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Opinnaytetyossa tutkittiin vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten lyhyt-
aikaista perhehoitoa. Lyhytaikaisella perhehoidolla tuetaan omaisten jaksamista seka
omaishoidon lakisaateisten vapaiden pitamista. Tydn tavoitteena oli tutkia, millaisia
tarpeita ja toiveita vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten lyhytaikaisella
perhehoitajalla on tilapaishoitoon liittyen. Tavoitteena oli myos tutkia, millaista tukea
perhehoitajat toivovat tydssdén. Tyon tilaaja on Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaa-
miskeskus Socom Oy:n vammaistyon kehittamisverkosto. Vuonna 2009 perustetun
lyhytaikaishoidon ty6ryhmén tarkoituksena on kayttad taméan tutkimuksen tuloksia
kehittdmistyossaan.

Tutkimukseen osallistui kaksi perhehoitajaa (Eija ja Pirkko), jotka toimivat oman toi-
mensa ohella omaishoidon sijaisina Pohjois-Kymenlaaksossa. Kouvolan kaupungin
sosiaalitoimisto nimesi perhehoitajat. Tiedonkeruumenetelmind kaytettiin puolistruk-
turoitua haastattelua eli teemahaastattelua ja osallistuvaa havainnointia. Tutkimus oli
kvalitatiivinen, ja tulokset analysoitiin aineistolahtdisella sisalloén analyysilla.

Teoreettisena viitekehyksena oli kéytetty ekokulttuuria sekd vammaisten ja pitkaai-
kaissairaiden madrittelya. Lisaksi tyossa tarkasteltiin omaishoitajakésitettd. Ekokult-
tuurinen nakokulma painottaa kodin ja hyvien ihmissuhteiden merkitysta lapselle ja
siksi perhehoitoa voidaan lahestya juuri tastad nékokulmasta. Parhaimmassa tapaukses-
sa lapsi on hoidossa kuin kotonaan, turvallisten ja vélittavien perhehoitajien kanssa.
Kun perhehoitaja ammattilaisena ymmartaa lapsen tai nuoren perhettd ja sen kulttuu-
ria, hén voi tarjota mahdollisuuksien mukaan hoidettavalleen tuttua ja turvallista ar-
kea omassa kodissaan.

Tutkimustulosten mukaan perhehoitajat kokivat perhehoitajana toimimisen positiivi-
sena eikd kumpikaan ole katunut perhehoitajaksi ryhtymistd. Molemmat perhehoitajat
toivoivat parempaa koulutusta ja tyon korkeampaa arvostusta niin sosiaalisesti kuin ta-
loudellisesti. Tutkimuksen pohjalta voi todeta, ettei perhehoitajan asema ole yhteis-
kunnassamme siind arvossa, jonka se ansaitsisi.
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The aim of this study was to research the short-term family care of disabled and
chronically diseased children and juvenile. Short-term family care supports the family
members to cope with as well as to be able to utilize the statutory recess that they are
entitled to. The study also aims to highlight the needs and expectations of people
working in short term family care concerning temporary care for disabled and chroni-
cally diseased children and juvenile. Also the type of support needed was studied.
The subscriber of this work was Socom, the Department of Disability Services. The
purpose of short-term team, established 2009, is to utilize the outcome of this study in
their development work.

Two private care-providers Eija and Pirkko, were participating in the study. They both
work as temporary private care-providers in Northern Kymenlaakso beside their own
profession. Private care providers were appointed by Social Office of Kouvola. To
gather information, a half-structured, thematic interview was used, as well as particip-
ative definition of the analysis. The study was qualitative and the results were ana-
lyzed with a method called content analyze.

Ecoculture and the disabled and chronically diseased have been used as the theoretic
frame of reference. Also the concept of private care-providers is dealt with. As ecocul-
ture emphasizes the meaning of home and good relationship between people, private
care is easily approached from this viewpoint. In the ideal situation the child is taken
care of at home, together with safe and caring people. Private care-provider as a pro-
fessional understands the idea and culture of the family, the origin for the child and
juvenile, she/ he can offer the child and juvenile a familiar and safe ordinary life in
her/his own home.

According to the study, private care-providers experienced their work as a substitute
care-provider as positive thing and neither of them has ever regretted the decision to
start working in this profession. Both private care-providers whished for better school-
ing and higher appreciation, both socially and economically. According to the study
the appreciation of private care-providers in our society also seems to be greatly under
estimated.
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1 JOHDANTO

Perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon, kasvatuksen tai muun ymparivuorokauti-
sen huolenpidon jarjestamistd hanen kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa. Sen tavoit-
teena on antaa perhehoidossa olevalle henkil6lle mahdollisuus perheenomaiseen hoi-
toon ja laheisiin ihmissuhteisiin. Hoidolla pyritdan edistdiméaéan hanen hyvinvointiaan

seké tukemaan kasvua ja kehitysta.

Perhehoito on yksi tilapdishoidon eli lyhytaikaishoidon muodoista vanhempien jaksa-
misen tukemiseksi ja omaishoidon lakisaateisten vapaiden pitamiseksi. Palvelun avul-
la mahdollistetaan omaishoitajien vapaapéivat tai vanhempien muu loma ja vapaa-

aika.

Keskityin tyossani vammaispalvelulain (1987/380), kehitysvammalain (1977/1977) ja
omaishoidon tuesta annetun lain (2005/937) palvelujen piiriin kuuluviin lapsiin ja

nuoriin. Kutsun heité tydssani erityislapsiksi ja -nuoriksi.

Tutkimuksen l&dhtokohtana oli Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Socomin
teettdmé kyselytutkimus, jossa kartoitettiin perheiden ndkemyksia lyhytaikaishoidon
kehittdmistarpeista Kaakkois-Suomen alueella. Tutkimuksen perusteella tarvetta ja ha-
lukkuutta perhehoitoon olisi, mutta toteutuminen ei ole ollut mahdollista perhehoitaji-
en puuttuessa. Lyhytaikaishoito on toteutunut joko laitoksissa tai asumispalveluyksi-
koissd, eivatka ndma ole vastanneet vanhempien toivomuksia etenkdin pienempien

lasten ollessa kysymyksessa.

Socomin vammaistyon kehittdmisverkosto valmistelee myos lyhytaikaisen perhehoi-
don toimintaohjetta Kaakkois-Suomen alueelle ja kdynnisti syksylla 2010 lyhytaikais-
ten perhehoitajien alueellisen koulutuksen. Toimintaohjeiden avulla pyritdan varmis-
tamaan perhehoidon vahvistuminen ja yhtendisten tyokaytantéjen muodostuminen

kaikkiin alueen kuntiin. Ohjeiden on maaré valmistua syksylla 2010.

Tydssa selvitettiin, miksi vammaisia ja pitkaaikaissairaita lapsia ja nuoria hoitavia
perhehoitajia on Pohjois-Kymenlaakson alueella vain muutama ja mitka ovat ne en-

nakkoluulot, jotka rajoittavat erityislapsen tai nuoren ottamista perhehoitoon.
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Selvitin haastatteluin, millaista tukea perhehoitajat toivovat (ohjauksellista, koulutuk-
sellista, rahallista tai muunlaista) ja miten heidén nakdkulmastaan erityislasten perhe-
hoidosta saataisiin houkuttelevampaa. On térke&d, ettd perhehoito saataisiin vahvistu-
maan Kymenlaakson alueella ja toimimaan yhtena tilapaishoidon muotona ja etta sille

saataisiin yhdenmukaiset kaytannot.

Sosionomina halusin tuoda yksilon &&nen esiin, vélittaa tietoa elamismaailman ja sys-
teemimaailman vélilla. Opinnaytetyon lahestymistapa on laadullinen eli kvalitatiivi-
nen. Haasteltavaksi valittiin kaksi omaishoidon sijaisena toimivaa perhehoitajaa, kos-
ka varsinaisia perhehoitajia ei ollut kdytettavissa. Aineisto koottiin teemahaastattelun
periaatteita noudattaen ja tulokset analysoitiin aineistolahtdisesti sisaltéanalyysin

avulla.
2 PERHEHOITO

Perheella tarkoitetaan yhdessa asuvia avio- tai avoliitossa olevia tai parisuhteensa re-
kisterdineitd henkil6ita ja heidan lapsiansa, jompaakumpaa vanhemmista lapsineen
sekd avio- ja avopuolisoita sekd parisuhteensa rekisterdineitd henkiloita, joilla ei ole

lapsia (Perhe).

Lain mukaan perhehoidossa voi olla samanaikaisesti enintdan nelja henkilda hoitajan
omat alle kouluikéiset lapset ja muut erityisté hoitoa ja huolenpitoa vaativat henkil6t
mukaan lukien. Mikali toimeksiantosuhteessa toimivalla perhehoitajalla on sopiva
ammatillinen koulutus ja riittdva kokemus hoito- ja kasvatustehtdvéaan, han yhdessa
puolisonsa kanssa voi ottaa hoidettavakseen enintéén seitseman henkilda. (Ketola
2008, 21.)

Perhehoitaja-nimike otettiin kayttddn vuonna 1992 perhehoitolain syntymisen yhtey-
dessé. Perhehoitajalla tarkoitetaan henkil6a tai henkil6ja, usein perheen vanhempia tai
puolisoja, jotka hoitavat omassa kodissaan huostaan otettuja tai avohuollon tukitoimin
sijoitettuja lapsia ja nuoria, kehitysvammaisia aikuisia, mielenterveyskuntoutujia tai
vanhuksia. (Ketola 2008, 18.) Téssa opinnaytetyodssani perhehoitajalla tarkoitetaan

henkild, joka hoitaa kehitysvammaista, alle 18-vuotiasta kouluikéisté lasta.



2.1 Perhehoidon historia

Ensimmaiset yritykset perhehoidon kehittdmiseksi tehtiin jo 1700-luvulla, jolloin tur-
vattomien lasten ja vaivaisten huolto kuului seurakunnalle. Muutosten aika alkoi vai-
vaishoidon tullessa maallikkotehtévaksi 1800-luvun puolivalissé. (Kauppi & Rautanen
1997, 14.) Yhteiskunnan kehityksen painopiste oli Suomessa voimakkaasti maaseu-
dulla, jossa suurin osa vaestosté asui. Tapana oli, ettd sukulaiset ja kylaldiset huolehti-
vat toisistaan ja lopuista piti huolen kirkko ja hyvat ihmiset. Keisarivallan alla 1800-
luvulla syntyivét eldtehoito, ruotuhoito ja vaivaistalot. Lapset, vaivaiset ja koyhat an-
nettiin elatehoitoon sellaisiin koteihin, jotka pyysivét heista véahiten korvausta. Tavoit-
teena oli saada kuntien kulut mahdollisimman pieniksi. N&in syntyivét ikavan mai-
neen saaneet kdyhdinhuutokaupat, joiden maine on valitettavasti vaikuttanut pitkaan
perhehoidon kehittamistydhon. (Ketola 2008, 15.)

2.2 Perhehoidon nykypéiva

Vammaisten henkildiden perhehoito ei ole Kymenlaakson alueella saavuttanut sellais-
ta suosiota kuin usealla muulla paikkakunnalla Suomessa. Vuonna 2008 Kymenlaak-

son vammaisten asiakkaiden maaré perhehoidossa oli vain 11 henkiléa. Tilastotieto ei
madrittele vammaisten henkildiden ik&a. Kuitenkin omaishoidon tuella hoidettavia 0—
17-vuotiaita oli samana vuonna maakunnassa 252 henkilda. Heist4 siis vain murto-osa

on kayttanyt perhehoitoa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2010a.)

Liitteend oleva taulukko (liite 1) ndyttaa tilastotietoa vuosilta 2007—-2008 koko Suo-
men alueelta. Kymenlaakso on selkeésti maakuntalistan hantapaassa vammaisten hen-
kildiden perhehoidossa. Tilaston mukaan Ahvenanmaalla on vain yksi henkild perhe-
hoidossa, kun taas Uudellamaalla on l&ahes neljdsataa, Pohjois-Karjalassa seka Péijéat-
Héameessa yli sata ja muut maakunnat sijoittuvat talle vélille. Tilastossa nakyy perhe-
hoito kokonaisuudessaan, joten siind ei ole eritelty lyhyt- ja pitk&aikaista hoitoa. Eri-
teltya tietoa ei valitettavasti ollut saatavilla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos,
2010a.)



2.3 Perhehoidon edut

Perhehoito mahdollistaa perheenjasenyyden, pysyvat ihmissuhteet seka elinymparis-
ton, jossa voi osallistua arjen toimiin ja askareisiin. Yhteiskunnalle perhehoito on
edullisin kodin ulkopuolisista hoitomuodoista. Perhehoidon ja eri asumismuotojen
kustannuksia vertailtaessa tulee ottaa huomioon se, etté perhehoitoon on sijoitettu hoi-
toisuudeltaan hyvin erilaisia henkiloita. Osa perhehoidosta on hyvin vaativaa, lahinné
autettuun asumiseen ja laitoshoitoon verrattavaa hoitoa. Perhehoidon sijoitusten méaa-
réllinen ja laadullinen lisaédminen mahdollistuu vain, jos siihen suunnataan riittavasti
resursseja. Perhehoidon lisdéntyessé kalliista laitoshoidosta sadstyneista varoista osa
voidaan ohjata perhehoidon kehittdmiseen ja vaikkapa ennaltaehkéisevéan lastensuo-
jeluun. (Ketola 2008, 22, 26.)

2.4 Perhehoitomuodot

Yksityiset ammatilliset perhekodit tarvitsevat toiminnalleen aluehallintoviraston lu-
van. Yksityinen perhehoitaja tekee toimeksiantosopimuksen kunnan kanssa eiké tar-

vitse erillistd lupaa aluehallintovirastolta. (Ketola 2008, 19.)

2.4.1 Ammatillinen perhekoti

Ammatillisia perhekoteja on perustettu 1990-luvun alkupuolelta alkaen. Ammatilli-
nen perhekoti -nimiketta kayttavat sellaiset perhekodit, jotka toimivat laaninhallituk-
sen luvalla ja tekevét kuntien kanssa ostopalvelusopimuksen. Ammatillisissa perheko-
deissa on useimmiten perhekodin vanhempien lisaksi ulkopuolisia tyontekijoitd. Am-
matillisia perhekoteja voi toimia myos ns. laitosluvalla, vaikka niitd ei nimiteta laitok-
siksi. (Ketola 2008, 19.)

