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Taman opinnaytetyon tavoitteena oli kartoittaa erityislasten ja -nuorten lyhytai-
kaishoidon tilanne ja tarpeet Eteld-Karjalassa. Tarkoituksena oli tuoda kuuluviin
niiden perheiden &ani, joissa on lyhytaikaishoitoa tarvitsevia erityislapsia. Tyos-
sa haluttiin selvittdad, ovatko nykyiset lyhytaikaishoidon jarjestdmismuodot toimi-
via ja vastaavatko niiden toteuttamistavat perheiden tarpeita. Tutkimuksessa
etsittiin myos syita siihen, miksi osa erityislapsista jai kokonaan lyhytaikaishoi-
don ulkopuolelle. Lisdksi selvitettiin, ovatko asiakkaat tyytyvaisia palveluista
tiedottamiseen. Liséksi tarkoituksena oli tuottaa Lyhytaikaishoidon ty6ryhmalle
tutkittua tietoa, jota se voi hyddyntaa kuntien lyhytaikaishoidon kehittamisessa.

Aineisto  keréattiin  kyselylomakkeella ja apuna kaytettin  Webropol-
kyselyohjelmaa. Kyselykirjeet kuntiin postitettiin vammaispalvelun tyontekijdille,
jotka lahettivat ne edelleen perheille. Vastaukset saatiin nimettémina. Kysely
analysoitiin laadullisin ja maarallisin menetelmin ja lopuksi tehtiin teemoihin si-
sdltyneista vastauksista tiivistelmat.

Perheiden vastausten perusteella vaikutti silta, etta lyhytaikaishoidossa perhei-
den tarpeet ja toiveet ja kuntien tarjonta olivat ristiridassa. Vanhemmat toivoivat
perheen tarpeista lahtevaa lyhytaikaishoitoa kodinomaisissa olosuhteissa. Hoi-
toon haluttiin pysyvyytta, ettd lapsella olisi tuttu paikka ja tutut ihmiset ymparil-
ladn. Kunnat tarjosivat lyhytaikaishoitoon vastaajien mukaan paaasiassa asu-
misyksikditaan tai laitoksia. Vanhempien mielesta ne eivat soveltuneet varsin-
kaan pienten lasten lyhytaikaishoitopaikoiksi, joten moni lapsi jai kokonaan vail-
le lyhytaikaishoitopaikkaa.

Valtaosa vastaajista koki, etteiviat he saa tarpeeksi tietoa lyhytaikaishoitoon ja
omaishoitajuuteen liittyvista asioista. Vastauksista kavi ilmi, ettd vanhemmat
olivat tyolaantyneitd siihen, ettd kaikesta taytyisi osata ottaa itse selvaa. Ne,
jotka eivat osanneet tai jaksaneet olla aktiivisia, jaivat ilman tukea. Palvelujar-
jestelman tulisi toimia paremmin. Tietoa toivottiin saatavan sahkodpostitse seka
kotiin postitse lahetettavina tiedotteina.

Jatkotutkimusaiheena nousi esiin tiedottamistapojen parantaminen. Mielenkiin-
toista olisi tutkia myos sitd, kehitetaanko palveluja naiden tutkimustulosten poh-
jalta. Lisdksi seurantakyselylld voisi tiedustella lasten mielipidettd saamastaan
lyhytaikaishoidosta.
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ABSTRACT

Pirjo Herttuainen and Irma Parikka

Availability of Short-term Treatment and other Necessities for Children and
Young People with Special Needs in South Karelia, 84 pages, 2 appendices
Saimaa University of Applied Sciences, Lappeenranta

Social Services and Health Care, Degree Programme in Social Services
Final Year Project 2010

Instructors: Senoir Lecturer Kari Muhonen, Principal Lecturer Tuija Nummela,
Development Planning Niina Parkkunen

The aim of this thesis was to define the situation and needs of short-term treat-
ment for children and young people with special needs in South Karelia. The
purpose was to bring forth the voice of the families who have special needs
children and young people in need of short-term treatment. In this study, the
effectiveness of organizing treatment and also its correspondence with the
needs of the families was determined, as well as an investigation into the rea-
sons why some special children were totally excluded from short-term treat-
ment. It was also examined whether the families were satisfied with information
about the services. Another purpose was to produce researched information for
the “Short-term treatment Team” which might be used to develop the local
short-term treatment proramme.

The material was collected by questionnaire with help of Webropol-survey pro-
gram. The questionnaires were mailed to municipal workes in services for the
disabled who then gorwarded them to the families. Replies were received
anonymously. The questionnaires were analyzed by qualitative and quantitative
methods, and the summaries were made of the themes of responses.

Based on the replies, the needs of the families for short-term treatment and
other services were not being met. Parents wanted short-term treatment in
home-like conditions based on the needs of the family. Also, stability was
needed for the treatment: children should have a familiar place and familiar
people around them. It seems the municipalities mostly provide their housing
units or institutions, which parents think are not suited as short-term treatment
places for young children. Thus many children are left without short-term treat-
ment.

The majority of the respondents felt they did not receive enough information
about short-term treatment and family care-giving. The responses showed also
that parents had to work hard to find the information. Those who did not know or
bother to be active were left without support. The service system should work
better. The parents wished information would be sent home by email or mail.
Improvement in providing information was raised as one topic for a further
study. Also, it would be interesting to examine if the services are developed on
the basis of these findings. In addition, a follow-up questionnaire might be made
to inquire about the opinions of children themselves regarding short-term treat-
ment.

Keywords: short-term treatment, special child and adolescent, disability, family
care-giving
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1 JOHDANTO

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tuoda kuuluviin niiden perheiden aani,
joissa on 0-17-vuotiaita lyhytaikaishoitoa tarvitsevia erityislapsia ja -nuoria. Ha-
luamme selvittéda, ovatko nykyiset lyhytaikaishoidon jarjestamismuodot toimivia
ja vastaavatko niiden toteuttamistavat perheiden tarpeita. Tutkimuksessa et-
simme myds syita siihen, miksi osa erityislapsista jaa kokonaan lyhytaikaishoi-
don ulkopuolelle. Lisdksi selvitimme, ovatko asiakkaat tyytyvaisia palveluista
tiedottamiseen.

Tutkimusaiheen valinta nousi tydelamasta. Eteld-Karjalan ja Kymenlaakson
maakunnat ovat halunneet, ettd Sosiaalialan osaamiskeskus Socom tekee sel-
vityksen alueen lyhytaikaishoidon tilanteesta ja tarpeista. Kuntien vammaistyon-
tekijoille on tehty kysely keséalla 2008, ja tutkimuksemme naitéa palveluita kaytta-
ville perheille on sille jatkoa. Aihetta tarjottiin opinnaytetydksi, ja koska meita
molempia kiinnostaa vammaisuus, otimme aiheen vastaan. Tarkoitus on, etta
Lyhytaikaishoidon tyéryhma hyddyntda tutkimuksen tuloksia kuntien lyhytai-
kaishoidon kehittamisessa. Opinnaytetydmme kartoittaa Etela-Karjalan tilannet-

ta, ja Kymenlaakson alueelta tehdaan toinen opinnaytetyo.

Vammaisille lapsille ja heidéan perheilleen jarjestettavéat tukitoimet ovat oleellinen
osa perheen arkipaivaa. Useimmat erityislapset tarvitsevat toisen henkilén apua
ja lasnéoloa selviytyakseen arjen toiminnoissa. Hoitotoimet, kuntoutus, avusta-
minen ja lapsen erityistarpeiden huomioiminen kuluttavat paljon vanhempien
aikaa ja voimia. Erityislapsen lisaksi on huolehdittava arjen sujumisesta, mah-

dollisista perheen muista lapsista ja ansiotydsta.

Tukimuotoja on erilaisia; perheiden ja lasten tarpeet vaihtelevat ja niihin on yri-
tettdva vastata parhaalla mahdollisella tavalla. Niiden avulla tuetaan perheen
jaksamista ja samalla tuetaan lapsen sosiaalista kehitysta ja itsenaistymista.
Lyhytaikaishoito antaa parhaimmillaan vanhemmille tauon jatkuvasta hoitotyds-
ta ja se on tutkimusten mukaan perheiden mielesta yksi tarkeimmista tukimuo-

doista.



Hyvinvointivaltion keskeisimpia tehtavid on huolehtia kansalaistensa oikeuden-
mukaisesta ja tasa-arvoisesta mahdollisuudesta elamaan. Vammaisen henkilon
ja hanen perheensa kannalta tama tarkoittaa sitd, etta erilaisten palveluiden ja
tukitoimien avulla mahdollistetaan vammaiselle henkildlle laadukas elama.
Myos vammaisella henkilolla on oltava mahdollista toteuttaa itsedan, harrastaa
erilaisia asioita ja eldd kaiken kaikkiaan mahdollisimman tavallista elamaa

vammansa aiheuttamista vaikeuksista huolimatta. (Rannala-Paakko 2006.)

Yhteiskunnassamme on monia sellaisia ryhmi&, jotka jaavét helposti syrjaan ja
sen vuoksi on yha tarkeampéa huolehtia oikeudenmukaisuuden toteutumisesta
kaikkien yhteiskuntaryhmien kohdalla. Vammaisten lasten perheiden kohdalla
tama tarkoittaa sita, ettd yhteiskunnan on huolehdittava siita, ettd myos heidan
kohdallaan oikeudenmukaisuus palveluiden ja tukitoimien saamisessa seka

kohtelussa yleensa toteutuu. (Rannala-Paakko 2006.)



2 VAMMAISUUS

2.1 Lapsen ja nuoren vammaisuuden maarittely

Vammaisuus on moniulotteinen, vaikeasti maariteltava kasite. Se perustuu yksi-
l6n fyysiseen tai psyykkiseen erilaisuuteen valtavaestdon verrattuna, mutta ka-
sitteen sisdltd muotoutuu sosiaalisessa yhteydessa toimintaymparistéon. Kyse
on aina vammaisella henkildlla olevasta yksiléllisesta, pysyvasta haitasta, johon
han joutuu elamassaan sopeutumaan. Vammaisuus on pysyva tila, ainoastaan
vamman ilmiasu tai vaikeusaste voi muuttua ajan kuluessa. Vammaisuus ei ole
sama asia kuin yksilon elimellinen vamma. Mikéli vammaisuus kuitenkin maari-
telladn pelkastaan sosiaalisesti tuotetuksi ilmioksi, kasite kuvastaa ensisijassa
muiden ihmisten kasitystd vammaisesta henkilosta, eikd valttamatta ollenkaan
vammaisen ihmisen todellisia fyysisia ominaisuuksia tai toimintavalmiuksia.
(Lampinen 2007, 27-28.)

Sosiaalisen mallin mukaan sopeutuminen on yhteiskunnan eikd vammaisten
ongelma. Ymparistossa on syy ja ratkaisu vammaisuuteen. Sosiaalisia ja fyysi-
sid ympariston epakohtia poistamalla voidaan ratkaista vammaisuuden aiheut-
tamia esteitd. Sosiaalinen malli ei ota huomioon yksilén omia ominaisuuksia ja
toimintaa ja niiden vaikutusta hanen selviytymiseensa. Myds kuntoutus voi
muodostua ongelmalliseksi, koska ndin vammaa yritetddn parantaa ja muuttaa
yksildd paremmin yhteiskuntaan sopivaksi. (Malm, Matero, Repo & Talvela
2004, 11-12.)

Viitalan (2004, 60) mukaan mik&&n yksil6llinen ominaisuus ei sindlladn vam-
mauta ihmistd. Vammautuminen aiheutuu yhteisdsta, joka asettamillaan nor-
maaliuden kriteereilla estad sellaisten ihmisten osallistumisen taysivaltaisesti
yhteiskunnan elamaan, jotka eivat kykene tayttdmaan naita kriteereitd. Sosiaali-
sessa mallissa vammaisuus nahdaan ihmisten asenteiden, instituutioiden ja
rakennetun ympariston tilana, ei yksilon fyysisend ominaisuutena tai vammana.
Tassa mallissa yksilon kokemusta vammastaan ja sen hanelle aiheuttamasta

haitasta voidaan jopa vahatella.



Selviytymismallin mukaan vamma syntyy tietyn elaméantilanteen luomasta sat-
tumasta. Uusi tilanne vaatii erilaisia selviytymiskeinoja ja elamantilanteen uudel-
leen maarittelyd. Tama taas edellyttdd aikaisempien kasitysten esiin nostamista
ja uudelleen arviointia. Selviytymismalli perustuu ratkaisukeskeisyyteen koros-

tamalla toiveita, voimavaroja, edistysta ja yhteisty6ta. (Lampinen 2007, 140.)

Vammaispalvelulaissa vammaisella henkildlla tarkoitetaan henkiléa, jolla vam-
man tai sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua ta-
vanomaisista elaman toiminnoista. Lain tarkoituksena on edistdd vammaisen
henkilon edellytyksia elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskun-
nan jasenena seka ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja
esteitd. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimis-
ta 1987/380.)

2.2 Erityislapsen ja -nuoren maarittely

Erityislapsi-kasitetta kaytetdan lyhennyksena erityisen tuen tarpeessa olevasta
lapsesta l&hinna varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa. Erityista tukea
tarvitaan, kun kasvun, kehityksen ja oppimisen edellytykset ovat heikentyneet
vamman, sairauden tai toimintavajavuuden vuoksi. Tarpeen arvioivat opetuksen
ja oppilashuollon asiantuntijat huoltajan kanssa, kun lapsen kehityksessa on
oppimiseen liittyvid riskitekijoita tai kun lapsi tarvitsee psyykkista tai sosiaalista
tukea kasvulleen. (Pihlaja 2007.)

Stakes maarittelee, ettd erityinen tuki vastaa tukea tarvitsevien lasten kasvatuk-
sellisiin ja kuntoutuksellisiin tarpeisiin paivahoidossa (Pihlaja 2007). Erityisia
tukitoimia kohdennetaan etenkin riskialttiissa oloissa elaville lapsille ja nuorille
perus- ja erityispalveluissa seka sosiaali-, terveys- ja opetustoimessa (Lasten-

suojelun kasikirja 2009).

Suurin erityista tukea tarvitseva ryhméa ovat lapset, joilla on kielen kehityksen
vaikeuksia. Yleisid ovat myos sosio-emotionaalisen tuen tarpeet, kehityksen
viivastyminen, tarkkaavaisuuden hairiét ja eri vammaryhméat, maahanmuuttaja-

lapset ja lastensuojelun tukitoimia tarvitsevat lapset. (Pihlaja 2007.)
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Tassa tutkimuksessa erityislapsi-kasite maarittyy lakien kautta. Kaikki alle 18-
vuotiaat, jotka saavat vammaispalvelulain, kehitysvammalain tai omaishoidon
tuesta annetun lain mukaisia palveluita kunnalta, kuuluvat tydssamme erityis-
lapsiin. Naiden lakien mukaan palveluja saavat kehitysvammaiset, vammaiset ja

pitkdaikaissairaat lapset seka heidan omaishoitajansa.

Keskeiset vammaisten henkildiden oikeuksiin ja asemaan vaikuttavat saadokset
ovat laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
380/1987 (vammaispalvelulaki) ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta
519/1977 (kehitysvammalaki) seka niitd tdydentavéat asetukset. Molemmat lait
on soveltamisalasaannoksensa mukaan saadetty sovellettaviksi vasta siiné ta-
pauksessa, etta henkild ei saa hanelle sopivia ja riittavia palveluja muun lain
nojalla. Palveluista paatettdessa tulee ensisijaisesti lahted asiakkaan tarpeista
kulloinkin kasilla olevassa tilanteessa. My6s vammaisten kohdalla ensisijaisia
ovat kansanterveyslain ja sosiaalihuoltolain nojalla jarjestettavat palvelut. Va-
kiintuneen oikeuskaytdnnén mukaan sosiaalihuoltolain sijaan tulee kuitenkin
noudattaa vammaispalvelulakia, mikali se johtaa asiakkaan kannalta edullisem-
paan lopputulokseen. Vammaispalvelulain muutos 981/2008 tuli voimaan 1.
syyskuuta 2009. Se muuttaa vammaispalvelulain ja kehitysvammalain valista
suhdetta siten, ettd vammaispalvelulaki on ensisijainen suhteessa kehitysvam-
malakiin. Tilanteessa, jossa asiakkaan palvelutarpeeseen voidaan vastata
kumman lain perusteella tahansa, sita tulee arvioida asiakkaan kokonaisedun
nakodkulmasta. (Kansanterveyslaki 66/1972; Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 1977/519; Sosiaalihuoltolaki 710/1982; Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380; Lakivammaisuuden perus-
teella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista annetun lain muuttamisesta
981/2008.)

Vammaishuollon saanndsten tulkintaa ohjaa myds perustuslain 198§, joka turvaa
seka ihmisarvoisen elaman edellytykset etta riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut
jokaiselle kansalaiselle. Ihmisoikeudet ja niiden toteutuminen ovat seka vam-
maisten ettd kehitysvammaisten henkildiden kohdalla keskeisessd asemassa.

Osa huomioon otettavista saannoksista tuleekin kansallisen oikeusjarjestelmén
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ulkopuolelta Euroopan yhteison lainsaadannosta ja ihmisoikeussopimuksista.
(Suomen perustuslaki 738/1999; Karki, Pajukoski, Rentola & Uotinen 2009, 86).
Valitsimme tydomme kirjallisuusosaan lahemmin tarkasteltavaksi tutkimuksen
vastauksissa yleisimmin esiintyneista diagnooseista kehitysvammaisuuden, au-
tismin kirjon, Downin syndrooman, CP-vammaisuuden seka leukemian. Erityis-
lapsi tarkoittaa tydssamme tasta eteenpain tdh&n ryhmaan kuuluvia, alle 18-

vuotiaita lapsia ja nuoria.

3 VAMMAISRYHMAT JA PITKAAIKAISSAIRAUDET

3.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalla tarkoitetaan ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella olevaa
vammaa. Uusien asioiden oppiminen ja kasitteellinen ajattelu on kehitysvam-
maisille vaikeaa, vaikka he oppivat monia asioita samalla tavalla kuin muutkin
ihmiset. He ovat yksilgita, joilla on persoonalliset vahvuudet ja mahdollisuudet,

jotka pitaa loytaa ja joita taytyy tarvittaessa tukea. (Malm ym. 2004, 165.)

Suomen kehitysvammalain mukaan kehitysvammaiseksi katsotaan henkild, jon-
ka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehi-
tysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitysvammaisuuden
kriteereina on pidetty matalaa alykkyysosamaaraa (alle 70), ikatasoa heikom-
paa sosiaalista selviytyvyytta ja naiden ilmaantumista ennen 18 vuoden ikaa.
(Malm ym. 2004,165.)

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen, ICD — 10:n, mukaan alylli-
sella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn
kehitys on estynyt tai on epataydellinen. Puutteellisesti kehittyneita ovat erityi-
sesti kehitysidssa normaalisti ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen suoritus-
kykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Man-

ninen & Pihko 2009, 16.) Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya joko yksi-
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naan tai samanaikaisesti minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa
(Malm ym. 2004, 165).

Kehitysvammaiset jaestaan WHO:n maaritelmassa alykkyysosamaaran mukaan:
— lievasti kehitysvammaisiin, AO 50-69 ja alykkyysika 9-11 vuotta,

— keskivaikeasti kehitysvammaisiin, AO 3549 ja alykkyysika 6-8 vuotta

— vaikeasti kehitysvammaisiin, AO 20-34 ja alykkyysika 3-5 vuotta ja

— syvasti kehitysvammaisiin, AO alle 20 ja alykkyysika 0-2 vuotta. (Manninen &
Pihko 2009,18.)

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein lisdvammoja tai -sairauksia, kuten aisti-,
puhe- ja liikuntavammat, epilepsia, autismi ja mielenterveydenhairiot. Lievasti
kehitysvammaisilla niité esiintyy véhan tai ei ollenkaan. (Manninen & Pihko
2009,18.)

Amerikkalaisen kehitysvammajarjeston, AAMR:n (the American Association for
Mentally Retarded), maéaritelman mukaan kehitysvammaisuus viittaa toiminta-
kyvyn laaja-alaisiin rajoituksiin. Sit& luonnehtii merkittavasti keskiméaaraista hei-
kompi alyllinen toimintakyky ja sen aiheuttamat rajoitukset kahdella tai useam-
malla itsenaisen elaman taitojen alueella. Jokapaivaisessa elamassa selviyty-
misessa ratkaisevia tekijoita ovat ihmisen omat edellytykset, ymparisto ja toi-
mintakyky. Kehitysvamman arjessa aiheuttama haitta on sitd pienempi, mita
paremmin yhteiskunnassa otetaan huomioon erilaisten ihmisten tarpeet. (Malm
ym. 2004, 165.)

Pelkkd alykkyysosaméaara ei kerro paljonkaan yksilon suoriutumis- ja toiminta-
kyvysta. Toimintakyvyn ja kehitystason arviointiin onkin kehitetty erilaisiin tar-
peisiin mittareita, joilla arvioidaan suoritustasoa ja -kykya ja niihin liittyvia rajoit-
teita seka naihin liittyvid, yksilotasolla ja ymparistdéssa vaikuttavia taustatekijoita.
Lahtokohtana pidetaan arviointia, joka kohdistuu oppimiseen, kommunikointiin,
sosiaalisiin suhteisiin ja arkielaman taitoihin. Toimintakyky ja toimintarajoitteet
tai niiden syntyminen eivat ole selitettavissa pelkastaan yksilollisilla tekijoilla,
vaan toimintaa tulisi aina tarkastella suhteessa yksilon toimintaymparistoon.

Ymparistotekijoilla tarkoitetaan fyysisen elinymparistén ja palvelujarjestelmén
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lisaksi my0s sosiaalista ympéaristoa ja asennemaailmaa. (Manninen & Pihko
2009, 269; Malm ym. 2004, 166.)

Kehitysvammaisuuteen liittyvia haittoja ja rajoituksia tulee tarkastella myos suh-
teessa ihmisen ikavaiheeseen ja niihin kehitystehtaviin, joita naihin normaalisti
kuuluu. Kehitysvammaisuus on yleensa elinikdinen, ja siksi elaméankaariajattelu
on valttamatdon perusta sen yksildllisten ilmenemismuotojen pohdinnalle. Toi-
mintakyky ja sen rajoitukset on suhteutettava myds asuin- ja toimintaymparis-
téon ja siitd nouseviin haasteisiin ja vaatimuksiin. Kehitysvammainen voi olla
hyvinkin toimintakykyinen omassa tutussa ymparistéssaan ja tuttujen ihmisten
yhteisdssa, mutta rajoitukset voivat olla merkittavia taman elamanpiirin ja kult-

tuurin ulkopuolella. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009a.)

Kehitysvammaisten toimintakykya havainnollistetaan usein vertaamalla heidan
alykkyysikaansa lasten vastaavaan biologiseen ikéén. lhmiset voivat myds suh-
tautua heihin kuin lapsiin, koska kehitysvammaisten todellisuuskasitys on kes-
kim&araista yksinkertaisempi ja konkreettisempi. Kokemuksiltaan kehitysvam-
maiset ovat kuitenkin paljon rikkaampia kuin samanikaiset lapset ja verrattavis-
sa naihin vain siind, miten kasittdvat abstraktiot ja todellisuuden. On tarkeaa,
ettd kehitysvammainen huomioidaan biologisen ikdnsa mukaan esim. vaattei-
den, harrastusten ja itsestaan huolehtimisen osalta, ettei han erottuisi ikaisis-
td&an. (Manninen & Pihko 2009, 172.)

Suomessa on alyllisesti kehitysvammaisia henkil6itd noin 50 000. Jos kehitys-
vammaisuuteen luetaan mukaan kaikki kehitysiassa ilmenneet vammat ja her-
moston sairaudet, maara nousee jo 400 000:een. Tarkkoja lukumaaria on han-
kala saada, koska tietoja kerataan eri rekistereistd. (Manninen & Pihko 2009,
23.)

