaltdja, vaan Kirjasin ne juuri sellaisena kuin ne oli paperille Kkirjat-
tu. Uskon tdmén parantaneen osaltaan kyselyn luotettavuutta. Luotettavuuden tehos-
tamiseen laskisin myos sen, ettd kyselylomakkeen saatekirjeessa kerroin hyvin tarkasti
kyselyn saajille mihin tarkoitukseen tietoja keréan ja miksi.

Analyysia ja johtopéatoksia tehdesséni kiinnitin huomiotani siihen, etten tehnyt vaaria
tai puolueellisia tulkintoja esimerkiksi yleistdaméalla yhden ithmisen huonoa kokemusta
jostakin tietysta lyhytaikaishoidon hoitomuodosta. Lisaksi kiinnitin huomiota siihen,
kuinka monen kyselyyn vastanneen perheen mielipide milloinkin oli kysymyksessa.

Pyrin my6s huomioimaan kaikkien kyselyyn vastanneiden mielipiteet tasavertaisesti.

Kaikki opinnaytetydprosessini aikana tehdyt ratkaisut ovat eettisesti kestavid. Alusta
alkaen tein paljon t0itd sen eteen, ettd omat ennakkokasitykseni lyhytaikaishoidon ti-
lasta ja tarpeista pysyivét taka-alalla. Oikeastaan haasteellisen alun jélkeen se oli hel-
pompaa kuin uskoinkaan. Tutkija—mind sai vallan, ja erityislapsen vanhemmuus oli

tutkimusta kirjoittaessani katkolla.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Lahetin kyselyn Kymenlaakson kuntien vammaispalvelutoimistojen kautta noin 240
asiakasperheelle. Kyselyn palautti 66 perhettd, joten vastausprosentiksi sain noin 27
prosenttia. Hirsjarven ym. mukaan (2001, 183) postikyselyissé vastausprosentti on
yleensa 3040, joten olen kohtuullisen tyytyvainen saatuun tulokseen. Kymenlaakson
kunnista Kouvola, Kotka, Hamina, Miehikké&ld ja Virolahti osallistuivat tutkimukseen,
mutta Pyht&4 ei. Pyhtddn poisjaénti ei kuitenkaan estanyt tutkimuksen tekemisté, silla
aiemmin saadun tiedon mukaan sielld on tutkimuksen kohderyhmaén kuuluvia perhei-

ta alle viisi.

6.1 Kyselyn tulokset Kymenlaaksossa

Tutkimustuloksissa kasittelen omien tutkimusongelmieni kannalta merkittavia vasta-
uksia. Tutkimustulokset olen jakanut neljaén eri luokkaan kyselylomakkeen teemojen
mukaan. Teemoja ovat lapsen taustatiedppbmaishoitajuuttga tilapaishoitoakoske-
vat kysymykset seka tilapdishoidosta tiedottamiseen liittyvat kysymykset. Tutkimustu-
loksissa tulen kayttdmaan isoa n-kirjainta (N) kertoakseni vastaajien kokonaismé&éran
tiettyyn kysymykseen. Pieni n-kirjain (n) kertoo vastaajien maaran taman tietyn ky-
symyksen eri vastausvaihtoehtoihin, esimerkkind kysymys: 0 Koet t eko t ar vi
tilapaista hoitoapua lapsenne vamman tairgaden vuoksi? johon vastausvaihto-

ehdoista "tarvitsery’ sai ddnid 65 vastaajasta 55 eli N=65, n=55.

Lapsen taustatiedot -osiossa oli kaikkiaan kolme kysymystd, jotka kaikki analysoin
tyossani. Myos omaishoitajuutta koskevat kaksi kysymysta késittelin kokonaisuudes-
saan. Tilapaishoitoon liittyvia kysymyksia lomakkeella oli 11, joista kuusi kasittelin
tuloksissa. Kasittelemétta jatin tdssa kohtaa viisi kysymysta, jotka liittyvat tilapaishoi-
don tdmanhetkisiin jarjestelyihin ja tyytyvéisyyteen niista, tilapéishoidon toiveiden
huomioonottamiseen ja tilapédishoidosta perittdvien maksujen suuruuteen. Tiedottami-

seen liittyvét asiat ké&sittelin kaikkien kolmen kysymyksen osalta.

Aineiston suuri maara oli syy siihen, miksi jatin osan kysymyksista kasittelemétta.
Kysymyksisté ne, jotka kasittelivat jollain lailla tilapdishoidon vuoden 2009 tilannetta
jatin kasittelemattd, koska tdmén tutkimuksen padatavoite oli kartoittaa palveluita kéayt-
tavien perheiden tarpeet ja toiveet tilapdishoitoa kehitettdessa. Néin ollen keskittymal-

I& kysymyksiin, joissa késitell&an tilapaishoitoon liittyvia toiveita ja kehittdmisen tar-
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peessa olevia asioita, uskoin saavani kattavasti esille perheiden odotukset tilapdishoi-
toa kehitettdessé. Toisaalta ndissa kasittelemissani kysymyksissa tuli vahvasti esiin ne
mielipiteet ja kannanotot, joita vastaajat ruotivat myos kysymyksissd, jotka péatin jat-
taa kasittelematta. Sita paitsi, kyllahén toiveet, tarpeet ja etenkin kehittdmista vaativat
asiat pohjautuvat siihen, kuinka nykyinen tilanne koetaan. Nakemykseni mukaan siis
tassékin kyselyssé ilmi tulleet tilapdishoidon kehittamistarpeet ja toiveet kumpuavat
tilapdishoidon nykytilanteesta.

6.2 Lasten taustatiedot

Tutkimukseni kohderyhmaan kuuluivat kaikki kymenlaaksolaiset perheet, joissa on 0
— 17-vuotias vammainen tai pitk&aikaissairas lapsi tai -nuori. Paatin jakaa lapset kar-
keasti kolmeen ikdryhmé&én seuraavanlaisesti: alle kouluikaiset (0—6 v.), ala-asteikaiset
(7-13 v.) ja ylaasteikéiset (14-17 v.). Vastaajista selkeésti suurin ryhma olivat ala-
asteikdisten lasten perheet, joita oli 37. Alle kouluikéisten lasten perheitd vastaajista
oli 17. Merkittavaa tassa ikaryhméssa oli kuitenkin se, ettd alle kaksivuotiaiden lasten
vanhempia ei ollut vastaajien joukossa lainkaan. Loput vastaajista olivat vanhempia,
joiden perheeseen kuuluu 14-17-vuotias erityislapsi tai -nuori, ja heitd oli 12. (Tau-
lukko 1.)

Taulukko 1. Lasten ikajakauma

LAPSEN LASTEN LUKU- LAPSEN LASTEN LUKU-
IKA MAARA IKA MAARA
2 V. 1 10v. 4
3V. 5 11v. 5
4v. 1 12 v. 3
5v. 7 13v. 6
6 V. 3 14 v. 4
7v. 4 15v. 3
8v. 7 16 v. 2
v. 8 17 v. 3
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Vastaajia pyydettiin Kirjaamaan taustatieto-osiossa nykyinen ja entinen kotikuntansa.
Talla haluttiin kartoittaa kyselyyn vastanneiden maantieteellista jakautumista Kymen-
laakson alueella. Taulukkoon 2 olen havainnollistanut vastaajien méaarat kotikunnit-

tain:

Taulukko 2. Vastaajien maarat kotikunnittain (N=66)

Paikkakunta Kyselyyn vastanneiden
maara paikkakunnit-
tain
Kouvola 30
Kotka 22
Hamina 9
Miehikkala - Virolahti 5

Suurin osa (n=30) kyselyyn vastanneista perheistd asuu Kouvolassa. Kotkalaisista
perheistd kyselyyn osallistui 22 perhettd ja Haminasta 9 perhettd. Viisi perhettd osal-
listui kyselyyn Kaakon kaksikosta eli Miehikkéld—Virolahti—alueelta. Paatin esitell&
Kaakon kaksikon tuloksen ndin yhdessa, jotta perheiden tunnistaminen ei ole mahdol-

lista.