2.4.2 Lyhyt- ja pitkaaikainen perhehoito

Kehitysvammaisia lapsia ja nuoria sijoitetaan kehitysvammahuollon palveluna sek&
pitka- ettd lyhytaikaiseen perhehoitoon. Lyhytaikaisen perhehoidon méérittelykéaytan-
not ovat kirjavia. Lyhytaikaiseksi perhehoito maaritellaén esimerkiksi silloin, kun se
kestaa yhtéjaksoisesti vahemman kuin 14 vuorokautta kuukaudessa. Perhehoidossa
vietetty viikonloppu tarjoaa kodin ulkopuolisia ihmissuhteita ja tukee vanhempien,
omaishoitajien ja perhehoitajien jaksamista. (Kehitysvammaisten lasten perhehoito.)
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Kehitysvammaisia lapsia sijoitetaan pitkaaikaiseen perhehoitoon kehitysvammahuol-
lon palveluna hyvin monenlaisista syistd. Kehitysvammaisen lapsen syntyminen per-
heeseen voi olla vanhemmille ja heidan parisuhteelleen tunnetasolla liian suuri asia
kasiteltdvaksi. Lapsi saattaa tarvita sellaista kokopdivaista vanhemmuutta ja huolenpi-
toa, johon vanhempien eldmantilanne ja voimavarat eivat anna mahdollisuutta. On
my0s tilanteita, joissa vanhemmat ovat hoitaneet lastaan omien voimavarojensa puit-
teissa niin kauan kuin he ovat jaksaneet ja kodin ulkopuolelle hoitoon siirtyminen on

tullut ajankohtaiseksi. (Kehitysvammaisten lasten perhehoito.)

3 PERHEHOIDON TOTEUTTAMISMUODOT

3.1 Toimeksiantosopimus

Perhehoitajalain mukaan perhehoitaja toimii tydsséan toimeksiantosopimuksella, miké
tarkoittaa, ettei han ole tydsuhteessa kuntaan tai kuntayhtymaén (Perhehoitajalaki
3.4.1992/312, 1.8). Jokaisesta perhehoidossa olevasta on tehty toimeksiantosopimus
ennen hé&nen perheeseen tuloaan ja sen ovat allekirjoittaneet kaikki perheessa perhe-
hoitajina toimivat henkilot (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 12).

Toimeksiantosopimus on se keskeinen asiakirja, jossa perhehoitaja ja sijoittaja (kunta,
kuntayhtymad, erityishuoltopiiri, sairaanhoitopiiri) sopivat neuvotellen hoitosuhteeseen
liittyvat molemminpuoliset oikeudet ja velvollisuudet (Hakkarainen & Kuukkanen
2010, 12).

Toimeksiantosopimuksesta tulee kayda ilmi:

- sopijapuolet eli perhehoitaja ja sijoittaja

- perhehoidettava ja hanen tietonsa

- taloudelliset asiat eli palkkion saaja, palkkion mé&éra ja sen suorittaminen, kus-
tannusten korvaaminen (kulukorvaukset), kaynnistdmiskorvaus, perhehoidet-
tavan kayttovarat seka erityisten kustannuksien korvaaminen

- perhehoidossa olevan henkilon oikeudet, tukitoimet ja harrastukset

- perhehoitajan oikeus vapaaseen, vapaan toteuttaminen seké palkkion maksa-
minen ja kustannusten korvaaminen vapaan ajalta

- perhehoitajan oikeus koulutukseen, tydnohjaukseen, valmennukseen seké nii-

den toteuttaminen
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- toimeksiantosopimuksen kestoaika ja irtisanominen
- tarvittaessa muista perhehoitajaa ja perhehoitoa koskevista seikoista.
(Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 12-15.)

Toimeksiantosopimusta tarkistetaan hoidon kestoa tai sisaltoa koskevien muutosten
vuoksi sekd myos, kun sen tarkistamiseen muutoin on aihetta (Perhehoitajalaki
3.4.1992/312 4.8).

3.2 Perhehoitajalle kuuluvat korvaukset, palvelut ja oikeudet

Perhehoitaja-nimike on otettu kayttéon vuonna 1992 eli samaan aikaan, kun perhehoi-
tajalaki sai alkunsa. Perhehoitoon liittyvat sdddokset olivat tata ennen lastensuojelu-
lain sisalla ja perhehoitolain voimaantullessa perhehoitoon liittyvat sadadokset poistet-
tiin lastensuojelulaista. Perhehoitajalaki ohjaa perhehoitoa ja pitaa sisallaan perhehoi-
toon liittyvéat keskeiset saddokset. (Ketola 2008, 17-18.)

3.2.1 Hoitopalkkio

Jollei toimeksiantosopimuksessa ole toisin sovittu, perhehoitajalle on oikeus saada
hoidosta palkkiota (hoitopalkkio) (Perhehoitajalaki 3.4.1992/312 2.8). Vuonna 2010
hoitopalkkion alaraja on 347,41 euroa kuukaudessa. Lyhytaikaisessa perhehoidossa
hoitopalkkio maéaritell&&n yleensé vuorokausiperusteiseksi. Hoidon erityisyys ja vaati-
vuus otetaan huomioon hoitopalkkiota korottavina tekijoina. Jokaisella kunnalla on
oma toimeksianto-ohjeensa, ja ndista toimintaohjeista voi tarkistaa kyseisen kunnan

perhehoidon hoitopalkkion maérén. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 12-13.)

Lyhytaikaisen perhehoidon palkkio on 60-80 euroa vuorokaudessa asiakkaan hoidet-
tavuudesta riippuen. Maksu voidaan maarittdd myos kuukausiperusteiseksi. Myos
maksutavasta ja maksupdaivésta on sovittava. (Perhehoidon palkkiot ja korvaukset
1.1.2010.)

Toimeksiantosopimuksessa sovittu hoitopalkkion maara tarkistetaan kalenterivuosit-
tain tyontekijan elékelain (395/2006) 96.8:ssa tarkoitetulla palkkakertoimella (Perhe-
hoitajalaki 3.4.1992/312 2.8).
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3.2.2 Kustannuksien korvaaminen ja kaynnistdmiskorvaus

Kulukorvauksen tarkoituksena on korvata perhehoidossa olevan henkilon ravinnosta,
asumisesta, harrastuksista, henkilokohtaisista tarpeista ja muusta elatuksesta aiheutu-
vat tavanomaiset menot seka ne tavanomaiset terveydenhuollon kustannukset, joita

muun lainsaadannon nojalla ei korvata (Perhehoitajalaki 3.4.1992/312 3.8).

Lain mukaan, jollei toisin sovita, perhehoitajalle maksetaan korvaus eli kulukorvausta
perhehoidossa olevan henkilon hoidosta ja yllapidosta aiheutuvista kustannuksista
(Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 13). Vuodesta 2010 kulukorvausten vahimmais-
maaré on 375,08 euroa perhehoidossa olevaa henkilda kohti kuukaudessa. Lyhytaikai-
sen perhehoidon kulukorvaus on 20 euroa vuorokaudessa (Perhehoidon palkkiot ja
korvaukset 1.1.2010). Jokaisella kunnalla on oma toimeksianto-ohjeensa koskien per-
hehoitoa. Kulukorvauksen maaré voidaan vahentaa niilta kalenterikuukausilta, jolloin
hoidettava kay esimerkiksi paiva- tai tydtoiminnassa tai oleskelee tilapdisesti poissa

perheestd, kuten sairaalassa, leirill4 tai lomalla. (Vaalijala 2008, 3.)

Toimeksiantosopimuksessa sovitut kulukorvausten maarat on tarkistettava kalenteri-
vuosittain vuoden alusta elinkustannusindeksin (lokakuu 1951=100) edellisen vuoden
lokakuun vuosimuutoksen mukaisesti (Perhehoitajalaki 3.4.1992/312 3.8).

Lain mukaan perhehoitajalle maksetaan perhehoidon kaynnistamisesta aiheutuvista
tarpeellisista kustannuksista korvausta jokaisen pitk&aikaisen hoitosuhteen alkaessa.
Korvattavia kohteita voivat olla mm. asuntoon kohdistuvat valttdmattomaét korjaus- ja
muutostyot, kalusteet, vuodevaatteet, ensivaatekerta, leikkikalut seka harrastusvéli-
neet. Kéynnistdmiskorvauksen enimméaismaérd on 2 663,76 euroa perhehoidossa ole-
vaa henkilda kohti vuonna 2010. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 13.)

3.2.3 Perhehoitajan vapaa ja vapaanaikaiset korvaukset

Kehitysvammaisten ja aikuisten perhehoidossa vapaan méara vaihtelee paasaantoisesti
30-45 vuorokauteen vuodessa ja sijaishuollon perhehoitajalle 12 vuorokautta vuodes-
sa. Jos avio- tai avopuolisoista molemmat toimivat perhehoitajina, tarkoituksen mu-
kaisista olisi, ettd heidan vapaansa jarjestettéisiin samaan aikaan. Perhehoitajalain
mukaan perhehoitoon sijoittajan tulisi huolehtia siité, ettd perhohoitaja pystyy pité-

maan lakisdateiset vapaansa. Vapaan aikana hoito voidaan toteuttaa jarjestamalla ko-
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tiin hoitaja tai sijoittamalla hoidossa oleva henkil6 muuhun hoitoon esimerkiksi toi-

seen perhekotiin, leirille tai laitokseen. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 15.)

Silloin, kun perhehoitaja jarjestéa ja kustantaa itse vapaan pitamisen, kulukorvaus tu-
lee maksaa tadysiméaardisend. Sijoittajan jarjestdessa kustannuksellaan hoidettavalle
korvaavan hoidon on suositeltavaa maksaa véhintaan 50 prosenttia kulukorvauksesta
kiinteiden kulujen kattamiseksi. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 15.)

3.2.4 Koulutus, tyénohjaus, valmennus ja muu tuki

Sijoittajan (kunta, kuntayhtyma, erityishuoltopiiri, sairaanhoitopiiri) tehtavéna on vas-
tata perhehoitajan tarvitsemasta valmennuksesta, tyonohjauksesta ja koulutuksesta.
Taydennyskoulutuksen siséllon tulisi maaraytya perhehoitajan aikaisempi koulutus ja
perhehoidon siséltd, vaativuus ja tarve huomioon ottaen. Perhehoitajalaki (1992) pu-
huu tarvittavasta koulutuksesta. Toimeksiantosopimuksessa tulee nakya, miten sijoit-
taja mahdollistaa perhehoitajan osallistumisen koulutuksiin, tyénohjaukseen ja vertais-
ryhmiin esimerkiksi vuosittain sekd sopia kustannusten korvaamisesta. (Hakkarainen
& Kuukkanen 2010, 15.)

Perhehoitaja tarvitsee vaativassa tehtdvassaan monenlaista tukea. Aurinkoisten paivien
ohella sijaisperheissd myds myrskyaa. Perhehoitajat eivat ole kuitenkaan yksin vaan
heidén tukenaan on jo tukiverkostoja seka erilaisia palveluja, jotka auttavat seka per-
hehoitajaa ettd perhehoitoon sijoitettuja. (Perhehoidon tukimuodot.)

Sijaisvanhemman ja perhehoitajan ensisijainen tukija on sosiaalityéntekija. Sosiaali-
tyontekijan ja perhehoitajan valinen hyvé yhteistydsuhde on kokemusten perusteella
perhehoidossa kantavin ja tarkein tuen muoto. Sijaisvanhemmille ja perhehoitajille so-
siaalityontekijan ’rinnalla kulkeminen’, helppo tavoitettavuus ja yhdessd tapahtuva

perhehoidon sujumisen seuranta ovat arvokasta tukea. (Perhehoidon tukimuodot.)

Sosiaalityontekijan tuen liséksi jokaisella sijaisperheelld tulisi olla seka oikeus etté
velvollisuus osallistua tydnohjaukseen. Se antaa mahdollisuuden purkaa sijaisvan-
hemmuuteen liittyvia onnistumisen ja ilon kokemuksia, mutta myds ongelmatilanteita.
Tyo6nohjaus on usein tarpeellinen myos sijoitetun lapsen tai nuoren erityistarpeisiin

liittyen. (Perhehoidon tukimuodot.)
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3.2.5 Perhehoitajan verotus

Perhehoitajan veronalainen tulo muodostuu palkkiosta ja kulukorvauksesta (Ennakko-
perintélaki 1996/1118, 25.8). Perhehoidosta aiheutuvien kustannusten perusteella per-
hehoitajalla on oikeus vaatia verotuksessaan vahennysta kulukorvausta ja maksettuja
matkakorvauksia vastaava maara. Hoitopalkkio on nimenomaisesti tyokorvausta eiké
palkkaa. Verotuksen yhteydessé perhehoitajalta peritdén palkkiosta sairauspdivaraha-
maksu, joka on 0,93 prosenttia vuonna 2010, maksu sisaltyy ennakonpidatykseen
(Sairausvakuutuslaki 2004/1224) ja palkkion osalta tydntekijan elakevakuutusmaksu.
(Hakkarainen & Kuukkanen 2010 16.)

3.2.6 Perhehoitajan sairaus- ja elédketurva

Perhehoitaja on oikeutettu saamaan sairauspéivdrahaa omavastuuajan (sairastumispéi-
va + yhdeksan arkipéivad) jalkeen verotettavien tulojensa perusteella laskettavan sai-
rausvakuutuspdivarahan suuruisena. Sairauspéivaraha antaa mahdollisuuden hoidolle
ja toipumiselle. Mikali hoito jatkuu perheessa sairausloman ajan, perhehoitaja on oi-
keutettu saamaan sek& sairauspaivérahan etta hoitopalkkion ja kulukorvauksen. (Hak-
karainen & Kuukkanen 2010, 18-19.)

Sairauspéivarahaa haettaessa perusteena on ladkarintodistus, jossa laakari suosittelee
sairauslomaa. Vaikka perhehoito jatkuisikin sairausloman ajan perheessd, siella voi-
daan usein tehda sisdisid jarjestelyjd, ostaa esimerkiksi tilapdisapua kodin ulkopuolel-
ta. Perhehoidon sijoittava taho on velvollinen ottamaan perhehoitajalle tapaturmava-
kuutuksen. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 18-9.)