Kehitysvammaisuuden syyt ovat perintotekijoista johtuvia (30 prosenttia), ennen
syntymaa tai heti sen jalkeen johtuvista hairidista tai infektioista (40 prosenttia)
ja syyta ei tiedeta (30 prosenttia). Keskosuus ja aidin alkoholin tai huumeiden

kaytto lisdavat kehitysvammariskid. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009a.)

14



Downin syndrooma eli 21-trisomia

Downin syndrooma on saanut nimensa englantilaislaakari John Langdon
Haydon Downista (1828—-1896), joka vuonna 1866 itse nimesi vamman mongo-
lismiksi sen ulkoisten piirteiden perusteella. Downin syndrooma on kehitys-
vammaisuuden suurin yksittdinen syy. Se aiheutuu 21. kromosomipariin liitty-
neesta ylimaaraisesta kromosomista. Vamma on sitd vaikeampi, mita taydelli-
semmin ylimaarainen kromosomi esiintyy oireyhtyman kriittisella geenialueella.
(Kehitysvammaliitto 2009.) Kehitysvammaisista henkildista noin kymmenella
prosentilla on Downin oireyhtymé. Mahdollisuus saada lapsi, jolla on Downin
oireyhtyma, lisdantyy voimakkaasti aidin idn myota. Suomessa syntyy vuosittain
alle sata Down-lasta. (Manninen & Pihko 2009, 70.)

Downin oireyhtymaan liittyy tyypillisina piirteina lyhytkasvuisuus, pienikokoinen
paa, yloéspain vinot luomiraot ja poimut nendnpuoleisissa silmékulmissa. Suu ja
nielu ovat pienet ja kieli tulee usein ulos suusta. Taittovirheet ja linssisamentu-
mat seka hengitystie- ja korvatulehdukset ovat yleisia. Hampaiden kuluminen
on huomattavasti nopeampaa kuin muulla vaestdlla. Lihakset ovat veltot ja iho
kuivahko. Kdmmenen poikki kulkee vaakasuora vako, jota nimitetddn nelisormi-
poimuksi. (Manninen & Pihko 2009, 70.)

Downin oireyhtymaan kuuluvilla henkililla synnynnaisen sydanvian riski on 40
kertaa normaalia suurempi. Myos leukemiaa, kilpirauhasen vajaatoimintaa ja
keliakiaa esiintyy tavanomaista enemman, ja liséksi huomattavasti hidastunut
aineenvaihdunta lisaa lihavuuden riskid. Down-lapset oppivat tavanomaista hi-
taammin kavelemaan ja puheenkehitys myodhastyy vielakin enemman. Osa op-
pii lukemaan ja kirjoittamaan, mutta saavutettujen taitojen pitaminen ja hyédyn-
taminen on vaikeaa. (Manninen & Pihko 2009, 70-71.)

3.2 Autismin Kirjo
Autismin taustalla on neurologisen kehityksen hairid, josta aiheutuu ongelmia

aivojen toimintaan ja aistihavaintojen kasittelyyn (Kerola, Kujanpé&a & Timonen

2009, 23). Taustalla tiedetdaan olevan myds geneettisia tekijoita. Autististen
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henkildiden alykkyystaso vaihtelee kehitysvammaisuudesta korkeaan, usein
kapea-alaiseen alykkyyteen. Autismin kirjo kattaa varhaislapsuuden autismin,
Aspergerin ja Rettin oireyhtyméat seka lapsuusian persoonallisuutta hajottavan

(disintegratiivisen) kehityshairion. (Malm ym. 2004, 219.)

Autismin kognitiivista kehitysta voidaan ymmartaa kolmen teorian avulla: Mielen
teorian mukaan autistisen ihmisen on vaikea ymmartaa toisen ihmisen mielta,
ajatuksia ja tunteita. Han ei pysty elaytymaan toisten ihmisten toimintaan ja aja-
tuksiin eik& muuttamaan kayttaytymistaan sosiaalisten vihjeiden mukaan. Kohe-
renssiteorian mukaan autistinen ihminen havaitsee ymparistonsa yksityiskohtina
eikd havainnoissaan ja ajattelussaan pysty muodostamaan kokonaisuuksia.
Eksekutiivinen teoria selittda autistisen ihmisen vaikeutta ohjata omaa toimin-
taansa. Han ei kykene suunnittelemaan toimintaansa eika eri toimintojen jarjes-
tysta. Liséksi hanen on vaikea yhdistaa sosiaalista, emotionaalista ja kielellista

toimintaa toisiinsa. (Kerola ym. 2009, 23.)

Autismiin kuuluu tyypillisind piirteind vastavuoroisuuden puuttuminen sosiaali-
sissa tilanteissa, syrjgan vetaytyminen ja itsekseen viihtyminen. Siihen liittyy
my0Os laaja-alaisia hairidita kaikessa kommunikaatiossa. Autisteille on vaikeaa
puheen tuottaminen ja ymmartaminen seka eleiden ja ilmeiden tarkoituksenmu-
kainen kayttdminen ja ymmartaminen. Tarkat rutiinit ja muuttumattomuus kuulu-
vat autistin elamaan, ja poikkeaminen rutiineista aiheuttaa helposti ahdistuspur-
kauksen. (Malm ym. 2004, 219.)

Autistit reagoivat poikkeavasti aistiarsykkeisiin kuten valoon, varjoihin, aaniin,
makuun ja hajuihin. Ne voivat kiinnostaa niin, ettd muu maailma unohtuu tai
vaihtoehtoisesti aiheuttavat raivokohtauksen. Kehon ja raajojen liikkeet voivat
olla poikkeavia. Tyypillistd on tarkoitukseton varpaillaan kaveleminen, kasien
heiluttelu ja kehon keinuttelu. (Malm ym. 2004, 220.)

Autistisen ihmisen on vaikea tajuta yhteiselaman pelisdantoja ja koota seka ja-
sentaa sosiaalista tietoa ymparistostadan. Han voi vaikuttaa itsekkaaltd kayttay-
tyessaan kuin muilla ihmisilla ja heidan tarpeillaan ei olisi mitddn merkitysta.

Autistinen ihminen on kuitenkin kyvyton asettumaan toisen ihmisen asemaan ja
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ymmartamaan tilanteita muiden kuin itsensa kannalta. Autisti voi olla taitava
puhumaan, mutta han ei huomaa, etta kuulija ei ole kiinnostunut samoista asi-
oista. Sosiaalisten taitojen puutteen vuoksi hén voi puhua epakohteliaasti ta-

juamatta sita itse. (Kerola ym. 2009, 40.)

Suomessa on noin 5 000 autistia, joista miespuolisia on 75 prosenttia. Autistisia
piirteitd on huomattavasti useammalla. (Malm ym. 2004, 220.) Autismin kirjon
ihmisia on 40 000 (Manninen & Pihko 2009, 106).

3.3 Liikuntavamma

CP-vamma

CP-vamma on yleisin lasten tuki- ja liikuntaelinvammoista. Sen oireet vaihtele-
vat hyvin lievista toiminnan rajoitteista kokonaisvaltaiseen toiminta- ja liikunta-
kyvyttomyyteen. (Pihlaja 2004, 277.) Suomessa syntyy yli sata CP- vammaista
lasta vuosittain ja CP—vammaisten kokonaismaard on noin 6 500 henkil6a
(Malm ym. 2004, 278).

CP-vamma on kehitysvaiheessa olevien aivojen liikkeista ja asennoista vastaa-
vien keskusten kertavaurio, joka on syntynyt raskauden aikana, syntyman yh-
teydessa tai ennen kolmatta ikdvuotta. Aivoverenvuoto, aivokalvontulehdus,
keskosuus ja aidin vakava infektio raskauden ensimmaéisen kolmanneksen ai-
kana voivat aiheuttaa lapselle keskushermoston epamuodostuman ja CP-
vamman. Vastasyntyneen vaikea hapenpuute vaurioittaa aivokudosta ja aiheut-
taa lapsen alaraajojen toiminnan hairiéita. CP-vamman tavallisimpia oireita ovat
pakkoliikkeet ja halvaukset. Aivovaurion aiheuttamat oireet saattavat muuttua
iAn myo6ta, vaikka aivovaurio ei itsessaan etene tai parane. (Malm ym. 2004,
278.)

CP-vammat jaotellaan Malmin ym. (2004, 279) mukaan spastisiin oireyhtymiin

eli jaykkahalvauksiin, ekstrapyramidioireyhtymiin eli erilaisiin pakkoliiketyyppei-
hin, ataksiaan eli tahdonalaisten lihasten yhteistoimintahairiésta johtuvaan ha-
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parointiin, sekamuoto- oireyhtymiin ja hypotoniaan, joka tarkoittaa vahaliikkei-

syytta ja velttoutta.

Kolmasosa CP-vammaisista on alylliseltd suorituskyvyltéan normaaleja ja kol-
masosalla se on kehityskehitysvammaisuuteen kytkeytynyt lisdvamma. Naiden
valiin jaavat ne, joilla esiintyy lievia oppimis- tai puhevaikeuksia tai aistivammo-
ja. (Manninen & Pihko 2009, 133.)

3.4 Pitkaaikaissairaudet

Pitkdaikaissairauden maaritelma vaihtelee tutkimuksittain. Usein tarkastellaan
sairauden kestoa tai vakituista ladkkeiden kayttoa. Oleellista on ottaa huomioon
diagnoosin ja sairauden keston lisaksi sen vaikutus sairaan lapsen ja h&nen
perheensé elamaan. Laaketieteellisen kehityksen myota yli 85 prosenttia lapsis-
ta, joilla on hyvin vaikeasti hoidettava synnynnainen tai pitkdaikainen sairaus,
saavuttaa aikuisian. Naita ovat esimerkiksi synnynnaista sydanvikaa tai syopaa

sairastaneet ja elinsiirron saaneet lapset. (Makkonen & Pynnénen 2007.)

Leukemia

Leukemia on lasten yleisin sy6p&, johon sairastuu parikymmentéa lasta vuosit-
tain. Leukemiassa valkosolu alkaa jakautua kontrolloimattomasti. Leuke-
miasolun jatkuva lisdantyminen hairitsee luuytimesséd normaalien solujen tuo-
tantoa, joten leukemiapotilaalla ongelmaksi muodostuvat veren vahéinen pu-
nasolujen maara (anemia) ja pieni verihiutaleiden pitoisuus. Jalkimmainen joh-
taa usein ihoverenvuotojen syntymiseen. Leukemian ensioireet ovatkin anemi-
asta johtuva kalpeus ja vasymys seka ihoverenvuodot. Usein lapsilla on myds
jokin infektio, joka saattaa héairitd alussa sairauden toteamista. Epéiltaessa leu-
kemiaa lapsesta otetaan luuydinnéyte, joka yhdessa verindytteen kanssa var-
mistaa diagnoosin. Huonosta maineestaan huolimatta lasten leukemia on usein
hyvin hoidettavissa. Valtaosa lapsista saadaan pari vuotta kestavan hoidon

avulla paranemaan taudistaan. (Jalanko 2009.)
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Syopataudin diagnosoinnin ja alkuhoidon aikana lapsi voi olla tautikohtaisesti
vaihdellen useiden viikkojen ajan sairaalassa. Sytostaattihoitojen jalkeen poti-
laan veriarvot laskevat ja tulehdusriski lisaantyy viela muutaman kuukauden
ajan. Hoitojen loppumisen jalkeenkin lapsi on tavallista herkempi saamaan eri-

laisia tulehdustauteja. (Sylva ry 2007.)

4 VAMMAN TAI SAIRAUDEN VAIKUTUS PERHEEN ELAMAAN

Synnynnéinen sairaus, vammaisuus tai sairastuminen varhaislapsuuden aikana
heijastuu vanhempien suhtautumiseen ja myds siihen, mité toiveita ja odotuksia
vanhemmilla on lapsen suhteen (Makkonen & Pynndnen 2007). Lapsen vam-
maisuus tai sairaus aiheuttaa ongelmia seka lapselle ettd vanhemmille. Ne riip-
puvat taudin tai vamman luonteesta, oireiden esiintymistiheydesta, nakyvyydes-
ta ja vakavuudesta seka niihin liittyvista hoitotoimenpiteistd. Jokaiseen sairau-
teen ja vammaisuuteen liittyy omat stressitekijansa, ja ne vaikuttavat eri tavalla
perheen elamaan. Lapsen ja hanen vanhempiensa on sopeuduttava uuteen ei-
toivottuun tilanteeseen niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. Jokai-
nen uusi muutos lapsen tilassa vaatii uuden sopeutumisen ja jatkuva epavar-
muus ja tulevaisuuden ennakoimattomuus kuluttavat perheen voimavaroja. Ah-
distuksesta tulee vallitseva olotila, ja lastenhoitoon liittyvat velvollisuudet lisdan-
tyvat. (Davis 2003, 18.)

Lapsen sairauden tai vammaisuuden vaikutus perheen elamaan riippuu paitsi
vanhempien keskinédisesta suhteesta myds heidan persoonallisista ominaisuuk-
sistaan. Vanhempien mielikuvat itsestdan, toisistaan, lapsen tilanteesta, per-
heen muista lapsista ja tulevaisuudesta vaikuttavat ratkaisevasti siihen, miten
hyvin perhe sopeutuu ja jatkaa elamaansa kriisin jalkeen. Myds sukulaisten,
ystavien ja ymparoivan yhteison kaytoksella on merkittava vaikutus siihen, eris-

taytyyko perhe sosiaalisesti. (Davis 2003, 23-27.)

Seka sairas etta terve lapsi kohtaavat samat ikaan liittyvat kehitykselliset haas-

teet. Vaikka sairaus usein kuormittaa seka lasta ettéd hanen perhettaan, voi sen
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hoitoon liittyva onnistumisen kokemus kasvattaa lapsen itseluottamusta ja aut-
taa hanta ottamaan vastuuta elamastaan. (Makkonen & Pynnonen 2007.) Lap-
sen sairastumisen jalkeen on tarkeaa pyrkia elaméan sairauden ja hoidon rajoi-

tuksista huolimatta mahdollisimman normaalia elaméaa (Sylva ry 2007).

Omaishoitajuus

Omaishoiva on sukupuolittunutta ja hoivatyé maarittyy vahvasti naisten tyoksi.
Osaksi se johtuu siita, ettd naiset tekevat yleensa hoivatyotd enemman ja nain
tdma rooli vahvistuu omaishoidossa. (Valokivi & Zechner 2009, 131-132.)

Vuoden 2006 alusta tuli voimaan laki omaishoidon tuesta. Omaishoidon tuki on
lakisdateinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisestd kunnan on huolehdittava
maararahojensa puitteissa. Lain tarkoituksena on edistaa hoidettavan edun mu-
kaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali- ja terveyden-

huollon palvelut seka hoidon jatkuvuus. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005.)

Sosiaalihuoltolaki (710/1982) velvoittaa kunnat jarjestamaan omaishoidon tuen,
mutta jarjestelyiden suhteen kunnilla on laaja vapaus. Laki omaishoidon tuesta
maaraa tuen minimitason, mutta ei sen saannin tarkkoja kriteereita (Valokivi &
Zechner 2009, 139). Kiljusen (2006) mukaan omaishoidon tuen ongelmana on
sen arvioinnin kirjavuus, silla kunnat arvioivat omaishoidon tuen tarpeen hyvin

erilaisilla tavoilla.

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka sisaltda hoidettavalle annettavat tarvit-
tavat palvelut seka omaishoitajalle annettavan hoitopalkkion, vapaan ja omais-
hoitoa tukevat palvelut. Omaishoitajan lakisdateisen vapaan lisdksi kunta voi
myontaa kaikille omaishoidon tuen saajille myds enemmaén vapaata ja alle vuo-
rokauden mittaisia virkistysvapaita. Omaishoidon tukeen siséltyvilla sosiaali- ja
terveyspalveluilla turvataan hoidettavan hyvinvointi, terveys ja turvallisuus seka
omaishoitajan jaksaminen. Omaishoidon tuesta tehdaan omaishoitajan ja kun-
nan valilla sopimus, jonka liitteend on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma ja jo-

hon on kirjattava, miten hoidettavan hoito jarjestetaan hoitajan vapaan, tervey-
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denhoitoon liittyvien kayntien tai muun poissaolon aikana. (Laki omaishoidon
tuesta 937/2005.)

Omaishoidon tukea saa Suomessa 36 000 henkil6d, joiden hoidettavista 0—17-
vuotiaita on 13 prosenttia. Omaishoidon tuesta kunnan kanssa sopimuksen
tehneitd hoitajia on 32 000, naista 47 prosenttia on 65 vuotta tayttaneita. Lap-
suudenkodissaan asuvia kehitysvammaisia henkilitd on Suomessa 12 000, ja
omaishoidontukea maksetaan 3 000 hoitajalle. (Kuntaliitto 2010.) Raskainta
hoitotyota tekevista omaishoitajista vain puolet saa tukea. Lakiséateisia vapaa-
paivid saa vain pieni osa todellisista omaishoitajista. Kolme neljasta omaishoita-
jasta on naisia ja joka viides omaishoitaja on kokopaivatyossa (Kaskinen 2007,
21.)

Omaishoidon piirissé olevista henkildista noin 60 000:n on arvioitu olevan pysy-
vasti tai ajoittain laitoshoitokuntoisia. Tutkimusten mukaan omaishoidon tuen
piiriin paasseet saavat ensisijaisesti palkkion ja vain vahaisessa maarin kunnan
palveluja, vaikka palvelujen tulisi lain mukaan olla olennainen osa omaishoidon
kokonaisuutta. Ne kotitaloudet, jotka eivat ole paasseet omaishoidon tuen pii-
riin, ovat tutkimusten mukaan saaneet jonkin verran kotihoitoa ja tukipalveluja.
(Kiljunen 2006.)

Kiljunen (2006) jatkaa, ettd hoito- ja palvelusuunnitelmien ylimalkaisuus on
merkittdva puute. Kunnat eivat myoskaan osoita talousarviossaan omaishoidon
tukeen riittavia maararahoja, jolloin tuki saattaa loppua kesken vuoden, vaikka
tuen tarve sailyy entisellaan. Lisdksi taloustaantuman my6ta monet kunnat ovat
kustannuksia saastaakseen irtisanoneet hoitosopimuksia ja lopettaneet omais-
hoidon tuen maksamisen. Samoin uusien hoitosopimusten tekeminen on jois-

sakin kunnissa lopetettu kokonaan saastosyista.

Omaishoitajalla on lain mukaan oikeus kolmeen vapaapaivddn kuukaudessa
silloin, kun han on yhtajaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon ym-
parivuorokautisesti tai jatkuvasti paivittain (Laki omaishoidon tuesta 937/2005).
Valokivi & Zechner (2009) toteavat, ettd Voutilaisen ym. (2007b) mukaan va-

paapdivien ajaksi on kaytannossa vaikea saada lyhytaikaishoitoa, jolloin omais-
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hoidon vapaapaivia jaa pitamatta. Myos Kiljusen (2006) mukaan ongelmia on
lakimaaraisten vapaapaivien pitamisessa. Monet omaishoitajat eivat voi pitaa
kolmea lakisaateista vapaapaivaansa kuukaudessa sen vuoksi, ettei kunta lain
velvoitteista huolimatta jarjestéa sopivaa sijaishoitoa hoidettavalle vapaapéaivien
ajaksi. Yleistyva palvelusetelin kayttd vapaapaivajarjestelyna ei toimi tyydytta-
vasti. Palvelusetelin arvo jaa usein niin alhaiseksi, etta se riittda vain osaan niis-

ta palveluista, joita lakimaaraisten vapaapaivien pitdminen edellyttaisi.

Omaishoiva asettuu yha selkeammin julkisilla palveluilla tuotettavan hoivan
vaihtoehdoksi ja niiden rinnalle yhdeksi palveluksi. Omaishoivasta saatava ra-
hapalkkio ja sen taustalla oleva omaishoitosopimus hamartavat perheissa ja
julkisella puolella annettavan hoidon rajaa. Omaishoivan taloudellisuuden vuok-
si kunta ja yhteiskunta tulkitsevat mielellaan sen osaksi kunnan sosiaalipalvelu-
ja. Omaisiaan hoitavat eivat kuitenkaan nayta mieltavan tekemé&ansa hoivatyota
palveluksi muiden kunnan palveluiden joukossa. (Valokivi & Zechner 2009,
139-140.)

Omaishoitoperheita on hyvin monenlaisia. Lapsiperheiden tarpeet ovat erilaisia
verrattuna ikaantyvan ja sairaan vanhuksen perheen tilanteeseen. Kun perhee-
seen syntyy sairas tai vammainen lapsi, se on jo itsessaan paljon voimavaroja
vaativa asia. Moni asia perheessé muuttuu. Vanhemmat saattavat olla tdissa tai
toinen heista jaa kotiin. Heidan tulee huomioida myds perheen muiden lasten
erilaiset tarpeet ja heidan hoitamisensa. Taman liséksi on muistettava oma jak-
saminen, parisuhde, harrastukset, vapaa-aika, ystavat ja tybeldama. Omaishoi-
don tilanne lasten ja nuorten perheissa on vahintaankin haastava. Vaikka kyse
on maarallisesti pienemmasta joukosta, omaishoidon tarpeen kesto on naissa
tapauksissa usein hyvin pitka. (Salanko-Vuorela, Purhonen, Jarnstedt, & Kor-
honen 2006.)

Omaishoitajan saama omaishoidon tuki lasketaan omaishoitajan tuloksi var-
haiselékkeita ja kaikkia sosiaalietuuksia maéaariteltdessa. Olisi tarkeda, etta
omaishoidon tuki luettaisiin etuoikeutetuksi tuloksi, jota ei otettaisi huomioon
tulona omaishoitajan saamissa sosiaalietuuksissa. (Kiljunen 2006.)
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Omaishoitaja ei kaytannossa saa tyottbmyysturvaa omaishoidon tuen rinnalla
siinakdan tapauksessa, etta hoito ei ole sitovaa ja han voisi samaan aikaan olla
tyomarkkinoiden kaytettavissa. Tyollisyyden edistamistoimikunnat ovat yleensa
jarjestelmallisesti evanneet omaishoitajilta mahdollisuuden ty6ttémyyskorvauk-
seen. Vuoden 2010 alussa tuli voimaan lakimuutos (1560/2009), jonka mukaan
omaishoito tayttaad tyottomyysturvalain mukaisen tydssaoloehdon. Omaishoidon
paattyessa tyottomaksi tydonhakijaksi ilmoittautuva ei siis enédé saa kolmen kuu-
kauden karenssia. Epakohtana on Kiljusen (2006) mukaan pidettava myaos sita,

ettei omaishoitajalla ole oikeutta tydterveyshuollon palveluihin.

Erilaisia omaishoidon kehityshankkeita on tehty jonkin verran. Vuoden 2008
lopussa paattyi Vahvuutta omaishoitoon -hanke, jossa olivat mukana Hamina,
Kotka, Virolahti, Pyhtaa ja Elimaki. Hankkeessa kehitettiin uutta seudullista pal-
velumallia, jossa kehittamisalueiksi muodostettiin omaishoidon asema, omais-
hoitoperheen saamat palvelut, omaishoitajan jaksaminen, hoidettavan kuntou-
tus, palkkiot ja vapaapaivajarjestelyt seka tiedon kulku. Liséksi koottiin omais-

hoidon tuen laatu- ja kehittamisohjeet. (Satimus-Peltola 2008, 9-13.)

Keskeisena toimijana hankkeessa oli moniammatillinen omaishoitotiimi, johon
kuuluivat sairaanhoitaja, lahihoitajia ja palveluohjaaja ja joiden asiantuntijuuden
avulla perheen erilaisiin palvelutarpeisiin voitiin vastata joustavasti. Seudullisen
palvelumallin perustaksi koottiin yhteiset omaishoidon tuen myontamisperusteet
ja myos maksuluokat kriteereineen tydstettiin yhteneviksi. Tama mahdollistaa
omaishoitoperheiden tasa-arvoisen kohtelun. Hanke osoitti erinomaisen tavan
kehittd&a asiakaslahtoista ja seudullista omaishoidon tuen toimintamallia. Hank-
keen tuotoksista meni Elim&elta tietoa uuteen Kouvolaan ja Socomilta Etela-
Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin valmisteluelimiin. (Satimus-Peltola 2008, 9-13.)