Taustatieto—osiossa haluttiin selvittdd myos erityisen hoidon paéasiallista syyté, ja sel-
keésti suurimmaksi kyselyyn vastanneeksi joukoksi osoittautui kehitysvammaisten
lasten ja -nuorten perheet. Kehitysvammaisuuden aste vaihteli lievésta vaikeaan, mut-
ta yhteista heille kaikille oli se, ettd jokaiselta 16ytyi jokin muu liitinndisvamma tai -
sairaus. Opinndytetyoni alkupuolella olen esitellyt kolme eri vammaryhmaa, jotka
ovat kehitysvamma, autismi ja CP-vamma. Tahan paadyin, koska néiden vammaryh-
mien edustajia vastasi kyselyyn eniten. Duchennen lihasdystrophia eli lihasrappeuma-

tauti on harvinaisempi sairaus, jonka edustajia kyselyyn vastasi yksi. Halusin néiden
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suurten vammaryhmien rinnalle ottaa duchennen lihasdystrophian juuri sen harvinai-

suuden ja erilaisuuden vuoksi.

Kyselyyn vastanneista (N=66) perheistd 80,3 prosenttia (n=53) saa omaishoidon tu-
kea. Tuen saajista 59,7 prosenttia (n=37) ei kuitenkaan ole voinut pitéé lakisaateisia
omaishoidon vapaapaivid, joita jokaisella omaishoitajalla lain mukaan tulisi olla kol-
me péivad kuukaudessa. Yleisin syy vapaan pitamaétta jattamiseen on, ettei lapselle ole

tarjottu sopivaa tilapaishoitomuotoa:

OEi ol e paikkaa tai tahoa miss? se

”Ainoara vaihtoehtona on tarjottu kuntoutuskeskusta Kuusankoskella,
joka ei mielestamme ole lapsellemme sopiva paikka (olemme kayneet t
tustumassa pai kkaan) . o

OMeill e on ensisijaisen t2rke?22 et
I tyydyn véahempaan, jossaakae@ ast i tarvit semaani

Vastauksissa nousikin vahvasti esiin se, ettd kotona asuvia lapsia ei haluta myoskaan
vapaiden ajaksi laittaa laitokseen, miké vastanneiden mukaan oli yleisin tapa jarjestaa
vammaisen lapsen tilapaishoito. Vastaajien keskuudessa ei myoskaan koettu tarkoi-
tuksenmukaisena laittaa lilkuntavammaista tai aivan pienté lasta samaan tilapdishoito-

paikkaan kehitysvammaisten lasten kanssa:

”Ainoa tarjolla ollut vaihtoehto on ollut Kuusankoskella kehitysvamm
huollon laitoksessa. Se ei elestani ole oikea hoitopaikka pienelle li
kuntavammaidée lapselle’

Toisaalta vanhemmat, jotka kayttivat esimerkiksi Kuusankosken kuntoutuskeskusta ti-
lapaishoitopaikkana, olivat varsin tyytyvéisia saamaansa palveluun. Omaishoidon va-
paiden kdyttdmatta jattamiseen vaikutti myos vapaiden jarjestamisen vaikeus. Erés ky-

selyyn vastannut henkild kiteyttikin asian ndin:

oPai kka, jonka sai mme on mielest?a]
ammattitaitoinen henkil®kunta sek?

OKuusaadilantomntaevat ty°ntekij?at | a

”Systeemi tuntuu sen verran byrokraattiselta ja kankealta, ettaayllatt
vissa tilanteissa on helpompi turvautua isovanhempiin. Lisaksi hoidon
jarjestely ja soittelu keskendgéivan on erittain hankalaa.
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Jarjestdmisen vaikeuteen liittyivat myos sellaiset asiat kuin hoitajan/hoitolaitoksen ja
perheen aikataulujen yhteensovittaminen seké pitka matka tilapaishoitopaikkaan. Hoi-
tajan kotiin saamisen vaikeudesta/jatkuvuudesta olivat Kirjoittaneet myds monet kyse-

lyyn osallistuneet:

ORyhmakoti varattava | iian aikaisi
vuotta etuk?teen. MLL ei aina onni

0O0sittain aikataulun vuoksie i iomé ha

toisinaan toivottu aika es o v i olomittavall edo osap
OEi saa kayttipehhehaij daskatoeinaol e
oKuusankoskell e on niin pitk? matk
|l apsi sinneo

Asia ei kuitenkaan ole aivan yksiselitteinen sill& kaikki omaishoidon tukea saavat per-
heet eivat edes halua kayttaa lakisaateisia vapaapaividan. Tahan syind oli mainittu,
ettei pientd lasta haluta jattda vieraiden hoidettavaksi tai ei ole muuten vaan koettu

tarpeelliseksi kayttaa kyseista etuutta:

0 Ei ol e ol | aan vieléatéllé eetkellda Ehka joskuk dry
hemmin voi twulla ajankohtaiseksi .o
OEi ole viel?2 tullut mieleen kun p

6.3 Tilapaishoitoa koskevat kysymykset

Tilapdishoitoon liittyvid kysymyksi& lomakkeella on kaikestaan 11, joista seuraavaksi
analysoin nelja tutkimustehtévani kannalta oleellisinta kysymysta. Ensimmaiseksi ka-
sittelen tulokset, jotka kartoittavat tilapdishoidon tarvetta erityislasten perheissa. Ku-

vassa 1 on kerrottu prosenttiluvuin tilapéishoidon tarpeellisuus kyselyyn vastanneiden
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(N=65) perheiden keskuudessa.

Tilapdishoidon tarve
asiakasperheissa (N=65)

" M Tarvitsen
9 ( 84,6%
M En tarvitse

9,2%

En osaa
sanoa 6,2%

Kuva 1. Tilapéishoidon tarve asiakasperheissa

Ajatuksia heréttava seikka oli, ettd kyselyyn vastanneista omaishoitajista
84,6 prosenttia (n=55) koki tarvitsevansa tilapaistd hoitoapua lapsensa vamman tai
sairauden vuoksi ja 9,2 prosenttia (n=6) ei tarvinnut apua. Loput 6,2 prosenttia (n=4)

vastaajista eivat osanneet sanoa, tarvitsevatko vai eivatko tarvitse apua.

Perheet, jotka olivat vastanneet, etteivat tarvitse tilapaishoitoa, olivat perustelleet asiaa
mm. siten, ettd lapsi on jo niin iso, ettei samalla tavalla tarvitse tilapaishoitoa kuin
nuorempana. Perusteluna kaytettiin myos sitd, etta lapsi on vield niin pieni, ettei hanta
voi viedd vieraiden hoidettavaksi. Lisaksi oli perheitd, jotka ilmoittivat hyvin selkeés-
ti, etteivat vain koe tarvetta tilapdishoidolle, perhesyiden tai muiden syiden vuoksi:

oT21 12 hetkell 2@ | apsi on j o mi
emmin. Ja nykyaadn han on vanhempien erottua joka toinen viikke
manknvanh e mman | uona. O

oP2rjaan | apseni kanssa hyvin
koska |l apsi on niin nuori.o

En osaa sanoa -vastanneiden joukko muodostui pitkalti niista perheistd, joissa tiedos-
tettiin mahdollinen tilapéishoidon tarve mydhemmin, kun lapsi on vanhempi, mutta
talla hetkelld lapsen hoito tarvittaessa oli saatu hoidettua oman henkilékohtaisen tuki-

verkoston avulla:

On viel?& pystytty hoitamaan i

o

Ainakin viel?2 sukul aiii fodtdonok i i t

(@

i n i
ku

kot o

t sel

etta@
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6.3.1 Hoitotarpeen ajankohta

Vastaajia (N=63) pyydettiin arvioimaan hoitotarpeen ajallista painotusta, mik& onkin
ensiarvoisen tarked tietoa palveluja tarjoavan ja maksavan tahon ndkokulmasta asiaa
tarkasteltaessa. Kuvassa 2 on esitetty prosenttilukuina se, mille ajankohdille hoitotarve

painottuu.