Perhehoitajat tulivat peruseldketurvan piiriin 1.7.1992 alkaen. Vuodesta 1998 alkaen
elakettd karttuu kaiken suuruisista hoitopalkkioista. Eldketta karttuu 1.1.2005 alkaen
1,5 prosenttia vuosiansiosta 18-52-vuotiailla, 1,9 prosenttia vuosiansiosta 53-62-
vuotiailla, (ennen vuotta 1950 syntyneill& séilyy kuitenkin 2 prosenttia) ja 4,5 prosent-
tia vuosiansiosta 63-67-vuotiailla. Perhehoitaja voi jadda vanhuuseldkkeelle taytetty-
aan 63 vuotta. Jos hén jatkaa perhehoitajana edelleen, eldketta karttuu 68 ikavuoteen
saakka. Perhehoitaja voi lisaté eldketurvaansa vapaaehtoisella elékevakuutuksella.
Perhehoitajalla on oikeus osa-aikaeldkkeeseen. Osa-aikaeldkkeelle voivat jadda 58
vuotta tayttaneet. (Hakkarainen & Kuukkanen 2010, 18.)
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Perhehoidon sijoitusten maarallinen ja laadullinen lisédminen mahdollistuu vain, jos

siihen suunnataan riittavasti resursseja (Ketola 2008, 26).

3.3 Tyohonottoilmoitus

Perhehoitajat Pohjois-Kymenlaaksossa voivat toimia omaishoitajan sijaisena tyo-
honottoilmoituksella kuntaan. Tydhonottoilmoitus on kunnan ja omaishoitajan sijaisen
vélinen sopimus. Sopimukseen kirjataan henkilttiedot, palvelusuhteen laatu, palvelus-
aika seké palkkaus ja ty6aika. Omaishoitajan sijaisen palkkio on joko 60 euroa tai 80
euroa, riippuen hoitoisuusluokasta. Hoitoisuusluokka I on 60 euroa vuorokaudessa ja
hoitoisuusluokat 11 - IV ovat 80 euroa vuorokaudessa. Omaishoidon sijaisen palkkio
on veronalaista tuloa. Palkkio maksetaan kolmen kuukauden valein. Palkkio voidaan
maksaa myos koko vuoden ajalta kertasuorituksena. Hoitopalkkiosta ei kerry eléketta
omaishoitajan sijaiselle. Sovitun sijaisuusjakson paatyttya sijainen ja omaishoitaja al-
lekirjoittavat tuntilistan. Tyéhonottoilmoitus on myds tarpeen tdydentéé vuosittain

esimerkiksi sijaishoitajan henkil6tietojen muuttuessa. (Ahola-Kuosmanen 2010.)

4 PERHE TARKEIMPANA KASVUYMPARISTONA

Urie Bronfenbrennerin ekologisen teorian mukaan yksil6 on osa hierarkista, neljalla
tasolla sijaitsevaa sosiaalista jarjestelméaa, jonka tasot ovat vuorovaikutuksessa keske-
naan, katso kuva 1. Ekologisessa kasvatuspsykologiassa korostetaan lapsen kasvuym-
pariston merkitysta lapsen elaméssa ja tarkastellaan ympariston suoria ja epasuoria
vaikutuksia lapsen kehitykseen. (Maatta 1999, 77.)

-historia -politiikka e Makrosysteemi
. ooy - -talous A '
Terveyden ja sosiaalihuollon palvelut | ! Eksosysteemi
-ideo- ‘
logia KELA Mesosysteemi
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b i . koulu lelami
tiedostus LAPSI ls\lé’n::iin -
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Kuva 1. Lapsen ja perheen vuorovaikutus ekologisessa viitekehyksessa (Mé&éatta 1999)
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4.1 Perheen ja arjen merkitys lapselle - ekologiset teoriat

Ekologiset teoriat kartoittavat yksilon ja ympariston vuorovaikutussuhteita. Teorioi-
den mukaan lapsi kehittyy vuorovaikutussuhteessa ympéristonsé kanssa, jossa keskei-
nen ja tarkein kasvuympaéristo on lapsen koti ja perhe. (Rantala 2002, 20.) Urie Bron-
fenbrennerin luomassa ekologisessa teoriassa perhe nahdaan yksilond, joka on osa laa-
jempaa yhteiskuntaa. Jokainen perhe toimii omalla tavallansa. Bronfenbrennerin mu-
kaan néiden eroavaisuuksien ndkeminen ja selittdminen tapahtuu ympariston ja kult-

tuurin erojen ymmartamisen kautta. (Rantala 2002, 20.)

Lapsen elamaa tutkittaessa tarkastellaan samalla lapsen siséistd kehitysta sekd hanen
suhdettaan hanelle tarkeisiin ja laheisiin ihmisiin. N&iden ihmisten vélinen vuorovai-
kutus seka heidan suhteensa ympéristoon joutuu tarkastelun kohteeksi. Lapsi ndhdaan
riippuvaisena aikuisesta ja perheestaén, joten hanen kehitykseensa vaikuttavat perheen
tavat elda ja olla. Samalla lapsi ndhdaan kuitenkin yksilong, jonka oma persoonalli-
suus vaikuttaa kehityksen kulkuun. (Rantala 2002, 20.)

Lapsen ja ympdriston suhdetta tarkastellaan teoriassa neljélla eri tasolla. Ensimmaéinen
taso on lapsen mikrosysteemi eli lapsen lahipiiri. L&hipiiriin voivat kuulua perheen li-
séksi paivékoti tai koulu. Toista tasoa kutsutaan mesosysteemiksi, joka koostuu niista
ymparistoistd, joissa lapsi el&é (sukulaiset, ystavét, viranomaistahot, neuvola). Me-
sosysteemiin liittyy mikrosysteemissa toimivien aikuisten vélinen yhteistyd. (Maéatté
2001, 77.) Kolmatta tasoa kutsutaan eksosysteemiksi. Siihen kuuluvat yhteiskunnan
tukijarjestelmét sekd aikuisten tydolot, jotka vaikuttavat perheen arkeen. Viimeisté eli
neljatta tasoa kutsutaan makrosysteemiksi. Makrosysteemi muodostuu lainsdadanndos-

té4 ja erilaisista palvelujarjestelmistd. (Rantala 2002, 21.)

Ekologinen teoria korostaa kasvuympariston merkitysta lapsen elaméssa ja on kiin-
nostunut siit4, millaisia suoria tai epasuoria merkityksia ymparistolla on lapsen kehi-
tykseen. Suoria vaikutuksia tulee vaistamatta lapsen mikro- ja makrokulttuurista. Epé-
suorasti perheen kautta lapseen vaikuttavat ekso- ja mesosysteemin asiat. (Rantala
2002, 20.)
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4.2 Perheiden erilaisuus - Ekokulttuurinen teoria

Ekokulttuurinen teoria kehitettiin Los Angelesin yliopistossa 1980-luvulla. Ekokult-
tuurisen teorian perustana on John ja Beatrice Whittingin 1970-luvulla kehittdma psy-
kokulttuurinen malli, jota UCLA:n (University of California, Los Angeles) professorit
lahtivat muokkaamaan. Samainen tutkijaryhma kritisoi Bronfenbrennerin neljan kehan
hierarkiamallia liian vaikeana tulkita, koska sen mukaan kaikki liittyy kaikkeen. Yh-
teenliitetyisté teorioista syntyi ekokulttuurinen teoria, jonka sanotaan olevan sovellet-
tavissa kulttuurisesti erilaisten kasvuymparistdjen analysointiin ja vertailuun. (Maatta
1999, 78-79.)

Maatta kirjoittaa, ettd koti toimii tarkeané kasvuymparistona lapselle, mutta lapsen
kasvaessa siihen alkavat kuulua my6s muut toimintaymparistot kuten paivakoti ja
koulu. Naiden tarkeiden kasvuympéristdjen laatu on sidoksissa siihen, miten lapsi ke-
hittyy. Seka Kkoti- ettd muissa ymparistoissa tapahtuva lapsen paivittdinen toiminta on
lapsen kehitykselle merkityksellistd. Toimintaan kuuluvat myos erilaiset vuorovaiku-
tustilanteet. (Maatta 1999, 77.)

Ne perheet, joiden lasten kehityksessa on jotain poikkeavaa, joutuvat usein muutta-
maan arkirutiinejaan. Perhe saattaa joutua muuttamaan esimerkiksi aikataulujaan tai
opetella uudenlaisia kasvatuskaytantdja. Ekokulttuurisessa teoriassa vanhemmilla
nahdaan kuitenkin olevan useita vaikutusmahdollisuuksia rutiiniensa muuttamiseen.
Jokaisessa perheessa on oma perhekulttuurinsa, joka ohjaa rutiinien muutoksissa. Per-
heet itse vastaavat siitd, mit4 he ovat valmiita tekeméén tukeakseen lapsen kehittymis-
ta. (Maatta 1999, 78-79.)

Ekokulttuurisessa teoriassa perhe ndhdaan siis omaan elamaénsa aktiivisesti vaikutta-
vana yksikkona. Teoria kytkee perheen arkeen ja lahiymparistoon olennaisena osana

kulttuurin, johon vaikuttavia tekijoita ovat erilaiset arvot ja uskomukset. Perheen kult-
tuuriin ndhdéan vaikuttavan myos taloudellisten ja sosiaalisten tekijéiden. Perheen us-
kotaan myos itsesséén luovan jatkuvasti omaa kulttuuriaan. Jokaisen perheen kulttuuri
rakentuu sellaisista asioista, joihin perhe uskoo ja joita se arvostaa. Perheen katsotaan
toteuttavan arjessaan erilaisia perheteemoja. Ndma teemat toimivat arjen nayttajina ja
ohjaajina, ja niitd voivat olla esimerkiksi harrastukset, ty®, lasten menot, tarjotut inter-
ventiot tai esimerkiksi taloudellinen hyvinvointi. Rantalan mukaan perheet ovat kyke-

nevaisid muuttumaan ja selviytymaan ja pyrkivat saamaan arjen sujumaan. Arjen su-
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juvuuteen vaikuttavat perheen voimavarat, erilaiset rajoitukset ja arkea ohjaavat tee-
mat. (Rantala 2002, 21-23.)

Ekologisen ndkemyksen perheen toiminnasta ja lapsen kehityksesta katsotaan ohjaa-
van ammatillista toimintaa ja perheen tukemista. Perheet eivat el& tyhjidissa, vaan nii-
den eldmaan vaikuttavat esimerkiksi julkisten palveluiden saatavuus, sukulaisten la-
heisyys sekd vanhempien tydolosuhteet. Ekokulttuurisessa ajattelussa lapsen kehityk-
seen vaikuttavat enemméan vanhempien tavalliset arkipdivan ratkaisut kuin arjesta eril-

I4&n olevat terapiat tai yksittaiset ohjelmat. (Maatta 1999, 54-55.)

Sosiaalitytssa on tarkead havaita, ettd jokainen perhe on erilainen ja erilaisuutta tulee
my0s ymmartaa. Jokaisessa perheessa vallitsee omanlainen perhekulttuurinsa. Eko-
kulttuurinen nédkokulma painottaa kodin ja hyvien ihmissuhteiden merkitysta lapselle,
ja siksi perhehoitoa voidaan lahestyé juuri tastd ndkdkulmasta. Parhaimmassa tapauk-
sessa lapsi olisi hoidossa kuin kotonaan, turvallisten ja vélittdvien perhehoitajien
kanssa. Kun perhehoitaja ammattilaisena ymmartaa lapsen tai nuoren perhetta ja sen
kulttuuria, han voi tarjota mahdollisuuksien mukaan lapselle tai nuorelle tuttua ja tur-
vallista arkea omassa kodissaan. On ymmarrettavaa, ettd vanhemmat arvostavat hoito-
perhettd lapsensa hoitopaikkana enemman kuin laitosta tai muuta vastaavaa paikkaa,

vaikka kyse olisikin vain lyhytaikaisesta hoidon tarpeesta.

4.3 Arki erityisperheissé

Lapsen syntyessa perheeseen elamé mullistuu. Vammaisen lapsen saamiseen liittyy
monenlaisia ristiriitaisia tunnetiloja. Rakkauden ja kiintymyksen lisaksi varsinkin aiti
voi kokea vihaa, surua, pelkoa ja pettymistd. Vammaisen lapsen perhe tarvitsee tutki-
musten mukaan enemmé&n emotionaalista tukea vertaisiltaan, sukulaisiltaan ja muilta
sosiaalisilta verkostoiltaan sek& yhteiskunnalliselta palvelujarjestelmélta. (Eriksson
2008, 28.)

Tuula Tonttila on tutkinut vaitoskirjassaan vammaisen lapsen &idin vanhemmuuden
kokemuksia. Tonttilan mukaan vanhemmuus on eldménjakso, jossa siirrytaan didin ja
isdn rooleihin. Se on myo6s ihmisen eldméankaaren muutosprosessi ja yksilollinen kehi-
tystehtéva, joka kasvattaa vanhempia ihmisind. Lapsensa kasvun my6ta vanhemmat
kohtaavat monia uusia haasteita. Vanhemmat tarvitsevat lisatukea erityisesti silloin,

kun perheessé on vammainen tai ongelmallisesti kayttaytyva lapsi. Riittdvan varhaista
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tukea vanhemmuuteen tarvitaan monissa perheissa ja vanhemmuudelle tulisi palauttaa
sille kuuluva arvostus. Vanhempien kiintymys ja kodin merkitys on lapselle aina ensi-
sijainen asia. (Tonttila 2006, 37.)

Erityislapsiperheessa arki voi olla hyvin voimavaroja kuluttava, ja vanhemmat saatta-
vat uupua helposti. Sisarussuhteissa voi ilmeté erilaisia ristiriitoja, eivatka kaikki su-
kulaisetkaan vélttamatta hyvéaksy kehityshairioisté lasta sukuunsa. Kaikkialla voi tor-
mata erilaisiin ennakkoluuloihin ja kielteisiin asenteisiin. Tdmé& saattaa heréttéa van-
hemmissa usein kiukun ja voimattomuuden tunteita, ja perhe voi jopa alkaa eristaytya

sosiaalisista tilanteista kiusallisia tilanteita vélttdakseen. (Eriksson 2008, 28-39.)

Paljon hoitoa ja fyysista koskettamista tarvitseva kehityshairidinen lapsi el4d emotio-
naalisessa symbioosissa vanhempiensa kanssa, miké taas muodostaa lapsen ja van-
hempien vélille vahvan riippuvuussuhteen. Vanhemmalle tdma riippuvuussuhde muo-
dostuu kiintedssa hoivasuhteessa ja vanhemmuudessa, kun taas lapselle se muodostuu
turvallisuuden tunteesta ja luottamuksesta siihen, etté joku hoivaa hanté. Eeriksonin
tekemissé haastatteluissa ilmenee, ettd omilla vanhemmilla ja etenkin &idill& on ollut
tarkein rooli kaikista ympariston ihmisista. Lapsi on hyvin riippuvainen aidin rakkau-
desta ja hoivasta. Monesti lapsen ja didin hoivasuhteesta voi muodostua aidin tarkein
elaméntehtava. (Eriksson 2008, 28-31.)