5 LYHYTAIKAISHOIDON VAIHTOEHTOJA/TOTEUTUSTAPOJA

Lyhytaikaishoidolla tarkoitetaan hoitoa, joka on tarkoitettu tukemaan vaikea-

vammaisen henkildon kotona asumista tarjoamalla perheelle ja laheisille mahdol-
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lisuuden lepoon ja irrottautumiseen vaativasta hoito- ja huolenpitotydsta seka
vammaisen tai sairaan lapsen ja nuoren virkistaytymiseen (Lappeenrannan
kaupunki 2010). Toimiva lyhytaikaishoito antaa perheille mahdollisuuden uusin-
taa voimavarojaan ja tukee perheiden ja kehitysvammaisten perheenjasenten
elamanhallintaa ja sosiaalista hyvinvointia (Kehitysvammaisten Palveluséatio
2008).

Lyhytaikaishoidon jarjestaminen perustuu lakiin (519/1977) ja asetukseen
(988/1977) kehitysvammaisten erityishuollosta sek& muihin sosiaalipalvelujen
jarjestamista saateleviin lakeihin ja asetuksiin. Lyhytaikaishoitoa jarjestetaan
kehitysvammalain mukaisena palveluna (2 § kohdat 6 ja 10) ja se on maksuton-
ta alle 16-vuotiaille kehitysvammaisille. Lyhytaikaishoitoa jarjestetddn myos
omaishoidon tuesta annetun lain perusteella, jolloin asiakkailta voidaan peria
maksua noin 10 euroa vuorokaudelta. Kunnilla on lyhytaikaishoidon jarjestami-
sen paavastuu. Lyhytaikaishoitoa on oltava saatavilla perheiden tarpeista lahti-
en eri tilanteisiin. Kunta voi jarjestaa palvelun joko itse tai ostaa sen ostopalve-
luna toiselta kunnalta, yksityiseltd palveluntuottajalta tai jarjestoiltéa. (Tuusulan
kunta 2009; Kaipinen 2010.)

Lyhytaikaishoito on yksi erityislapsiperheen tarkeimmista tukimuodoista. Erilai-
set hoitotoimenpiteet, kuntoutus, lapsen avustaminen ja yleensa lapsen erityis-
tarpeiden huomioiminen ja huolehtiminen vievat vanhemmilta paljon energiaa ja
aikaa. (Kaukola 2006, 18.)

Vammattoman lapsen vanhemmat saavat taukoja hoitoty6staan, kun isovan-
hemmat ja perheen ystavat auttavat heitd lapsen hoidossa. Varttuessaan vam-
maton lapsi alkaa viettdd aikaa ystaviensa kanssa erilaisissa harrastuksissa,
jolloin myés vanhemmille j&& mahdollisuuksia omaan ajankayttoon. (Kaukola
2006, 17.)

Vammaisen tai sairaan lapsen vanhempien mahdollisuudet tdhan epaviralliseen
tilapéisapuun ovat yleensad huomattavasti pienemmat. Lapsen hoidon vaativuu-
den ja sitovuuden takia perheet eivat kayta tata ns. luonnollista tukea edes niin

paljon kuin se olisi mahdollista, koska l&heisia ei haluta rasittaa. Useissa tutki-
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muksissa on havaittu erityislasta hoitavien perheiden alttius sosiaaliseen eris-

taytymiseen ja ystavyyssuhteiden vahenemiseen. (Kaukola 2006, 17.)

Mita vaikeahoitoisempi lapsi on, sitda vahemman perheet voivat kayttaa ystavia
ja lahisukulaisia hoitotyotaan helpottamaan. Erityislapsen mahdollisuudet osal-
listua yhteisbnsa vapaa-ajan toimintaan ovat my0s muita rajoitetummat. (Kau-
kola 2006, 17.)

Epavirallisten tukimuotojen rajallisuus korostaa julkisten palvelujen kautta saa-
tavan tilapaisavun merkitysta. Perhetutkimuksissa vanhemmat ovat yleensa
iimoittaneet erityislapsen lyhytaikaishoidon eraaksi keskeisimmista tuen tarpeis-
taan. (Niskanen 2000, 20.)

Erityislasten lyhytaikaishoidon palvelutarve on kasvanut ja sen ennakoidaan
edelleen kasvavan lahivuosina. Perheiden tukeminen erityislapsen lyhytaikais-
hoidossa on etenkin ty6elamassa mukana oleville perheille usein valttaméatto-
myys. Lyhytaikaishoitojaksojen avulla erityislapsen vanhemmilla on mahdolli-
suus saada tauko hoitovastuustaan. Lyhytaikaishoitojaksoa voi kayttaa lakisaa-
teisten vapaapaivien, kuntoutuksen tai terveydenhoidon jarjestamiseen omais-
hoitajille. (Niskanen 2000, 22.)

Erityislapsen osallistuessa lyhytaikaishoitoon vanhemmat saavat aikaa kaytan-
non asioiden hoitamiseen, keskindisen suhteen hoitoon ja yllapitamiseen seka
omiin harrastuksiin ja virkistaytymiseen (Niskanen 2000, 22). Samalla kun eri-
tyislapsen vanhemmat ja muu perhe saavat tilaisuuden rentoutua, on muistetta-
va, ettd myos lyhytaikaishoidon tulee olla rentouttavaa ja hyva kokemus hoidet-
tavalle lapselle. Lyhytaikaishoidon on tarkoitus tarjota erityislapselle kokemuksia
selviytymisesta kodin ulkopuolella ja antaa molemmille, sek& vanhemmille etta
lapselle erillisyyden kokemus. Nain koko perheelld on mahdollisuus saada tasta

palvelusta paras mahdollinen hyéty. (Leinonen 2002, 179.)

Vaihtoehdot ja mahdollisuudet lyhytaikaishoidon saamiseksi vaihtelevat valta-
kunnallisesti. Kuntien resurssit lyhytaikaishoidon jarjestamiseksi ovat rajalliset,

ja se aiheuttaa kuntien vdlille suuria eroja. Lyhytaikaishoitoa jarjestetaan esi-
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merkiksi perhelomituksena, kotihoitona, perhehoitona, laitos- ja asuntolahoitoi-
na. Hoitotapaa ja -paikkaa valittaessa tulee ottaa huomioon asiakkaan toiveet ja

tarpeet (asiakaslaki 4 8, 8 8) (Lappeenrannan kaupunki 2010).

5.1 Perhelomitus

Vammaisen lapsen, nuoren tai aikuisen kotona tapahtuvaa tilapaista hoitoa kut-
sutaan perhelomitukseksi. Kotiin annettavan perhelomituksen tavoitteena on
auttaa huoltajia jaksamaan tarjoamalla heille mahdollisuus levahtaa paivittaisis-
ta tehtavistaan ja lahted lomalle tai vapaalle kodin ulkopuolelle lomitusjakson
ajaksi. Lomitusta tehdaan ympari vuorokauden, ja perheen oma elamanrytmi
pyritddn sailyttdmaan. Hoitoapu on tarkoitettu kaikenikaisille ja -kokoisille per-

heille. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009a.)

Kotiin vietava palvelu voi olla joko omaishoitajan lakisaateisen vapaan lomitusta
tai muuta lyhytaikaishoitoa, kuten vanhempien loman tai vapaan ajaksi tarvitta-
vaa hoitoapua. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009a.) Vastuu perhelomi-
tuksesta on kunnan sosiaalitoimella ja hoito perustuu kehitysvammalakiin.

Kehitysvammaisten Palvelusaation perhelomitus on tarkoitettu lyhytaikaishoidon
palveluksi niille vanhemmille tai muille huoltajille, joiden vammainen tai erityista
tukea tarvitseva lapsi, nuori tai aikuinen hoidettava asuu kotona. Talla pyritaan
tukemaan vanhempien yhteiskunnallisesti tarkeda tyota. Lomitusta on saatavilla
kaikkialla Suomessa. (Leinonen 2002, 47; Kehitysvammaisten palvelusaéatio
2009.)

5.2 Kotihoito
Kotipalvelun tarkoituksena on auttaa yksildita ja perheité silloin, kun he tarvitse-
vat sairauden, vamman tai alentuneen toimintakyvyn vuoksi apua kotiin suoriu-

tuakseen arkipaivan tehtavissa. Kotipalvelun tyontekijat ovat paaasiassa kodin-

hoitajia, kotiavustajia ja l&hihoitajia. (Sosiaali- ja terveysministeric 2009.)
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Kunnan jarjestama kotihoito on t&dna paivana sosiaali- ja terveydenhuollon pai-
nopistealue kaikissa kunnissa. Vanhusten ja vammaisten kotona asumisen tu-
keminen on kansallinen tavoite. Sosiaali- ja kansanterveyslakeihin on viime
vuonna lisatty luku, jonka mukaan kunnissa voidaan kokeilla vanhusten ja erai-
den muiden asiakasryhmien palvelujen organisoimista siten, etta sosiaalihuollon
kotipalvelu ja terveydenhuollon kotisairaanhoito yhdistetddn uudeksi tehtava-
alueeksi, kotihoidoksi. Monessa kunnassa on jo talla hetkella asiakasty6tasolla
yhdistetty kotipalveluty6 ja kotisairaanhoitoty® yhdeksi toiminnalliseksi kokonai-
suudeksi, jossa kahden hallinnon alainen henkilosto tekee péivittaista asiakas-
tyota yhdessa. (Larmi, Tokola & Valkkio 2005, 11.)

Lainsaadannon mukaan kunnilla on velvollisuus turvata jokaiselle kunnan asuk-
kaalle riittdvat ja tarvetta vastaavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Kotihoidon na-
kokulmasta tama tarkoittaa sitd, ettd kotipalvelua annetaan niille, jotka tarvitse-
vat apua suoriutuakseen asumiseen, henkilokohtaiseen hoivaan ja huolenpitoon
sekd muuhun tavanomaiseen ja totunnaiseen elaméan kuuluvista tehtavista ja
toiminnoista. (Sosiaalihuoltolaki 710/1982.)

5.3 Perhehoito

Perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon, kasvatuksen tai muun ympéarivuoro-
kautisen huolenpidon jarjestamistd hanen oman kotinsa ulkopuolisessa yksi-
tyiskodissa. Tavoitteena on antaa hoidettavalle hdnen tarpeidensa mukainen
yksildllinen hoiva ja huolenpito. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009b;
Heiskanen 2009.)

Perhehoidolla tarkoitetaan toimintaa, jossa yksityinen henkilé sitoutuu hoita-
maan kodissaan hoitoa tarvitsevaa henkil6a ja turvaamaan taman tasapainoi-
sen kehityksen. Perhehoitajan tehtavana on luoda kotiinsa turvallinen ilmapiiri.
Hoitojakson aikana pyritdan edistaméan hoidettavan perusturvallisuutta, toimin-

takykya ja sosiaalisia suhteita. (Kehitysvammaisten Palvelusaéatio 2009a.)

Perhehoitoon on sijoitettuna lapsia ja nuoria, vammaisia, mielenterveyskuntou-

tujia ja vanhuksia. Eniten perhehoitoon on sijoitettu lapsia ja nuoria, noin 5 500
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henkil6a. Kehitysvammaisia lapsia ja aikuisia on perhehoidossa noin 1 300. Ke-
hitysvammaisten perhehoitajat tekevat tyotd usein paatoimisesti. Kehitysvam-
maisten lyhytaikaisen perhehoidon maara on moninkertainen verrattuna pitkaai-
kaisiin sijoituksiin. Tilapéinen perhehoito tukee kehitysvammaisen oman per-

heen jaksamista. (Perhehoitoliitto ry. 2010.)

Perhehoitoa jarjestavat kunnan sosiaalitoimen palkkaamat yksityiset perheet tai
perhekodit seka erityishuoltopiirit. Toiminta perustuu perhehoitolain mukaisiin
perhehoitajan kanssa tehtéviin toimeksiantosopimuksiin. Vastuu perhehoidon
jarjestamisestd on kunnan sosiaalitoimella. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu
2009b.)

5.4 Laitoshoito ja laitoksessa tapahtuva kuntoutusjakso

Laitoshoito voi olla lyhyt- tai pitkaaikaista tai osavuorokautista. Lyhytaikaisella ja
jaksottaisella laitoshoidolla tuetaan kotona selviytymista ja hoitavan omaisen
jaksamista. Samalla ehkaistaan pysyvan laitoshoidon tarvetta. Laitoksissa an-
netaan myos kuntouttavaa laitoshoitoa, jolloin kyseessa voi olla esimerkiksi tut-
kimuksiin osallistuminen. Laitoshoito sisaltaa tarpeellisen hoidon, hoivan ja kun-

touttavan toiminnan. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009b.)

Lyhytaikaista laitoshoitoa jarjestavéat erityishuoltopiirit, psykiatriset sairaalat, sai-
raalat seka vanhainkodit. Hoito perustuu lakiin kehitysvammalain erityishuollos-
ta ja vastuu hoidosta on kunnan sosiaalitoimella. (Kehitysvamma-alan verkko-

palvelu 2009b; Sosiaali- ja terveysministerio 2010.)

5.5 Asumisyksikko

Lyhytaikaishoitoa voidaan antaa myds asumispalvelujen yhteydessa. Tallaista
lyhytaikaishoitopalvelua voidaan jarjestda esimerkiksi kunnan omissa asunto-

loissa, yksityisissa perhe- ja ryhnmakodeissa seka erityishuoltopiirien yksikdissa.

Lyhytaikaisen laitoshoidon tarkoituksena on vammaisen henkilén kotihoidon

tukeminen jarjestamalla perheelle vapaata vammaisen perheenjasenen hoidos-
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ta. Hoito perustuu lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta sek& sosiaalihuolto-
lakiin, vammaispalvelulakiin ja lakiin omaishoidon tuesta. (Kehitysvamma-alan
verkkopalvelu 2009b.)

5.6 Ryhmalomitus

Ryhmalomitus on lyhytaikaishoitoa, joka on suunniteltu yhteistydssa kunnan
kanssa. Toiminta on tarkoitettu vammaisille ja muille erityista tukea tarvitseville
lapsille. Turvallinen ymparivuorokautinen huolenpito ja hoito seké ohjattu ja laa-
dukas yhdesséolo tukevat lasten kehitysta, sosiaalista kanssakaymista ja uusi-
en elamysten ja kokemusten saamista. Ryhméalomitus mahdollistaa vanhemmil-
le ja laheisille hengahdystauon hoitotydsta sekd omaishoitajille lakisaateisen

vapaan. (Kehitysvammaisten Palvelusaatio 2009b.)

Ryhmamuotoisia palveluita jarjestetddn eri puolilla Suomea turvallisissa, mie-
lekkdan tekemisen mahdollistavissa toimintaymparistoissa. Palveluissa on tar-
ke&a yksildllisen tuen seka ianmukaisen, kulloisenkin elaménvaiheen huomioon
ottavan tekemisen tarjoaminen. Toimintajaksot toteutetaan 1-2 kertaa kuukau-

dessa. (Virenetti 2009; Kehitysvammaisten Palvelusaatic 2009b.)

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimusaiheen valinta ja rajaus

Valitsimme opinnadytetyon aiheeksi erityislasten ja -nuorten lyhytaikaishoidon
tilanteen ja tarpeiden selvittdmisen Etela-Karjalan alueella. Lyhytaikaishoito on
tarkea tukimuoto perheille, joissa on erityislapsia ja -nuoria. Lyhytaikaishoitoa
on tutkittu hyvin vahan, ja siihen alettiin kiinnittdd huomiota vasta, kun laki

omaishoidon tuesta tuli voimaan vuonna 2006.

Tarve tdhan opinnaytetyohoén on lahtenyt Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaa-

miskeskus Socomin, vammaistyon kehittamisyksikon, tarpeista selvittaa lyhytai-
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kaishoidon tilanne ja tarpeet Eteld-Karjalan ja Kymenlaakson maakunnissa.
Vammaistyon kehittdmisyksikolle selvityksen tekemistad ovat puolestaan esitta-

neet Kaakkois-Suomen kunnat.

Opinnaytetydbmme Kkartoitti Etela-Karjalan tilanteen, Kymenlaakson tilanteesta
tehtiin toinen opinnaytetyd. Kiinnostus aiheeseen syntyi toisen opinnaytetyonte-
kijan ollessa tyoharjoittelussa Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskuk-
sessa, vammaistyon kehittdmisyksikossa. Meitd molempia kiinnosti opinnayte-
tyGaiheena vammaisuus, joten paatimme ottaa tarjotun aiheen vastaan vuoden

2008 loppupuolella.

Rajasimme opinnaytetybn koskemaan 0-17-vuotiaita erityislapsia ja -nuoria,
jotka saivat vammaispalvelulain, kehitysvammalain tai omaishoidon tuesta an-
netun lain mukaisia palveluita kunnalta. Tydmme on jatkotutkimus vuonna 2008
Kaakkois-Suomen kunnille lyhytaikaishoidosta tehtyyn kyselyyn, joka oli rajattu
koskemaan tata samaa ikaryhmaa. Alueen sosiaalijohto piti ensivaiheessa tar-
keimp&na |0ytaa ratkaisuja lyhytaikaishoitoon alle 18-vuotiaille, joiden tilantees-
ta oltiin eniten huolissaan. Tutkimuksessa halusimme saada perheiden &&nen
kuuluville ja tarkastelimme aihetta vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja

nuorten sekd heidan omaistensa kannalta.

6.2 Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Socom Oy

Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus on yksi maamme yhdeks&sta
sosiaalialan osaamiskeskuksesta. Alueellisten osaamiskeskusten toimialueet
ovat maakuntapohjaisia. Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskuksen

toimialueena ovat Etela-Karjalan ja Kymenlaakson maakunnat. (Socom 2009a).

Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Oy:n omistajina ovat Etela-
Karjalan ja Kymenlaakson kunnat seka Eteld-Karjalan koulutuskuntayhtyma
(Saimaan ammattikorkeakoulu) ja Kymenlaakson ammattikorkeakoulu Oy. Seka
Kaakkois-Suomen sosiaalipsykiatrinen yhdistys KAKSPY ry, Kymenlaakson
erityishuollon kuntayhtymé&, Lappeenrannan Kuntoutus- ja Kylpylasaatio, Lap-

peenrannan palvelukeskussaatid, Laptuote -saatio, Parik -saatio ja Sotek
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-saatio. Lisaksi osaamiskeskuksella on yhteistydésopimukset Kuopion yliopiston
ja erdiden muiden tutkimus- ja koulutusorganisaatioiden kanssa. (Socom
2009b.)

Socom koordinoi alueella sosiaalialan kehittamistoimintaa. Yhtena kehittamis-
alueena on vammaistyd. Kaakkois-Suomen vammaistyon kehittamisyksikko
aloitti toimintansa vuonna 2007. Yhtena kehittdmiskohteena on vammaisten ja
pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten lyhytaikaishoito. Kehittamistyén pohjaksi
haluttiin selvittaa lyhytaikaista hoitoa tarvitsevien perheiden nakemys tilantees-
ta.

6.3 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Halusimme saada tutkimuksessa perheiden aanen kuuluviin ja selvittaa, olivat-
ko nykyiset lyhytaikaishoidon jarjestamismuodot eri kunnissa perheiden mieles-
ta toimivia ja vastasivatko niiden toteuttamistavat perheiden tarpeita vai tulisiko
niita kehittda ja miten. Halusimme |0ytéda myds ne erityislapset ja -nuoret, jotka
jaivat kokonaan lyhytaikaishoidon ulkopuolelle seka selvittaa syyt palvelun ul-
kopuolelle jaamiseen. Lisaksi selvitimme, ovatko asiakkaat tyytyvaisia palveluis-

ta tiedottamiseen.

Erityislasten ja -nuorten lyhytaikaishoidon tilannetta ja tarpeita Etelé-Karjalassa
selvitimme seuraavilla tutkimuskysymyksilla:

1. Miten lyhytaikaishoito on jarjestetty talla hetkella?

2. Minkalaisia toiveita perheilla on lyhytaikaishoidosta?

3. Miksi lyhytaikaishoitoa tulisi kehittaa?

4. Mitk& ovat syyt lapsen tai nuoren lyhytaikaishoidon ulkopuolelle jgamiseen?

5. Ovatko perheet tyytyvaisia lyhytaikaishoidosta tiedottamiseen?
Tutkimus tuotti tietoa perheiden lyhytaikaishoidon tarpeista ja toiveista. Kuntien

edustajista koostuva Lyhytaikaishoidon tyéryhma hyodyntad tuloksia lyhytai-

kaishoidon kehittamisessa.
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Kesalla 2008 Kaakkois-Suomen 22 kuntaan vammaispalvelun sosiaalityonteki-
joille tehdyn kyselyn perusteella tiesimme kuntien lyhytaikaishoidon jarjesta-
mismahdollisuudet ja vertasimme perheiltd saamiamme vastauksia kuntien vas-

tauksiin.

6.4 Tutkimusmenetelman valinta

Tutkimuksemme on luonteeltaan seka kvalitatiivinen ettd kvantitatiivinen ta-
paustutkimus, ja se tuottaa seka maaréallisia ettéa laadullisia tuloksia. Kvalitatiivi-
sen lahestymistavan valitsimme, jotta saisimme kartoitetuksi mahdollisimman
paljon perheiden yksiléllisia ja ainutlaatuisia kokemuksia lyhytaikaishoidon uusi-
en palvelujen kehittamista varten. Kvantitatiivinen lahestymistapa puolestaan

tuottaa tutkimuksessa tarvittavat maaralliset tulokset.

Tapaustutkimus eli case study voidaan maaritella empiiriseksi tutkimukseksi,
joka monipuolisia ja monilla tavoilla hankittuja tietoja kayttaen tutkii nykyista ta-
pahtumaa tai toimivaa ihmista tietyssa ymparistossa. Tapaustutkimuksen maa-
rittelyn kannalta ongelmallista on se, etta tapaus voi olla Iahes mik& vain: yksilo,
ryhma, koulu, potilas/asiakasryhma, sairaala, osasto jne. Monipuolinen tiedon
hankinta ei sulje pois mydskaan tapausta valottavan tilastollisen aineiston kayt-
téa. (Metsamuuronen 2008, 16-18.) Eskola ja Suoranta (2008, 65-66) ovat
my0s sitd mielta, etta tapaustutkimus on kasitteena valja. Se on heidan mieles-
taan pikemminkin lahestymistapa tai ndkokulma, jolla ei ole selvaa méaritelmaa.
He nékevat, etta laadullisessa tutkimuksessa on aina tavallaan kyse tapaukses-
ta. Heiddn mukaansa tapaustutkimusta tulee ajatella pikemminkin tutkimukselli-
sena nakodkulmana kuin tutkimusmetodina, silla tapaustutkimuksen voi toteuttaa

hyvin erilaisin metodein seka eri menetelmia ja aineistoja yhdistellen.

Kananen (2008, 25-26) on Eskolan ja Suorannan kanssa samaa mielta siita,
ettd kvalitatiivista ja kvantitatiivista tutkimusta voidaan kayttdd samassa tutki-
muksessa, jolloin on kyseessa eraanlaisesta monimenetelmaisesta tutkimuk-
sesta eli triangulaatiosta. Han jatkaa, etta kvalitatiivista tutkimusta pidetaan jos-
kus esitutkimuksena kvantitatiiviselle tutkimukselle, jolloin kvalitatiivista tutki-

musta lievasti sanottuna aliarvioidaan. Toisaalta kvalitatiivinen tutkimus voi olla
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jatkoa kvantitatiiviselle tutkimukselle, kun tarvitaan kvantitatiivisen tutkimuksen
tulosten syvallista tulkintaa ja ymmartamista. Opinnaytetydssdmme naita mene-
telmia on kaytetty rinnakkain. Avoimilla kysymyksilla saimme kvalitatiivisia tu-
loksia, ja valmiilla vaihtoehdoilla kvantitatiivisia perustietoja tutkimuskysymyk-

siin.