O Viikonloput 27,3%
Wlllat 26,4%
OLoma-ajat 23,8%
OPaivat 22,5%

Kuva 2. Hoitotarpeen ajankohta

Selkeasti suurin tilapdishoidon tarve ajoittuu viikonlopuille (n=63), jolloin perheilla
olisi mahdollisuus omien vapaidensa vuoksi tehda jotakin sellaista, johon ei vélttdmat-
ta voi erityislasta ottaa mukaan. Toisaalta my0os erilaiset juhlat ja tapahtumatkin jarjes-
tetdan yleensa viikonloppuisin. Vanhemmat saattavat haluta myos levétd kotonaan il-
man velvoitetta jatkuvasta avustamisesta, hoivaamisesta ja tarkkailusta, jonka erityis-

lapsi tahtomattaan aiheuttaa:

”Haluaisimme viettda kotona ns. normaalia elaniaa.

lltoihin (n=61) ja koulujen loma-aikoihin (n=55) olisi myds runsaasti tilapdishoidon
tarvetta. Nama ajankohdat ovat perheiden kannalta haasteellisia jarjestéa. lltapdiviin ja
iltoihin toivottiin enemmaén lyhytaikaishoitoa, kuin mité on talla hetkella mahdollista

saada:

“Tarvetta olisi enemmankin tunnin/parin hengéhdystaukoon, etta joku
veisi lapsen ulos tms. eika niinkaan koko paivari???

Vanhemmilla saattaa olla my6hempaén t6itd tai sitten he jo lahtokohtaisesti tekevat

vuoroty6td, jolloin hoitoa tarvitaan myos ilta-aikaan. On myos perheitd, jossa haluttai-
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siin harrastaa sdanndllisesti viikoittain, mutta se ei ole mahdollista erityislapsen vuok-

Si:

”Sululaisten kayttd ei aina onnistu, joten en voi oikein osallistua lsarra

tuksiini.”’
Varsinkin koulujen loma-aikoihin oli vastaajien mukaan todella vaikea saada hoita-
jaa/avustajaa. Tosiasia kuitenkin on, ettd koululaisilla lomaa on enemman kuin tyds-
sékayvilla vanhemmilla, ja se on haasteellinen, jollei jopa ongelmallinen tilanne per-
heiden kannalta. Vaikka vanhemmat s&astéisivat ja jaksottaisivat lomiaan niin, etteivéat
perheen molemmat vanhemmat ole samanaikaisesti lomalla, eivéat lomapaivat silti riita
kattamaan koululaisten lomapaivia. Toisaalta ei ole edes perheen yhteisen hyvinvoin-
nin kannalta jarkevaa lomailla aina eri aikoihin, sill& perhe tarvitsee myos yhteista ai-
kaa saadakseen voimavaroja arjen pyorittdmiseen. Myos lapset ovat oikeutettuja ajoit-

tain saamaan vanhemmiltaan Kiireetonté ja stressitonta lasndoloa.

Paivisin (n=52) hoidon tarve oli pienin johtuen varmastikin osaltaan siitd, ettd maas-
samme on oppivelvollisuus, joka koskettaa myds vammaisia ja pitkaaikaissairaita lap-
sia ja nuoria. Paivakoti-ikaisille lapsille saadaan jérjestettyd paikka paivékodista tai ja
nyt kun henkil6kohtainen avustaja.

6.3.2 Perheiden toiveita tilapaishoitoon liittyen

Kysyttéessa perheiltd heidan toiveitaan tilapdishoitoon liittyen oli vastauksista 16ydet-
tavissa hyvin yhdenmukaisia toiveita. Selkeésti suurin osa vastaajista toivoi, etta lap-
selle voitaisiin jarjestdd ammattitaitoinen hoitaja kotiin, joka siind samalla hoitaisi
myds perheen muut lapset. Perusteluina tdman kaltaiselle jarjestelylle oli mm. se, ettd
lapsi saisi olla tutussa ympéristdssé ja toisaalta vanhemmat saisivat “oikeasti” levita
naiden vapaiden aikana. Osa perheista ilmaisi hyvin selkeésti my6s hankaluuden siing,
ettd hoitaja tulee kotiin hoitamaan vain vammaista tai pitk&aikaissairasta lasta, koska
talléin muun perheen on lahdettdva kotoa pois. Tama oli perheiden mielesta ennen
kaikkea taloudellinen kysymys varsinkin, jos kyseessa on monilapsinen perhe, yksin-

huoltajaperhe tai perhe, jossa vanhemmalla tai vanhemmilla ei ole tyota:

0OKotona saat av ailapgishoito jottanmepr@simmesle n  t
rata@ wvoimia puolison kanssa kahdes



44

”Koska meilla ei yksinkertaisesti ole varaa poistua 3 pvaksi/kk kotoonta
(mies lomatettu)”

Lahestulkoon yhta paljon toivottiin tukiperhettd, joka voisi ottaa vammaisen tai pitka-
aikaissairaan lapsen sadannoéllisesti kerran kuukaudessa luokseen. Tallaisen jarjestelyn
hyvané puolena néhtiin se, ettd muu perhe voisi jd&da kotiin huilaamaan ja vanhem-
mat voisivat antaa laatuaikaa ja jakamattoman huomionsa perheen muille lapsille.
Toisaalta my6s vammaisen lapsen toivottiin oppivan olemaan erossa perheestaan ja ta-

t& kautta han saisi ensimmaisié itsenaistymisen kokemuksia:

oOoUl kopuolinen hoitopai kka voihsi p a
telua. o

oTil ap2ishoito ko disest katdodn aipoa mdheol | a
lisuus omaishoitajan lepdamiseen. Valilla koti tulisi voida rauhoittaa
my0s ulkopuolisilta avustajilta. Tulisi myds muistaa, ettd omaishoitaja ei
aina halua lahtea pois kotoa lomansa ajaksi vaan kayttaa ns. lomansa
muiden perhegn2 sent en kanssa ol emi seen. 0

Kouluikéisten lasten vanhemmat ilmaisivat selkedsti toiveensa siitd, ettd tdméan ikaisil-
le lapsille tilapéishoitoa jarjestettdisiin leirimuotoisena. Leirien ja teemalomien hyva-
na puolena nahtiin muun muassa lapsen itsendistyminen, kaverisuhteet ja sosiaalisten
tilanteiden hallinta. Tdssd vaihtoehdossa “kaikki voittaisivat”, kun lapsella on miele-
kasta tekemista ikatovereiden kanssa ja vanhemmat saisivat levahtdd omassa kodissa

perheen muiden lasten kanssa:

0Ja nyt kaumlkaa tullaontinarilaisét feirit ja teemalomatak
tovereiden kanssa voisivat olla ihan jees. Tallaisissa leireissé tosin tulisi

mi el est2ni huomi oi da [ asten i k?2] k
00l i si mukava, jos til anpsStdvidjashi t o a
mimaan suhteita oman ikaisiinsa ja ettd lapsella olisi hoidossa hauskaa,

niin ett?2 | 2htisi sinne mielell&2n

Ennen kaikkea perheet toivoivat asiakaslahtdisyytta tilapaishoidon suunnitteluun ja to-
teutukseen. Vanhempien mielesta tilapaishoitopaikan tulisi olla kodinomainen paikka,
jossa on ammattitaitoisia hoitajia riittavasti. Hoitajan haluttaisiin pysyvan samana
mahdollisimman pitkaan. Hoitajalle haluttaisiin kunnon korvaus tehdysté tyostd, myos
silloin kun hoitajana toimii sukulainen. Sukulaisia halusivat tilapaishoitajina kayttaa

varsinkin pienten vammaisten lasten vanhemmat. He eivat kuitenkaan kehtaa pyytaa
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esimerkiksi isovanhempia niin usein hoitamaan vammaista lastaan kuin he pyytaisivat,

jos heille voisi tehdysta tyostd maksaa palkkaa:

oOTil ap2i shoi don t ul iiserhepaaolisvopittataa p e
kuuntelemaarn aina ei rahan pitaisi ratkaista erilaiset hoitoratkaisut
tukevat seké perheen jaksamista etta lapsen kehitysta javhgvi nt i a o

”Jos hoitopaikkana olisi mahddlius vieda esim. omalle aidilleni ja
han saisi siitd korvausta (jolloin hoitopaikkaan vieminen olisi heipo
paa) niin kayttaisin heti kolme paivaa kuukaudessa.

Tilapaishoitoa toivottiin saatavaksi myos lyhyemmalld varoitusajalla, mitd se nykyéaén
on mahdollista. Talla hetkell& hoitaja/hoitopaikka on varattava 4-8 viikkoa, jopa puol-
ta vuotta ennen tarvetta. Tama taas ei vastaajien mielesta ollut kovinkaan asiakaslah-
toista toimintaa, silla aina ei pystytd eldmdd suunnittelemaan noin paljon etukéateen.
Perheen menot ja vammaisen lapsen tilapdishoidon ajankohta eivat ndin ollen usein-

kaan kohtaa tai ainakin jarjestelméa on varsin haavoittuvainen:

”Ryhmakoti on varattava liian aikaisin, tarpeesta ei aina voi tietdd-puo
ta vuotta etkateen?

OHoi t okot i TTA kdytédnndssa se ei tMdil!!! Kaikki paikat
ovat wvaratut jo pitki? aikoja sitt

Useat kyselyyn vastanneet olivat toivoneet myds mahdollisuutta kdyttad omaishoidon
vapaita tunti kerrallaan. Tdma mahdollistaisi esimerkiksi vanhempien harrastamisen
kodin ulkopuolella. Varsinkin perheissg, joissa on vain yksi vanhempi tai lapsen hoito
on erityisen sitovaa, toivottiin, ettd vapaata voisi olla sadnnéllisesti joka viikko, sen si-

jaan, ettd omaishoidon vapaat pidetddn yhdella kertaa kerran kuukaudessa:

0 | t spal¥eleé paremmin muutaman tunnin hoidot, jotta paasen le
topalloon ja kuoroon, mutta nyt en halua omaishoidon paivié niibn tu
l at a, koska kahdesta tunnista mene

00l en toivonut kotiin saatavasa hoi
sa, edeyhdeksi illaksi kuukaudessa, jotta osallistuisin jaksamistani t
kevaan yhditystoimintaan tai kavisin kuntosalilla. Myds viikonloppuna

olisi mukava saada joskus lapselle hoito muutamaksi tunniksi paivalla,
joll oin voisi yll2apit2a2 omaa kunto
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Tilapaishoidon kompastuskiveksi tuntui kyselyn perusteella muodostuvan kouluikais-
ten erityislasten aamu- ja iltapaivahoito. Naiden lasten koulunk&ynnin ja heidén van-
hempiensa tydaikataulujen yhteensovittaminen tuntui olevan todella haasteellinen teh-

tava suurimmassa osassa kyselyyn vastanneista perheisté:

”Lapsi aloitti koulun nyt syksylla ja verrattuna aiempaan paivahoitoa
kaan lomaajat, vapaapaivat yms. vaativat paljon enemman sumplimista
ja jarjestelya.”

”Lomat ongelmallisia. TyOajat eivat ole aina yhteensophaaluun ld-
don yms. kassa””’

Kyselyn perusteella vanhemmat halusivat itselleen vain sujuvaa arkea, joka mahdollis-
taa myos heille, vammaisen lapsen vanhemmille mahdollisuuden kéyda tyossa ja tata
kautta saada elamaélleen “normaalia” arkea ja taloudellista turvaa. Vanhempien tyos-
sékaynnin edellytyksend on kuitenkin se, etta erityislapselle saadaan jarjestymaan aa-
mu- ja iltapaivahoito. Varsinkin iltapdivahoidon jarjestdminen koettiin ongelmallisek-

Si:

”MLL.n kautta hoitaja koulupaivan jalkeen kodissanimmahdolistaa
minun tyon tekemisen. Aina ei nédin ole oflut.

”Koulun jalkeen iltapaivat avoimet, ei valvontaa, ei paikkaa. Lyhyt aika,
kaupunki ei voi jarjestaa 147 ajaksi”

ONor maal i ty°p2ivad@n poikkeavat ty?©°
matkalle aikaisin &htd tai myohaisempi paluu seka usean paivédn ty
mat kat . o

Aamu- ja iltapdivahoidon liséksi kyselyyn vastanneet vanhemmat olivat erittdin huo-
lissaan loma-aikojen aikaisesta tilapaishoidosta, silla vaikka kuinka yrittéisi parjaté it-
sekseen, totuus on, ettd kouluikaisilla lapsilla on enemman lomaa kuin vanhemmil-

laan:

”Koululaisilla pitkat lomat ja usein vanhempien lomat eivét aina ate s

maan dékaan?”
oLomat ongel mallisi a. Ty°aj ath- ei v?@
d°n yms. kanssa. o
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6.3.3 Perheiden mielipiteita hyvisté tilapaishoidon ratkaisuista

Vastaajia (N=66) pyydettiin valitsemaan annetuista vaihtoehdoista paras ratkaisu lap-
sensa tilapéishoidon jarjestdmiseksi. Vaihtoehtoja sai valita useammankin niin halu-
tessaan. Seuraavassa taulukossa on lueteltuna kaikki tilapdishoidon eri muodot ja pro-
senttiosuuksin kuvattuna se, mitd vastaajat olivat mieltd kyseisistd vaihtoehdoista.
Kuvan oikeassa laidassa oleva luku kertoo kyseista vaihtoehtoa kannattavan vastaajien

lukumaaran.

15. Mik3 olisi mielestdnne paras ratkaisu lapsenne tilapdiselle hoidelle? [Voitte walita useamman waihtoehdon}

Kysymykseen vastanneet: 66 (ka: 5,9)

(16.1) en tanvitse tilapaishoitoa | | 3% 2
(18.2]sukulaisetﬂuﬂavati | 22 7% 15

{16.3) Kotiin vietava
perhelomitus(Vammaisen tai sairaan

lapsen kotona tapahtuvaa tilapaista hoitoa. | A40.9% o7
Kotiin vietava palvelu voi olla joko ﬁ !
omaishoitajan lakisaateisen vapaan
lomitusta tai muuta tilapdishoitoa)
(16.4) Kotihoito.(Kunnan kotiin antama | 20 3% 20

tilapainen lyhytaikainen hoito) H

(16.5) Oman kodin ulkopuolella tapahtuva

perhehoito(Lyhytaikainen perhehaoito,

tilapdinen perhehoito, on tarkoitettu i | 27 3% 18
vammaisille lapsille ja nuorille. Perhehoitaja
hoitaa asiakkaita omassa kodissaan.)