Erityisperheen arki on vaativaa seka erityislapselle itselle ettd vanhemmalle. Kehitys-
hairidisen lapsen vanhemmuus ei kuitenkaan merkitse kaikille samoja asioita. Eri ih-
misill& on omat tapansa késitella ja lievent&é stressid. Kehityshairidisen lapsen van-
hemmuutta tutkittaessa on huomattu, ettd arjen jaksamista helpottavia tekijoita ovat
esimerkiksi vahva ja toimiva parisuhde tai mielenkiintoinen tai vaativa ty. On huo-
mattu, ettd mitd enemman yksil6ll1& on elaméssaan kompensoivia elementteja, sitd pa-
remmassa tasapainossa ollaan kokonaiseld&mantilanteessa ja sitd vahemman koetaan

stressid vanhemmuudesta. (Eriksson 2008, 34.)

Mika tahansa arki ei kuitenkaan tue lapsen kasvua. Kun vammaisuus tai muu poik-
keavuus ovat uhkaamassa lapsen kehitysté, vanhemmat pyrkivat organisoimaan arki-
paivan rutiinit lapsen kehitysté tukeviksi ja perheen kannalta mahdollisimman toimi-
viksi. Tahan akkommodaatioon (mukautumiseen) vanhemmat tarvitsevat ammatti-
ihmisten asiantuntemusta. Kuntoutuksen ammattikdytannéissa tyon painopiste siirtyy

lapsen kanssa toimimisesta vanhempien ja muiden lapsesta huolehtivien aikuisten
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opastamiseen. Tavoitteena on 10ytaa arkeen sellaisia rutiineja, jotka paivittéin toistu-

essaan ohjaavat lasta hallitsemaan kehonsa ja mielensé liikkeitd. (Maattd 1999, 134.)

Anne Walden (2006) on tutkinut vaitoskirjassaan erityisperheiden arkea. Hanen tut-
kimuksestaan ilmeni, ettd sairaan tai vammaisen lapsen kasvaessa perheen selviytymi-
sen kokemus ja sen aste vaihtelivat lahes kaikilla perheilld. Elamanmuutokset ja nega-
tiiviset elamantapahtumat heikentévat perheen selviytymistd ja oikein kohdennettu ja
oikea-aikainen tuki parantaa sitd. Lapsen kasvamisen mukanaan tuoma ero terveisiin
lapsiin ’kasvaa”, ja vanhempien tyoméaéara lapsen sairauden tai vamman vuoksi suure-
nee. Tallaisissa selviytymisen ja syrjaytymisen rajanvedoissa ei niinkaan ole kysymys
sosiaalisesta huono-osaisuudesta, vaan myds normaalin rajoista ja tiloista seké siitg,
miten perheet 16ytavéat vaylia ja mahdollisuuksia selviytymiseen syrjayttavista voimis-
ta huolimatta. Selviytymiseen tarvitaan aikaa, se edellyttdd olosuhteiden muuttamista,

resursseja ja perheenjésenten sopeutumista. (Walden 2006, 39.)

Perheen selviytymisen tukemisessa voidaan nahda kaksi eri teemaa: lapsen sairauden
tai vamman arkeen tuomat rajoitukset ja muut selviytymisen esteet seka perheen koko
tulevaisuutta kannattelevat voimavarat ja elamanasenne. Selviytymisen kokemukset,
varmuus riittavasta perusturvasta ja palveluista, onnellisuus ja voimavarat seka sosiaa-

liset suhteet ovat tarkeit& perheen selviytymisté edistavia tekijoita. (Walden 2006, 53.)

Walden korostaa, etté sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmalla pitdisi olla
hyvat mahdollisuudet hyvien tulosten saavuttamiseen neurologisesti sairaan tai vam-
maisen lapsen perheen tukemisessa. Palveluverkosto on kattava ja perheiden perus-
palvelut ovat kéayttdjien ulottuvilla. Kuitenkin palveluja tarjoavien henkildiden suuri
maard aiheuttaa paéllekkaista tyota ja vastuun hamértymista. (Walden 2006, 59.)

Neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten palvelujen kehittdminen ja tarjonta tu-
lisi ndhda tarkeédna valtakunnallisesti. Resurssien mitoitus ja vastuut tulisi tarkistaa se-
k& yhdistaa sosiaali-, terveys- ja sivistystoimen palvelutarjottimen osaset ja tietotaito
tukemaan perheiden selviytymisté ja hyvinvointia. Palvelujarjestelmaamme tulisi ke-
hittdd normaali-peruspalvelujen yhteyteen toinen véliintulon taso, jossa puututtaisiin
huolen aiheisiin hieman pidemmélle. Erikoistason palveluihin turvauduttaisiin vasta,
kun tama valiintulo ei olisi riittava. Ei ole olemassa mitdén ehdotonta tukemisen tapaa,
vaan tuki on raatéloitava jokaisen perheen kohdalla yksilollisesti ja pitkajanteisesti

suunnitellen ja perheiden muuttuvat elaméantilanteet huomioiden. (Walden 2006, 49.)
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4.4 Erityislapsen perhehoito

Erityislasten ja -nuorten perheiden arki on raskasta ilman heita tukevia palveluita. Yh-
teiskunta vastaa erityisperheiden haasteisiin rahallisilla eduilla, palveluilla ja muilla
tukimuodoilla. Tilapaishoito on yksi tarkeé erityislasten ja -nuorten perheiden tukipal-
velu, joka helpottaa heidén arjessa selviytymistaan. Olisikin tarkeéd, etta tilapaishoi-
don palvelut sopisivat perheen yksil6llisiin tarpeisiin. Perheen arjen tulee olla keskios-
s& myos tilapdishoidon palveluja kehitettédessé. (Miettinen & Partanen 2006, 3.)

5 VAMMAISET JA PITKAAIKAISSAIRAAT LAPSET JA NUORET

Lastensuojelulain mukaan lapsiksi maaritellaan alle 18 -vuotiaat ja nuorilla tarkoite-
taan 18-20-vuotiaita. Lapsista ja nuorista on myds olemassa muita maarityksié. (Las-
tensuojelulaki 417/2007.)

5.1 Vammaisuus

Vammaisuutta on vaikea kuvailla yleisella maarittelylla, koska késite vammaisuus on
hyvin moniulotteinen. Olisi helpompaa siis kuvata, mit4d vammaisuus ei ole. Vammai-
suus on jotain pysyvaa, mutta se ei ole sairautta. Sairaus voi joskus johtaa ihmisen
vammautumiseen tai vammaisuuteen, mutta taas henkild, jolla on jokin pitkaaikainen
sairaus tai eteneva tauti, on sairas, muttei valttdmatta vammainen. Vammaista ja ter-
vettd ei myoskadn voi asettaa toistensa vastakohdiksi, koska vammainenkin henkil®
voi olla tiysin terve eli “terve vammainen”. Vammaisuuden perustana voidaan pitdéd
yksilon psyykkisté tai fyysista erilaisuutta verrattuna valtavaestoon, mutta kuitenkin
loppujen lopuksi vammaisuus-késitteen sisaltdo, merkitys ja kokemukset muotoutuvat

sosiaalisessa yhteydessaan toimintaympéristoon. (Lampinen 2007, 27-31.)

Vammaisuutta voidaan nykyisin madaritella silla perusteella, millaisia toimintakyvyn
rajoitteita vamma henkilGlle aiheuttaa hdnen omassa elinymparistosséan. Tata ympéa-
roivasta yhteiskunnasta aiheutuvaa sosiaalista haittaa voidaan pitdd vammaisuuden
maadrittelyssé oleellisena. Vammaisella ihmiselld on pitkaaikaisia tai pysyvié toiminta-
rajoitteita seka vaikeuksia suoriutua tavallisista eldméntoiminnoista omassa elinympa-

ristossaan. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 9.)
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5.2 Pitkaaikaissairaat lapset ja nuoret

Pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan vahintdén kuusi kuukautta kestavéa sairautta tai
toimintah&iriota, joka aiheuttaa jatkuvan tai ajoittaisen hoidon tai ladkinnéllisen seu-
rannan tarpeen. Mielenterveyden héiriét muodostavat suurimman ryhman. Somaatti-
sista sairauksista 40 prosenttia on allergisia tauteja ja astmaa, 25 prosenttia aistinelin-

ten vikoja ja 20 prosenttia synnynnéisia epdmuodostumia. (Rajatie 2002, 36.)

Taulukko 2. Pitkaaikaissairauksien esiintyvyys lapsilla ja nuorilla (Rajatie 2002, 37)

Pitkaaikaissairaudet %
Mielenterveyden hairiot 7-15
Oppimisen tai kehityksen hairio 3-10
Allergia 30
—astma 4-5
Synnynndinen epdmuodostuma 1-2
Sydanvika 0,6
Alyllinen kehitysvammaisuus 1
Epilepsia 0,7
Diabetes 0,4
Vaikea skolioosi 0,3
Syopa 0,1

5.3 Kehitysvammaisuuden madrittelya

Suomen kehitysvammalaissa kehitysvammaiseksi voidaan maéritella henkild, jonka
kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiéssa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tar-

vittavia palveluja (Malm ym. 2004, 165).

Kehitysvammalla tarkoitetaan ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella olevaa vammaa.
Na&in uusien asioiden oppiminen ja késitteellinen ajattelu saattaa olla kehitysvammai-
selle henkil6lle vaikeaa. Hanelld on kuitenkin oma persoonallisuutensa, omat vahvuu-
tensa, mahdollisuutensa ja kykynsé, jotka on l6ydettavé ja joita taytyy tarvittaessa tu-
kea. (Malm ym. 2004, 165.)

Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston vammoja ja vauri-

oita. Merkittavin ryhma ovat kuitenkin hermoston sairaudet, vauriot ja muut toimin-
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nan puutokset tai poikkeavuudet; niit4 nimitetddn hermoston kehityshéiridiksi. Naistéa
taas ovat tarkeimpié aivojen kehityshairiot. Niihin liittyy usein alyllisten toimintojen
vajavuutta, joten siksi puhutaan alyllisesta kehitysvammaisuudesta. Termi on maail-
man terveysjarjeston WHO:n valitsema ja tdssa merkityksessa yleisesti tunnettu.
(Manninen & Pihko 2009, 16.)

Maailman terveysjarjeston tautiluokituksen ICD-10:n mukaan alyllinen kehitysvam-
maisuus on tila, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai puutteellista.
Luokituksen mukaan kehityksen puutteet koskevat erityisesti kehitysidssa ilmaantuvia
taitoja eli yleiseen suorituskykyyn vaikuttavia kognitiivisia, kielellisia, motorisia ja
sosiaalisia taitoja. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya joko yksinan tai saman-
aikaisesti minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (Manninen & Pihko
2009, 16.)

5.4 Lisdvammat ja sairaudet

Kehitysvammaisten yleisié lisésairauksia ovat epilepsia ja diabetes. Keskivaikean,
vaikean ja syvan kehitysvammaisuuden yhteydessa lisdvammoja ja sairauksia on run-
saammin. Lievaan kehitysvammaisuuteen niita ei liity juuri lainkaan tai ne ovat hyvin
lievid. Namaé sairaudet tai vammat saattavat olla kehitysvammaisen henkilon suoritus-
kyvyn ja hyvinvoinnin kannalta kuitenkin merkittavid. Vammojen ja sairauksien ilme-
nemismuodot saattavat poiketa huomattavasti tavanomaisista, mika aiheuttaa heidan
parissaan tyoskenteleville henkildille haasteita kyvyssa tulkita oikein heidan kayttay-
tymistaan. (Manninen & Pihko 2009, 106.)

Kehitysvammaisten lisdvammoja voivat olla lisdksi myos puheeseen, litkkumiseen ja
erilaisiin aistitoimintoihin liittyvat ongelmat. Kehitysvammaisella saattaa olla myos
autismi, autistisia piirteitd, psyykkisié hairioita ja haastavaa kayttaytymista. Tilastojen
mukaan 30-50 %:lla kehitysvammaisista esiintyy kéyttaytymisen ja mielenterveydel-
lisid hairioita. (Manninen & Pihko 2009, 112.)

Kehitysvammaisuuteen liittyva toiminnanohjauksen vaikeus edellyttda usein pitk&jan-
teistd ohjaamista, ohjeiden antamista ja yhdessa tekemista (Ketola, 2008, 70). Toimin-
nanohjauksella tarkoitetaan niita kykyjd, joiden avulla yksilo sopeuttaa toimintaansa
ympdriston vaatimusten mukaisiksi. Keskeisia ovat kyvyt madritella tilanne ja sen

vaatimukset, laatia suunnitelma pdaméaéaraan paasemiseksi, toimia suunnitelman mu-
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kaisesti ja arvioida omaa toimintaansa sekd muuttaa sité joustavasti tarpeen mukaan.
Toiminnanohjauksen ongelmat vaikeuttavat laaja-alaisesti ihmisen suoriutumista ela-

maén eri alueilla. (Toiminnanohjaus 2010.)

Erilaiset lisavammat ja sairaudet on otettava huomioon myos perhehoidossa koska
asiakas saattaa tarvita erilaista laédkehuoltoa tai apuvalineita arjessaan. Erilaiset apuvé-
lineet tukevat ja helpottavat vammaisen ihmisen eldma& monissa eri toiminnoissa ku-
ten ruokailussa, kommunikoinnissa, WC:ssé asioinnissa, aistien toiminnoissa, liikku-
misessa ja pukeutumisessa. Useilla kehitysvammaisilla saattaa olla vaikeuksia puheen
tuottamisessa, puheen ymmartamisessa tai molemmissa. Sosiaalisen kanssakaymisen
ongelmat tuovat lisdhaasteita kehitysvammaisen henkilon kanssa toimimiselle. (Ketola
2008, 70.)

5.5 Kehitysvammaisten perhehoito yleisesti Suomessa

Perhehoidolla tarkoitetaan kehitysvammaisen hoidon ja asumisen jarjestamista yksi-
tyiskodissa oman kodin ulkopuolella tai tarkoitusta varten perustetussa perhehoitoko-
dissa. Hoidon jarjestajand on kunta, kuntayhtyma tai yksityinen palvelun tuottaja, ja se
perustuu jarjestdjan ja perhehoitajan valiseen hoitosopimukseen. Perhehoidossa on
noin 11 000 kehitysvammaista henkiléa. (Manninen & Pihko 2009, 343.)

Suurimman vastuun kehitysvammaisten hoidosta kantavat edelleen heiddn omat van-
hempansa. On arvioitu, ettd noin 12 000 kehitysvammaisen hoidosta vastaavat omai-
set. Heistd noin 5 000 on jo 25 vuotta tayttaneitd ja heiddn omaisensa ovat jo ik&anty-

neité tai kaiken aikaa ikdantymassa. (Ketola 2008, 64.)