6.5 Tutkimusprosessi

Tutkimuksemme kartoitti Etela-Karjalan tilannetta lyhytaikaishoidosta. Kymen-
laaksossa tehtiin samanlainen tutkimus. Ensimmainen yhteinen kokoontuminen
meillda oli Kymenlaakson ammattikorkeakoulun sosionomi (AMK) -opiskelijan
kanssa 13. tammikuuta 2009, mukana oli my6s kehittamissuunnittelija Niina
Parkkunen. Talloin kasiteltiin kyselylomakkeen siséltéa ja muotoa seka suunni-

teltiin tybhon mukaan otettavaa teoriamateriaalia.

Paperinen versio kyselylomakkeesta oli valmiina tammikuussa 2009, ja se esi-
teltin Sosiaalialan osaamiskeskuksen kehittdmissuunnittelijoille Niina Parkku-
selle, Maarit Hiltunen-Touralle ja Anna-Maija Orkamaalle. Heidan suositukses-
taan teimme muutaman muutoksen lomakkeeseen. Kyselylomake esiteltiin 29.
tammikuuta 2009 Lyhytaikaishoidon tydryhmalle, joka hyvéaksyi lomakkeen sel-
laisenaan. Toinen neuvonpito Kymenlaakson ammattikorkeakoulun opiskelijan
kanssa kaytiin 3. maaliskuuta 2009. Palaverissa sovittiin tyonjaosta, silla mo-

lemmissa opinnaytetdissa on sama teoriaosuus.

Olimme jaksottaneet opinnaytetyon alkuperdisessa aikataulussa kuuteen
osaan. Teoriaosan lahdeaineiston kerddmisen ilmoitimme aloittavamme helmi-
kuussa 2009 tutustumalla tyon teoriaosaan liittyvaan lakimateriaaliin, se jai kui-
tenkin tammikuuhun 2010. Muun tydssa kaytettavan materiaalin, kuten kirjojen,
aiempien opinnaytetdiden ja pro gradu -tutkielmien etsimisen aloitimme helmi-
kuussa 2009. Aiempiin opinnaytetdihin ja yhteen pro gradu -tutkielmaan olimme
tutustuneet jo opinnaytetydsuunnitelmaa tehdessamme. Yhté opinnaytetyota ja
pro gradu -tutkielmaa kaytimme siind osiossa, jossa vertasimme omaa tutki-
mustamme aikaisempiin tutkimuksiin. Teoriaosuuden kirjojen lukemisen aloi-

timme kesé-heinakuussa 2009 ja sita jatkui aina tammikuulle 2010 asti, koska
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aina loytyi uusia mielenkiintoisia kirjoja. Otimme teoriaosaan myos tutkimukses-

sa esiin nousseita asioita, kuten lasten sairauden, vammat ja kehitysvammat.

Projektiopintojemme aikana helmi - huhtikuussa 2009 teimme sahkoisen versi-
on kyselylomakkeesta Webropol-kyselyohjelmalla, johon Socomilla on kayttooi-
keus. Taman jalkeen sahkodinen lomake testattiin. Testiperheella ei ollut huo-
mauttamista lomakkeeseen tai sen tayttdmiseen, vaan se piti sitd selkedna ja
helposti taytettavana seka ymmarrettavana. Sahkoinen kyselylomake muutettiin
julkiseksi 29. toukokuuta 2009, jonka jalkeen perheet péésivat vastaamaan sii-
hen.

Alun perin oli tarkoitus saada kyselylomakkeet lahtemaan maaliskuussa 2009,
etta olisimme saaneet aineiston analysoitavaksi kesan aikana. Projektiopintojen
loppuvaiheessa huhtikuussa 2009 selvisi, ettd joudumme pyytamaan tutkimus-
luvat kaikilta Etela-Karjalan 11 kunnalta. Tama tuotti paljon lisaty6ta. Tehtavaa
helpotti kuitenkin se, ettd saimme yhteystiedot lahetettaviin lupa-anomuksiin
kehittamissuunnittelija Niina Parkkuselta. Vain Lappeenrannalla ja Imatralla oli
tutkimuslupahakemukset internetsivuillaan, muihin lupahakemuksiin k&ytimme
Saimaan ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan internetsivuilla ollutta

tutkimuslupalomaketta.

Saimme tutkimusluvat lahtem&an kuntiin 8. huhtikuuta 2009. Lupia palautui hy-
vin eri tahtiin. Jouduimme kyselem&an lupia seka sahkopostitse etta puhelimitse
useammalta kunnalta. Erddseen kuntaan jouduimme lahettdmaan tutkimuslu-
pahakemuksen uudelleen, koska sitd ei kunnasta |0ytynyt. Aikataulu viivastyi
naista syista kaksi kuukautta. Paasimme postittamaan kyselylomakkeet kuntiin
27. toukokuuta 2009. Palautuspaivamaaraksi asetimme 30. kesdkuuta.

Saimme kyselyyn 36 vastausta. Neuvoteltuamme tydelaman ohjaajan ja opin-
naytetyotd ohjaavan opettajan kanssa paatimme tehda uusintakyselyn Lap-
peenrannan alueella. Lappeenrannan valitsimme siksi, etta siella on suhteelli-
sesti eniten erityislapsia ja -nuoria. Uuden kyselyn palautuspaivamaara oli 16.
lokakuuta 2009. Talla uusintakyselylla saimme vield 16 vastausta lisdé. Vasta-

usprosentti oli taman jalkeen 32, joka todettiin riittdvaksi. Valli (2001, 101) tote-
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aa, ettd vaikka kyselylomakkeella tehty aineiston kerdys on nopeaa, uusinta-
kyselyjen tekeminen lisdd vastausaikaa seka tyota ja kustannuksia. Hirsjarvi
ym. (2009, 196) puolestaan toteavat, etté suurelle yleisolle lahetetty lomake ei
yleensa tuota tulokseksi kovin korkeaa vastausprosenttia; parhaimmillaan vas-

tauksia saadaan 30—40 prosenttia lahetetyistd lomakkeista.

Vietyamme kaikki vastaukset Webropol-ohjelmaan paasimme aloittamaan ai-
neiston kasittelyn. Ensimmaiseksi tilasimme Webropol-ohjelmasta Excel-
taulukon vastauksista. Aloitimme vastausten kasittelemisen joulukuun alussa
2009, ja tulokset valmistuivat tammikuussa 2010. Kirjoitimme myo6s vastausten

tiivistelmat, pohdinnan seka johdannon tammikuussa 2010.

Tarkoitus oli saada syksyn 2009 aikana kirjoitetuksi teoriaosuus seka liittaa sii-
hen empiirinen osa. Teoriaosan kirjoittamisen aloitimme keséalla 2009 ja empiiri-
sen osan pystyimme liittAmaéan siihen tammikuussa 2010. Alkuperaisen suunni-
telman mukaan opinnaytetydmme olisi pitanyt olla valmis joulukuussa 2009,

mutta se siirtyi alun viivastymien takia maaliskuuhun 2010.

6.6 Tutkimusaineiston hankinta

Haimme tutkimusluvat (lite 3) kaikilta Etela-Karjalan 11 kunnalta. Teimme tut-
kimustamme varten kyselylomakkeen sek& paperisena etta sdhkoisena versio-
na. Paperiversio kyselysta oli valmiina tammikuussa 2009. Kyselyn sahkdisen
version teimme projektiopintojemme aikana helmi — huhtikuussa 2009 Webro-
pol-kyselyohjelmalla, johon Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus So-
comilla oli kayttdoikeus. Projektiopintoja meilla oli yhtend paivanéa viikossa 13

viikon ajan.

Kerasimme aineistoa tutkimustamme varten seitsemansivuisella kyselylomak-
keella (lite 2), joka sisalsi puolistrukturoituja, suljettuja ja avoimia kysymyksia.
Suurimpaan osaan suljetuista eli strukturoiduista kysymyksista vastausvaihto-
ehdoksi oli maaritelty kylla ja en. Vaihtoehtojen peraan liitettiin avoin kysymys,

johon vastaaja sai halutessaan kirjoittaa lisatietoja.
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Valmiiden vastausvaihtoehtojen avulla meidan oli helpompi vertailla eri lomak-
keiden vastauksia ja tehda niistd yhteenvetoja. Salmelan (1997, 31) mukaan
valmiiksi maariteltyja kysymyksia ja kiinteitd vastausvaihtoehtoja kaytetaan
yleensa silloin, kun halutaan tietaa, kuinka moni vastaaja on jotain tiettya mielta.
Vallin (2001, 110) mukaan tallaiset kysymykset ovat soveltuvimpia ja kaytetyim-
pid taustatietojen selvittdmiseen. Valmiit vastausvaihtoehdot my6s nopeuttavat
vastaamista seka helpottavat suuren aineiston tilastollista kasittelyd (Cohen,
Manion & Morrison 2000, 248).

Asettamalla lomakkeeseen avoimia kysymyksia valmiiden vaihtoehtojen lisaksi
halutaan vastaajille antaa mahdollisuus kertoa mielipiteensa omin sanoin ja
tuoda esille uusia nakodkulmia, joita tutkijat eivat ehka olleet aiemmin ajatelleet.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 188-190.) Avoimilla vastausvaihtoehdoilla

halusimme saada asiakkaan aanen paremmin kuuluviin.

Avointen kysymysten vastauksia havainnollistimme kayttamalla tekstissa suoria
sitaatteja. Moilanen ja R&iha (2001, 62-63) toteavat, ettd laadullisessa tutki-
muksessa usein kaytettyjen suorien sitaattien kaytto edellyttdd sopivan tyylin ja
rytmin loytamista. Teemoittain jarjestetyt vastauksista irrotetut sitaatit ovat usein

mielenkiintoisia, silla sitaatit toimivat tulkintojen tukena.

Naiden kysymystyyppien lisaksi lomakkeessa oli myds monivalintakysymyksia,
joissa vastaajalle annettiin useampia vaihtoehtoja, joista sai rastittaa hanelle
sopivimman vaihtoehdon. Sekamuotoisiin kysymyksiin lisattiin myos vaihtoehto
muu, mika. Talla halusimme sulkea pois vastaajalle sopivan vastausvaihtoeh-

don puuttumisen.

Halusimme rajata kysymysten vastausvaihtoehdot melko suppeiksi siitédkin
syysta, ettei vastaajille tulisi valinnan vaikeutta liian monen vaihtoehdon valilla.
Kiinnitimme huomiota my6s kysymysten asetteluun. Pyrimme tekem&an niista
selkeitd, jotta vastaajien olisi helppo loytaa itselleen sopivin vaihtoehto. Vallin
(2001, 100) mukaan kysymysten tekemisessa tulee olla huolellinen, sill& ne luo-

vat perustan tutkimuksen onnistumiselle. Kysymysten muoto aiheuttaakin eniten
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virheita tutkimustuloksiin, silla jos vastaaja ei ajattele samalla tavalla kuin tutkija
tarkoittaa, tulokset vaaristyvat. Kysymysten tulee siis olla yksiselitteisia.

Kyselylomake koostui 25 numeroidusta kysymyksesta, jotka oli jaettu teemojen
mukaan viiteen eri osioon. Ensimmaisessa osiossa, kysymyksilla 1-3, kartoi-
timme lasten ja nuorten taustatietoja, ikaa, asuinkuntaa ja heidan hoitotarpeen-
sa paaasiallista syyta (sairaus, vamma ym.). Lomakkeen toisessa osiossa, ky-
symyksilla 4-6, selvitimme omaishoitajuutta koskevia tietoja. Tiedustelimme
muun muassa sita, olivatko vanhemmat lapsensa tai nuorensa omaishoitajia ja
olivatko he voineet pitda heille lakisdateisesti kuuluvat kolme vapaapaivaa kuu-

kaudessa.

Kyselylomakkeen kolmas osio, kysymykset 7-20, oli suunnattu koskemaan var-
sinaista lyhytaikaishoitoa. Aluksi kysyimme, kokivatko perheet tarvitsevansa
lyhytaikaista hoitoapua, seuraavaksi halusimme selvittda sita, mihin lyhytaikais-
hoito ajallisesti painottui (paiva, ilta, viikonloppu, koulujen loma-ajat). Kartoitim-
me my0s muita lyhytaikaishoidon palveluja, joita perheet olivat jo kdyttaneet tai
joista he olivat mahdollisesti kiinnostuneita. Liséksi tiedustelimme, mita lyhytai-
kaishoitomuotoa perheet halusivat kehittdd ja mista syysta. Neljas osio kysely-
lomakkeessa, 21-23, sisdlsi vastaajien kokemuksia lyhytaikaishoidosta tiedot-
tamisesta. Lomakkeen viimeisesséd kohdassa, 24-25, vastaajilla oli mahdolli-

suus kertoa terveisia tai toivomuksiaan kyselyn tekijdille.

Lahetimme etukateen sahkopostilla tiedotteen kuntien peruspalvelu- tai sosiaali-
johtajille tulevista tutkimuslupahakemuksista. Lupahakemukset kuntiin posti-
timme 8. huhtikuuta 2009. Tutkimuslupahakemukset saatuaan Suomenniemi ja
Savitaipale ilmoittivat, ettei niilla ole tutkimusryhmaan kuuluvia henkil6itd. Myo6-
hemmin saimme samanlaisen ilmoituksen myds Ylamaalta. Tutkimuslupia pa-
lautui meille hyvin eri tahtiin, ja padsimme lahettamaan perheille menevat kyse-
lylomakkeet kuntiin 28. toukokuuta 2009. Lappeenrannan alueelle menevat ky-

selylomakkeet toimitimme Lappeenrannan vammaispalvelutoimistoon.

Kyselylomakkeet menivat vastaajille kuntien kautta. Lahetimme Etela-Karjalan

kuntien vammaispalveluista vastaaville sosiaalityotekijoille kyselylomakkeet se-
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k& palautuskuoret, jotka he lahettivat edelleen perheille. Perheet saivat vastata
mukana olleella kyselylomakkeella tai sen séhkdiseen versioon. Vastaukset
tulivat meille nimettdmina. Liitimme mukaan myds suostumiskyselyn mahdollisia
jatkohaastatteluja varten. Ainoastaan ndma mahdollisia jatkotutkimusta varten
pyydetyt yhteystiedot (9 kappaletta) tulivat tietoomme. Vastausten kasittelyn
jalkeen aineistot havitettiin Henkil6tietolain 523/1999 maaraamalla tavalla.

Empiirinen osa toteutettiin kyselylla 162 perheelle. Kyselylomakkeita postimme
Lappeenrantaan 88, Imatralle 26, Taipalsaarelle 15, Rautjarvelle 12, Ruokolah-
delle 7, Luuméelle ja Parikkalaan molempiin 6 ja Lemille 2. Lappeenrannan luku
sisélsi entisen Joutsenon kunnan alueelle lahetetyt 9 kyselyd. Palautuspaiva-
maaraksi asetimme 30. kesakuuta 2009. Palautuspéaivan jalkeen saapui viela
kolme vastausta, jotka otimme myds mukaan tutkimukseen. Kirjallisina vastauk-

sia palautettiin 34 ja kaksi perhetté oli vastannut sdhkdiseen versioon.

6.7 Aineiston analyysi

Analysoimme kyselymme seka kvalitatiivisin etta kvantitatiivisin menetelmin,
silla kysely tuotti molempia vastauksia. Kvalitatiivisissa (laadullinen) vastauksis-
sa kaytimme siséallén analyysia ja kvantitatiivisissa (maarallinen) vastauksissa
siséllon erittelyd. Kananen (2008, 29) toteaa, etta raja kvalitatiivisen ja kvantita-
tilvisen tutkimuksen valilla on hailyva. Oikeastaan voidaan sanoa kvantitatiivisen
tutkimuksen perustuvan kvalitatiiviseen tutkimukseen, silla kvantitatiivisen tut-
kimuksen numeerisilla arvoilla ei ole mitddn merkitysta, jos niihin ei kytketa lu-
kujen merkitysta ja selitystd, eli mitd kukin lukuarvo tarkoittaa, silla luvuilla si-

nansa ei ole informaatioarvoa.

Sisallon analyysissa voidaan erottaa kaksi tapaa: sisallon analyysi ja sisallon
erittely. Siséllon analyysilla pyritdan kuvaamaan aineistoa sanallisesti tiiviissa
muodossa. Tavoitteena on tuottaa ilmidistd sanallinen ja selkea kuvaus. Tama
edellyttdaa aineiston tiivistdmistd ja uutta muotoa. Sisaltdanalyysin vaiheisiin
kuuluvat aineiston pelkistaminen eli redusointi, klusterointi ja abstrahointi. Klus-
teroinnissa koodattu aineisto kaydaan lapi ja etsitddn samanlaisuuksia ja eroa-

vuuksia. Abstrahointivaiheessa erotetaan oleellinen tieto epéaoleellisesta ja
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muodostetaan teoreettinen kasitteistd. Sisadllonanalyysi voidaan tehda aineisto-
tai teorialahtoisesti. Sisallon erittelyssa aineistoa kuvataan kvantitatiivisesti.
(Kananen 2008, 94.) Kaytimme tydéssamme seka sisallon analyysia etta sisallén
erittelyd. Laadulliset tulokset kasittelimme sisdllon analyysimenetelmalla ja

maaralliset sisallon erittelymenetelmalla.

Saatuamme kirjalliset vastaukset veimme ne Webropol-ohjelmaan. Nain vas-
tauksemme olivat kaikki samassa ohjelmatiedostossa ja pystyimme hyoédyntéa-

maan niitd vastausten analysointivaiheessa.

Ensimmaiseksi tilasimme Webropol-kyselyohjelmasta Excel-raportin. Tassa
raportissa olivat kaikkien perheiden vastaukset. Rantalan (2001, 86, 91) mu-
kaan laadullisen aineiston analyysi tietokoneella tarkoittaa erityisten, tutkimus-
tarkoituksia varten kehitettyjen tietokoneohjelmien kayttamista apuna tutkimus-
aineiston kasittelyssa ja erittelyssa. Usein puhutaan hieman harhaanjohtavasti
analyysiohjelmista, jolloin saa sen kasityksen, etta ohjelma suorittaisi tutkimus-
aineiston analyysin. Nain ei ole, vaan analyysin tekee aina tutkija, tai se syntyy
useamman tutkijan yhteistydéna. Tassa prosessissa laadullisen eli kvalitatiivisen
analyysin avuksi kehitetyt ohjelmat auttavat tutkijaa hallitsemaan aineistoa ja
analysoimaan sita. Vaikka aineiston kasittely ohjelmalla helpottaa tutkijan tyota
monin tavoin, ohjelman kaytto ei voi kuitenkaan koskaan kokonaan korvata huo-
lellista perehtymisté aineistoon, jonka voi tehda vain lukemalla sita aina uudes-

taan ja uudestaan.

Aineistoon on syyta perehtya heti, muodostaa kokonaiskuva ja laatia lyhyt tiivis-
telma (Kananen 2008, 94). Luimme vastaukset lapi useaan kertaan. Jatkoimme
analysointia etsiméalla kvalitatiivisista vastauksista sellaisia, jotka toistuvat use-

aan kertaan seka sellaisia, jotka erosivat muista vastauksista.

Teemoittelimme kysymykset, ja ne etenivat loogisessa jarjestyksessa. Ylakasit-
teiksi valitsimme teema-alueet, jotka olivat kyselylomakkeesta (lite 2). Teema-
alueiden alle kokosimme lomakkeen vastaukset, jotka merkitsimme véri- ja

merkkikoodein. Naiden koodien avulla erottelimme ja ryhmittelimme vastaukset.
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Taman jalkeen teimme kuhunkin teemaan sisaltyneista vastauksista lyhyet tii-

vistelmat.

Taman luokittelun pohjalta lahdimme kokoamaan analyysia. Kerralla tarkaste-
limme yht& teemaa ja jokaisen perheen vastausta siihen. Teemoista nostimme
esiin mielenkiintoisia sitaatteja. Mielenkiinnon kohteina olivat samankaltaisuus

eli tiettyjen kokemusten yleisyys seka eroavaisuudet kokemuksissa.

Kananen (2008, 91) toteaa, etta teemoittelussa on kyse luokittelusta ja kvantifi-
oinnista, mutta yleisemmalla tasolla. Teemoittelussa kunkin teeman alle koo-
taan haastatteluista teemaan liittyvat kohdat tai niiden tiivistelmét. Moilanen ja
Raiha (2001, 53) kertovat, etta teemoittamisessa on kyse aineiston pelkistami-
sesta etsimalla tekstin olennaisimmat asiat. Tutkija voi lahtea teemoittamaan
aineistoaan omien kysymystensa kautta. Silloin keskeiseksi nousee se, mita
informantit (vastaajat) kunkin teeman kohdalla puhuvat, jolloin tutkijan tehtavak-
si ei tule teemojen etsiminen aineistosta vaan informanttien antamien merkitys-

ten ldytaminen.

Kanasen (2008, 89-90) mukaan koodauksessa on kyse pelkasta tekniikasta,
jolla aineistoa tiivistetddn ymmarrettdvaan muotoon. Hanen mukaansa kooda-
ukseen voidaan kayttdd esimerkiksi merkkeja, sanoja tai vareja. Yksinkertainen
koodaus voi kasittda varien kayttod tekstikokonaisuuksien erottamiseen muista.
Asiakokonaisuudesta kaytetaan nimitystd segmentti. Segmentit ovat tekstikoko-

naisuuksia, jotka eroavat toisistaan sisalldllisesti.

Kananen (2008, 88) jatkaa, etté analyysi tarkoittaa joidenkin mielesta aineiston
koodausta, indeksointia, lajittelua tai muuta tiedon muokkaamista. Toimenpitei-
den tarkoituksena on jarjestaa tietoa uudelleen, jotta tietomassasta nahtaisiin
takana oleva arvoitus tai ilmio ja sen rakenne. Vasta tdman jalkeen seuraa var-

sinainen analyysi.
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6.8 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen analyysia, tulkintaa ja johtopaatoksia tehdessa on tarkeaa kayda
keskustelua muiden alaan liittyvien tutkimusten kanssa. Naiden vuoropuheluun

rakentuu vahvasti tutkimuksen luotettavuus. (Moilanen & Raiha 2001, 61.)

Tutkimuksen luotettavuuden osalta vertasimme opinnaytetyon tuloksia Miettisen
ja Partasen (2006) Lapissa tekeméan tutkimukseen tilapaishoidon tarpeista se-
k& Rannala-Paakon (2006) Lappeenrannan alueelta tekem&an pro gradu
-tutkielmaan tilapaishoidosta. Rannala-Paakko kasitteli omassa tutkimukses-
saan tilapaishoitoa oikeudenmukaisuuden kannalta. Lisdksi vertasimme saami-
amme tuloksia kesalla 2008 (Herttuainen, Orkamaa & Parkkunen) tehtyyn kun-
takyselyyn tilapaishoidon tilanteesta Etela-Karjalassa. Kirjallisuutta lyhytaikais-
hoito-aiheesta ja varsinkin sen tutkimisesta loytyi hyvin vahan.

Tutkija on tydssdan moraalinen toimija. Hanen toimintaansa perustelevat saan-
not, normit, arvot seka hyveet. Pietarisen (1998, 58) mukaan tarke& kysymys on
talldin yleisten eettisten vaatimusten toteuttamisesta, joita tutkimuksen tekemi-
seen siséltyy. Sosiaalialan ammattihenkiloston tulee suojata asiakassuhteen
luottamuksellisuutta sekd noudattaa salassapitovelvollisuutta kaikissa tilanteis-
sa (Talentia ry 2005a, 19).

Luottamuksellisuuden toteutumiseen tydssamme vaikutti se, ettei vastaajien
henkildllisyys paljastunut meille missdén vaiheessa. Kuntien vammaispalvelui-
den sosiaalityontekijat lahettivat kyselykirjeet perheille. Taustatietoina kysyttiin
vain lapsen ika, diagnoosi ja kotipaikkakunta. Vastaukset tulivat meille nimetto-
min&, vain mahdollista jatkohaastattelua varten pyydetyt yhteystiedot tulivat tie-
toomme. Yhteystietolomakkeita palautettiin yhdeksan, ja ne havitettiin yhdessa
vastauslomakkeiden kanssa. Raportoinnissa varmistettiin vield, ettei siihen jaisi

mitdén, mista vastaajan voisi tunnistaa.

Tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen vaikuttavat tutkimusaiheen ja tut-
kimukseen osallistujien seka tutkimusmenetelman valinta. Pelkastaan uteliai-

suus ei riitd tutkimuksen syyksi, vaan tuloksen pitaa tuoda uutta ja yhteiskuntaa
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hyodyttavaa tietoa. Laadullisessa tutkimuksessa osallistujiksi valitaan niita, jotka
parhaimmin tietavat kokemuksellisesti tutkittavasta asiasta. (Kylma & Juvakka
2007, 144.)

Tutkimukseen valittiin ne perheet, joissa oli 0-17 -vuotiaita erityislapsia ja nuo-
ria. Nailla perheilla oli paras kokemuksellinen tieto siita, millaista lyhytaikaishoi-
toa he tarvitsivat. Kerasimme kyselykirjeella perheilta tietoa erityislasten lyhytai-
kaishoidon senhetkisesta tilanteesta ja heidan tarpeistaan ja toiveistaan. Kyse-
lykirjeen valitsimme siksi, ettd mahdollisimman monella perheella olisi mahdolli-
suus osallistua tutkimukseen. Tulosten pohjalta Lyhytaikaishoidon tydéryhmaé voi
kehittdd hoitomuotoja niin, ettd perheille 16ytyy heidan tarpeisiinsa sopiva vaih-
toehto. Tutkimuksessa saatiin asiasta uutta tietoa, silla Etela-Karjalan alueella
ei ole aikaisemmin tehty tallaista tutkimusta. Kysymykset suunniteltiin niin, etta
niistd saatiin tydomme kannalta tarpeellinen tieto. Avoimet kysymykset antoivat

vastaajille mahdollisuuden tasmentéa tilannettaan omin sanoin.

Tutkimuksemme kannalta olennaisia periaatteita ovat luottamuksellisuus ja oi-
keus yksityisyyteen. Haastateltavien itsemaardamisoikeus toteutui, silla tutki-
mukseen vastaajat saivat itse paattad, mita asioita he nostivat vastauksissaan
esille. Itsemaaraamisoikeutta lisasi se, ettd kysymyksiin vastaaminen oli vapaa-
ehtoista ja tapahtui sen mukaan, mita ajatuksia kysymykset vastaajissa heratti-

vat.

Kysymysten mukana lahetimme saatekirjeen (liite 1), jossa ilmoitimme, etta ke-
nenkaan vastauksia ei tulla kayttdmaan muuhun tarkoitukseen kuin opinnéayte-
tyon tekemiseen ja lyhytaikaishoidon palvelujen kehittamiseen. Lisaksi ilmoi-
timme, etta siita kieltaytyminen ei vaikuta kenenkdan saamiin palveluihin tai
etuuksiin. Luottamuksellisuuden lisdamiseksi ilmoitimme saatekirjeessa yhteys-

tietomme, jotta vastaajilla oli tarvittaessa mahdollisuus ottaa yhteytta.

Mitd useampaa tutkimusmenetelmaa kaytetaan, sitd varmempaa on saatu tieto.
Tatad kutsutaan triangulaatioksi; samaa ilmi6ta tarkastellaan useasta eri suun-
nasta. (Metsdmuuronen 2008, 60—61). Tutkija voi lisdksi yhdistdd samassa ta-

paustutkimuksessa erilaisia teorioita (theory triangulaatio), eri tutkijoita (resear-
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cher triangulaatio), erilaisia aineistonkeruumenetelmia (triangulaatio of met-
hods). Koska useiden triangulaation muotojen yhdistdminen on useimmiten ai-
kaa vievaa ja kallista, saattaa tutkija kayttéaa vain yhta triangulaation muotoa, jos
sitdkaan. (Eriksson & Koistinen 2005, 42.)

Tybssdmme tutkimuksen ja analysoinnin teki kaksi henkiléa. Talla varmistimme
tulosten oikeellisuuden. Kaytimme kahta erilaista tiedonkeruumenetelméaéa (sah-
koista ja kirjallista versiota kyselylomakkeesta). Taman avulla halusimme var-
mistaa, ettd kullekin vastaajalle 10ytyy sopiva vaihtoehto vastaamiseen. Kay-
timme tutkimuksessamme seka kvalitatiivista ja kvantitatiivista menetelmaa.
Tutkimuksen avoimet ja puolistrukturoidut kysymykset tuottivat kvalitatiivisia
vastauksia, jotka kasittelimme kvalitatiivista menetelmaa kayttaen. Valmiit vas-
tausvaihtoehdot puolestaan tuottivat kvantitatiivisia vastauksia, ne kasittelimme

kvantitatiivisin menetelmin.

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 231) mukaan eras tutkimuksen ar-
viointiin liittyva kasite on validius (patevyys). Validius tarkoittaa mittarin tai tut-
kimusmenetelman kyky& mitata juuri sitd, mitd on tarkoituskin mitata. Valittu
tutkimusmenetelm& toimi tutkimuksessamme, silla saimme valitsemallamme

menetelmalla vastaukset tutkimuskysymyksiin.

Ydinasioita laadullisissa tutkimuksissa ovat henkildiden, paikkojen ja tapahtumi-
en kuvaukset. Validius merkitsee kuvauksen ja siihen liitettyjen selitysten ja tul-
kintojen yhteensopivuutta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tut-
kijan tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta. Tarkkuus koskee tutkimuksen
kaikkia vaiheita. Aineiston tuottamisen olosuhteet olisi kerrottava selvasti ja to-

tuudenmukaisesti.

Tutkimusetiikan periaatteisiin kuuluu myés haitan valttaminen eli osallistujille ei
saa aiheuttaa haittaa tai karsimysta (Kylma & Juvakka 2007, 147). Ikavia tuntei-
ta vastaajille varmaankin syntyi. Raskas elamantilanne voi konkretisoitua, kun
huomaa, ettei ole tiennyt mihin palveluihin olisi ollut oikeutettu, eika kukaan ole
niistd aiemmin kertonut. Aihe oli myds sellainen, ettd se ei jatad tunteettomaksi

vastaajaa eika vastausten lukijaa.
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Kylman ja Juvakan (2007, 154) mukaan Ringheim (1995) toteaa, etta yksi tut-
kimustyota ohjaava eettinen periaate on oikeudenmukaisuus. Se toteutuu, kun
tarkeat tutkimustulokset raportoidaan. Kylmé ja Juvakka jatkavat, etta tutkimus-
tulosten eettisellda raportoinnilla Leino-Kilpi ja Tuomaala (1989), Weijer ym.
(1997) sekad Leino-Kilpi (2003) tarkoittavat tutkimuksen kaikkien vaiheiden ra-
portointia avoimesti, rehellisesti ja tarkasti. Tutkimuksen tekijan kuuluu raportoi-
da tutkimukseensa osallistuneiden henkildiden kuvaus tutkitusta ilmiésta mah-

dollisimman totuudenmukaisesti, mutta vastaajia suojellen

Tutkimusasetelman avoimuuden ja prosessiluonteen korostaminen antaa oman
savynsa myos tutkimuksen luotettavuuden tarkasteluun (Moilanen & Raiha
2001, 79). Olemme raportissa selostaneet tyonkulun tarkasti ja totuudenmukai-
sesti ja perustelleet valintamme tyon eri vaiheista. Tulokset perustuvat perhei-
den anonyymeihin vastauksiin. Raportoimme lisdksi ne ongelmatilanteet, jotka
hidastivat kyselyn toteuttamista ja mydhemmin vastausten analysointia. On hy-
va huomata, ettei kyselyn tekeminen ole suora jana pisteesta A pisteeseen B.
Avointen vastausten raportoinnissa kaytimme myds vastaajien suoria lainauk-

sia, koska ne parhaimmin kuvasivat heidan kokemustaan asiasta.

Talentian ammattieettisten ohjeiden mukaan sosiaalialan ammattilaisen tulisi
kaikissa tilanteissa pyrkia parantamaan asiakkaan mahdollisuuksia vaikuttaa
omaan elamaansa (Talentia ry 2005b, 8). Perheet ovat oman elamantilanteensa
parhaita asiantuntijoita. Tata asiantuntijuutta tulisi hyddyntaa entistd enemman
erityislapsen tai -nuoren lyhytaikaishoidon jarjestamisessa. Tassa tutkimukses-
sa perheiltd on kysytty, millainen lyhytaikaishoitojarjestely olisi heille paras. Ly-
hytaikaishoidon kehittaminen kyselyn tulosten pohjalta vaikuttaisi seka erityis-
lapsen ettd koko hanen perheensa hyvinvointiin.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Selvitys tutkimustuloksista
Lapsen ika ja kotipaikka

Kyselykirjeita lahetettiin 162 kappaletta, ja koska vastausten méaara jai liian pie-
neksi, kysely uusittiin lappeenrantalaisille. Lappeenrantalaisia oli vastaajista 36
(joista entisia Joutsenolaisia 4), Imatralta 10, Taipalsaarelta 5, Lemiltd ja Luu-
maeltd molemmista 1. Parikkalasta, Ruokolahdelta ja Rautjarvelta ei tullut yh-
taan vastausta. Suomenniemen, Ylamaan ja Savitaipaleen kunnista ilmoitettiin,

ettei niissa ole kyseiseen ryhmaan kuuluvia lapsia tai nuoria.

Taulukkoon 1 on kunnittain koottu lahetettyjen ja palautettujen kyselylomakkei-

den maarat seka palautusprosentit, kokonaispalautusprosentiksi tuli 32.

Taulukko 1. Lahetetyt ja palautuneet kyselylomakkeet, seké palautuneiden vas-
tausten prosenttiosuudet kunnittain

Lappeenranta 88 20 66 16 39
Imatra 26 9 35
Taipalsaari 15 5 33
Rautjarvi 12 0 0
Ruokolahti 7 0 0
Luumaki 6 1 17
Parikkala 6 0 0,0
Lemi 2 1 50
Savitaipale 0 - -
Suomenniemi 0 - -
Ylamaa 0 - -

Kyselyyn saatiin 52 vastausta. Vaikka yhdessa perheessa oli kaksi erityislasta,

tyossa kasiteltiin 52 vastausta, koska naista kahdesta lapsesta oli eritelty vain

heidan ikdnsa.




Kenelldkaan tutkimukseen osallistuneista ei ollut alle kaksivuotiasta lasta. Muis-

sa ikaluokissa (3—17—vuotiaat) lapsia oli 1-6 jokaisessa.

Taulukko 2. Tutkimukseen osallistuneiden lasten iat ja lukumaarat

Lasten ika vuosina 2 3] 4 5|/ 6 7 8| 9| 10| 11| 12| 13| 14| 15| 16| 17

Lasten lukumaara 2l 21 2| 1 3| 3] 3] 4 5 5 2| 6] 2| 3 6/ 4

Ikadluokassa 0—10 vuotiaat, lapsia oli 25 ja ikdluokassa 11-17-vuotiaat 28 lasta

ja nuorta.

Hoitotarpeen péaaasiallinen syy

Kehitysvammaisuus oli yleisin hoidon tarpeeseen vaikuttava diagnoosi (36), ja
kehitysvammaisista eniten oli Downin syndrooma-lapsia (7). Kehitysvammai-
suuden aste vaihteli lievasta vaikeaan. Lisaksi lapsilla oli litannaisvammoja tai
sairauksia. Vammaisista lapsista (7) 3:lla oli nakévamma, CP-vammaisia ja sel-
kaydinvaurioisia oli molempia 1. Vamman laatua ei ollut ilmoitettu 2 vastauk-

sessa. Pitkaaikaissairailla lapsilla (10) leukemia oli yleisin sairaus (4).

Omaishoitajuus

Omaishoitajuutta selvitimme kysymalla, kuinka moni oli lapsensa omaishoitaja.
Kysyimme myads, oliko omaishoidon vapaita pystytty pitdmé&an, ja jos ei ollut
pidetty, niin mik& siihen oli syyna. Lapsensa omaishoitajia oli vastaajista valta-
osa (46). Sita, miksi vanhemmat eivat olleet lapsensa omaishoitajia, ei kysely-
lomakkeessa ollut kysytty. Yksi vastaaja ilmoitti kuitenkin, etta heidan lapsensa

kohdalla kriteerit eivat tayttyneet.
Omaishoidon lakiséateisia vapaita oli pitanyt 13 omaishoitajaa. Vastaajista 37 ei

ollut pitanyt ollenkaan vapaitaan, koska lapsille ei ollut lyhytaikaishoitopaikkoja

tai niita oli liian vahan. Vapaita oli jaanyt pitaméattad myos hankalaksi ja ty6ladksi
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koetun lyhytaikaishoitopaikan etsimisen vuoksi. Paikkaa ei ollut saanut silloin,

kun haluaisi tai sieltd mista haluaisi.

Vuodelta 2007 jaanyt pitamatta 21 vrk. Imatran kaupunki ei jarjestanyt lomitus-
paikkaa. Niita ei kuulema ollut.

Hakeminen tehty niin vaikeaksi, ettéa vapaita jadnyt kayttamatta. Meidan alaikai-
nen lapsemme ei mene aikuisten paikkoihin, joka voi vield vaihtua. Pitdéa varata
vilkkoja ennen tarvetta. Paikat ’laitosvankiloita’.

Lappeenranta ja Imatra tarjosivat lyhytaikaishoitoa pddasiassa omissa asumis-
palveluyksik6issaan. Vanhemmat halusivat lapselleen kodinomaisen turvallisen
paikan, jossa hanella olisi ikdistdan seuraa ja mahdollisuus ulkoiluun ja leikkimi-
seen. Yksityinen hoitokoti oli monelle vastaajalle mieleinen, mutta sen kaytt6a

oli rajoitettu.

Lappeenrannalla ei ole ollut turvallista, asiallista ja sopivaa lyhytaikaishoitopaik-
kaa, joka pysyy samana. 2008 perustettu Hermanni-koti on sopiva paikka lapsil-
le ja viime vuonna kaytimme omaishoidon vapaita. Vuoden 2009 alusta kau-
punki tarjoaa ensisijaisesti kaupungin omista asumispalveluyksikoista paikkaa.

Yhdelle hoitajalle vapaaksi riitti kaksi paivaa kuukaudessa ja toiselle muutama
tunti tarvittaessa. Moni vastaaja koki, ettei vammaisen lapsen saaminen lyhytai-
kaishoitoon auttaisi kokonaistilannetta, kun perheen muut lapset oli kuitenkin

hoidettava kotona.

Eik& hyotya aidin jaksamisen kannalta saada vain vammainen lapsi hoitoon.
Jos saisi sisaruksen mukaan, niin siina tapauksessa olisi 3 vrk/kk hoidossa, jot-
ta aiti saisi levattya.

Yksi vastaaja oli saanut hoitajan kotiin kunnan jarjestaméana ja oli siitd hyvin
tyytyvainen. Sukulaiset, 1ahinna isovanhemmat, olivat monen perheen tilapais-

hoitajia.

a7



Lyhytaikaishoidon saatavuus Etela-Karjalan kunnissa

Valtaosa kyselyyn vastanneista perheista (83 prosenttia) ilmoitti tarvitsevansa
lyhytaikaista hoitoapua lapsensa vamman tai sairauden vuoksi. Vajaa 10 pro-
senttia ei tarvinnut minkaanlaista hoitoapua ja lahes 8 prosenttia vastaajista ei
osannut sanoa, tarvitsevatko he lyhytaikaishoitoapua.

Nykyinen tilanne ja paras vaihtoehto -kysymyksisséd sai vastata useampaan

kohtaan, joten vastauksia tuli enemman kuin vastaajien lukumaara.

Yli puolet vastaajista (30/n=52) ilmoitti tilapaishoitopaikakseen sukulaiset tai
tuttavat. Vailla minkaanlaista hoitopaikkaa oli 15 perhettda. Kunnan jarjestamaa

kotihoitoa oli kaytetty lyhytaikaishoitomuotona vahinten (2).

Taulukkoon 3 on koottu tamanhetkinen lyhytaikaishoidon tilanne seka vastaaji-

en mielesta paras ratkaisu heidan tarvitsemaansa lyhytaikaishoitoon.

Taulukko 3. Lyhytaikaishoidon tdméanhetkinen tilanne sekéd asiakkaiden toivei-
den mukainen tilanne

Taman hetkinen tilapaishoitomuoto | perheita |Paras ratkaisu tilapaishoitoon perheita
ei mitdan 15 ei mitenk&an 4
sukulaiset/tuttavat 30 sukulaiset/tuttavat 15
perhelomitus 4 perhelomitus 19
kotihoito 2 kotihoito 19
perhehoito 6 perhehoito 18
laitoshoito 5 laitoshoito 2
asumisyksikk® 11 asumisyksikko 18
kuntoutusjakso laitoksessa 0 kuntoutusjakso laitoksessa 1
ryhméalomitus 4 ryhmélomitus 12
muu, mika? 12 muu, mika? 16

Avoimella kysymyksella annoimme my0ds mahdollisuuden kertoa, minkalaista
muuta lyhytaikaishoitoa perheet olivat kayttaneet. Talla tahdoimme saada selvil-

le lyhytaikaishoidon vaihtoehtoja, joita strukturoidussa kysymyksessa ei ollut
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mainittu. Perheet vastasivat kayttdneensa kunnan ja seurakunnan jarjestamia

leireja seka Kelan jarjestamia kuntoutusleireja.

Parhaana vaihtoehtona vanhemmat pitivat yhta tuttua ja turvallista paikkaa, jon-

ne paasisi perheen tarpeiden mukaan.

Halusimme saada selville myds syyn siihen, miksi osalla kyselyyn vastanneista
perheista ei ollut minkaanlaista lyhytaikaishoidon paikkaa. Naitd perheitad ol
vastanneista 15. Osa néaista perheisté ilmoitti, etta kaupungilla ei ole tarjota kuin
laitospaikkoja, joihin he eivat halua vieda lastaan lyhytaikaishoitoon. Osalle oli

iimoitettu, ettei ole mitdén lyhytaikaishoitopaikaksi tarjottavaa.

Emme tarvitse paljoakaan lomaa, mutta sitdk&&n vahda emme saa vammais-
huollon kautta. Ei ole kuulema tarjota mitaan.

Ei ole I6ytynyt paikkaa, mihin lapsen haluaa vieda ja jossa lapsi viihtyy.

Ei ole ollut mahdollisuutta viela mihinkdan lyhytaikaishoitoon.

Muutama perhe vastasi, ettéa heidan lapsensa tulee toimeen pieniéa aikoja yksik-
seen, joten lyhytaikaishoitopaikalle ei ole tarvetta. Eras perhe ilmoitti, ettei tar-

vitse lomaa, vaan toimii itse tukiperheena muille perheille, joissa oli vammaisia

lapsia.

Emme tarvitse lomaa lapsista. Parjadmme kylla, valvotaan vuoronperdan, jos
tarvetta. Painvastoin, toimimme itse tukiperheena.

Lyhytaikaisen hoidon tarpeet vaihtelivat tutkimuksen mukaan huomattavasti eri

perheissa.
Hoitotarpeen ajallinen kohdentuminen
Lyhytaikaishoidon tarve oli suurin viikonloppuisin (22), toiseksi tarkein oli paiva

(14), mutta toisaalta paivaan sijoittuvaa lyhytaikaishoitoa vahiten tarkeana piti

lahes yhta monta perhetta (13). Toiseksi tarkein -ryhmassa eniten lyhytaikais-
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hoitoa perheet katsoivat tarvitsevansa koulujen loma-aikoina (17). Toisena tas-

sa ryhmassa oli iltaan kohdistuva hoidon tarve (13).

Kuvioon 1 on koottu valmiiksi annettujen vaihtoehtojen perusteella lyhytaikais-

hoidon ajallinen kohdistuminen.

Hoitotarpeen ajankohta
25
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paiva ilta viikonloppu koulujen loma-ajat

0O 1=térkein 14 3 22 10
o2 2 13 7 17
o3 8 15 7 4
0O 4=vahiten tarkea 13 5 6 10

Kuvio 1. Lyhytaikaishoitotarpeen ajoittuminen

Paivaajaksi kohdistuvaa lyhytaikaishoidon tarvetta lahemmin tarkasteltaessa
selvisi, ettd useat vanhemmat eivét olleet pitaneet eivatka halua pitdd omaishoi-
tajan vapaapaividdn. Osa katsoi, ettei tarvitse lomaa ja osalle ei ole |6ytynyt
mitdan lyhytaikaishoidon hoitopaikkaa, joten vanhemmat hoitivat lapsensa itse.
Perheissa, joissa paivalla tapahtuvaa lyhytaikaishoitoa pidettiin tarkeé&na, ol

yleensé hoitajana joku sukulainen.
Mielipiteita eri lyhytaikaishoitomuodoista
Tamanhetkiseen lyhytaikaishoitojarjestelyyn oli tyytyvaisia 27 vastaajaa, tyyty-

mattdmia oli 24 ja 1 ei osannut sanoa mielipidettddn kysymykseen. Kysymys

olisi tullut muotoilla niin, ettéa olivatko vastaajat tyytyvaisia kunnan jarjestamaan
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lyhytaikaishoitoon. Nyt suureen tyytyvaisten maardan vaikuttaa se, ettd 30 per-
heella oli lyhytaikaishoitajana joku sukulainen tai tuttava.

Vastaajat olivat tyytyvaisia saadessaan lapsen kodinomaiseen hoitopaikkaan,
jossa lapsella oli luotettava hoito, seurana muita lapsia ja jonne hénet voi jattaa

levollisin mielin.

Lapsi viihtyy ko. hoitopaikassa, joten sinne voi jattaa lapsen hyvilla mielin. Hoi-
tokodissa ammattitaitoinen, ihmislaheinen "ote". Poikamme saa vertaistukea,
koska muita samanlaisia ja muita vammaisia lapsia on seurana.

Loytyi kiva hoitaja joka hoitaa lapset kotonaan. Lapseni ollessa siella myos toi-
nen lapsi on aina samaan aikaan ja heista on tullut hyvia ystéavia keskenaan.

Yksi vastaaja oli kayttanyt vapaat tunteina ja oli tyytyvainen saadessaan hoita-
jan kotiin tarvittaessa. Tyytyvaisyyteen vaikutti hoitopaikan pysyvyys tuttuine,

turvallisine ymparistéineen ja hoitajineen.

Saamme Hermannista erittain lyhyella varoitusajalla lapselle hoitajan kotiin.

Jatkuva paikan ja hoitajien vaihtuminen stressaa niin lasta kuin vanhempia.
Kaipaamme pysyvyytta. Tarvittaessa sen pitdisi olla sama paikka - tuttuus ja
turvallisuus etusijalla.

Monissa perheissa lyhytaikaishoito jarjestyi osittain tai kokonaan sukulaisten
avulla. Se voitiin n&dhd&a positiivisena asiana sekd hoidettavalle ettd hoitajalle.
Joskus perhe selviytyy omillaan tarvitsematta ulkopuolista apua ja tarjoaa viela

tukea muille.

Aitini jaksaa viela hoitaa lastani ja se on heille molemmille kallisarvoista aikaa.

Emme tarvitse lomaa lapsista. Parjadmme kylla, valvotaan vuoronperdan, jos
tarvetta. Painvastoin, toimimme itse tukiperheena.

Vastaajat olivat tyytymattomia siihen, ettei lapselle |6ytynyt sopivaa hoitopaik-
kaa. Tarjolla oli laitospaikkoja, joita ei koettu lapsille sopiviksi. Vanhemmat koki-
vat ne sailytyspaikoiksi, joissa oli lian vahan henkildkuntaa ja joissa lapsen yk-
silollisia tarpeita ei otettu huomioon. Vanhempia huoletti myos se, voidaanko

pienten lasten turvallisuus taata, kun samassa ryhmassa on isoja, levottomia
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lapsia. Hoitopaikan vaihtuvuus ja hoidon hakeminen koettiin hankalana ja

kuormittavana.