(16.6) Laitoshoito.(Lyhytaikaisen
laitoshoidon tarkoituksena on tukea
asumista kotona tai asuntolassa, hoitoa
antavat erityishuollon tai kunnalliset H Lhizes B
sosiaali- ja terveydenhuollon laitokset,
tilapaisesti myds sairaalat.)
(16.7) Asumisyksikkd.(Lyhytaikainen
asumisjakso esim. hoito-, hoiva-, palvelu-, i | 27 3% 18
ryhmakodissa tai ohjatussa asuntolassa.)

(16.8) Laitoksessa annettava
kuntoutusjakso.(Esim. tutkimuksiin [ | 61% 4
osallistuminen.)

(16.9) Kodin ulkopuclella tapahtuva

rshmalomitus. (Ryhmalomitus on tarkoitettu

ensisijaisesti alle 16~vuotiaille erityista

tukea tarvitseville lapsille. Tavoitteena on

antaa vanhemmille hengahdystauko ja i 24.2% 16
jariestii lapsille mielekisti toimintaa, joka
tukee osallistujien minan kehitysta ja
sosiaalista kanssakaymista sekid antaa
uusia elamyksia ja kokemuksia.)

(16.10) Muu, mika? (Esim. perhelomat,

lastenleirit, tukiperheet, henkilékohtainen ﬁ 47% 31

aswvustaja.)

Kuva 3. Hyvét tilapéishoidon ratkaisut

Vaihtoehto” muut” kerési suurimman pisteméérian 47 prosentin (n=31) osuudella. Per-

heet (N=28) olivat luokitelleet tdéhén sarakkeeseen lasten leirit (n=18), tukiperheen
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(n=13), henkilokohtaisen avustajan (n=9) ja perhelomat (n=7), joihin voisi osallistua

koko perhe.

Suurimman maaéritellyn vaihtoehdon prosenttiosuudeksi muodostui 40,9 prosenttia
(n=27) ja tamé& vaihtoehto oli kotiin vietava perhelomitus. Muiden vaihtoehtojen pro-
senttiosuudet jaivat 30 prosenttiin tai alle. Mielenkiintoinen piirre tutkimuksen tassa
kohdassa oli sukulaisten ja tuttavien néinkin pieni osuus (n=15), koska aiemmin tila-
paishoidon nykytilaa kartoittavassa kohdassa vastaava luku oli 59,1 prosenttia (N=66,
n=39). Tasta voitaisiin paatelld, ettd talla hetkella sukulaiset ja tuttavat hoitavat paljon
kyselyyn vastanneiden perheiden erityislapsia ja -nuoria, mutta haluaisivat jatkossa
turvautua enemmaéan muihin vaihtoehtoihin. Toisaalta t&st4 voisi paatella myos sen, et-
t4 palvelutarjonnassa ei ole ollut riittdvasti perheiden mielesté sopivia tilapaishoidon
muotoja. Herdd myds kKysymys, etté vaikuttaako koulu-ikéisten lasten vanhempien ak-

tiivinen kyselyyn vastaaminen tahan osioon kuinka paljon?

6.3.4 Akuuttitilapdishoito

Kyselylomakkeessa oli kohta, jossa tiedusteltiin kotikuntien tapoja jarjestaa akuuttiti-
lapaishoito esimerkiksi omaishoitajan sairastuessa. Huomionarvoinen seikka tassa
kohdassa oli, ettd vastaajista (N=62) vain viisi (n=5) oli nimennyt akuuttitilapaishoi-

topaikan ja loput (n=57) totesivat tdmantyyppisesti:

”Ei harmaata aavistustalam!”
”Ei mahdollista?’

”Onneksi en ole sairastunuttaytyy toivoa ettei seastu, koska en tieda
miten jarjestyisi’

Akuutisti tilapéishoitopaikan saaneita erityislapsia oli laitettu muun muassa vanhain-
kodin vuodeosastolle tai vanhusten hoitoyksikkdon. Vain yhdessé vastauksessa akuut-

titilapéishoito oli jarjestetty kotihoidon tai MLL:n perhehoitajan turvin.

6.4 Perheiden toiveet kehitettavista tilapaishoitomuodoista

Perheiden toiveet kehitettavista tilapaishoitomuodoista eivét olleet tdysin yhtenevaiset

sen kanssa, mit4 perheet pitivat parhaana ratkaisuna tilapéishoidolle. T&ssa osiossa
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voimakkaimmin haluttiin kehittdd kotiin vietdvad perhelomitusta 44,6 prosenttia

(n=25), kotihoitoa 42,9 prosenttia (n=24) ja muuta 41,1 prosenttia (n=23).

Tilapaishoidon kehittamiselle 16ytyi monta hyvaa syytd, mutta erés vastaajista tiivisti
asian ndin:

“Tilapaishoito kodin ulkopuolella on realistisesti katsoen ainoa mahdo
lisuus omaishoitajan lepaamiseen. Valilla koti tulisi voida rauhoittaa
my0s ulkopuasilta avustajilta Tulisi myos muistaa, ettd omaishoitaja ei
aina halua lahtea pois kotoa lomansa ajaksi vaan kayttaa ns. lomansa
muiden perheenjasenten kanssa osa@n’

6.5 Tilapaishoidosta tiedottaminen
Kyselyn viimein kokonaisuus muodostui tiedottamiseen liittyvista asioista. Aloitan tu-

losten purkamisen tiedon saannin riittdvyyden havainnollistamisella, josta kuva 4
muodostuu.

Koetteko saavanne tarpeeksi tietoa
tilapaishoitoon, omaishoidontukeen
ym. liittyvista asioista?

m Kylla 34,4%

65,60
%

En 65,6%

Kuva 4. Tiedon riittavyys

Kyselyyn vastanneiden perheiden mukaan tiedottamisessa on suuria puutteita. Vastaa-
jien keskuudessa koettiin, ettd tietoa saa vain, jos jaksaa itse olla aktiivinen ja ottaa

asioista selvaa:

”Erityislasten perheilld ei ole tarpeellista tietoa saatavillgana kulkee

aidilta toisdl e. . j a asioista joutuu otais
opitmit@22no. Jos et tied?, Kuk&an ei
sista”
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Kysyttéessd, mita kautta tieto on perheelle tullut, suurin osa vanhemmista vastasi, etta
kunnan tyontekijan henkilokohtaisella tapaamisella 50,8 prosenttia (n=30). Seuraa-
vaksi eniten vanhemmat kokivat saaneensa tietoa muilta vanhemmilta ja tuttavilta
49,2 prosenttia (n=29). Myos yhdistysten ja jarjestojen osuus oli huomattava 35,6 pro-
senttia (n=21). Muulla tavoin tietoa saaneiden perheiden osuus oli 28,8 prosenttia
(n=17). Tah&n osioon oli tarkennuksena kirjattu muun muassa seuraavanlaisia asioita:
itse selvittdmall&, sopeutumisvalmennuskursseilla ja sairaalan tyontekijoiden avustuk-

sella oli saatu tietoa.

Perheiltd haluttiin kuulla myos se, mitd kautta tieto tilapdishoidon palveluista parhai-
ten tavoittaisi heidat. Vastaajat (N=63) saivat valita useamman vaihtoehdon vastates-
saan tdhan kysymykseen, mika selittdd usean suuren prosenttiluvun. Oheiseen kuvaan

on Kirjattu nelj& suurimman prosenttiosuuden saanutta tiedottamisen tapaa.