Kehitysvammaisia lapsia ja nuoria sijoitetaan kehitysvammahuollon palveluna seka
pitka- ettd lyhytaikaiseen perhehoitoon. Lyhytaikaista perhehoitoa jarjestetadan koti- tai
laitoshoidossa oleville. Kehitysvammaisia lapsia ja aikuisia sijoitetaan lyhytaikaiseen
perhehoitoon omaishoitajan tai toisen perhehoitajan vapaan ajaksi. Lyhyet perhehoito-
jaksot séanndllisine toistoineen ovat tarked voimavara perheen jaksamiselle ja mah-
dollistavat sen, ettd vanhemmat pystyvét antamaan enemman huomiota ja aikaa per-
heen muille sisaruksille. Perhehoidossa vietetty viikonloppu tarjoaa uusia ihmissuhtei-
ta ja samalla tukee omaisten, omaishoitajien ja muiden perhehoitajien jaksamista. (Ke-
tola 2008, 66.)
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Perhehoidon myontdminen kehitysvammaiselle lapselle tai aikuiselle perustuu kehi-
tysvammaisten erityishuollossa annetun lain mukaiseen erityishuolto-ohjelmaan
(EHO). Ohjelman tekemisesta vastaa joko erityishuoltopiiri tai kunnan sosiaalitoimi.
Erityishuolto-ohjelmaa tarkennetaan yksilollisilla suunnitelmilla, kuten palvelu-, hoi-

to-, kuntoutus- tai muulla vastaavalla suunnitelmalla. (Erityishuolto-ohjelma 2007.)

6 OMAISHOITO

Perheet ja lahiyhteisot ovat kautta aikojen osallistuneet sairaiden ja vammaisten ihmis-
ten hoitoon seka huolenpitoon. Vaikka yhteiskunta huolehtii useista perheille ja l&-
hiyhteisdille aikaisemmin kuuluvista tehtévistd, on omaisten ja laheisten merkitys hoi-
don antajana yha suuri. Ihmiset saavat yha edelleen huomattavan osan tarvitsemastaan
avusta perheenjaseniltadén ja lahiyhteisoltadn. (Voutilainen, Kattainen & Heinola 2007,
14.)

Omaishoitajiin kohdistuneet tutkimukset ovat osoittaneet, ettd omaishoito voi olla se-
k& siséllollisesti palkitsevaa, etta erittdin raskasta. Hoitajaksi ryhtymisen taustalla ovat
usein moraalinen ja emotionaalinen sitoutuminen hoidettavaan sek& omaishoitajan
pyrkimys tarjota hoidettavalleen parasta mahdollista hoitoa. Kotihoidon ajatellaan ta-
kaavan perheelle sosiaalista ja kulttuurista seké taloudellista jatkuvuutta. Joskus
omaishoito voi olla my6s ainoa mieleké&s vaihtoehto esimerkiksi tarkoituksenmukais-

ten palvelujen puuttuessa. (Omaishoidon tuki opas kuntien paéattéjille 2006, 16.)

Suomessa huolenpito omaisista oli aikoinaan saadetty vaivaishuoltoasetuksessa 1879,
koyhainhoitolaissa 1922 ja huoltoapulaissa 1956, jotka maarittelivat pddvastuun kan-
tajiksi perheen ja omaiset. Vuoteen 1970 saakka Suomessa omaisilla oli hoitovelvoite
ja lainsaadannollisesti katsoen kunnasta tuli kuntalaisten laillinen huolehtija Suomessa
vasta 1970-luvulla. NyKkyisin asia on mééritelty perustuslaissa. Vuonna 1970 poistet-
tiin laista lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan ja isovanhemmistaan ja vuonna
1977 poistettiin aviopuolisoiden keskindinen huolehtimisvelvollisuus. (Salanko-
Vuorela, Purhonen, Jarnstedt & Korhonen 2006, 24.)

6.1 Omaishoidon tuki ja sen kehitys

Suomi oli ensimmaisid maita Euroopassa, jossa alettiin tukea omaishoitamista myds

taloudellisesti. Tahén vaikutti ikdrakenteen nopea muuttuminen vanhuspainotteiseksi
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ja myos lahestyva lama. Vuonna 1989 arvioitiin omaistaan péivittain kotona hoitavia
henkil6itd olevan yli 300 000. 1980-luvun alussa kotihoidon tukemisesta tuli osa suo-
malaista sosiaalipolitiikkaa ja sosiaalihuoltolakiin kirjattiin 1984 vanhusten, vammais-
ten ja pitkaaikaissairaiden kotihoidon tuki. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 24.)

Keskeisempia tavoitteita omaishoidon tuen kehittdmiselle on omaishoitajien aseman
parantaminen. Omaishoitajien oikeutta vapaaseen on asteittain parannettu vuosina
1998 ja 2002 voimaan tulleilla sosiaalihuoltolain muutoksilla ja vuoden 2007 alusta
omaishoidon tuesta annetun lain muutoksella. Vuoden 2007 alusta omaishoidon tuesta
kunnan kanssa sopimuksen tehneelld henkil611a on ollut oikeus pitad vapaat vahintaéan
kolme vuorokautta sellaista kalenterikuukautta kohti, jonka aikana hén on yhtajaksoi-
sesti tai véhaisin keskeytyksin ollut sidottu hoitoon ympérivuorokautisesti tai jatku-

vasti paivittdin. (Voutilainen ym. 2007, 17-18.)

1900-luvun lopulla omaisten tekemé hoivaty6 lisdantyi huomattavasti samalla, kun
kunnat vahensivét koti- ja kotisairaanhoitopalveluitaan. Tdma aiheutti kotona asuvan
hoidettavan hoitovastuun siirtymisen yhé enenevassa maarin omaisille ja laheisille

(Lappalainen & Turpeinen 1999, 7).

Julkisen omaishoidon tuen historia ulottuu noin 15 vuoden taakse. 1980-luvun alussa
omaishoidon tukeminen aloitettiin ottamalla k&ytt66n vanhusten, vammaisten ja pit-
kaaikaissairaiden kotihoidon tuki. Vuodesta 1993 l&htien omaishoidon tuki on ollut
lakisaateinen sosiaalipalvelu, josta saddettiin sosiaalihuoltolaissa (710/1982) ja omais-
hoidon tuesta annetussa asetuksessa (318/1993). (Voutilainen ym. 2007, 17-18.)

Omaishoidon tukea saa noin 36 000 henkil64, joista 65 vuotta taytténeitd on 66 pro-
senttia, 18-64 -vuotiaita 21 prosenttia ja 0—17-vuotiaita 13 prosenttia. Omaishoidon
tuesta sopimuksen tehneitd hoitajia on 35 000, joista 49 prosenttia on 65 vuotta taytta-
neitd. (Suomen kuntaliitto 2010.) Vuonna 2009 omaishoidon tukea 0—17-vuotiaista
henkil@ista sai kunnan kustantamana palveluna 4 779 henkil6a. VVoidaan siis todeta,
ettd koko Suomessa noin 13 prosenttia omaishoitajista on erityislasten- ja nuorten

omaishoitajia. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2010b.)

Pohjois-Kymenlaakson alueella oli vuonna 2009 omaishoidon tuella hoidettavana yh-

teensd 180 (0—17-vuotiasta) lasta tai nuorta (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2010b).
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1.1.2006 alkaen tuli voimaan laki omaishoidon tuesta (937/2005). Omaishoidon tuki
on lakis&ateinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisesta kunnan tulee huolehtia méaara-
rahojensa puitteissa. Lain tarkoituksena on edistéa hoidettavan edun mukaisen omais-
hoidon toteuttamista turvaamalla riittdvat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, hoi-

don jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tukeminen. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005.)

6.2 Omaishoidon tuki sosiaalipalveluna

Omaishoidon tuki on lakis&ateinen sosiaalipalvelu. Lain tarkoituksena on edistaa hoi-
dettavan edun mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelut seka hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tukeminen.
Laissa omaishoidolla tarkoitetaan henkilon hoidon ja huolenpidon jérjestdmista koti-
oloissa omaisen tai muun hoidettavalle I&heisen henkilon avulla (Laki omaishoidon
tuesta 937/2005). Harkinnanvaraiseen omaishoidon tukeen sisaltyy hoidettavalle
omaishoito, hoito- ja palvelusuunnitelmassa méariteltavat sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palvelut sekd omaishoitajan vapaan ajaksi annettavat palvelut. Omaishoidon tu-
keen siséltyy omaishoitajalle hoitopalkkio, vapaa, eldke- ja tapaturmavakuutus seké
sosiaalipalvelut. Omaishoitajalle maksettavan palkkion suuruus riippuu hoidon sito-

vuudesta. (Suomen kuntaliitto 2010).

Omaishoitajalaissa on saadetty omaishoitajalle kolme lakiséateista vapaa- vuorokautta
kuukautta kohden, mikali han kuukauden aikana sitoutuu hoitoon ympéarivuorokauti-
sesti. Kunta voi mydntaa omaishoitajalle myds enemman vapaata lakisaateisen vapaan
lisdksi seké& alle vuorokauden pituisia virkistysvapaita. Omaishoidon tukea anotaan
hoidettavana olevan henkilon kotikunnalta ja kunta voi maararahojensa puitteissa
myoOntéaé tukea joko pitké- tai lyhytaikaiseen hoidontarpeeseen. (Suomen Kuntaliitto
2010.)

6.3 Lyhytaikainen perhehoito omaishoidon tukena

Stakesin teettdmén tutkimuksen mukaan vammaisten lasten ja nuorten perheiden ar-
jessa ongelmia aiheuttavat uupuminen, vaikeudet palveluiden saamisessa seka talou-
dellisen tuen vahaisyys. Erityisesti tdrke&d& vanhempien jaksamisen sek& myos asioi-
den hoitamisen kannalta olisi tilapdishoidon jarjestaminen. (Haarni 2006, 16.) Ketolan

mukaan perhehoidossa vietetty viikonloppu tarjoaa hoidettavalle ihmissuhteita kodin
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ulkopuolelta ja samalla se auttaa vanhempien, omaishoitajien tai muiden perhehoitaji-
en jaksamista (Ketola 2008, 66).

Lyhytaikaishoidossa olevilla lapsilla ja nuorilla on erityistuen tarpeita. Heilla voi olla
kehitysvamma, kehitysviivastyma tai muu pitkdaikaissairaus. Kehityshairitisten lasten
ja nuorten hoito ja kasvatus on erityisen haastavaa ja siksi perheet tarvitsevat tukea ar-

jessa selviytymiseen.

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Valitsin opinnéaytetydhoni kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimssuunnan. Lahtokohta-
na on todellisen eldamén kuvaaminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti, ja aineisto
kootaan luonnollisessa, todellisessa tilanteessa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa suosi-
taan ihmisté tiedonkeruuvélineend, ja tutkijan tulee luottaa enemméan omiin havain-
toihinsa ja keskusteluihin tutkittavan kanssa kuin tietylla mittausvalineelld hankitta-
vaan tietoon. Tutkijan pyrkimyksena on paljastaa ennalta arvaamattomia seikkoja, jol-
loin 1&htokohtana ei ole teorian tai hypoteesien testaaminen, vaan tarkedmpad on kera-
tyn aineiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkastelu. Kohdejoukko valitaan tar-
koituksenmukaisesti, ei satunnaisotannalla. Tutkimusmetodeina kéytetaan teemahaas-
tattelua ja osallistuvaa havannointia, joissa tutkittavien nakokulma ja &ani paasevat
esille. Tutkimussuunnitelma muotoutuu tutkimuksen edetessa. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2009, 161-164.)

Tutkimukseni kvalitatiivisuutta tukee se, ettd tutkimuskohteeni saivat itse kertoa tee-
mahaastattelun tuella tutkimukseen liittyvista kysymyksista siiné laajuudessa kuin itse

halusivat.

7.1 Tutkimuksen taustat

Opinndytetyoni aihe oli ”Perhehoitajan tyon haasteita vammaisen ja pitkdaikaissairaan
lapsen lyhytaikaisessa perhehoidossa Pohjois-Kymenlaaksossa”. Tyo on osa vam-
maispalveluiden palvelurakenteen ja toimintojen kehittdmistd Etela- ja Pohjois-
Kymenlaaksossa. Tutkimusta koordinoi Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus
Socom Qy, ja sen kohteena ovat lyhytaikaisen perhehoidon haasteet perhehoitajien
nakokulmasta.
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Socom on Kaakkois-Suomen sosiaalisen hyvinvoinnin, innovatiivisen osaamisen ja
kumppanuuden keskeinen kehittdja seka vahva alueellinen hyvinvointipoliittinen asi-
antuntija ja toimija, joka koordinoi sosiaalialan kehittdmistoimintaa. Vammaistyon
kehittdmisverkosto toimii 15:11& Kaakkois-Suomen kunnan alueella ja saa rahoituk-
sensa Sosiaali- ja terveysministerion KASTE — kehittdmisohjelmasta ja kunnilta. Ke-
hittamistyota tehdaén eri toimijoiden valisessd yhteistyossa kehittdmisteemojen ympa-
rille kootuissa tyoryhmissa. (Vammaistyon kehittdmisverkosto esite 2010.)

Aihe tarjottiin minulle Socomin kautta, maakuntarajojen ylittavaan yhteistyéhon, silla
koko Kaakkois-Suomen alueella on tarvetta vahvistaa lyhytaikaista perhehoitoa ja sen
toteutumistapaa. Etela-Karjalan ammattikorkeakoulussa tehdédan oma tutkimus ja Ky-
menlaaksossa tutkimus jakautuu Eteld- ja Pohjois-Kymenlaaksoon.

7.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdaa millaisia tarpeita, toiveita ja haasteita vam-
maisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten hoitajilla on lyhytaikaishoitoon liitty-
en. Tavoitteena oli lisdksi selvittdd millaista tukea perhehoitajat toivovat tydsséén ja
mité he odottavat koulutukselta. Vuonna 2009 perustetun lyhytaikaistyoryhman tar-

koituksena on kayttaa tutkimustuloksia kehittamistydssaan.

Tutkimusongelmat, joihin pyrin 16ytdméaan vastauksia:

1. Millaista tukea perhehoitajat toivovat tydssédén?

2. Millaisia haasteita kouluikéisten ja nuorten vammaisten lasten perhehoitaja kohtaa

tyGssaan?

3. Millaisia toivomuksia vammaisten lasten perhehoitajilla on perhehoidon suhteen

seka millaista koulutusta he haluaisivat?