Ei sailontaan, kuten Honkakoti!! Hovinpellolla levottomia isoja samassa. Hoitajia
lian vahan. Kuka oikeasti lasna pienten kanssa? Kaverit puuttuvat. Uloskin
paastava — "karkaavana vahditusti”! Hoitojarjestelyt pitda lahtea nuoren tarpeis-
ta.

Hakemisen vaikeus, lapset tarvitsevat pysyvan paikan. Ei kukaan laita esim.
paivakoti-ikaista lasta vanhainkotiin, kun siella on mies- tai naispaikka vapaana.

Lyhytaikaishoidon toivottiin tapahtuvan kodinomaisissa olosuhteissa. Useampi
perhe oli voinut kayttaa lyhytaikaishoitopaikkanaan Lappeenrantaan perustettua
yksityista hoitokotia, jota he pitivat hyvana, kodinomaisena lyhytaikaishoitopaik-
kana. Taméa hoitopaikka on tarkoitettu kuitenkin vain pienille lapsille, ja van-
hemmat toivoivatkin samanlaista paikkaa my6s hieman vanhemmille lapsille ja

nuorille.

Toivon, ettéa pienten vammaisten lasten hoito ostetaan yksityiselta palveluntuot-
tajalta, joka tarjoaa laadukasta hoitoa kodinomaisessa ymparistéssa. On todella
vaarin, jos kotona asuva lapsi, joka elaa tavallista perhearkea, laitetaan laitok-
seen lyhytaikaishoitoon.

Olen kaynyt tutustumassa Hermanni-kotiin ja mielestani se on todella ko-
dinomainen paikka ja sopii erityisen hyvin lapsille. Sinne voisin vieda lapseni
hoitoon, kun taas vieroksun ajatusta, etta lyhytaikaishoito jarjestettaisiin kehi-
tysvammaisten laitoshoidossa olevien yksikoissa. Mielestéani ne eivat ole sopivia
pienille lapsille ja siksi toivon, etta kaupunki kayttada myos jatkossa Hermanni-
kotia lyhytaikaishoitopaikkana.

Nykyinen paikka, Tammiharjun asumispalveluyksikkd, on loistava - osaava ja
ihana henkilokunta! Sinne kun saisi lapsen yhdeksi viikonlopuksi joka kuukausi.
Tuttu paikka, jossa lapsi viihtyy.

Lyhytaikaishoidon tulisi olla luonteeltaan pysyvaa ja joustavaa. Vastaajat toivoi-
vat, ettd lapsen voisi vieda aina samaan paikkaan, jolloin lapselle muodostuisi
tuttu ja turvallinen hoitosuhde hoitajaansa. Joustavuutta kuvattiin silla, ettd seu-
raavan hoitoajankohdan voisi sopia jo lasta hoidosta haettaessa. Nain valtyttai-
siin byrokratialta, anomuksilta ja puhelinsoitoilta.
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Omalla lapsella ollut viisi eri lyhytaikaishoitopaikkaa lyhyen ikansa aikana. Jat-
kuva paikan ja hoitajien vaihtuminen stressaa niin lasta kuin vanhempia. Kai-
paamme pysyvyytta.

Perheet kokivat, ettd lyhytaikaishoidon tulisi lahtea aina perheen tarpeista ja
niihin vastaamisesta. Vanhemmat haluaisivat olla itse mukana suunnittelemas-
sa ja paattamassa siitd, mihin heidan lapsensa sijoitetaan lyhytaikaishoitoon.
Liséksi heidan mielestaan olisi otettava huomioon perheen kokonaistilanne, ei
vain vammaista lasta ja omaishoitajaa. Myds vammattomien sisarusten saman-
aikaiseen hoitoon olisi kiinnitettdva huomiota, jotta vanhemmat saisivat omaa
aikaa lepoon, harrastuksille ja parisuhteelleen. Vastaajat toivoivat myds, etta
kaikki perheet olisivat tasavertaisessa asemassa lyhytaikaishoidon paikkoja

jaettaessa.

Lyhytaikaishoidon vaihtoehtoja tarvitaan useita, johtuen lasten vammasta, sai-
raudesta, iasta, fyysisesta hoidettavuudesta seka kaytoksen haastavuudesta.
Perheiden mielesta hoitopaikan tulisi olla paikka, jossa olisi aktiviteetteja, mah-
dollisuus ulkoiluun ja leikkimiseen, ja siella olisi myos lapsella ja nuorella ikais-

taan seuraa.

Perheet toivoivat seka lyhyempia ettad pidempia vapaita kuin omaishoidon kolme
vapaapaivad kuukaudessa. Muutama perhe olisi halunnut kotiinsa hoitajan tun-
niksi, pariksi, kerran tai pari kertaa kuukaudessa. He kokivat niista olevan itsel-
leen enemman hyotya kuin omaishoidon kolmesta vapaapdaivasta kerrallaan
pidettyind. Toisaalta toivottiin pidempia vapaita, joita voisi viettdd perhe- ja so-
peutumisvalmennusleireilla. Tarkedna pidettiin myoés, ettd nuorille jarjestettéisiin
viikonloppuja asuntoloissa, mika tukisi heidan itsenéistymistaan. Tasta olisi

apua vaiheessa, jolloin nuoret muuttavat pois kotoaan.

Akuutteihin tilanteisiin haluttiin paivystavaa puhelinta, josta avustajan saisi lyhy-
ellakin varoitusajalla. Erds perhe esitti toiveenaan "hoitoparkkia”, joka toimisi
esimerkiksi lauantai-iltapaivisin ja johon lapset voisi tuoda muutamaksi tunniksi
kerrallaan hoitoon. Viisi perhettd toivoi saavansa hoitajan kotiin, ja tdssa yhtey-
dessa esitettiin toive palvelusetelin kayton kehittamisesta erityislapsille jarjestet-

tavan lyhytaikaishoidon totutuksessa.
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Itse asiassa aikuisilla kaytdssa olevat palvelusetelit ei ole oikeastaan huonompi
juttu, laitosvuorokauden hinnalla taisi saada 2-3 tuntia yksityista kotihoitoa. Eli
mieluiten ottaisin 3x2 tuntia /kk tarpeen mukaan kuin tuon turhan 3 vrk "lakisaa-
teisen loman”.

Kuntien omia, lyhytaikaishoitoa tarjoavia asumisyksikaita oli vain kaupungeissa.
Lyhytaikaishoitopaikat olivat yleensa aikuisille palveluita tarjoavien pysyvan
asumisen yksikdiden yhteydesséa. Perheet olivatkin pettyneitd Lappeenrannan
kaupungin vuonna 2009 ottamaan kaytant6on, etta lyhytaikaishoitoa tarvitsevi-
en erityislasten ja nuorten ensisijainen sijoituspaikka oli kaupungin omat asu-

mispalveluyksikoét ja vasta taman jalkeen yksityinen palvelukoti.

Toiveiden huomioiminen lyhytaikaishoidossa

Lahes puolessa (16/n=34) tapauksista oli toivomuksia otettu huomioon joko hy-
vin tai suhteellisen hyvin. Téhan ei nayttanyt vaikuttavan lapsen ika, vaan se
jakautui suhteellisen tasaisesti 3-vuotiaasta aina 17-vuotiaaseen saakka. My0s-
kaan lasten ja nuorten hoidollisuus (vaativa hoidettava) ei nayttanyt olevan este
toivomusten huomioimiselle. Esimerkiksi Downin syndroomaa sairastavien las-
ten lyhytaikaishoitopaikkojen jarjestamisessa perheiden toiveita oli kuultu vas-
tanneiden mielestéd sek& hyvin ettd huonosti. Paikkakuntakohtaisia eroja sen
sijaan oli. Lappeenrannassa toivomuksia oli otettu huomioon hyvin 6 perheen
kohdalla ja huonosti samoin 6 perheen kohdalla. Imatralla vastaavat luvut olivat
hyvin 5 perheessa ja huonosti 4 perheessa. Taipalsaari oli ainut paikkakunta,

jossa kaikki vastanneet (5) ilmoittivat, ettd heidan toiveitaan oli kuunneltu hyvin.
Vanhemmat kuvaavat lyhytaikaishoidon toiveiden huomioimista seuraavasti:
Hoito on jarjestynyt yksityiseen hoitokotiin. Joskus on joutunut "korottamaan

aantaan" tai pieneen "uhkailuun”, etta toive on toteutunut. Se tuntuu ikavalle.

Olen saanut lapselleni aina tarvittaessa hoitoa. Toiveitani on kuunneltu, mutta
aina niita ei ole voitu ottaa huomioon.

Taipalsaaren kunta on ollut hyvin yhteistyokykyinen ja siella on ymmarretty

kuunnella perheen toiveita aika pitkalle. Tosin siella taloudelliset seikat alkavat
nakya kunnan toimissa vammaispalveluissakin.
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Huonosti toiveita ilmoitettiin huomioidun niissa perheissa, joissa lyhytaikaishoi-
dosta vastasivat sukulaiset tai tuttavat (6).

Huonosti yleisesti ottaen. Perheitd edelleen pompotellaan eri hoitopaikkojen
valilla. Perheita ei kuunnella, vaikka eri keinoja on yritetty. Viime vuonna jarjes-
telyt olivat toimivat; tuntuu jarjettomaltd, etta toimivaa jarjestelya puretaan alas
ja siirrytaan huonompaan!!?? Kyse ei ole rahasta, jos asiaa oikeasti arvioidaan,
vaan kyse on arvoista. Lapsiamme ei arvosteta vaan ajatellaan, etta kylla se
vahaisempikin riittdd! Tallainen toiminta aiheuttaa vaan lisékustannuksia kun
perheet vasyvat ja vanhemmat ja sisarukset rupeavat voimaan huonosti!!

Kysymykseen jatti vastaamatta kaikkiaan 20 perhettd, naista 11 perheessa ly-
hytaikaishoito oli jarjestetty sukulaisten avulla. Olisi ollut mielenkiintoista tietaa,

oliko heidan toivomuksiaan otettu millaan lailla huomioon.

Akuutin lyhytaikaishoidon jarjestamistavat kunnassa

Vastaajista 29 ei tiennyt, milla tavalla akuutti lyhytaikaishoito jarjestettaisiin, 2
arveli, etta se olisi hoitokodissa.

Jaa, etta mikd??? En ole edes kuullut téllaisesta! En tieda, mitd se on
KAYTANNOSSA! Pelkaan jo etukateen tilannetta! Joka askel ja autolla ajo +
matkustus pelottaa. Kuka huolii lapsemme, kun isovanhemmat kuolevat? Minul-
la oli kova keuhkokuume syksyll&, eika tullut apuja. Itkusilmassa vaihdoin vaip-
poja ja syotin, kun en itsekaan jaksanut sytda hengastymatta. Kavelin tukea
seinista ottaen.

Lopuilla 21:11& ei ole ollut tarvetta hoidolle tai se oli jarjestetty sukulaisten avulla.

Kaksi vastaajaa oli saanut lapselleen hoidon sairastamisensa ajaksi.

Itse olen kerran sairastunut ja joutunut tosi lyhyell& varoitusajalla pyytamaan
lapselleni hoitoa. Soitto sosiaalitydntekijalle, hoitopaikka ja lapsen kuljetus jar-
jestyi heti.

Me saimme hoitajan kotiin, kun olin itse keuhko-osastolla kevaalla -08.

Vastausten perusteella perheet ovat hyvin eriarvoisessa asemassa akuutin ly-
hytaikaishoidon suhteen. Osalle hoito oli jarjestynyt hyvin, kun taas kaikki eivat
edes tienneet, mita akuutti lyhytaikaishoito on.
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Lyhytaikaishoidon kehittaminen

Eniten haluttiin kehittdd asumisyksikbissa tapahtuvaa lyhytaikaishoitoa (20),
asumisyksikodlla useat tarkoittivat tdssa yksityista hoitokotia. Yhta paljon kanna-
tusta sai kotihoidon kehittaminen. Molemmissa naissa kehittamisella tarkoitettiin
sitd, etta perheet voisivat kayttdd naitd lyhytaikaishoidon muotoja enemman.
Kolmanneksi haluttiin kehittdd perhelomitusta (18), neljanneksi perhehoitoa (17)

ja viidentena olivat rynmalomitus ja ryhma, muu, mika? (16).

Ryhmaan muu, mika (16), vanhemmat esittivat useita eri vaihtoehtoja. Suosi-
tuimpia kehittamisehdotuksia olivat erilaiset lastenleirit, muun muassa kesa- ja
viikonloppuleirit ja naiden aikana saatava vertaistukitoiminta. Harrastustoimintaa
haluttiin kehittdd myds. Lisaksi haluttiin kehittda tukiperhe- ja tukihenkildtoimin-
taa, tukihenkiloiksi toivottiin myds miehia. Eras perhe toivoi perhelomien seka
henkilokohtaisen avun kehittamista, varsinkin kun henkilokohtainen avustaja on

lain mukaan subijektiivinen oikeus vaikeavammaiselle.

Erilaiset perheet tarvitsevat erilaisia palveluja. Erilaiset lapset ovat erityispiir-
teidensé takia erilaisten palvelujen tarpeessa ....

Erityislasten ja -nuorten lyhytaikaishoidolle tuntui olevan suurta tarvetta. Perus-
teluina lyhytaikaishoidon kehittamiselle olivat seka vanhempien etta lasten hy-
vinvointi. Lasten kannalta lyhytaikaishoidon kehittamista perusteltin muun mu-
assa silla, etta lapsi saa tuntea parjaavansa ilman vanhempiaan, jotta itsenais-
tyminen ja itsetunto kehittyisivat. Lapselle tekisi hyvad oppia olemaan isom-
massa ryhmaéssa. Liséksi toivottiin, etta lapsi ja nuori saisi ohjausta ja kokemus-

ta, joka auttaisi itsendistymisvaiheessa.
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Kuvio 2 esittad vanhempien nimeamia lyhytaikaishoidon kehittamisen tarpeita.
Kuviolla tuodaan esiin se, mita hoitomuotoja pidettiin tarkeimpina kehittamisen

kannalta.
25
20 20
20
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17
16 16

15 — — — —
10 — — — —

5 — — I I

3
2 ,—I 2
01— en mitssn perhelomitus kotihcito perhehoito laitos hoito ssumis yisikkd kuntoutus jsks oy hmélomitus muu, miks?
laitck sessa

Kuvio 2. Lyhytaikaishoidon kehittamistarpeet

Tutkimuksessa nousivat esiin vanhempien ja varsinkin omaishoitajien jaksami-

nen, joka tulisi huomioida nykyista paremmin.

Arki kehitysvammaisen lapsen kanssa on vasyttadvaa. Toki rakastan lastamme
hyvin paljon, mutta valilla on ajateltava myds omaa jaksamistaan, etta jaksaa
taas olla "hyva" aiti.

Meidan poikamme on jo aika vanha. Toivomme ettei kukaan muu jatkossa jou-
du samaan tilanteeseen, vaan vanhempien jaksamista ymmarrettaisiin tukea
riittavasti ja ajoissa.

Vastauksissa tuotiin esiin se, miksi erilaisia lyhytaikaishoitomuotoja haluttiin ke-
hittaa. Hoitajia haluttiin kotiin, koska hoitoon vieminen muualle oli ty6ladmpaa ja
siihen kului huomattavasti enemman aikaa. Toisena syyna mainittiin se, etta
hoitaja voisi huolehtia myds muista kotona olevista lapsista ja vanhemmat saisi-

vat ndin ansaittua vapaata ja aikaa toisilleen.
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Omat voimat ovat valilla ihan loppu, eli siis [ahinna omien voimavarojen sailyt-
tamiseksi. My6s sekin, etta aikaa jaisi joskus enemman perheen muille lapsille.
...Emme voi harrastaa mitédén, kun ei ole ketéén hoitamaan siksi aikaa. Pa-
risuhde on aika tiukalla. Me ollaan siis koko ajan tydllistettyja. Ei ole aikaa itsel-
le, molemmilla vuorotyé...

Koska lapsia ei voi vain laittaa "parkkiin" siksi aikaa, ettd vanhemmat saavat
hengahtdd. Vanhemmilla taytyy olla hyva olo ja lahtea ilman syyllisyyttd, kun
jattéaa lapsensa hetkeksi. Taytyy tietaa, ettd lapsella on hyva olla!

Lyhytaikaishoitoa haluttiin kehittdd myods siksi, etta siita tulisi toimivaa, jousta-

vaa ja helppoa. Nykyisin sita saa lilan vahan ja siitéakin joutuu taistelemaan.

Lyhytaikaishoidon maksullisuus

Lyhytaikaishoidosta ei maksanut 18 vastaajaa, 6 maksoi 9,90 euroa ja yksi
30,30 euroa, osa ei vastannut ollenkaan ja osa ei tiennyt, joutuivatko he mak-

samaan hoidosta.

Vastaajista 28 oli halukkaita maksamaan lyhytaikaishoidosta. Summat vaihteli-
vat 5 eurosta tunnilta 10-20 euroon vuorokaudessa. Yksi vastaaja olisi ollut
valmis maksamaan 20-100 euroa vuorokausi ja osa ei maininnut summaa.

Vastaajista 20 ei halunnut maksaa lyhytaikaishoidosta.

Lyhytaikaishoidosta tiedottaminen

Perheiltd saatujen palautteiden perusteella lyhytaikaishoidosta tiedottamiseen
oli tyytyvaisia vain neljannes, viisi vastaajaa ei ilmaisut kantaansa. Valtaosa
vastaajista koki, etteivat he saaneet tarpeeksi tietoa lyhytaikaishoitoon ja

omaishoitajuuteen liittyvista asioista.

Meilla asiat rullaa nykyddn mukavasti, mutta perheille, joihin syntyy kehitys-
vammainen lapsi, pitaisi tietoa viedd kunnan puolesta. Eik& niin, ettd sitd per-
heiden tarvitsee itse selvittdd, koska ei alkuun varmasti jaksa. Tieto siita, etta on
olemassa hyvat tukipalvelut voivat helpottaa ahdistusta, vaikka niitd ei heti ha-
luaisikaan kayttaa.
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Tiedottamiseen tyytymattomi& vastaajia oli eniten Imatralla, jossa kukaan vas-
taajista ei ollut taysin tyytyvainen kuntansa senhetkiseen tiedottamiseen. Lahes
yhta suuri oli tyytymattdmyys myos Taipalsaaren vastaajien keskuudessa, silla
vain yksi kaikkiaan viidesta vastaajasta ilmoitti saavansa palveluista riittavasti

tietoa. Lappeenrannassa tiedottamiseen tyytymattomia oli lahes puolet.

Tutkimuksessamme perheilta haluttiin tietdd, mita kautta tieto lyhytaikaishoidon
palveluista parhaiten tavoittaisi heidat. Vastaajille annettiin valmiina vaihtoehtoi-
na yhdistykset ja jarjestot, sanomalehdet, kunnan internetsivut, postitse kotiin,
sahkoposti, puhelin, kunnan tydntekijan henkilokohtainen tapaaminen, muut
vanhemmat/sukulaiset seka muuten, miten? Vastaajat saivat valita vaihtoeh-
doista kaikki ne mahdollisuudet, joilla tieto palveluista parhaiten tavoittaisi hei-
dat.

Taulukko 4 kuvaa tiedottamisen toteumista seka sitd miten vastaajat toivoivat

heille palveluista ilmoitettavan.

Taulukko 4. Mita kautta vastaajat olivat tietoa saaneet ja miten he vastaisuu-
dessa toivoivat tiedon heille tulevan

Mita kautta tieto tullut perheitd |Mita kautta tieto parhaiten tavoittaisi |perheita
yhdistykset, jarjestot 13 yhdistykset, jarjestot 4
sanomalehdet 7 sanomalehdet 2
kunnan internet-sivut 4 kunnan internet-sivut 8
postitse kotiin 8 postitse kotiin 29
séhkoposti 4 sahkoposti 30
puhelin 2 puhelin 13
kunnan tydntekijan hekilékohtainen kunnan tydntekijan hekilokohtainen

tapaaminen 22 tapaaminen 25
muut vanhemmat/tuttavat 24 muut vanhemmat/tuttavat 10
muu, mik&? 13 muu, mika? 1

Yli puolet perheista oli valinnut heidat parhaiten tavoittavaksi tiedotusmuodoksi
sahkopostin, toisena oli postitse kotiin tuleva tieto ja kolmantena kunnan tyénte-
kijan henkilokohtainen tapaaminen. Vahiten tietoa ilmoitettiin saatavan sanoma-
lehdistd. Suurin osa (24) ilmoitti saavansa parhaiten tietoa muilta vanhemmilta

ja sukulaisilta. Muiden vaihtoehtojen osuus jai kyselyssa hyvin vahaiseksi. Muu-
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ten, miten -vaihtoehtoon saatiin kaksi vastausta. Naissa toivottiin kunnan edus-
tajien tiedotustilaisuuksia sek& informaatiota suoraan yksityisilta yrityksilta, ku-

ten esimerkiksi Hermanni-kodilta.

Mielipiteita tutkimuksesta

Lopuksi vastaajat saivat kertoa tilapaishoitoon, tiedottamiseen ja tahan kyselyyn
liittyvista ajatuksistaan. Vastauksissa haluttiin selkedmpad, asiakkaan tilantees-
ta lahtevaa tiedottamista. Muutoksista pitéisi tiedottaa riittavan ajoissa, etta nii-
hin ehditddn sopeutua. Vammaisen tai sairaan lapsen syntyessd vanhemmat
eivat alussa osaa tai jaksa hakea apua. Talldin tarvittaisiin yksi luottohenkild,
joka hoitaisi perheen asioita. Jo tieto tukipalveluiden saatavuudesta voi helpot-

taa ahdistusta, vaikkei niita heti tarvitsisikaan.

Lapsen ika, kehitystaso ja hoidon tarve tulisi ottaa paremmin huomioon lyhytai-
kaishoidon jarjestamisessa ja sita pitaisi kehittda paremmin lapsen ja perheen
tarpeita vastaavaksi. Erds vastaaja totesi, ettd kunta pitdisi sakon uhalla pakot-
taa jarjestamaan sopiva lyhytaikaishoito. Lyhytaikaishoito nahtiin valttamatto-
mana vanhempien jaksamiselle ja myos erityislapsen itsendistymiselle. Useissa
vastauksissa todettiin, ettd kaupungille tulisi halvemmaksi jarjestda laadukas
lyhytaikaishoito kuin korjata jalkia vanhempien uupuessa tai sairastuessa. Muu-
tama vastaaja totesi, etta lyhytaikaishoidon jarjestaminen on arvostuskysymys.
Erityislasta ei arvosteta, joten lyhytaikaishoitoa ei mydsk&an jarjestetda hanen

tarpeitaan vastaavaksi.

Perhe on uusissa tilanteissa niin uupunut, ettd tiedon sisaistaminen ja asioiden
hoito menee voimavarojen yli. Jos olisi ns. tuttu ihminen, johon voi turvautua ja
luottaa, niin tilanne olisi unelma. Se on todella tarkeaa, etté voi luottaa toiseen
ja "virkamies" toimisi myds aina perheen etua tavoitellen.

Ne perheet, joissa naita tilapaishoitoa tarvitsevia lapsia on, tarvitsevat todella
niitd vapaita jaksamiseen. Monet perheet voisivat ehk& hiukan paremmin, jos
heidan uupumisastettaan voitaisiin hiukan lieventdd. Kaupungille tulee pitkalla
tahtaimella halvemmaksi hoitaa lasten lyhytaikaishoito asiallisesti. Kunnassa ei
pitaisi ajatella kvartaalitalous mielessé, kuten monikansallisissa yhtidissa. Sijoi-
tus nyt maksaa itsensa takaisin paremmin voivina perheind, tyéhon pystyvina
vanhempina, itsendisempind tulevina erityisnuorina ja terveina sisaruksina. Ja
tarkeimpana naiden erityistuen kuntalaisten arvostuksena.
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Oikeudenmukaisuus ja tasapuolisuus lyhtyaikaishoidon jarjestamisessa néhtiin
tarkedna luottamusta lisaavana asiana. Kaikille pitaisi tarjota yhtalaisesti palve-
luja, ei vain niille, jotka tietavat oikeutensa ja osaavat niita vaatia. Vanhemmilla
oli huoli siitakin, ettei palveluita saa ollenkaan, jos ei kayta sita mita tarjotaan.