Mita kautta tieto tilapaishoidon palveluista

parhaiten tavoittaisi Teidat?
| Postitse kotiin 77,8% (n=49)

B Kunnan tyontekijan
henkilokohtainen tapaaminen

o7, 1% (0:3@
m Sahkoposti 39,7% (n=25)

B Puhelin 22,2% (n=14)

Kuva 5. Ihanteellinen tiedon kulku

Néiden liséksi koettiin, ettd tieto tavoittaisi parhaiten kunnan Internet—sivustojen kaut-
ta 12,7 prosenttia (n=8), muiden vanhempien tai tuttavien kautta 12,7 prosenttia (n=8),

yhdistysten/jarjestojen kautta 7,9 prosenttia (n=5) ja sanomalehdistd 4,8 prosenttia

(n=3). Kolme vastaajaa oli merkinnyt vaihtoehdon 6 mu u t e n , Parhaitet teetn -

tavoittaisi heistd yhden neuvolan kautta ja yhden palveluohjaajan kautta. Lasten neu-
rologisen osaston odotustilan “tiedotustaulun” kautta tietoa koki parhaiten saavansa

yksi vastaaja.

(@2
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Kaiken kaikkiaan vastaajat kokivat, etté tietoa ei saa riittdvasti, jollei itse jaksa olla
aktiivinen. Perheet toivoivatkin enemman tietoa ja tiedotteita koteihin pain, silla tyon-
tayteisessd arjessa ei aina jaksa olla aktiivinen:

Perheille enemm2n tietoa ja tiedo
ol e aktiivisia tai eivadat jJaksa ar |

o

oKai paisin spontaania tiedotust a.
kumpanalkh vuonna omaishoidon palvelusetelit on tulleet loppukesa
té/syksylla kun on itse ruvennut soittelemaan ja kyselemaan. Tuntuu, etta

tietoa pihdataan ettei tuli si i ik
0Tietoa alussa ei ol I ut mi sstan.
suuksiaei todellakaan kerrottu heti. Itse asiassa oma taydellineruuup
minenfavasi vasta oOkunnollad ovia til

7 YHTEENVETO JA POHDINTAA

Tutkimuksen lahtokohtana on ollut ajatus siité, ettd lyhytaikaishoidon palveluita kayt-
tavia perheitd kuultaisiin ja heidan toiveensa Kirjattaisiin ylés. Télla tavoin pystyttai-
siin jatkossa paremmin huomioimaan asiakasnadkokulma lyhytaikaishoitoa kehitettées-
sé. Erityislapsen perheelle on ensiarvoisen tarkeéd, ettd perheelld on kéytettavissééan
toimivia ja oikein mitoitettuja lyhytaikaishoidon palveluita, koska oikeanlaisella ly-
hytaikaishoidolla tuetaan koko perheen hyvinvointia, jaksamista ja arjessa selviyty-

mista.

Tutkimuksen avulla haluttiin selvittdd myos perheiden mielipiteitd ja kokemuksia ly-
hytaikaishoidon ja omaishoidontuen asioiden tiedottamisen riittdvyydest4 ja tavoista,
silla riittavéalla tiedotuksella voidaan osaltaan varmistaa, etta kaikki palveluiden piiriin

oikeutetut, myds saavat tarvitsemansa palvelut.

Perheen ndkokulmasta tuotettu tieto on tarkedd, koska se auttaa palvelujérjestelmén
kehittamisessé ja Kriittisessd arvioinnissa niin, ettd se vastaisi paremmin asiakkaiden
tarpeita. Tutkimuksen tarkoituksena on ollut laaja-alaisen tiedon tuottaminen tilapais-

hoidon palveluita kayttavien perheiden tarpeista ja toiveista.

Tutkimus on toteutettu vuosien 2009-2010 vélisena aikana. Tutkimuksessa on kéytet-
ty vanhempien kokemuksellista tietoa vammaisen tai pitk&aikaissairaan lapsensa ly-

hytaikaishoidon jarjestelyiden toimivuudesta. Tutkimuksen teoriaosuudessa on pyritty
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jasentamaan erilaiset lyhytaikaishoitomuodot ja omaishoitajuuteen liittyvat asiat niin,
ettd lukijalle muodostuu selked késitys niiden sisallollisista yhtenevaisyyksista ja
eroista. Kohderyhmana ovat olleet kaikki kymenlaaksolaiset perheet, joissa on 0-17-
vuotias erityislapsi tai -nuori. Erityislapsikésite maarittyy téssa tutkimuksessa lakien
kautta, joten kaikki alle 18-vuotiaat, jotka saavat vammaispalvelulain, kehitysvamma-
lain tai omaishoidon tuesta annetun lain mukaisia palveluita kunnalta, kuuluvat tutki-

muksessani erityislapsiin.

Kyselyité lahetettiin kaikkiaan 240 ja niisté takaisin palautui 66. Vastausprosentti oli
siis lahemmas 30, joka taméntyyppiselle tutkimukselle on kohtalaisen hyvé tulos. Tut-
kimustuloksissa olen kéyttanyt isoa N -kirjainta kertoessani tiettyyn kysymykseen
vastanneiden kokonaisméarén, pieni n -kirjain kertoo vastaavasti sen, minké&lainen
joukko tasta kokonaismaaréstd on valinnut tietyn vaihtoehdon. Paéadyin kéayttamaan
isoa ja pienta n -Kirjainta, koska mielestani ne havainnollistavat hyvin vastaajien maa-

réd, joka vaihtelee eri kysymysten valilla.

Padsaantoisesti kyselyn vastauksista oli 16ydettavissa hyvin samankaltaisia tarpeita ja
toiveita erityislapsen ikééan ja diagnoosiin katsomatta. Selkein kahtiajako olikin kou-
luikéisten ja paivakoti-ikaisten lasten tilapaishoidon sisaltdméan toiminnallisuuden ta-
sossa. Kouluikaisille lapsille toivottiin enemman leireja ja ryhmalomitusta, jossa lap-
sella olisi mahdollisuus tavata ik&tovereitaan ja saada ensimmaisid itsendistymisen
kokemuksia. Leireistd toivottiin toiminnallisia kokonaisuuksia, joissa on huomioitu
lapsen erityisen tuen tarpeet, ikd ja kehitystaso. Paivakoti-ikaisille lapsille haluttiin
mahdollistaa enemmaén kotona tapahtuvaa tilapdishoitoa ja péivarutiineja, unohtamatta

leikin ja ulkoilun merkitysta tdméan ikéisille.

Yhteistd kaikille vastaajille olivat toiveet kodinomaisesta hoidosta tai hoitopaikasta,
hoitajien hyvastd ammattitaidosta ja ylip4atdan asiakaslahtoisestd lyhytaikaishoidon
suunnittelusta. Perheiden toivelistalla oli my6s pyynt0 asioista paattaville henkildille,
ettd he yrittdisivat omaksua sellaisia arvoja kuin inhimillisyys, ihmisarvo ja toisen ih-
misen kunnioittaminen, tehdesséén tyoté erityislasten perheiden kanssa. Kyselyn pe-
rusteella voisikin paatelld, ettd erityislasten vanhemmat leimautuvat turhan usein
“hankaliksi vanhemmiksi” yrittdessddn hakea perheelleen apua ja pitdessddn oman

“erityisensd” puolta.



53

Vastaajien keskuudessa selkeiksi kehittdmisen kohteiksi nousivat erityislasten ja -
nuorten aamu- ja iltapdivahoidon jarjestaminen, loma-aikaisen hoidon jarjestdminen
seka sopivien tilapdishoitomuotojen kehittdminen palvelutarjontaan. Varsinkin koulu-
jen loma-aikoihin oli vastaajien mukaan todella vaikea saada hoitajaa tai avustajaa.
Tosiasia kuitenkin on, ettd koululaisilla lomaa on enemmaén kuin tyéssakayvilla van-
hemmilla, ja se on haasteellinen, jollei jopa ongelmallinen tilanne perheiden kannalta.
Vaikka vanhemmat s&astéisivat ja jaksottaisivat lomiaan niin, etteivat perheen mo-
lemmat vanhemmat ole samanaikaisesti lomalla, eivat lomapéivat silti riitd kattamaan
koululaisten lomapaivid. Tahan ongelmakohtaan perheet kaipasivatkin nopeasti ratkai-

suja, jotka ottavat huomioon myos perheiden erilaiset tarpeet.