7.3 Tutkimusmenetelmat, aineiston keruu ja tutkimuksen eteneminen

Tutkimusaineisto koostuu kahden omaishoitajan sijaisen haastatteluista, osallistuvasta
havainnoinnista seka teoriatietoa antavista lahteistd. Tutkimuksessani kaytin puoli-
strukturoitua haastattelua eli teemahaastattelua (liite 2). Haastatteluteemoina ké&ytin
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lyhytaikaiseen perhehoitoon liittyvid kysymyksié tyon haasteista, erityistoivomuksista
ja siitd, millaista tukea perhehoitajat haluaisivat. Nama valitut teemat auttoivat tyossa-

ni selvittdmaan, mité tdma hyvin pienen erityisryhman asioita saataisiin parannettua.

Teemahaastattelulla eli puolistrukturoidulla haastattelulla on tarkoitus kohdentaa haas-
tattelu teemoihin, joiden kautta haastattelussa edetdén. Haastattelija laatii teemat etu-
kateen tutkimusongelman pohjalta. Teemat voidaan jakaa etukéteen paa- ja alatee-
moiksi ja niihin liittyviksi kysymyksiksi, joihin ei ole valmiita vastausvaihtoehtoja.
Teemahaastattelu sopii tilanteisiin, joissa kasitelladn emotionaalisesti arkoja aiheita tai
aiheita, joista haastateltava ei ole tottunut puhumaan. Jonkinlainen taustatieto haasta-
teltavista on usein etukateen tarpeellista. Teemahaastattelua on hyva kayttaa silloin,
kun tutkittavaa asiaa ei tunneta hyvin ja tutkimusasetelmaa halutaan tdsmentéa tutki-

muksen edetessa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2000, 195.)

Opinnaytetyon tekemisen aloitin tammikuussa 2010 tutustumalla erilaisiin teorialéh-
teisiin ja kaymaélla aihetta lapi Kaakkois-Suomen vammaistyon kehittdmisverkoston
(Socom) kanssa. Tutkimuslupahakemuksen lahetin Kouvolan kaupungin perusturva-
lautakuntaan (liite 3). Kouvolan kaupungin omaishoidon palveluohjaaja osoitti kaksi
haastateltavaa perhehoitajaa. Otin puhelimitse yhteytta perhehoitajiin sopiakseni haas-
tatteluajankohdat. Kumpikin haastateltava lahti innolla mukaan tutkimusty6honi, ja
haastattelin heit& toukokuussa 2010 kotonani ja toisen perhehoitajan luona. Olin tes-
tannut haastattelulomaketta etukéteen ulkopuolisilla, ndin varmistin kysymyksien

ymmarrettavyyden ja johdonmukaisuuden.

Lahetin haastattelulomakkeen etukéteen perhehoitajille tutustumista varten. Haastatte-
lut etenivét valmiin kysymysrungon mukaisesti. Muutaman kerran muutin kysymysten
jarjestysta niin, etta ne sopisivat paremmin haastatteluun ja sen tuomaan keskusteluun.
Tilanteen mukaan esitin myos tarkentavia kysymyksia, ja kirjasin myos omia havain-

tojani seké& suoria lainauksia haastatteluistani.

Tapaamiset kestivat noin puolitoista tuntia. Haastattelut purin mahdollisimman pian
haastattelun jalkeen tietokoneelle, kun asiat olivat viel& tuoreessa muistissa. Suorat
lainaukset olen poiminut kokonaisuudessaan haastatteluista. En ole korjannut tai
muuttanut haastateltavien sanoja, vaan suorat lainaukset ovat tasmélleen haastateltavi-
en ilmaisemassa muodossa. Opinnéytetyon teoriaosaa tyostin kevéaalld 2010 ja muun

Kirjoitustyon tein kesan ja syksyn 2010 aikana.
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7.4 Tutkimusaineiston analysointi

Aineisto voidaan analysoida monin eri tavoin. Tutkimuksen péaaperiaatteena on valita
sellainen tapa, joka parhaiten tuo vastauksen ongelmaan tai tutkimustehtavaan. (Hirs-
jarvi ym. 2009, 224.) Laadullisen aineiston analyysin tarkoitus on luoda aineistoon

selkeyttd ja siten tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta. Analyysilla pyritdén aineisto
tilvistdmaan kadottamatta silti sen siséltamaa informaatiota, samalla luodaan hajanai-

sesta aineistoista selked ja mielekas. (Eskola & Suoranta 1998, 138.)

Kéytin tutkimusaineistossani sisallonanalyysia. Tamé on yleisin perusanalyysimene-
telma laadullisessa tutkimuksessa. Sisallénanalyysia voi pitaa paitsi yksittaisena me-
todina myds valjana teoreettisena kehyksend, joka voidaan liittaa erilaisiin ana-
lyysikokonaisuuksiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2002, 93.) Laadullisen analyysin muotona
olen kayttanyt teoriaohjaavaa analyysia. Teoriaohjaava tutkimus ei suoraan perustu
teoriaan, mutta kytkennét siihen ovat havaittavissa. Talldin aineistosta tehdyille 16y-
doksille etsitdén tulkintojen tueksi teoriasta selityksié tai vahvistusta. Aineiston ana-
lyysivaiheessa edet&an aluksi aineistolahtdisesti, mutta analyysin loppuvaiheessa tuo-
daankin analyysia ohjaavaksi ajatukseksi tutkimuksen teoreettista osaa. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2002, 99.)

7.5 Tutkimuksen luotettavuus

Kaikissa tutkimustoiminnoissa on tietenkin pyrittava valttdméaan virheita. Yksittaisissa
tutkimuksissa on arvioitava tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisen tutkimuk-
sen luotettavuuskeskusteluissa nousevat hyvin nopeasti esiin kysymykset totuudesta ja
objektiivisesta tiedosta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkasteltaessa on otet-
tava huomioon, ettei luotettavuuden toteamiseen ole yhta yksiselitteista asiaa, vaan
luotettavuutta on tarkasteltava monien kysymyksien kautta. Tutkimusta arvioidaan
kuitenkin kokonaisuutena, jolloin sen sisdinen johdonmukaisuus painottuu. Tutkimuk-
sen luotettavuutta voi pohtia seuraavien tekijoiden kautta: onko tutkimuksen kohde ja
tarkoitus tarkkaan mietitty, ovatko tutkijat sitoutuneet tutkimuksen tekemiseen, milla
tavalla aineistoa on keratty, milla perusteella tutkimuksen tiedonantaja on valittu,
kuinka tutkija ja tiedonantajan suhde on toiminut, millaisella aikataululla tutkimus on
tehty ja onko raportointi ollut asianmukaista. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 131 — 135.)
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Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa voidaan kayttdd monia erilaisia mittaus- ja
tutkimustapoja. Tutkimuksen reliaabelius eli luotettavuus tarkoittaa mittaustulosten
toistettavuutta. Tutkimus on reliaabeli, kun tutkimustulokset eivét ole sattumanvarai-
sia. Tdma tarkoittaa sitd, ettd jos kaksi eri tutkijaa paatyy samaan tulokseen tai jos sa-
maa henkil®éa tutkitaan kahdesti ja saadaan sama tulos, voidaan tutkimusta pitéa luo-
tettavana. (Hirsjarvi ym. 2009, 231.)

Validiteetilla eli tutkimuksen patevyydelld tarkoitetaan tutkimusmenetelman kykya
mitata juuri sitd, mité on tarkoituskin mitata. (Hirsjarvi ym. 2009, 231 - 32). Kysely-
lomake, joka on tarkasti rakennettu etukéteen, on hyva mittari kertomaan vammaisten
ja pitk&aikaissairaiden perhehoitajien toiveista ja haasteista. Kysymykset olivat selkei-
té ja esitettiin molemmille vastaajille samassa muodossa. Tutkimuksen luotettavuutta

lisad se, ettd olen selittanyt tutkimuksen eri vaiheet.

Tarkkuus koskee tutkimuksen kaikkia vaiheita. Aineiston tuottamisen olosuhteet on
kerrottava selvasti ja totuudenmukaisesti. Esimerkiksi se miten ja missé aineisto on
keréatty vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Myos haastatteluun kéytetty aika, mah-
dolliset hairidtekijat ja virhearvioinnit on mainittava ja kuvattava tutkijan omia koke-

muksia tutkimusprosessista. (Hirsjarvi ym. 2009, 232.)

7.6 Tutkimuksen eettisyys

Yksi tarkeimmista eettisisté periaatteista ihmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa on in-
formointiin perustuvat tekijat, kuten suostumus, luottamuksellisuus, yksityisyys ja
seuraukset. Haastateltavien tulee saada riittavésti oleellista tietoa tutkimuksesta ennen
suostumuksen antamista, ja heill& on oltava mahdollisuus kieltaytyé tutkimukseen
osallistumisesta missé tahansa tutkimuksen vaiheessa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 25.)
Ennen haastatteluja 1&hetin molemmille perhehoitajille kyselylomakkeen, johon he tu-
tustuivat ja antoivat kirjallisen suostumuksen tyohon osallistumisesta (liite 4). Tutki-
mukseni luotettavuuden lahtokohta on se, ettd se on tehty vastaamaan todellista tarvet-
ta, eli olen joutunut erityisesti keskittymaan asioiden oikeellisuuteen. Luotettavuuden
kannalta alusta asti ovat olleet merkittévia salassapitoon ja vapaaehtoisuuteen liittyvat
asiat. Tydssa osallistuneista perhehoitajista ei paljasteta mitaén sellaista tietoa, josta
perhehoitajan voisi tunnistaa. Tutkimukseni perhehoitajat ottivat hyvin ja avoimin
mielin minut vastaan, mika tarkoitti sité, etta he olivat innokkaasti mukana tutkimus-

tyossani ja olivat valmiit kertomaan minulle lyhytaikaisesta perhehoitajan tydsta. Tut-
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kimuksen luotettavuuden kannalta tarkea tekija oli myos se, etté tydelaman yhteistyo-
kumppani tarkisti tyoni. Opinndytetyon tekijéa sitoo vaitiolovelvollisuus tutkimuksista
saatuun aineistoon ja vastausten kasittelyn jalkeen kyselylomakkeet havitetdan henki-

I6tietolain 1999/523 maaraamalla tavalla.

8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksen tulokset on koottu kahden perhehoitajan (tdssé tutkimuksessa omaishoi-
tajan sijaisen) haastatteluista sek& néista koostetusta osallistuvasta havainnoinnista.
Haastattelun pohjana ovat olleet etukateen muotoillut kysymyslomakkeet, jotka on
kayty lapi haastattelutilanteessa. Samanaikaisesti havainnointia on Kirjattu vapaamuo-
toisesti muistiinpanoihin. Tulokset on myéhemmin analysoitu kysymyslomakkeiden ja
haastattelijan muistiinpanojen pohjalta. Kéytetyt suorat lainaukset ovat otteita muis-

tiinpanoista.

Tutkimustulosten esittdminen etenee haastattelun teemojen mukaan. Tulosten esitté-

misessa kaytetddn perhehoitajista nimia Eija ja Pirkko.

8.1 Perhehoitajat

Eija

Perhehoitaja Eija on yli 40-vuotias nainen, jonka perheeseen kuuluvat aviomies ja tei-
ni-ikéinen poika. Eijalla on hoitoalan koulutus ja tyékokemusta hoitotydsta ja lasten-
hoidosta. Perhehoitajana Eija on tydskennellyt oman toimen ohella 4 vuotta, jonka ai-
kana han on hoitanut yhta, nyt 14-vuotiasta lasta. Padsaantoisesti lapsi on hoidossa
kerran kuussa yhden viikonlopun sekd erikseen sovittaessa, jos Eija on padatoimestaan

vapaalla.

Perhehoitajaksi Eija hakeutui saatuaan tietoa téllaisesta mahdollisuudesta ystavéttarel-
t&an, jolla oli vammainen lapsi. Perhehoitajaksi ryhtyminen oli kuitenkin oman per-
heen yhteinen paatos, jonka tekemiseen vaikutti se, ettd molempien perheiden pojat
ovat samanikaisia ja tulevat hyvin toimeen keskenéan. Eija kertoikin, ettd hoidettava

tuo “’eloa” myds hdnen omaan poikaansa.

Perheen sopivuutta perhehoitajaksi testattiin hyvin v&han, ainoastaan vapaamuotoisel-
la keskustelulla sosiaalitoimen omaishoidosta vastaavan kanssa. Perhehoitaja toimii
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kuntaan nédhden tyohonottoilmoituksella, joka on kunnan ja omaishoitajan sijaisen va-

linen sopimus, ja sité tarkistetaan tarvittaessa.

Ensimmaisind hoitopaivind asiakasperheen diti soitteli usein ja oli huolissaan parjaa-
misestd, mutta nykyaan perhe luottaa taysin hoitoperheeseen. Hoitolapsi odottaa in-

nolla viikonloppuja, jolloin han péaésee viettaméan aikaa perhehoitajan luokse.

Pirkko

Perhehoitaja Pirkko on yli 60-vuotias nainen, jonka perheeseen kuuluvat aviomies ja
koira. Pirkko asuu omakotitalossa, johon liittyy suuri piha-alue. Koti on suunniteltu ja
rakennettu pyoratuolin kayttoon soveltuvaksi. Ulko-ovissa on pyoratuoliluiskat eiké
talossa ole kynnyksia. Asumisjdrjestelyt oli aikanaan suunniteltu oman lapsen tarpeita

vastaaviksi.

Koulutukseltaan Pirkko on koulunkdynninohjaaja ja henkilékohtainen avustaja, joka
on my6s héanen nykyinen ammattinsa. Pirkko on saanut tyokokemusta tydskentelemal-
I& hoivaosaston hoitajana seka lastenkodin hoitoapulaisena. Perhehoitajana Pirkko on
tyoskennellyt 10 vuotta ja hoitanut yhté, nyt 17-vuotiasta lasta.

Padsaantoisesti lapsi on hoidossa lakisaateiset kolme paivaa kuukaudessa seké erik-
seen sovittaessa iltaisin. Perhehoitajan tyosta Pirkko kiinnostui, koska héanella itselldén
on ollut vammainen lapsi ja sita kautta vahva halu auttaa muita samassa tilanteessa

olevia:

”Kun ndin hoitolapsen, niin tiesin, ettd hanesta tulee minun lapsi. ”

Tyo6honottoilmoitus on kunnan kanssa tehty 10 vuotta sitten. Tyohonottoilmoitusta

tarkistetaan tarvittaessa, jos olosuhteet muuttuvat.