Lasta ei kuitenkaan haluttu vieda paikkaan, joka ei tuntunut lapselle sopivalta.

Kevaalla 09 sekoilu Lappeenrannassa oli aika rasittavaa. Osa perheista sai
kayttad Hermannia ja osa ei. Jos ei ole rohkea ja royhkeda jaa aina ilman palve-
luja, tukia, tiedotusta ym. Nain se vaan on! Kaikille kuuluu samat oikeudet, Lap-
peenrannan taktiikka on se, ettei kerrota mitdén ja kaikesta pitaa taistella.

Toivon, ettda kunnassa ymmarrettaisiin se suuri huoli perheissa lyhytaikaishoi-
don tason laskusta. Siihen perheet eivat suostu ja pahimmillaan jaavat silloin
ilman tukea, kun huonolaatuista lyhytaikaishoitoa ei kayteta. Minua loukkaa
kunnan toiminta esim. Pihlajakodin suhteen. Yhteen huoneeseen viedaan kaksi
lelulaatikkoa, sanky ja pdyta ja sanotaan, etta tassa nyt olisi! Henkilékuntamitoi-
tus pysyy samana ja muiden asukkaiden keski-ika on 29 vuotta! Ja sinne pitaisi
vieda yli 3-vuotiaat! Havettaa ja suututtaa! Vammaispalvelu ei aja pienten ihmis-
ten etujal!!!

Viimeinen sitaatti on lapsensa lyhtyaikaishoitoon tyytyvaiselta vastaajalta.

Voin kuvitella, etté perheissa, joissa vammaista lasta hoidetaan pelkastaan ko-
tona, on lyhytaikaishoidon tarve kovempi kuin meilla. Mutta meilla asiat hyvin,
kiitos siita Lappeenrannalle ja toivotaan ettei palveluja karsita taantuman vuok-
si!

Lievan diagnoosin saaneet lapset eivat tarvitse yhta paljon palveluja kuin vaike-
ammin vammaiset tai sairaat lapset. Palvelut kohdistetaan eniten tarvitseville ja
vahemman apua tarvitseva voi jadda kokonaan ilman. My6s he hyotyisivat arjen
taitojen ja sosiaalisten suhteiden opettelemisesta ja itsendistymiseen ohjaami-

sesta. Tama vahentaisi palvelujen tarvetta myéhemmin.

Toivon, etta vapaan tekstin viestit menevat eteenpéin johtoportaalle, koska ti-
lanne on todella kurja monille perheille! Ennen Hermanni-kotia tilapaishoitohan
ei toiminut riittavassa mittakaavassa. Nyt kun perheet vaativat lakisaateisia va-
paitaan ja upea paikka on, niin saikdhdetddn rahanmenoa. Totta kai sitd rahaa
menee nyt enemman, koska nyt perheet saavat sen tuen, mika heille lakisaatei-
sesti kuuluu. Ennen he eivat saaneet, niin eih&n sitd rahaakaan mennyt!!! Paat-
tdjien on vaan hyvaksyttava, etta aikaisemmin hoitamatta jatettyjen velvoitteiden
hoitaminen tuo lisdkustannuksia, mutta se on taysin asennoitumiskysymys, ai-
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nahan voi tapella vastaan, mutta onko se jarkevaa ja ketka siita karsii??!! Kyse-
ly on tarpeellinen, jos sen avulla saadaan kehitettyd vammaisten asioita.

Moni vastaaja piti kyselyd tarkeana ja kehotti toimittamaan tulokset paattajille,
ettd talla olisi jotain vaikutusta lyhytaikaishoidon kehittdmiseen. Useita vastaajia

kiinnosti valmis ty0 ja tutkimuksen tulokset.

7.2 Yhteenveto vastauksista

Vastausten perusteella vaikutti siltd, etta lyhytaikaishoidossa perheiden tarpeet
ja toiveet ja kuntien tarjonta olivat ristiridassa. Perheitda on monenlaisia ja lasten
lyhytaikaishoidon tarpeet ovat hyvin erilaisia. Tarvitaan erilaisia lyhytaikaishoito-
vaihtoehtoja lapsen ién, sairauden, vamman tai hoidettavuuden mukaan. Sen

vuoksi ei voida ajatella, etta kaikki lapset hoidettaisiin samanlaisissa paikoissa.

Valtaosa vanhemmista ilmoitti tarvitsevansa lyhytaikaishoitoa erityislapselleen.
Kaksi kolmesta vastaajasta kuitenkin totesi, ettei heidan lapsellaan ole lyhytai-
kaishoitopaikkaa. Yli puolet perheista sai apua sukulaisilta ja ystaviltd. Lahes
joka kolmas perhe oli ilman sukulaisia, ystavia tai kunnan jarjestamaa lyhytai-
kaishoitopaikkaa. Lyhytaikaishoitopaikan hakeminen koettiin hankalana ja ty6-
ladnd. Vanhempia harmitti myos lyhytaikaishoitopaikan vaihtuminen. Kyetak-
seen lepaamaan ja rentoutumaan omaishoitajan on tiedettava, etta lapsella on

tilapaishoidossa hyva olla.

Vanhemmat toivoivat perheen tarpeista lahtevaa lyhytaikaishoitoa kodinomai-
sissa olosuhteissa. Hoitoon haluttiin pysyvyytta, etté lapsella olisi tuttu paikka ja
tutut ihmiset ymparillaan. Joustavuutta hoitoon toivottiin siten, ettd seuraavan
hoitokerran voisi sopia lasta hakiessaan, ettei tarvitsisi joka kerran erikseen ha-

kea lyhytaikaishoitopaikkaa.

Kunnat tarjosivat lyhytaikaishoitoon vastaajien mukaan padasiassa omia asu-
misyksikditaan tai laitoksia. Vanhemmat katsoivat kuitenkin, ettd kunnan omat
asumisyksikot eivat soveltuneet pienten lasten lyhytaikaishoitopaikoiksi. Van-

hemmat toivoivat, etta kaytettavissa olisi kotihoitoa ja asumisyksiossa (hoitokoti)
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tapahtuvaa lyhytaikaishoitoa. My6s perhelomitusta, perhehoitoa ja ryhmalomi-
tusta toivottiin. Kotihoidossa toivottiin hoitajan hoitavan perheen muutkin lapset,

jolloin omaishoitaja voisi viettaa vapaansa kodin ulkopuolella.

Perusteluina lyhytaikaishoidon kehittamiselle olivat sek& vanhempien etté lasten
hyvinvointi. Lasten kannalta lyhytaikaishoidon kehittamista perusteltiin silla, etta
lapsi saisi tuntea parjaavansa ilman vanhempiaan, jotta itsenaistyminen ja itse-
tunto kehittyisivat. Lapselle tekisi hyvaa oppia olemaan isommassa ryhmassa,
lapsi ja nuori saisi ohjausta ja kokemusta, joka auttaisi itsendistymisvaiheessa.
Vanhempien osalta tarkeimpana pidettiin omaa jaksamista, sita etta voisi valilla
levata, etta jaksaisi olla taas hyva aiti ja hyva isa. Vanhemmat esittivat peruste-
luissaan myds sen, etta tana aikana heille jaisi aikaa perheen vammattomille

lapsille, parisuhteelleen sekd omille harrastuksilleen.

Valtaosa vastaajista koki, etteiviat he saa tarpeeksi tietoa lyhytaikaishoitoon ja
omaishoitajuuteen liittyvista asioista. Tiedottamiseen oli tyytyvaisia vain neljan-
nes vastaajista. Sukulaiset ovat tiedonvalittgjin&kin aktiivisia, silla heilta oli tietoa
saanut melkein puolet vastaajista. Tyontekijdilta oli tietoa saanut melkein yhta
moni. Tietoa toivottiin saatavan sahkodpostitse, kotiin postitse tulevaa tiedotta-
mista toivoi lahes sama méaara vastaajista. Kolmantena hieman pienempana oli

ryhma, joka halusi tietoa suoraan kunnan tyontekijan tapaamisissa.

8 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydssamme selvitimme erityislasten perheiden kokemusta lyhytai-
kaishoidon tdmanhetkisesta tilanteesta sekéa sitda millaiseksi perheet halusivat
kehittda lyhytaikaishoitoa. Lisaksi haimme tietoa siitd, miksi erityislapsi tai -nuori
jai lyhytaikaishoidon ulkopuolelle ja olivatko perheet tyytyvaisia palveluista tie-
dottamiseen. Tavoitteena oli myos, ettd tutkimuksemme tuottaa tutkittua tietoa,
jota Lyhytaikaishoidon tydryhma voi kayttaa tyossaan lyhytaikaishoidon kehit-

tamiseksi.
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Tutkimuksen tulokset vastasivat asettamiimme tavoitteisiin, silla saimme kyse-
lylla vastaukset tutkimuskysymyksiin. Paaasiallisesti perheet eivét olleet tyyty-
vaisia talla hetkella toteutettavan lyhytaikaishoidon hoitomuotoihin ja olosuhtei-
siin lyhytaikaishoidossa. Vanhemmat halusivat lapsilleen ja nuorilleen pysyvaa,
kodinomaista ja joustavaa hoitoa. Kunnat tarjosivat puolestaan ensisijaisesti
omia asumisyksikoitaan, joita vanhemmat pitivat liian laitosmaisina. Tama puo-
lestaan johti siihen, ettd moni lapsi ja nuori jai vaille lyhytaikaishoitopaikkaa,
koska vanhemmat eivat halunneet sijoittaa lastaan liian laitosmaisena pitamiin-

séa hoitoyksikoihin.

Kaakkois-Suomessa toteutettiin kesalla 2008 kysely 22 kunnalle erityislasten ja
-nuorten tilapaishoidosta (Herttuainen, Orkamaa & Parkkunen). Kyselyyn vasta-
sivat kuntien vammaispalvelujen tyontekijat. Suurin osa vastaajista oli sitd miel-
ta, etta lasten ja nuorten lyhytaikaishoitopalvelut eivat vastaa kaikilta osin kun-
nassa esiintyvaa tarvetta. Erityisesti tama koski vaikeavammaisia lapsia, joille
olisi haluttu perhehoitopaikkoja, lievemmin kehityshairiisia ja diabetesta sairas-
tavia lapsia, alle kouluikdisia ja haastavasti kayttaytyvia erityislapsia. Muita oli-
vat vaikeavammaiset (ei kehitysvamma) ja pitkaaikaissairaat, autisminkirjoon
kuuluvat ei-kehitysvammaiset seka neurologisista ja psyykkisistd ongelmista

karsivat lapset.

Kuntien tyontekijoille oli muodostunut kasitys, ettd aina vanhemmat eivat halun-
neet kayttaa lyhytaikaishoitoa, vaikka heille tarjottiin siihen mahdollisuus. Tutki-
muksemme tulosten mukaan nayttaisi kuitenkin silta, ettd tilanteeseen vaikutti

suuresti se, etta tarpeet ja tarjonta eivéat aina kohdanneet toisiaan.

Miettisen ja Partasen (2006) Lapissa tekema tutkimus osoitti myds, etta asiak-
kaiden toiveet ja kuntien resurssit eivat kohdanneet lyhytaikaishoidon jarjesta-
misessd. Lapissakin tarvittaisiin nykyistda enemman erilaisia lyhytaikaishoidon
muotoja, jotka palvelisivat paremmin erityislasten ja -nuorten seka heidan per-
heidensa yksildllisia tarpeita. Samoin kuin omassa tutkimuksemme, niin myo6s
Lapissa tutkimukseen vastanneet asiakkaat olivat sitd mielta, ettd heidan toi-
veensa tulisi ottaa enemman huomioon lyhytaikaishoitoa kehitettaessa.
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Oulussa lyhytaikaishoidosta tutkimuksen tehneet Ingerttila ja Kontiokari (2006)
saivat myos samanlaisia tuloksia. Tutkimuksen mukaan jokainen perhe tarvitsi
palveluita omien tarpeidensa mukaan, ja hoitoa tulisikin kehittdd enemman per-
heiden tarpeita huomioonottavaksi palveluksi. Myds Oulussa perheet kaipasivat

yksil6llisempia keinoja lyhytaikaishoidon toteuttamiseksi.

Réannala-Paakko (2006) selvitti pro gradu -tutkielmassaan lyhytaikaishoitoa oi-
keudenmukaisuuden pohjalta. Han tuli siihen tulokseen, ettd oikeudenmukai-
suus toteutui vain osaksi. Perheet kokivat, etta heitd ei kohdeltu tasa-puolisesti
toisiinsa ndhden tukitoimien ja palveluiden osalta. Tutkimuksesta nousi esiin,
ettd ne perheet, jotka eivat jaksa taistella oikeuksiensa puolesta lyhytaikaishoi-

toon paasysta, jaavat palvelujen ulkopuolelle.

Myds oman tutkimuksemme mukaan vanhemmat halusivat olla enemman mu-
kana lyhytaikaishoitopaikoista paatettaessa. Asiakaslahtoisesti asiaa ajatellen
jokainen perhe oli omassa tilanteessaan paras asiantuntija, ja tata asiantunti-
juutta tulisi kuunnella ja huomioida enemman lyhytaikaishoidon ratkaisuja teh-
taessa.

Taysin tyytyméattomia lyhytaikaishoitoon ei kuitenkaan oltu. Tutkimuksen mu-
kaan naytti silta, etta yli puolet vastanneista oli tyytyvaisia senhetkiseen lyhytai-
kaishoidon tilanteeseensa. Vasta analyysivaiheessa huomasimme, ettd kysy-
mys olisi pitdnyt asettaa muotoon: "Oletteko tyytyvdinen kunnan jarjestamaan
lyhytaikaishoitojarjestelyyn?” Yli puolella perheistd lyhytaikaishoitajana oli joku
sukulainen tai tuttava. Talla lienee osaltaan syynsa tyytyvaisten suureen maa-
raan. Jotkut naista lyhytaikaishoitajina toimineista sukulaisista olivat kuitenkin

iakkaita isovanhempia, jotka eivat enda pitkaan jaksa hoitaa lapsenlapsiaan.

Vanhemmista kukaan ei ollut taysin tyytyvainen tiedottamiseen. Vastauksista
kavi ilmi, ettd vanhemmat olivat tyélaantyneita siihen, etta kaikesta taytyisi osa-
ta ottaa itse selvdd. Ne, jotka eivat osanneet tai jaksaneet olla aktiivisia, jaivat
ilman tukea. Palvelujarjestelman tulisi toimia paremmin. Miksi palvelun tarvitsija
tarpeineen ja palvelun tuottaja tietoineen eivat kohtaa perheiden toivomalla ta-

valla? Raha nayttelee suurta osaa palvelujen jarjestamisessa, myods se mihin
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varoja kohdennetaan. Onko aina kyse rahasta vai onko niin kuin eras vastaaja
totesi — kysymys arvoista, siita kuinka naitd vammaisia lapsia ja nuoria arvoste-

taan yhteiskunnassamme.

Tehdyssa kuntakyselyssa kunnilta kysyttiin, millaisia menetelmia ne kayttivat
lyhytaikaishoidosta tiedottamiseen. Yli puolet kunnista ilmoitti kayttavansa suo-
raa tiedottamista perheille. Tutkimuksemme 52 perheesta kuitenkin vain 8 il-
moitti saavansa tietoa tata kautta. Yli puolet tutkimukseen vastanneista halusi
tiedon tulevan suoraan postitse kotiin. Suoran, perheille tapahtuvan tiedottami-
sen liséksi kaksi kuntaa jakaa tietoa my6s kunnan internetsivujen kautta. Lap-
peenranta ilmoitti kayttdvansa tiedottamiseen myds sanomalehtia. Sita, miksi
tieto ja tiedon saannin tarve eivat kohtaa, ei selvitetty tutkimuksesta. Tama olisi

vaatinut tarkentavan kysymyksen seka kunnille etta perheille.

Samansuuntaisia tuloksia tiedottamisesta oli saanut myds R&annala-Paakko
(2006) pro gradu -tutkielmassaan. Rannala-Paakko tutki Lappeenrannan alueel-
la lyhytaikaishoidon toteutumisen oikeudenmukaisuutta. Tiedottaminen oli yksi
osa hanen tutkimustaan. Rannéla-Paakko toteaa tydssaén, etté perheet olivat
eriarvoisessa asemassa. Kaikki vanhemmat eivat osanneet tai eivat jaksaneet
hakea kaikkea sita tietoa, jota palveluiden saaminen edellyttaisi. Perheiden toi-
veena oli, ettd tiedotusta ja yhteydenpitoa tulisi lisata vammaispalveluiden sosi-
aalityontekijoiden ja perheiden vélilla. Sosiaalityontekijat kokivat kuitenkin toimi-
vansa oikeudenmukaisesti lyhytaikaishoitoa jarjestaessaan, mutta oikeudenmu-
kaisuus menettad Rannala-Paakon mukaan merkityksensa, jos vammaisen lap-

sen perhe ei tieda eikd osaa hakea tarvitsemaansa palvelua.

Opinnaytetydmme tukee myds Lapin erityislasten ja -nuorten lyhytaikaishoidos-
ta 2006 valmistuneen opinnaytetyon tuloksia. Suurimpana epakohtana kunnan
viranomaisten toiminnassa vanhemmat kokivat tiedottamisen. Miettinen ja Par-
tanen toteavat, etta jos asiakas ei osaa hakea kunnalta palveluja, han jaa hel-
posti niiden ulkopuolelle. Palveluista ei juurikaan kerrota, vaan perheiden pitaa
itse etsid ja valilla vaatia niille kuuluvia palveluja. Kaikki kunnat ilmoittivat kui-

tenkin tiedottavansa lyhytaikaishoidosta suoraan perheille.
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9 KEHITTAMISEHDOTUKSET KUNNILLE

Vastausten perusteella vanhemmat halusivat lasten ja nuorten lyhytaikaishoi-
dolta kodikkuutta, turvallisuutta ja joustavuutta. Kotihoito, perhehoito, omassa
kodissa tapahtuva perhelomitus seka asumisyksikkéjen lyhytaikaishoito olivat
hoitomuotoja, joita vanhemmat ensisijaisesti halusivat kehittaa. Asumisyksikoksi
oli nimetty yksityinen hoitokoti. Sen sijaan kunnan omiin asumisyksikdihin van-
hemmat eivat halunneet vieda varsinkaan pienia lapsiaan. Eniten kehitettavaa
olisi siis kunnilla omissa asumisyksikdissaan. Kotihoidon kehittamisen kannalta
tarkeaa olisi luoda jarjestelma, jolla hoitajia saataisiin kotiin vanhempien toivo-
musten mukaisesti. Apuna tassa voisivat olla ostopalvelut ja palvelusetelin kay-

ton kehittaminen.

Vastauksissa toivottiin myos ”hoitoparkin” perustamista viikonlopuksi. Suurin
hoitotarve kohdistui viikonloppuihin, joten tdma hoitomuoto puolustaa paikkan-
sa. "Hoitoparkkiin” voisi tuoda lapsen hoitoon vaikka vain muutamaksi tunniksi,
ettd vanhemmat saisivat vapaata. Toinen varteenotettava viikonlopun hoitomuo-
to voisi olla Lapissa toteutetut "vauhtiviikonloput”. Lapsen voisi tuoda paivaksi
hoitoon, jolloin vanhemmat voisivat viettdd aikaansa perheen vammattomien
lasten kanssa tai he saisivat aikaa omalle parisuhteelleen. Tata "hoitomuotoa”
on Lapissa kokeiltu hyvalla menestyksella. Samantapaisen viikonlopun jarjes-
tamista on kokeiltu Lappeenrannan ja lahialueen lapsille. Tdméan hoitomuodon

laajentamiseksi tulisi kuntien tehda yhteistyota.

Kotkassa Ensi- ja turvakotiyhdistys on kehittanyt kerran kuukaudessa tapahtu-
van lyhytaikaishoidon pienryhméalomituksen perjantai-illasta sunnuntai-iltaan.
Kotkan kaupungin vammaispalvelu valitsee lapset, jolloin ryhma voidaan valita
lapselle sopivaksi. Tavoitteena on tarjota lapselle erilainen, virkistava viikonlop-
pu ja mahdollisuus kaverisuhteisiin kodinomaisissa, turvallisissa olosuhteissa.
Tallainen hoito vastaisi melko hyvin myos kyselyymme vastanneiden vanhem-

pien toiveisiin.
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Osa vastaajista toivoi myds harrastustoiminnan kehittamista. Kouvolan alueella
on aloitettu jarjestojen yhteistoimintana ja vapaaehtoisten vetamana liikuntaker-
ho vammaisille lapsille. Harrastustoiminta kehittdd lapsen ja nuoren sosiaali-
suutta, auttaa hanta oppimaan uusia asioita ja antaa onnistumisen kokemuksia.
Tallaisen lilkunta- tai harrastustoiminnan aloittaminen Etel&d-Karjalan alueella

toisi vanhemmille vilkossa muutaman tunnin vapaan hoitotyostaan.

Koska monet tutkimukseen vastanneista perheistd kayttavat omaishoidon va-
paapaivien jarjestdmisessa sukulaisia ja tuttavia, kannattaisi tutkimuksessa mu-
kana olleiden kuntien harkita sijaisomaishoitaja-mallin kayttdonottoa. Si-
jaisomaishoitaja -malli on kaytéssa eri puolilla Suomea, muun muassa Espoos-
sa, Jyvaskylassa, Porvoossa ja Oulussa. Kaakkois-Suomen kunnista Kouvola
on kokeillut mallia vuonna 2009. Oulussa toimii malli, jossa lomittajakorvausta
maksetaan 70 euroa kolme kertaa kuukaudessa asiakkaan itsensé hankkimalle

sijaishoitajalle

Myds Helsingissa on otettu kayttoon sijaisomaishoitaja-malli, jossa omaishoitaja
hankki itse sijaisomaishoitajan lakisdateisen lomansa ajaksi ja sosiaalivirasto
maksaa sijaisomaishoitajalle korvauksen. Mallissa sijaisomaishoitajana toimi-
taan samoin edellytyksin kuin omaishoitajanakin. Omaishoitajan esityksen mu-
kaisesti kirjataan hoito- ja palvelusuunnitelmaan henkild, jonka kanssa tehdaan

sopimus omaishoidon lomituksesta.

Myos palvelusetelid omaishoidon vapaiden toteutumisessa kannattaa hyodyn-
tad. Osa omaishoitajista haluaa pitdé lakisateiset kolme vapaapaivéda kuukau-
dessa. Talloin heille olisi tarjolla esimerkiksi lyhytaikaishoitopaikka kunnan
omissa yksikdissa kolme vuorokautta kuukaudessa. Vaihtoehtoisesti omaishoi-
taja voisi valita vapaisiin tarkoitetun palvelusetelin, joka oikeuttaisi joitakin tunte-
ja kestavaan hoitoon hoidettavan kotona. Palvelun tuottajana voisi olla yrittdja,
yritys, jarjestd tai muu kolmannen sektorin palveluntuottaja, joka tayttaisi kun-
nan palveluntuottajalle asettamat kriteerit ja olisi siten kunnan hyvaksyma pal-
veluntuottaja. Tutkimuksen vastaajista 20 toivoi kotiin saatavaa hoitoa omais-
hoidon vapaiden ajaksi.
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Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto ry. oli teettényt tutkimuksen palvelusetelin kay-
téstd omaishoidon vapaiden jarjestamisessa. Eniten palvelusetelia oli kaytetty

sijaishoidon ostamiseen, mutta viela harvoin lakisdéateisen vapaapéaivan aikana.