Myoskadn perheen yhteisen hyvinvoinnin kannalta ei ole jarkevaa lomailla aina eri ai-
koihin, silla perhe tarvitsee myos yhteista aikaa saadakseen voimavaroja arjen pyorit-
tdmiseen. Valitettavasti tdman pdivan yhteiskunnassamme vaaditaan myods tyossa-
kayviltd vanhemmilta niin paljon, etta heidén aikansa ja voimavaransa hupenevat siind
maarin arjen suorittamisessa, ettad loma-aikoina halutaan panostaa taysipainoisesti per-
heeseen. Mielesténi juuri tdiman vuoksi on ensiarvoisen tarkeéd, ettd koko perhe voi
viettdd yhdessa kiireetonté ja stressitonta aikaa (lomaa), jonka aikana kukin perheenja-
sen voimaantuu jaksaakseen jalleen hoitaa arkiset velvollisuutensa. On hyva muistaa,
ettd perheenjdsenten asiat vaikuttavat toinen toisiinsa. Jos muu perhe voi huonosti, ei

sairaalla tai vammaisella lapsellakaan ole hyva olla.

Kyselystd nousi vahvasti esille myds entisen erityishuoltopiirin, nykyisen Carean eli
Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalveluiden kuntayhtymén vaikutus Kymen-
laakson alueella tilapdishoitoa jérjestettdessa. Tama nakyi muun muassa siing, etta hy-
vin herkésti kunnissa turvaudutaan tilapdishoidon jarjestamisessa laitoshoitoon. Hyvin
monelle kyselyyn vastanneelle oli tarjottu tilapaishoidon paikaksi Kuusankosken kun-
toutuskeskusta, joka ei kuitenkaan tilapaishoitopaikkana saavuttanut kovin suurta suo-
siota perheiden keskuudessa. Perheilld oli erilaisia perusteluita sille, miksi he eivéat
kokeneet esimerkiksi Kuusankosken kuntoutuskeskusta sopivaksi paikaksi jarjestaa
erityislapsensa tilapdishoito. Muutamana esimerkking voisin mainita, ettd alle kou-
luikéisten ja liikuntavammaisten lasten perheet vastustivat voimakkaimmin tilapdis-
hoidon jarjestamista laitoksessa ja erityisesti Kuusankosken kuntoutuskeskuksessa.
Sen sijaan perheet, jotka olivat saaneet esimerkiksi MLL:n perhepalveluiden hoitajan
kotiinsa vapaiden ajaksi, olivat todella tyytyvéisia tilapdishoidon jarjestelyihin. Toi-
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saalta oli my6s perheitd, jotka olivat onnellisia saadessaan lapsensa Kuusankosken
kuntoutuskeskuksen tilapéishoitopaikalle. Yhteista kaikille tilapaishoidon palveluita
kayttaville oli kuitenkin se, ettd he kokivat erittain huonona asiana tilapaishoitopaikan
tai hoitajan varaamisen viikkoja, jopa kuukausia etukateen. Perheet kayttivét peruste-
luna muun muassa sit4, ettd useinkaan ei voi tietdd kuukausia etukateen, milloin tila-
paishoidolle on eniten tarvetta. Edellytettdessa tilapaishoitopaikan varaamista kuukau-
sia etukateen, viedadn perheiltda mahdollisuus osallistua erilaisiin elamén tarjoamiin

aktiviteetteihin ja tehdd suunnitelmia lyhyemmall& varoitusajalla.

Kyselyyn vastanneet toivoivat enemman vaihtoehtoja tilapaishoidon jarjestdmiseksi.
Kolme toivotuinta vaihtoehtoa jo olemassa olevan laitoshoidon rinnalle olivat hoitaja
kotiin, joka hoitaisi samalla myds perheen muut lapset, tukiperhetoiminta seka leireja
ja teemalomia erityislapsille ja -nuorille. Leireihin liittyen vastaajat esittivat toiveen
myos siitd, etta leireille péaasisi useammin kuin kerran vuodessa. Leirien suunnitteli-
joilta toivottiin ammattitaitoa saattaa yhteen erityislapsia ja -nuoria, jotka ovat suurin
piirtein saman ika&isid ja kehitystasoltaan tasavertaisia. Tamé palvelisi vanhempien
virkistaytymisen liséksi lasta, joka voisi opetella itsendistymiseen ja sosiaalisiin taitoi-
hin perustuvia asioita. Vastaajien mukaan erityislapsilla ja -nuorilla on useasti ongel-
mia 16ytaé kavereita syysta tai toisesta, ja téllaisten leirien ja ryhmélomitusmahdolli-
suuksien my6tad myos he saattaisivat saada luotua kaverisuhteita.

Vastaajat halusivat kehittda tilapéishoitoa, jotta erityislasten perheet jaksaisivat mah-
dollisimman pitkadn hoitaa omaa erityislastaan kotona. Perheiden mukaan eldman on-
nellisuutta liséisi myds saannollisesti saadut hengéhdystauot vaativasta hoitotydsta.
Onnellisuus puolestaan liséisi vanhempien jaksamista, jolloin saatettaisiin vélttya
avioeroilta, joihin ajaudutaan, kun vaativa perhetilanne vie kaikki voimat ja yhteisen
ajan. Toisaalta myos erityislapsi tai -nuori saisi vaihtelua elamaansa hyvin toimivan ti-
lapdishoitomuodon myoté. Uskallan vaittéa, ettd jokaisessa tilapdishoidon kehittdmista
koskevassa kommentissa tuotiin tavalla tai toisella vanhempien ja sisarusten jaksami-
sen nakokulma esille, unohtamatta erityislapsen tai -nuoren tarpeita. Erityislasten per-
heet kokivat, etta erilaisin hoitoratkaisuin voidaan samanaikaisesti tukea sek& perheen

jaksamista etté lapsen kehitysta ja hyvinvointia.

Henkilokohtaisesti minua huolestutti tutkimustuloksissa sellainen asia, ettd perheiden

pyytdessa apua, sitd ei useinkaan saatu, ennen kuin tilanne perheessa oli karjistynyt
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todella huonoksi. Pahimmillaan tdma ilmi6 nayttaytyi eréédssa tapauksessa, jossa per-
heen &idin pyydettyd omaishoidonvapaata, oli viranhaltija ilmoittanut &idille, etta he
saavat jo omaishoidontukea ja lapsella on paivéhoitopaikka eli kaikenlaista jaksamista
tukevaa toimintaa on jo olemassa. Toivoisinkin néin tutkijana asiaan perehdyttyani, et-
t& asioihin puututtaisiin ajoissa eika vasta sitten, kun on se viimeinen pakko. Toinen
mieltani askarruttamaan jéanyt asia oli se, ettd muutamissa perheissa koettiin vasta
avioeron tuoneen helpotusta erityislapsen hoitoon. Asiat olivat toisin sanoen paasseet
niin pitkalle, ettd vanhemmat olivat eronneet ja tatd kautta, useimmiten, aiti oli saanut
itselleen ensimmadisia vapaita hoitovastuusta! Eikd meidan hyvinvointiyhteiskunnas-

samme todellakaan pidetd ndistd “erityisistd” perheistd timadn parempaa huolta?