8.2 Tuki perhehoitajan tydssa

Tdssa osassa selvitdn, minkalaista tukea perhehoitaja saa kunnalta, omalta perheeltdan
ja asiakasperheelté. Selvitin myds, mitd muuta tukea perhehoitaja saa, esimerkiksi ver-

taistukea tms.
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Perhehoitaja Eijan saama tuki kunnalta, omalta perheeltd ja asiakasperheeltd seka

mahdollinen muu tuki:

”Kunnan tuki on vain nimellistd rahallista korvausta. Kunta hoitaa asi-

oita tarvittaessa, mutta ei ota yhteytta vapaaehtoisesti. ”

“Oma perhe osallistuu aktiivisesti perhehoitoon. Kun pojat ovat saman

ikaisia, he ovat ystavystyneet keskenaan. ”

“Saan asiakasperheeltd paljon tukea sekd tietoa hoidettavan sairaudes-

»»

ta.

’

"Minulla ei ole mitddn kokemusta vertaistuesta.’

Eijalle tuki tuli kokonaisuudessaan omalta ja hoidettavan perheeltd. Kunnan tuki oli

kaytanndssa vain se rahallinen korvaus, joka tyosta maksetaan. Perhehoitajien verkos-

toitumista ei ole, koska vertaistukea ei ole jarjestetty.

Pirkko

Perhehoitaja Pirkon saama tuki kunnalta, omalta perheeltd ja asiakasperheelta seka

mahdollinen muu tuki:

“En osaa sanoa, verotus on mielestd kohtuuton koska veroprosentti me-

nee sivutyon prosentilla, niin kéteen jaava osuus on mielestani vahan.”
“"Mieheltd saa kaiken tuen mitd tarvitsee. Pitkdpinnainen mies.”

”Asiakasperheeltd saa mita pyytada, myos rahallista tukea lapsen harras-

’

tuksiin. Aidin mielestd timd on kullan arvoinen paikka.’

Pirkollakaan ei myoskaan ollut kokemusta vertaistuesta eik& hdn mielestaan sita tar-

vinnut.

”Oma elamankokemus on paras tuki sekd oman perheen tuki, ettéa jaksaa

’

auttaa toisia.’
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Merkittavin tuki oli henkinen tuki, jonka Pirkon puoliso antoi. Hoitolapsen vanhem-
mat tukivat lisaksi rahallisesti hoidettavan harrastuksista muodostuvia kuluja. Kunnal-

lisen tuen muodostaa palkka, jota verotetaan sivutoimen tulojen mukaan.

8.3 Haasteet perhehoitajan tydssa

Eija
Perhehoitaja Eijan haasteena oli vammaisen pojan vammaisuuden tuoma erilaisuus.
Lapsen perustarpeiden esimerkiksi nalan- ja unentarpeiden aistiminen oli haastavaa.

Haasteena Eija koki myos hoidettavan levottomuuden ja rauhattomuuden.

”Koko ajan taytyy olla kuulolla ja empatiakyky joutuu koetukselle. On
arvioitava tunteita, kun lapsi ei osaa ilmaista itseddn. On osattava lukea

rivien valista. ”

Eija koki haasteina myos ilta- ja ydajat, jatkuvan hoputtamisen netin sulkemisesta ja
hampaiden pesemisestd. Myos laakityksesta oli oltava hyvin perilla. Eija selvitti itse
vammaisuuteen ja vammaisen kehitykseen liittyvét seikat, kuten miehisyyden tuomat

muutokset.

Yot ovat joskus hyvinkin rauhattomia, koska hoidettava herdilee useasti

yon aikana.”

“Haasteena ovat myos yhteiset reissut/kesalomamatkat, ja se miten hoi-
dettava kayttaytyy matkoilla.”

Tyo0aika ei aiheuttanut Eijalle haasteita. Nykyinen malli toimi hyvin.

"Kerran kuukaudessa viikonloppu on sopiva.”

Pirkko
Perhehoitaja Pirkon haasteena olivat omat ian tuomat rajoitukset. Pirkko hoitaa fyysis-

t& ja psyykkistd kuntoaan lenkkeilemall& sekd puutarhaa hoitamalla.

”Olen fyysinen ihminen enkd kdytd koneita, kaikki tehdddn puutarhassa

kasin. ”
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Pirkon mielesta haasteet kuuluvat vammaisen lapsen hoitoon.

“En ottaisi lasta, jollei minulla ole oma suuri tahto tehda ty6ta, jollen

Jaksaisi tdtd tyotd, niin tekisin virikeohjaajan tyotd.”

Ty0baika ei aiheuttanut Pirkollekaan erityisia haasteita.

“ltse saan sopia tyoajat, kaikki on kdynyt mitd on pyytdinyt, perhe on

>

tissd mukana.’

8.4 Toivomuksia perhehoidosta

Eija

Perhehoitaja Eijan mielesta hoitopalkkiot voisivat olla suurempia. Kun tyoté liséksi
tehd&dn oman toimen ohella, ei sivutydprosenttiin perustuvan verotuksen jélkeen pal-
kasta jad paljoakaan kateen. Kulukorvauksia ei makseta. Perhehoitajille maksetaan ku-

lukorvauksia 20 euroa hoitopaivéltd, mutta sijaisilla tata etuutta ei ole.

“Toivomuksena on, etta palkkiot tulisi olla verottomia ja kulukorvaukset

ajan tasalle, ettéa ne kattaisivat menot. ”

Tybajassa Eija ei kokenut haasteita, joten sen suhteen hanell& ei ollut mydskéén toi-

vomuksia.

)

"Tyoaika on sopiva.’

Yhteistyo asiakasperheen kanssa toimi hyvin. Eijan mielesté asiakasperheelté sai riit-

tavasti tietoa ja tukea perhehoitoon.

1

"Yhteistyo ei paremmin voisi mennd.’

Eijalta kysyttiin myos, olisiko han halukas ottamaan uusia hoitolapsia ja olisiko hénel-

14 toivomuksia heidan osaltaan.

“Tulevista asiakkaista ei ole erityistéa toivomusta, mutta ehk& kehitys-

vammainen lapsi. ”
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Pirkko

My®0s perhehoitaja Pirkon mielesta hoitopalkkio saisi olla suurempi. Koska Pirkkokin
teki perhehoitajan tyotd oman toimensa ohella, verotetaan hoitopalkkiota sivutyopro-
sentilla, jolloin kateen ja&va osuus jaa pieneksi. Pirkon kertoman mukaan tésté oli en-
nen maksettu myos kulukorvauksia, mutta nyt ne on ikaan kuin siséllytetty hoitopalk-

kioon.

“Toivomuksena minulla olisi, ettd palkkiot tulisi olla verottomia ja kulu-

korvaukset ajan tasalle, ettd kattaisi menot.”

Tydbaikaan ei Pirkollakaan ollut erityisid toivomuksia.

“Tyoaikaan ei ole toiveita, tyoajat ovat riippuvaisia vanhempien ty0-

ajoista.”

Pirkon toivomuksena olisi, ettd asiakasperhe osallistuisi kotona lapsen kuntouttami-

seen enemman, jotta kuntoutus ei jaisi pelkéstaén perhehoitajan harteille.

Tulevista uusista mahdollisista asiakkaista Pirkko kertoi nain:

“Jos tulisi uusi hoidettava niin ilman muuta kehitysvammainen kou-

luikdinen.”

8.5 Toivomuksia koulutuksesta

Tassa osiossa selvitin perhehoitajien toiveita ja tarpeita koulutuksesta ja ammatillises-

ta kehittymisesta.

Eija

Perhehoitaja Eijalla oli ennestdan hoitoalan koulutus ja tyokokemusta lasten hoidosta.

”Koulutuksesta minulla ei ole tietoa siitd mita on saatavilla. Haluaisin
saada koulutusta asiakkaan sairauteen liittyvista asioista. Minua kiin-
nostaisi myds se mita perhehoito vaatii, ja mitka ovat perhehoitajan kri-

teerit”.
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Eija halusi saada enemman tietoa perhehoitajan koulutuksesta, koulutuksen saatavuu-
desta ja siséllosta. Erityisesti han haluaisi koulutuksen kautta saada lisad tietoa vam-
maisuudesta ja ladkityksesta.

Pirkko

Pirkko ei ollut kiinnostunut koulutuksesta ollenkaan.

"Koulutuksesta ei ole tietoa. Hyvd jos koulutuksesta kiinnostuisi nuo-
remmat ihmiset. En tarvitse mielestéani koulutusta. Oma pohjakoulutus

on riittava.”

8.6 Perhehoitajan odotukset ja vahvuudet

Eija
Perhehoitaja Eija ei osannut kertoa tai eritella odotuksiaan tydstddn. Vahvuutenaan
han nédki kyvyn tarjota normaalin arjen seka turvallisen elinympariston hoidettaval-

leen.

“Vahvuutena on sdannollinen paivarytmi; ruokailu, nukkuminen ja pelit,

normaali perhe-elama. ”

Pirkko

Pirkollakaan ei ollut erityisia odotuksia perhehoitajan tydsta. Hanelld on vahvuutena
halu ja mahdollisuus vied& hoidettava erilaisiin kulttuuri- ja litkuntatapahtumiin. Par-
tio, retket, yhdistystoiminta ym. tapahtumat kuuluvat kuukausiohjelmaan, jota seura-
taan tarkasti kalenterista. Vahvuutena on myds normaalin turvallisen el&man tarjoami-

nen hoidettavalle.

“Oman lapsen kautta olen saanut vahvuuden hoitotyéhan. Kesaisin mi-
nulla on ollut useita lapsia hoidossa, myds pyoratuolilapsia. Olemme
liikunnallinen aktiivinen perhe. Harrastamme paljon kulttuuria seka eri-
laisia huviretkid. Vahvuutena on myds kotielaimien tuoma terapia hoi-

’

dettavalle lapselle.’
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9 TULOSTEN TARKASTELU

Tutkimukseni mukaan molemmilla perhehoitajilla oli omat motiivinsa tyon aloittami-
seksi. Vaikka motiivit olivat perhekohtaisia tai jopa henkilokohtaisia niin kumpaakin
perhehoitajaa yhdisti aito kiinnostus vammaisen lapsen kanssa tydskentelyyn ja halu

tukea perheitd omaishoidossa.

Molemmat haastattelemani perhehoitajat tekevat perhehoitajan ty6td omaishoidon si-
jaisina, oman toimensa ohella. Tdma tuo oman nakékulman tutkimustyéhoni, koska he
toimivat kuntaan tyéhonottoilmoituksella, miké eroaa toimeksiantosopimuksesta jon-
kin verran. Suurimmat erot syntyvét eldkkeen karttumisesta ja vakuutuksesta. Omais-
hoitajan sijaiselle ei kerry eldkettd hoitopalkkiosta, kun taas perhehoitajalle kertyy.
Kunta ei vakuuta omaishoidon sijaisia, perhehoitajat on kunnan puolesta vakuutettu.
Omaishoidon sijaiset vastaavat omalla kotivakuutuksellaan mahdollisista tapaturmista
ja omaisuusvahingoista. Omaishoidon sijaiselle ei makseta kulu- eika kaynnistamis-
korvauksia, vaan ne katsotaan sisaltyvan hoitopalkkioon. Perhehoitajalle maksetaan
kulukorvaus, joka on 20 euroa/hoitopaiva.

Sosiaalisen tuen riittavyys koettiin hyvéana. Eniten tukea perhehoitajat kokivat saavan-
sa omilta perheenjaseniltddn. Heiddn mukaansa tarkeinta on, ettd oma perhe hyvéksyy
perhehoidon kotona ja sen, ettd hoidettava on osa perhettd. Myos asiakasperheen tuki
koettiin tarkedksi. Avoin ja luottamuksellinen suhde perhehoitajan ja hoidettavan per-
heen vélilla on ensiarvoisen tarkeda perhehoidon onnistumisen kannalta. Kunnalta
saatua tukea ei juuri hyddynnetty, mutta tarvittaessa tukea saa myos kunnalta. Vertais-
tukea ei kummallakaan perhehoitajalla ollut, mutta tdmén tutkimuksen mukaan sita ei

varsinaisesti kaivattu.

Tutkimuksessani ilmeni, ettd perhehoitajat olivat tyytyvaisia tydaikaan. He kokivat,
ettd kolme paivad kuukaudessa on sopiva tydaika, koska molemmat tekivat hoitotyota
oman toimensa ohella. Hoitopaivistd perhehoitajat sopivat perheiden kanssa kuukau-
siksi eteenpdin, jolloin he voivat suunnitella oman perhe-eldmansé sen mukaan. Lo-

ma-ajoista ja poikkeuksista perhehoitajat neuvottelevat perheiden kanssa erikseen.

Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten perhehoidosta maksettava rahal-
linen tuki ei ole tutkimuksen mukaan riittdvd. Oman toimensa ohella tydskentelevét

perhehoitajat maksavat sivutydprosentin mukaista veroa, jolloin verotuskéytanto jattaa



41

kateen aivan liian pienen rahallisen ansion. Nykyinen palkkiojarjestelma asettaa oman
toimensa ohella toimivat perhehoitajat eriarvoiseen asemaan péatoimisiin verrattuna.
Haastateltavat olisivat myos toivoneet kulukorvausta, joka kattaisi hoitopéivien osalta

menot.

Opinnaytetyossa haastatellut perhehoitajat hoitavat yhta lasta tai nuorta kerrallaan.
Tutkimus osoitti, ettd hoitolapset ovat sopeutuneet lyhytaikaiseen perhehoitoon erit-
téin hyvin ja tulevat mielell&&n kerran kuukaudessa perhehoitajan luokse viettdméaan
viikonloppuja tai lomia. Tutkimuksen mukaan mieluisimpia hoidettavia perhehoitajilla

ovat kehitysvammainen kouluikainen lapsi tai nuori.

Tutkimuksen mukaan perhehoitajat toivovat, ettd aloittaville perhehoitajille saataisiin
koulutusta ja perehdytystéd perhehoitajan tydohon. Tutkimus osoitti, ettd perhehoitajat
haluavat tietoa niista kriteereista ja valmiuksista, joita perhehoitajalta vaaditaan. Tar-
kedna pidettiin myos, ettd koulutukseen sisaltyisi tietoa vammaisuudesta ja sairauksis-

ta sek& laakitysta koskevista asioista.

Taman tutkimuksen mukaan perhehoitajien perheissa eletdan tata paivaa eika uusia
odotuksia perhehoidon tulevaisuudesta ollut. Havaittiin, ettd vahvuuksina pidettiin

normaalin arjen ja turvallisen elinympériston tarjoamista hoitolapsille.