Espoossa omaishoidon vapaiden jarjestelyssa yhtenad vaihtoehtona oli palve-
luseteli, jonka arvo oli 120 euroa. Palvelusetelia ei ollut mitoitettu tuntimaarien
tai vuorokausien mukaan, vaan asiakas valitsi taman vaihtoehdon tietoisesti ja
kaytti palvelusetelia kotihoidon kilpailutuksessa hyvaksytyilta yrityksiltd ostetta-
vien palvelujen hankkimiseen. Yksi palveluseteli mahdollisti neljan tunnin palve-
lun hankkimisen, mikali palveluntuottajan tuntihinta oli 30 euroa. Lokakuussa
2009 Espoo oli nostanut palvelusetelin arvon 150 euroon. Liséaksi palveluun ol
tullut muutos, joka mahdollisti erityisista syita tapahtuvan ymparivuorokautisen

kotihoidon palvelusetelill&.

Lappeenrannassa palvelusetelin arvo oli vuoden 2009 alusta lahtien 92 euroa.
Tama mahdollisti kolmen tunnin palvelun hankkimisen, mikali palveluntuottajan
tuntihinta oli 30 euroa. Palvelusetelilla ei pystyta eiké ollut tarkoituskaan tayttaa
lakisdateista jarjestamisvastuuta kokonaisuudessaan. Etela-Karjalan sosiaali- ja
terveyspiiri oli perustanut helmikuussa 2010 tydryhman miettimaéan palvelusete-

lin kayttoa.

Espoon kokemusten mukaan osa omaishoitajista valitsi mieluummin lyhyeksi
ajaksi palvelusetelilla kotipalvelua kotiin kuin ymparivuorokautisen hoidon. Nain
oli myos tassa tutkimuksessa. Asiakkaalle mahdollistetaan lakisaateiset kolme
vuorokautta vapaata, mutta hdnen omaan harkintaansa jaisi, miten han haluaisi
vapaansa kayttaa: lyhytaikaishoitopaikassa vai kotiin ostettavana palveluna pal-
velusetelilla. Moni vastaajista olisi varmasti tdhan jarjestelyyn tyytyvainen.

10 POHDINTA

Kunnissa kehitetaan lyhytaikaishoitoa, mutta ilman yhteista linjaa. Olosuhteet

ovat erilaiset tihedan asutuilla alueilla maaseutukuntiin verrattuna, mutta lasten
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ja perheiden tarpeet ovat samanlaisia kaikkialla. Paikkakunnasta riippumatta
perheet haluavat lyhytaikaishoidolle jatkuvuutta. Tuntuu oudolta, ettad lyhytai-
kaishoito on joka kerta erikseen sovittava, ja paikkakaan ei ole aina sama. Se
tyollistaa paitsi vanhempia myds kunnan tyontekijoitd. Jos paivahoitolapsen
vanhemmat joutuisivat joka kuukausi hakemaan lapselleen hoitopaikan, nousisi
varmasti melkoinen myrsky. Erityislasten vanhempien kohdalla sen sijaan tilan-
ne jatkuu samanlaisena vuodesta toiseen. Lastensa puolia pitavia vanhempia

pidetdan vaativina ja hankalina, jos tarjottua hoitomuotoa ei oteta vastaan.

Moniin muihin kansalaisryhmiin verrattuna erityislasten mé&ara on pieni. Tuskin
minkaan kunnan talous romahtaisi, jos lyhytaikaishoito jarjestettaisiin lainmukai-
sesti kaikille siihen oikeutetuille. Erilaisia vaihtoehtoja on oltava, koska kaikkia

lapsia ei voi hoitaa samalla tavalla eiké& samoissa paikoissa.

Tutkimuksen vastuksista my6ds huomasi, ettd vanhemmat rakastavat erityislap-
siaan ehka erityisesti. Lyhytaikaishoidon kohdalla nakemysero vanhempien ja
tyontekijoiden valilla saattoi johtua osittain siitd, ettd vanhemmat ajattelevat, etta
lapsella pitdé olla sopiva hoitopaikka. Tyontekija saattaa ajatella tarkeammaksi
sen, ettd omaishoitaja sai vapaapaivan. Vastauksia lukiessa kavi selvéksi, etta
vanhemmille ei kannata tarjota vapaata, ellei voida jarjestaa lapselle hyvaa hoi-

topaikkaa.

Joissain vastauksissa todettiin, ettd vammaisia lapsia ei arvosteta tarpeeksi.
Arvostuksen puute nadkyi vastaajien mielesta haluttomuutena jarjestaa lyhytai-
kaishoito tarpeita vastaavaksi. On hyvin lyhytnakéinen ajatus, ettd rahaa séaas-
tetddn lyhytaikaishoidosta tinkimalla. Kaikilla lapsilla on otollisimmat kehityskau-
tensa, ja niita pitaisi hyodyntaa. Lasta tukemalla ja ohjaamalla paastaan itsenai-

sempaan aikuisuuteen myos vammaisten lasten kohdalla.

Suomessa on tehty paljon parannuksia vammaisasioissa. Vammaisuus on tullut
nakyvammaksi, vammaisjarjestdt ovat ajaneet jasentensd oikeuksia tasa-
arvoiseen elaméén ja kansainvaliset sopimukset ovat omalta osaltaan velvoitta-
neet parantamaan vammaisten asemaa. Vaikuttaa kuitenkin silta, etta jos todel-

la halutaan parannuksia, lakien on oltava velvoittavia.
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Omaishoidon tuki on hyva esimerkki siitd, miten kdy, kun kunnat saavat itse
paattaa tuen tarpeen, kriteerit ja rahapalkkion. Kriteerit ovat erilaiset eri kunnis-
sa, joten kuntarajan mukaan yksi saa omaishoidon tukea, naapuri taas ei saa.
Samalla tavalla palkkio voi olla erisuuruinen, vaikka hoidettavan tilanne olisi
samanlainen. Joissakin kunnissa ei tehda omaishoitosopimuksia, jos hoidettava
on alle kolmevuotias. Muutamassa kunnassa saasttja haetaan purkamalla
kaikki vammaisia omaisiaan hoitavien sopimukset. Uusia sopimuksia tehdaan
huonommilla ehdoilla pienemmalle ryhmalle. Omaishoidon tuen maksatus voi-
daan lopettaa kesken vuotta, jos méaararahat loppuvat ja samasta syysta uusia
sopimuksia ei tehda, vaikka kriteerit tayttyisivat.

10.1 Opinnaytetydprosessin pohdintaa

Olemme tehneet paljon yhteistyota opiskelun aikana, joten yhteinen opinnayte-
tyd oli ongelmaton ratkaisu. Tunsimme hyvin toistemme ty6tavat. Pystyimme
keskustelemaan ja sanomaan aaneen myos sen, kun alkoi tuntua, ettei tyosta
tule mitdan. Edes asuminen eri paikkakunnilla ei sanottavasti hairinnyt tyota.
Lahetimme ahkerasti sédhkopostia ja haimme tydlle muotoa, jonka molemmat
voivat hyvaksya. Valilla tulostimme tyon ja katsoimme yhdessd, mita muute-

taan.

Opinnaytetyd oli mielenkiintoinen ja valilla raskas kirjoitettava. Aluksi pelotti ra-
jata aihetta, koska sen jalkeen ajatukset menevat tietyille urille, ja niiden muut-
taminen on vaikeaa. Onneksi meita oli kaksi tekeméssa tata ja keskustelemalla
pystyimme testaamaan ajatuksiamme. Aloitimme ajoissa, joten haittaa ei tullut,
vaikka aikataulu petti hieman. Luulimme aluksi, ettemme tarvitse tutkimuslupia
kunnilta. Jouduimme kuitenkin hakemaan ne ja kyselykirjeiden lahettdminen
viivastyi tutkimuslupia odotellessa. Lisaksi teimme uusintakyselyn Lappeenran-
taan, koska vastausten méaara oli liian pieni ensimmaisella kerralla. Opimme
tastd sen, ettei itse voi aina vaikuttaa asioihin, vaikka kuinka yrittaisi ja etta
ajoissa aloitettu on puoliksi tehty. Tastd kaikesta oma paineensietokykymme
kasvoi, sitd puolestaan tarvitaan niin sosionomin kuin kehittgjan ja tutkijan tyos-

sakin.
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Teoriaosan kirjoitimme kohtuullisen nopeasti, kun rajaus oli tehty. Tutkimuksen
analysointi oli kaikin tavoin vaikeampi. Olemme molemmat kolmen lapsen aiteja
ja tieddmme kokemuksesta, mita lastenhoito on. Olimme naannyksissa valvot-
tuamme pari yota sairaan lapsen kanssa. Helpotus oli suuri, kun tuli taas nor-
maali arki. Tutkimukseen osallistuneille vanhemmille ei tule koskaan meidan
normaalia arkeamme. Valvominen voi jatkua vuosia, lapsi kasvaa ja hoitotyo
kay fyysisesti raskaammaksi. Lapsi ei ehk& koskaan itsenaisty, joten huoli voi

olla siitékin, kuka hoitaa hanta sitten, kun vanhemmat eivat enéa kykene.

Tassa vaiheessa voi heratd kysymys, olemmeko kyenneet sailyttamaan tutki-
muksessa objektiivisuuden. Tunnemme myo6tatuntoa naita perheita kohtaan ja
olemme onnellisia, jos tama ty6 auttaa osaltaan kehittamaan lyhytaikaishoitoa
heidén tarpeitansa vastaavaksi. Meidan ei tarvitse olla objektiivisia lyhytaikais-
hoidon toteutuksen suhteen. Meitdhadn koulutetaan huomaamaan epéakohtia,
puuttumaan niihin ja puolustamaan heikommassa asemassa olevien oikeuksia.
Objektiivisuus tutkimuksessa tarkoittaa sita, etta raportoimme rehellisesti ja ta-

sapuolisesti vanhempien vastaukset.

Opinnaytetyota tehdessdmme huomasimme, etta kirjoittamiseen menee todella
paljon aikaa. Loppua kohti tuli viela vasymista ja epauskoinen ajatus, ettei tama
lopu koskaan. Tyd on ollut syventymista asiaan, josta emme ole aikaisemmin
paljonkaan tienneet. Se on ollut myds matka, jolla olemme tukeneet toisiamme

ja oppineet paljon itsestamme.

Alati vaihtuvasta maailmasta ja nopeasta muutoksesta esimerkkind oli ty6n
kolme kertaa vaihtunut nimi. Ensin oli tilapéishoito, sitten lyhytaikainen tilapais-
hoito ja nyt viimeisena lyhytaikaishoito.

10.2 Jatkotutkimusaiheita

Jatkotutkimusaiheena nousi esiin tiedottamistapojen parantaminen. Niihin olisi

tulevaisuudessa kiinnitettavd huomiota, jotta perheet saisivat tarvitsemansa tie-

don vammaispalveluista.
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Perhehoitoa tulisi kehittaa lyhytaikaishoidon muotona, koska vastaajat toivoivat
hoidolta kodinomaisuutta ja jatkuvuutta. Opinnaytetydmme pohjalta on alka-
massa kaksi opinnaytetyota, joiden tarkoituksena on saada tutkittua tietoa ta-

man hoitomuodon kehittamiseksi.

Tahan mennessa on tutkittu kuntien ja perheiden nakemysta lyhytaikaishoidos-
ta. Perheissd vanhemmat ovat vastanneet kyselyyn, joten lapset itse eivat ole
paasseet kertomaan mielipidettddn. Seurantakyselylla voisi tiedustella myos
lasten mielipidettd saamastaan lyhytaikaishoidosta. Mielenkiintoista olisi tutkia

my0s sita, kehitetddnko palveluja tutkimustulosten pohjalta.
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Hyva kyselyn vastaanottaja

Olemme kaksi sosionomi (AMK)-opiskelijaa Saimaan ammattikorkeakoulusta Lappeen-
rannasta. Teemme opinnaytetyota yhteistydosséd Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamis-
keskuksen, Socom Oy:n, Vammaistyon kehittdmisyksikon kanssa erityislasten ja -nuorten
lyhytaikaisen tilapaishoidon tilanteesta ja tarpeista Etela-Karjalassa. Opinnaytetydmme
valmistuu joulukuussa 2009.

Opinnaytetydmme tuottaa tietoa perheiden tarpeista ja toiveista lyhytaikaisesta tilapaishoi-
dosta. Socom Oy:n perustama Tilapaishoidon tydryhmé&, joka on perustettu 2009,
hyodyntad vastauksia ja tulee kayttamaan niitd kehittamistydssaan. Tilapaishoidon
tyoryhmaan kuuluu edustaja Kouvolan, Lappeenrannan, Haminan ja Imatran kaupungeista
seka kaksi edustajaa Kymenlaakson erityishuoltopiiristd. Kaakkois-Suomen 22 kunnalle on
tehty kesélla 2008 kysely samasta aiheesta. Hyédynndmme kyseista tutkimusta ja selvi-
tamme, tyydyttavatkd nykyiset jarjestamismuodot perheita, vai pitaisikd niitd kehittaa ja
miten. Omassa opinnaytetydssamme selvitiamme asiaa Etelad-Karjalan kuntien osalta ja
tahan tarvitsemme Teidan apuanne. Vastaamalla paasette vaikuttamaan alueenne tila-
paishoidon kehittamiseen.

Kyselymme koostuu 25 erilaisesta erityislasten ja -nuorten tilapaishoitoon liittyvasta kysy-
myksesta. Tilapaishoidolla tarkoitamme niitd palveluita ja tukitoimia, jotka tukevat van-
hempien ja muiden omaishoitajien jaksamista ja jotka tarjoavat vammaisille ja erityista tu-
kea tarvitseville lapsille ja nuorille mahdollisuuden virkistdytymiseen, itsenaisen elaman
harjoitteluun ja kodin ulkopuoliseen sosiaaliseen eldamé&éan. Kyselyyn vastaaminen on va-
paaehtoista ja vastaukset tulevat nimettdming, jolloin kaikkien vastaajien henkil6llisyys
pysyy salassa. Vastausten kasittelyn jalkeen aineisto havitetd&n Henkilotietolain 1999/523
maaraamalla tavalla. Kyselysta kieltaytyminen ei vaikuta mihinkaan saamiinne palveluihin
tai etuuksiin.

Kyselyyn paasee vastamaan sahkoisesti alla olevan linkin kautta tai oheisella kyselylo-
makkeella. Vastauksenne voitte jattdd palautuskuoressa postin kuljetettavaksi veloitukset-
ta. Vastausaika paattyy 30.6.2009

Kiitos yhteistyosta!

Pirjo Herttuainen Irma Parikka
sosionomi (AMK)-opiskelija sosionomi (AMK)-opiskelija
pirjo.herttuainen@socom.fi

Niina Parkkunen

kehittamissuunnittelija

Kaakkois-Suomen Vammaistyon kehittdmisyksikko
Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus SOCOM Oy
p. 040-352 0320

niina.parkkunen@socom.fi
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Mahdollista jatkohaastattelua varten pyydamme Teita tayttdmaan alla olevan

haastattelun suostumuksen.

Osallistun mielellani haastatteluun!

Nimi

Katuosoite

Postinumero ja postitoimipaikka

Puhelinnumero

Séahkoposti

Haluan, ettd minuun otetaan yhteytta:

[] puhelimitse

[] sahkopostitse

[ ] kirjeitse
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ERITYISLASTEN JA -NUORTEN (0-17V.) LYHYTAIKAINEN TILAPAISHOITO

Lyhytaikais- ja tilapaishoidon tarkoituksena on antaa hoitavalle omaiselle tai omaishoitajal-
le levahdystauko. Vaihtoehdot ja mahdollisuudet tilapaishoidon saamiseen vaihtelevat eri
paikkakunnilla. Lyhytaikais- ja tilapaishoitoa jarjestetaan perhehoitona, perhelomituksena,

laitoshoitona, asuntoloissa seka ryhmamuotoisina palveluina.

Kyselyssa erityislapsella ja -nuorella tarkoitetaan lasta tai nuorta (0-17v.), joka saa vam-

maispalvelulain, kehitysvammalain tai omaishoitolain mukaisia palveluja.

Kyselyyn voitte vastata oheisessa linkissd sahkdisesti tai palauttamalla kyselylomakkeen
mukana olevalla palautuskuorella. Kirjeen postimaksu on maksettu puolestanne.

www.webropol.com/tilapaishoitoek.net

Vastausaika paattyy 30.6.2009!

KYSELY

VAMMAISEN / PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN (0-17V.) LYHYTAIKAISEN HOIDON
JARJESTAMISEN TARPEISTA JA TOIVEISTA ETELA-KARJALASSA

Lapsen taustatiedot

1. Lapsen ik&

2. a) Kotipaikkakunta
b) Kotipaikkakunta ennen kuntaliitosta

3. Mik& on lapsenne erityisen hoidon tarpeen paaasiallinen syy?
(sairaus/kayttaytymishairi6/vamma tai muu erityinen hoidettavuus)

Omaishoitajuutta koskevat kysymykset

4. Oletteko lapsenne omaishoitaja?
[ kylla [Jen
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5. Oletteko voinut pitaa lakisdateiset omaishoidon tuen kolme vapaapaivaa/kk?

[ ] kylla [ Jen

6. Jos ette ole pitanyt, niin mista syysta?

Tilapaishoitoa koskevat kysymykset

7. Koetteko tarvitsevanne tilapdaista hoitoapua lapsenne vamman tai sairauden vuoksi?
[ ] tarvitsen

[ ] en tarvitse

[ ] en osaa sanoa

8. Mihin hoitotarpeenne ajallisesti painottuu? (aseta tarkeysjarjestykseen, tarkein=1 jne.,
vahiten tarkein =4)

paiva ilta viikonloppu koulujen loma-ajat

[] []

9. Milla tavalla lapsenne tilapaishoito on talla hetkella jarjestetty? (voitte vastata useam-

man vaihtoehdon)

[ ] ei mitenkaan

[ ] sukulaiset/tuttavat

[ ] kotona tapahtuva perhelomitus = vammaisen tai sairaan lapsen kotona tapahtuvaa
tilapaista hoitoa, joka on omaishoitajan lakisaateisen vapaan lomitusta tai muuta tila-
paishoitoa

[] kotihoito = kunnan kotiin antama tilap&inen lyhytaikainen hoito

[ ] oman kodin ulkopuolella tapahtuva perhehoito = tilap&ishoitoa, jossa perhehoitaja
hoitaa asiakkaita omassa kodissaan

[ ] laitoshoito = erityishuoltopiirin, kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon laitoksen tai sai-
raalan antamaa tilapaishoitoa

[ ] asumisyksikké = lyhytaikainen asumisjakso esim. hoito-, hoiva-, palvelu-, ryhméakodis-
sa tai ohjatussa asuntolassa

[ ] laitoksessa tapahtuva kuntoutusjakso = esim. tutkimuksiin osallistumista

[ ] kodin ulkopuolella tapahtuva ryhméalomitus, lomituksen tarkoitus on jarjestaa lapsil-
le mielekasta toimintaa ja antaa uusia elamyksia ja kokemuksia

[ ] Muu, mika?
(esim. perhelomat, lastenleirit, tukiperheet, henkilokohtainen avustaja)
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10. Jos vastasitte kysymykseen - ei mitenkaan, niin miksi?

11. Oletteko tyytyvainen taménhetkiseen hoitojarjestelyyn?

[ ] kylla [ ]en

12. Syy tyytyvaisyyteen/tyytyméattomyyteen?

13. Millaisia toiveita Teilld on lapsenne tilapaishoidosta?

14. Miten toiveenne on otettu huomioon?

15. Mika olisi mielestdnne paras ratkaisu lapsenne tilapaiselle hoidolle? (voitte valita use-

amman vaihtoehdon)

[ ] en tarvitse tilapaishoitoa

[ ] sukulaiset/tuttavat

[ ] kotona tapahtuva perhelomitus = vammaisen tai sairaan lapsen kotona tapahtuvaa
tilapaisté hoitoa, joka on omaishoitajan lakisaateisen vapaan lomitusta tai muuta tila-
paishoitoa

[] kotihoito = kunnan kotiin antama tilap&inen lyhytaikainen hoito

[ ] oman kodin ulkopuolella tapahtuva perhehoito = tilapaishoitoa, jossa perhehoitaja
hoitaa asiakkaita omassa kodissaan

[ ] laitoshoito = erityishuoltopiirin, kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon laitoksen tai sai-
raalan antamaa tilapaishoitoa
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[ ] asumisyksikké = lyhytaikainen asumisjakso esim. hoito-, hoiva-, palvelu-, ryhmékodis-
sa tai ohjatussa asuntolassa

[ ] laitoksessa tapahtuva kuntoutusjakso = esim. tutkimuksiin osallistumista

[ ] kodin ulkopuolella tapahtuva ryhméalomitus, lomituksen tarkoitus on jarjestaa lapsil-
le mielekasta toimintaa ja antaa uusia elamyksia ja kokemuksia

[ ] muu, mika?
(esim. perhelomat, lastenleirit, tukiperheet, henkildkohtainen avustaja)

16. Mitka ovat kotikuntanne tavat jarjestaa akuuttitilapaishoito? (esim. omaishoitajan sai-
rastuessa)

17. Mité tilapaishoitomuotoja haluaisitte kehitettdvan kunnassanne ja miksi?

[ ] ei mitaan

[ ] kotona tapahtuva perhelomitus = vammaisen tai sairaan lapsen kotona tapahtuvaa
tilapéista hoitoa, joka on omaishoitajan lakisaateisen vapaan lomitusta tai muuta tila-
paishoitoa

[ ] kotihoito = kunnan kotiin antama tilapainen lyhytaikainen hoito

[ ] oman kodin ulkopuolella tapahtuva perhehoito = tilapaishoitoa, jossa perhehoitaja
hoitaa asiakkaita omassa kodissaan

[ ] laitoshoito = erityishuoltopiirin, kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon laitoksen tai sai-
raalan antamaa tilapaishoitoa

[ ] asumisyksikkd = lyhytaikainen asumisjakso esim. hoito-, hoiva-, palvelu-, ryhmakodis-
sa tai ohjatussa asuntolassa

[ ] laitoksessa tapahtuva kuntoutusjakso = esim. tutkimuksiin osallistumista

[ ] kodin ulkopuolella tapahtuva ryhméalomitus, lomituksen tarkoitus on jarjestaa lapsil-
le mielekasta toimintaa ja antaa uusia elamyksia ja kokemuksia

[ ] muu, mika?
(esim. perhelomat, lastenleirit, tukiperheet, henkilokohtainen avustaja)

18. Miksi haluatte kehittaa tilapaishoitoa?
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19. Periiko kunta Teille jarjestetysta tilapaishoidosta maksua? Paljonko?

20. Oletteko valmis maksamaan tilapaishoidon jarjestamiseen liittyvista kustannuksista?

[ ] kylla €/h €/vrk [len

Tilapaishoidosta tiedottaminen

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

[ ] kylla [ ]en

22. Mita kautta tieto on Teille tullut?

[] yhdistykset, jarjestot

[ ] sanomalehdet

[ ] kunnan internet-sivut

[] postitse kotiin

[] sahkoposti

[ ] puhelin

[ ] kunnan tyéntekijan henkildkohtainen tapaaminen
[ ] muut vanhemmat/tuttavat

[ ] muuten, miten?

23. Mita kautta tieto tilapaishoidon palveluista parhaiten tavoittaisi teidat?

[] yhdistykset, jarjestot

[ ] sanomalehdet

[ ] kunnan internet-sivut

[] postitse kotiin

[ ] sahkoposti

[] puhelin

[ ] kunnan tydntekijan henkildkohtainen tapaaminen
[ ] muut vanhemmat/tuttavat

[ ] muuten, miten?
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24. Mita muuta haluaisitte sanoa tilapaishoitoon tai siité tiedottamiseen liittyen?

25. Mita kyselyyn liittyvaa haluatte sanoa?

Kiitos jo etukateen vastauksestanne!

Jos Teilla on kysyttavaa kyselyyn liittyen, voitte ottaa yhteytta kyselyn tekijoihin sahkoépos-
titse

Pirjo Herttuainen Irma Parikka
sosionomi (AMK) -opiskelija sosionomi (AMK) -opiskelija
pirjo.herttuainen@socom.fi

tai

Niina Parkkunen

kehittdmissuunnittelija

Kaakkois-Suomen Vammaistyon kehittamisyksikko
Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Oy SOCOM
p. 040-352 0320

niina.parkkunen@socom.fi
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