Ilahduttava asia oli kuitenkin se, ettd kaikesta tastd negatiivisesta palautteesta huoli-
matta, oli joukossa myds muutama perhe, joiden asiat oli saatu toiveiden ja tarpeiden
mukaisesti toteutettua. Heiddn kokemuksensa asioiden hoidosta niin virkamiestasolla
kuin tilapéishoitopaikan henkilokunnan kanssakin oli pelkéstéan positiivista. Heille oli
selkeé&sti jaanyt sellainen tunne eri tahojen kanssa tehdysta yhteistyosta, etta he olivat
tulleet kuulluiksi. Toisaalta myds nailla perheilld oli pelko siité, ettd mahtaako téllai-
nen onni kestaa. Pelkotila juonsi juurensa vertaisperheiden kanssa kdydyista keskuste-
luista ja siitd huomiosta, ettd niin monella muulla erityislapsen perheell& ei ollut toi-

mivaa tilapdishoitomuotoa kaytettavissaan.

Opinnaytety6té tehdessani on eteeni tullut monia tapauksia, joissa vammaisten lasten
vanhempia on pidetty “kohtuuttomina vaatijoina” tai “hankalina vanhempina”. Esi-
merkiksi se, ettd vammaisen nuoren diti kertoo halustaan péésta harrastamaan ja tatéa
kautta tarpeestaan saada nuorelleen avustaja tai hoitaja siksi aikaa. Viranomaistaholla
kyseinen avunpyynt6 on liian usein tulkittu jarjestelmén hyvéksikayton yritykseksi,
silla onhan muidenkin vanhempien jarjestettava lapselleen hoitaja omien menojensa
ajaksi. Tassa perdénkuuluttaisin kuitenkin vertaamaan vammaista lasta samanikéiseen
vammattomaan lapseen, eikd kehen tahansa lapseen, silla kylla vammattoman 10-
vuotiaan lapsen diti voi kdyda pari tuntia omissa harrastukissaan ja lapsi parjéé sen ai-
kaa itsekseen tai kavereiden kanssa. Huolestuttavaa oli myos se, ettd kyselyiden mu-
kaan osa vanhemmista kdytti omaishoidon vapaitaan saadakseen erityislapsensa aamu-
ja iltapaivahoidon jarjestyméaan. Tassé tutkijalle herda heti kysymys, ettd jos omais-
hoidon vapaat kaytetd&dn aamu- ja iltapdivahoidon jarjestamiseen, niin milloin nailla

vanhemmilla on mahdollisuus pitaa oikeasti vapaata omaishoitajuudesta?
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Jatkotutkimuksen mahdollisuuksia tdmén aihepiirin tiimoilta voisi olla vaikka kuinka
paljon. Ensimmaisena tulee mieleeni Kymenlaakson kuntien lyhytaikaishoidon alueel-
listen erojen kartoitus. Toisaalta voitaisiin tutkia myds lyhytaikaishoidon tilannetta ja
tarpeita vamma- ja/tai sairaus ryhmittain. Tassakin tutkimuksessa tuli selvasti ilmi, et-
t& litkuntavammaisten lasten vanhemmat eivat kokeneet lapsensa tilapdishoidon jarjes-

tamista kehitysvammahuollon yksikossa tarkoituksenmukaisena.

Aamu- ja iltapdivéhoidon merkitys ja jarjestamistavat vammaisille lapsille ja nuorille
olisivat erinomainen jatkotutkimuksen kohde. Toisaalta siihen voisi jotenkin liittda
my06s omaishoidon tuen asioita, koska tassé kyselyssdhan ilmeni, etta perheet kéytta-
vat omaishoidonvapaitaan jarjestadkseen erityislapsensa aamu- ja iltapdivéhoitoa. Ky-
selyyn vastanneiden keskuudesta nousi ehdotus kartoittaa tyonteon ja omaishoitajuu-
den yhdistamisen jarjestelyiden hankaluudesta ja haasteista. Samalla voisi kartoittaa

myo6s omaishoidon palkkioihin liittyvié asioita.

Opinndytetyoprosessi on ollut mielenkiintoinen, erittéin informatiivinen ja tietylla ta-
paa jopa hiukan raskas. Teoriatietoa lukiessani sain valtavasti uutta tietoa, mik& var-
masti lisési osaltaan ammatillista kasvuani erityisesti vammaistyota ajatellen. Lukuisat
erityislasten perheiden eldmankohtaloiden lapikdymiset ja kirjaamiset pitivat huolen
siitd, ettd tutkimus sailytti mielenkiintoisuutensa ja elamanmakuisuutensa loppuun as-
ti. Ristiriitaisin tunnelmin olen tutkimustani tehnyt, sill4 tuntui suorastaan epdinhimil-
liseltd jattda niin paljon hyvaa aineistoa kayttdmatta. Vielda naiden noin 60 sivun jal-
keenkin tuntuu siltd, ettd sanottavaa riittéisi viel& toisen 60 sivun verran. Olen kuiten-
kin koko opinnéytetydprosessin ajan kokenut olevani erittdin vastuullisessa tehtdvas-
sé, kirjoittaessani auki erityislasten perheiden toiveita ja tarpeita niin, ettd ne tulisivat
mahdollisimman selkeind ja ymmarrettavind tilapdishoidon tyoryhmén kaytettévaksi.
Siséllani on ajoittain kuohunut kovastikin, kun ammatillinen minéni on kaynyt sivii-
limindn kanssa tiukkoja keskusteluja. Rehellisyyden nimissa on kuitenkin todettava,

etta tdssd vaiheessa opintoja ammatillisuus on noussut ’kaiken” yldpuolelle.

Kymmenien opinnédytety0n &&rella vietettyjen tuntien aikana kaipasin ajoittain rinnal-
leni toista tekijad. Ryhtyessani opinndytetyon tekoon uskoin vahvasti siihen, ettd mi-
nun kohdallani paras opinnéytety®n tekotapa on yksilésuoritus. Naita viimeisia sanoja
pohdintaan Kirjoittaessani olen kuitenkin tullut toisiin ajatuksiin. Paritydskentelyssé

minulla olisi ollut mahdollisuus tukeutua siihen toiseen, kun kiperat kysymykset ja
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ahdistavat ajatukset valtasivat mieleni. Aina ”seindn” tullessa vastaan olisi voinut
neuvotella parin kanssa, ja tatd kautta avartaa omiakin ndkemyksidén. Useinhan kay
niin, ettd miké itselle tuntuu ylitsepdaseméttomaltd, onkin toiselle aivan selva asia ja

tdman tyyppista keskustelua kaipasin opinnaytetyoprosessin aikana useamman kerran.

Luomisen tuskaa helpottivat keskustelut etelékarjalaisten sosionomiopiskelijoiden
(AMK) kanssa ja opinnaytetyon ohjaajieni kanssa. Kullan arvoisia olivat myds nuo
kannustavat kommentit, joita erityislasten perheet olivat kyselylomakkeen loppuun

Kirjoittaneet:

ONakojaan viel?2 jotakutal/joitakin
VI EL ON! ) o

oLykky?2 tyk°. Pit2ak2a Te huolta me

Paatan loppupuheenvuoroni Kiittden tutkimukseen osallistuneita perheitd seuraavan

rukouksen myoté:

”Kun lapseni syntyi,
asetit harteilleni kivisen viitan,
raskaan kuin kuun, polttavan kuin laavan.
Kohtuni lapsi ei koskaan kasvaisi omillaan

elaman virtaan.

Kiitokset vastuusta, kiitokset, etta kelpuutit
minut emoksi télle pentuselle,
annoit eldméntehtavan, hellyytta helisevan.
Unohdin pian viittani painon, teit minut
vahvaksi, muurinsarkijiksi.”

(Mahdollisten, mahdottomien Aitien rukouskirja)
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