Padsaantoisesti haastattelemani perhehoitajat kokivat omaishoidon sijaisena toimimi-
sen positiivisena eikd kumpikaan ole katunut perhehoitajaksi ryhtymistd. Molemmat
toivoivat parempaa koulutusta ja tyon korkeampaa arvostusta niin sosiaalisesti kuin ta-
loudellisesti. Tutkimuksen pohjalta voi todeta, ettei perhehoitajan asema ole yhteis-

kunnassamme siind arvossa jonka se ansaitsisi.

10 POHDINTA

Opinndytetyon tekeminen oli haastavaa, aihe oli tarked ja mielenkiintoinen. Prosessin
aikana tutustuin yleisesti perhehoitoon, sen maaritelmiin, historiaan ja perhehoidon
lainsdadantéon. Mielestani olen onnistunut vastaamaan asetettuihin tutkimuskysy-
myksiin ja pysynyt aiheen rajauksessa. Liséksi olen sisdistanyt, kuinka tarkeéaa lyhyt-
aikaisen perhehoitajan ty0 on. Ekokulttuuriseen teoriaan perehtyminen auttoi kasva-
maan ammatillisesti, erityisesti perheiden voimavarojen ndkeminen toiminnan lahto-

kohtana ja perheiden ongelmien tarkastelu ekokulttuurisen teorian pohjalta. Havaitsin,
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ettd naissé tutkimusperheiden perhehoitajat ymmartévat hoidettavan perhetté ja sen
kulttuuria. Perhehoitajat voivat tarjota mahdollisuuksien mukaan lapselle tuttua ja tur-

vallista arkea omassa kodissaan.

Opinnaytetytssa keradmieni tietojen pohjalta voidaan todeta, ettéd lyhytaikaisista per-
hehoitajista on Suomessa huutava pula. Ongelma painottuu jonkin verran alueellisesti,

mutta tilanne ei miss&an kuitenkaan ole riittavan hyva.

Tutkimuksessani tulee my0s selvasti esiin muutamia epakohtia, jotka tulisi korjata ti-
lanteen kehittdmiseksi. Perhehoito on kuitenkin sek& kansantaloudellisesti edullisem-
paa ettd useimpien tutkimusten mukaan lapsen kehitykselle parempi kuin vaihtoehtoi-

nen, kallis laitoshoito.

Perhehoitajien toimintamallia olisi yhtenéistettava, etteivat oman toimensa ohella
tydskentelevét hoitajat joutuisi eriarvoiseen asemaan paatoimisiin perhehoitajiin ver-
rattuna. Nain saataisiin ainakin oman toimensa ohella toimivia perhehoitajia enemman
mukaan. Pitkékestoisella kehitysty6lld, jossa uusilta hoitajilta vaadittaisiin perehdytys-
té4 tai perhehoitajan koulutusta, saataisiin perhehoitajatydon ammattikunnan arvostusta
selkeésti nostettua. Korkeampi ammattitaito on luonnollisesti myos korvattava korke-
ammalla taloudellisella tuella. Kaikissa tapauksissa parempi ja selkedmmin ohjattu

perhehoito vahentéisi laitospaineita ja samalla kustannuksia.

Syksylla 2010 Kaakkois-Suomen vammaistyon kehittdmisverkosto kaynnisti yhteis-
tyossé Kaakkois-Suomen kuntien ja Jamilahden kansanopiston kanssa vammaisen lap-
sen lyhytaikaisen perhehoitajan pilotti koulutuksen (45 tuntia). Koulutuksessa pyritééan
antamaan tuleville perhehoitajille sellaiset tiedot ja taidot perhehoitajuudesta ja vam-
maisuudesta, joiden pohjalta he voivat tehda tietoon perustuvan paatdksen perhehoita-
jaksi ryhtymisesté. Perhehoitajaksi ryhtyminen ei edellyt4 hoitoalan koulutusta. Hoita-
jan on oltava tehtdvaan soveltuva ja osallistuttava valmennukseen. Kuntien omaishoi-

dosta ja vammaispalvelusta vastaavat viranhaltijat, voisivat arvioida soveltuvuuden.

Haastattelujen jalkeen huomasin, ettd syntyi paljon uusia kysymyksié, joihin en saanut
alkuperdisen kysymyskaavakkeen avulla vastauksia. Jos tekisin haastattelun uudes-
taan, muokkaisin kyselylomaketta huomattavasti vapaammaksi ja véljemmaéksi. Haas-
tattelutilanteessa ilmeni yllattavia seikkoja, esimerkiksi koiran karkaaminen ulos,

haastateltavan omat Kiireet jne. Ndissé tilanteissa harkitsin uudesta haastatteluajan-
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kohdasta sopimista, jolloin tdydentdvien lisékysymysten avulla olisi mahdollisesti

saanut lisatietoja haastateltavien motiiveista ja perusteluista vastauksiinsa.

Minulle jai lyhytaikaisista perhehoitajista erittain positiivinen mielikuva. Uskon, etta
perhehoitajiksi valikoituu padosin sosiaalisia ja hyvin perhekeskeisid ihmisié, joiden
motiivina on lahimmaisenrakkaus. Perhehoidon onnistumisen kannalta on myos térke-
aa, ettd koko perhehoitajan perhe on mukana. Uskon, ettd perhehoitajaksi ryhtymiseen
liittyy halu el&4 lasten kanssa ja samalla halu antaa panoksensa yhteiskunnalle. Perhe-
hoitajaksi ei ryhdy henkild, joka ei halua ottaa vastuuta eiké pitdéd huolta lahimmaisis-
taan. Pelkét ulkoiset palkkiot eivat riitd motivaation ja jaksamisen yllapitdmiseen,
koska kysymyksessé on kaikesta huolimatta kutsumusammatti. On kuitenkin ymmar-
rettdvad, ettd taloudellista korvausta pidetéén tarkeand, vaikkei se yksin riit4 perhehoi-
tajan motiiviksi. Myos laitoshoitoa tarvitaan, mutta uskon kuitenkin, ettd perhehoito
on arkieldman jatkuvuutta, jonka kautta pyritddn antamaan hoidettavalle perusturvalli-

suutta ja toimintakykyé ja edistdmaén sosiaalisia suhteita.

Tyon edetessé esiin nousi lukuisia jatkotutkimusaiheita, joista mielenkiintoisimpia

ovat esimerkiksi:

Miten vammaisten ja pitk&aikaissairaiden lapsen lyhytaikaista perhehoitoa saa-

taisiin enemman tunnetuksi ja miten sitd voitaisiin markkinoida?

e Miten lyhytaikaisen perhehoitajan tyota voisi kehittda?

o Mitd lyhytaikaisen perhehoitajan koulutuksen pitéisi siséltdd? Miten tdyden-

nyskoulutus jarjestetdan?

e Miten lyhytaikaisen perhehoitajan tydssé jaksamista tuetaan? Tyonohjaus, ver-

taistuki?

Tehdessani opinndytetyotani havaitsin, ettd vammaisten ja pitk&aikaissairaiden lapsien
lyhytaikaista perhehoitoa on tutkittu hyvin vahan. Yksi aikaisemmista tutkimuksista
on Saimaan ammattikorkeakoulun opiskelijoiden Tiia Hamél&isen ja Tiia Smolanderin
opinndytetyd 2010 ”Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten lyhytaikai-

nen perhehoito omaishoidon tukena”. Kymenlaakson ammattikorkeakoulun opiskeli-
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jan Kirsi Nielikdisen opinnédytety® ”Perhehoitajan tyon haasteita vammaisten tai pit-
kaaikaissairaan lapsen lyhytaikaisessa hoidossa Eteld-Kymenlaaksossa™ valmistuu
syksylla 2010.

Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden henkiliden perhehoitoon olisi tdrkedd myos saada
lisad materiaalia. Erityisesti lyhytaikaisesta perhehoidosta on tarjolla vain vahan tut-

kimustietoa.

Uskon onnistuneeni kokoamaan olennaisen kaytdnnon tiedon vammaisten ja pitkéai-
kaissairaiden lasten lyhytaikaisesta perhehoidosta. Toivon, ettd tyosténi on hydtya
Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Socomin vammaistyon kehittamisver-

koston toimintaohjeen laatimisessa.
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Liite 1
Taulukko 1. Vammaisten henkiloiden maira perhehoidossa vuosina 2007-2008
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2010a)
vammaisia
asukasluku v, 2007~ perhehoidossa
2007 2008 2008 /100 000 as.

Koko maa 358 yhteensa 1262 1269 5300 484
Etela-Karjala 09 yhteensa 20 12 134 716 8,9
Kymenlaakso 08 yhteensa 12 11 183 564 6
Ahvenanmaa 21 yhteensa 1 1
Etela-Pohjanmaa | 14 yhteensa 19 17 193 815 8,8
Etela-Savo 10 yhteensa 21 26 157 862 16,5
Ita-Uusimaa 20 yhteensa 24 26 94 755 274
Kainuu 18 yhteensa 55 45 83779 53,7
Kanta-Hame 05 yhteensa 69 66 171 449 38,5
Lappi 19 yhteensa 23 21 184 390 11.4
Keski-Suomi 13 yhteensa 113 99 270701 36,6
Pirkanmaa 06 yvhteensa 92 85 476 631 17.8
Pohjanmaa 15 yhteensa 10 18 174 987 10,3
Pohjois-Karjala 12 yhteensa 127 115 166 744 69
Pohjois-
Pohjanmaa 17 yhteensa 67 61 383 411 15.9
Pohjois-Savo 11 yhteensa 52 48 248 872 19,3
Paijat-Hame 07 yhteensa 38 102 200 061 51
Satakunta 04 yhteensa 59 67 228 431 29,3
Uusimaa 01 yhteensa 392 389 1388 964 28
Varsinais-Suomi | 02 yhteensa 51 50 459 235 10,9



http://www.stm.fi/julkaisut/nayta/_julkaisu/1062715#fi
http://www.uku.fi/vaitokset/2006/ISBN951-27-0376-6awalden.htm
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Tutkimuskysymykset — lyhytaikaisen perhehoitajan tyon kehittamiseksi
TAUSTATIEDOT

Sukupuoli  Nainen Mies

Iké:

1. Kauanko olet ollut perhehoitajana ja minka ikaisia lapsia olet hoitanut?

2. Mika sai sinut kiinnostumaan perhehoitajan tygsta?

3. Aiempi koulutus ja tydkokemus?

4. Onko toimeksiantosopimus ajan tasalla?

TUKI PERHEHOITAJAN TYOSSA

5. Millaista tukea saat/toivot kunnalta?

6. Millaista tukea saat/toivot omalta perheeltési?




7. Millaista tukea saat/toivot asiakasperheelta?

Liite 2/2

Mistd muualta saat tukea tyohosi (vertaistuki/toiset perhehoitajat)?

HAASTEET PERHEHOITAJAN TYOSSA

8. Millaisia haasteita on omassa henkisessa ja fyysisessé jaksamisessa?

9. Millaisia haasteita koet tydajoissa?

10. Millaisia muita haasteita kohtaat tyossasi?

TOIVOMUKSIA PERHEHOIDOSTA

11. Hoitopalkkiosta ja kulukorvauksesta?
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12. Tyoaikaan liittyvissé asioissa?

13. Yhteistyosté asiakasperheen kanssa?

14. Onko toivomuksia hoitoon tulevasta asiakkaasta (vammainen, kehitysvammainen, ikd)?

TOIVOMUKSIA KOULUTUKSEN OSALTA

15. Mitd mieltd olet timanhetkisestd perhehoitajan koulutuksesta/kursseista?

16. Onko tarjolla oleva koulutus mielestasi riittdvaa?

17. Millaista lisékoulutusta haluat/tarvitset?
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18. Millaisia odotuksia Sinulla on perhehoidosta ja mitk& ovat teidan perheen vahvuudet?

KIITOS VASTAUKSISTASI!
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TUTKIMUSLUPAHAKEMUS OPINNAYTETYOTA VARTEN

1. Opinnéytetyon suorituspaikka (organisaatio ja osoite)

Kymenlaakson ammattikorkeakoulu, sosiaali- ja terveysala. Sairaalanmaen kampus, Kouvo-

la, Sairaalankuja 6, 45750 Sairaalanmaki

2. Opinndytetydn nimi

Perhehoitajan tydn haasteita vammaisen ja pitké&aikaissairaan lapsen lyhtyaikaisessa hoidos-

sa Pohjois-Kymenlaaksossa

3. Opinndytetydn suorittaja

Anu Seppala sosionomi (AMK) — opiskelija
anu.h.seppala@student.kyamk.fi

4. Opinnaytetyon ohjaajat

Lehtorit Virve Remes (virve.remes@kyamk.fi) ja Tuija Suikkanen-Malin, Kyamk, kehitta-

missuunnittelija Niina Turunen, Socom Oy

5. Menetelmien kuvaus

Tutkimus suoritetaan teemahaastatteluina, joihin osallistuu 2 perhehoitajaa.

6. Opinndytetyossa kaytettavat tiedot

Haastattelulla saatavat tiedot sekd teoreettisen viitekehyksen keskeisten kasitteiden antama

tieto


mailto:anu.h.seppala@student.kyamk.fi
mailto:virve.remes@kyamk.fi
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7. Opinndytetyon aikataulu

Opinnéaytety6 valmistuu syksylla 2010.

8. Opinndytetyon hyédyntaminen

Tilapéishoidon tyoryhmé4, joka on perustettu 2009, hyodynt&é vastauksia ja tulee kayttdmaan
niita kehitystyossa. Tilapaishoidon tydéryhmaan kuuluvat Kouvolan, Lappeenrannan, Imatran
ja Haminan kaupunkien edustajat seké kaksi edustajaa Kymenlaakson erityishuoltopiirista.

Opinnaytety6 16ytyy Kymenlaakson sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulun Kirjastos-

ta.

9. Sitoumukset

Tekijaa sitoo vaitiolovelvollisuus tutkimuksista saatuun aineistoon. Vastausten kasittelyn

jalkeen kyselylomakkeet havitetadn henkil6tietolain 1999/523 maaradamalla tavalla.

Paivays Anu Seppala

hakijan allekirjoitus

Tutkimusluvan myontamista koskeva paatos

Paivays

Viranhaltijan allekirjoitus

Nimenselvennys

Tehtavanimike
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Perhehoitajan tutkimuslupa

Perheemme haluaa osallistua opinnaytetyohon liittyvaan tutkimukseen ja olla mukana
kehittdmassa vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen lyhytaikaisen perhehoidon tule-

vaisuutta

Nimi
Osoite

Puhelinnumero

Aika ja paikka Allekirjoitus



