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(3)Hoitotieteen laitos 
 Hoitotiede 


Preventiiviset opinnot 


Huuki Marja  Kehitysvammaisten  henkilöiden  omaishoitajien  pal-       
 velun tarve 


Pro gradu -tutkielma, 57 sivua,7 liitettä (17 sivua) 
 Ohjaajat:       Dosentti TtT Päivi Kankkunen ja  


       TtT, Krista Jokiniemi 
  Kesäkuu 2019 


Kehitysvammaisten laitosasumista vähennetään vuoteen 2020 mennessä ja rahoitusta lisätään 
 henkilökohtaiseen tukeen ja apuun. Asuminen ja palvelut suunnitellaan kotiin ja kuunnellaan 
 ihmisten omia kokemuksia ja tarpeita. 


Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehitysvammaisten omaishoitajien sosiaali- ja ter-
 veyspalveluiden tarvetta perheissä, missä asuu kehitysvammainen henkilö. Tutkimuksen tavoit-
 teena oli tuottaa tietoa kehitysvammaisten omaisten palveluntarpeesta omaishoitajan työtehtä-
 vässä  pärjätäkseen.  Tutkimus  toteutettiin  laadullisella  teemahaastattelulla.  Aineisto  kerättiin 
 erään  peruspalvelukuntayhtymän  vammaispalvelun  alueelta  joulukuun  2018  ja  maaliskuun 
 2019 aikana. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisällönanalyysillä. 


Kotona asuvien kehitysvammaisten omaishoitajien arki oli fyysisesti ja psyykkisesti kuormit-
 tavaa  ja  omaishoitajilta  vaadittiin  joustamista,  järjestelykykyä  ja  ympärivuorokautista  läsnä-
 oloa. Kehitysvammaisten henkilöiden omaishoitajien työnkuva oli monitahoinen ja haasteelli-
 nen. Hoidettavien diagnoosit, kognitiiviset taidot, elämänhallintataidot, voimavarat, sosiaaliset 
 taidot ja terveydentila vaikuttivat omaishoitajan omaan jaksamiseen ja työskentelyyn. Omais-
 hoitajat kaipasivat ammattihenkilöstöltä vahvistusta ja tukea omalle jaksamiselleen ja käytän-
 nön apua erilaisiin haastaviin hoidollisiin tilanteisiin kehitysvammaisen arjen tilanteissa. Tie-
 donsaantia peruspalvelukuntayhtymästä omaishoitajien palveluista kuvattiin määrällisesti vä-
 häiseksi ja sitä toivottiin saatavan enemmän. Omaishoitajat arvostivat ja olivat ylpeitä kotona 
 tekemästään työstä. Palkitsemista ja työn arvostamista toivottiin näkyväksi. Toiveena omais-
 hoitajille oli maksuttomat lääkärikäynnit ja ennaltaehkäisevät terveystarkastukset. Omaishoita-
 jien oma korkea ikä ja toimintakyvyn heikkeneminen aiheuttivat tarvetta myös huomioimaan 
 heidän omaa fyysistä ja psyykkistä jaksamistaan. Henkisen tuen tarve ja aito kiinnostus heidän 
 pärjäämisestään ja jaksamisestaan koettiin tärkeäksi. Ammattihenkilöstön käyntejä kotiin ja tu-
 tustumista heidän elinympäristöönsä toivottiin myös. 


Lisätutkimusta tarvitaan siitä, miten kehitysvammaisten henkilöiden omaishoitajien ja hoidet-
 tavien ikääntyminen ja toimintakyvyn lasku sekä muutokset terveydentilassa vaikuttavat pal-
 veluihin. Miten tulevaisuudessa suunnitellaan yksilö- ja perhekohtaista arviointia sekä avun ja 
 tuen tarvetta kotiin. 


Asiasanat: kehitysvammaisuus, omaishoitajuus, hoiva, palvelut 
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Institutional care for persons with intellectual disabilities will be reduced by 2020 and increas-
 ing funding will be allocated to personal support and care. Residential living and services are 
 designed for people’s homes, and their personal experiences and needs are taken into account. 


The purpose of this study was to describe the need for social and health care services among 
 the informal caregivers of persons with intellectual disabilities in families with an intellectually 
 disabled person. The aim of this study was to produce information about the service needs of 
 the family members of persons with intellectual disabilities in order to cope with their tasks as 
 informal caregivers. The study was implemented using qualitative theme interviews. The data 
 were collected from the services for persons with disabilities of a joint municipal authority for 
 primary services in December 2018 and March 2019. The data were analyzed using inductive 
 content analysis. 


The daily life of the informal caregivers of persons with intellectual disabilities was physically 
 and mentally straining, and the caregivers had to be flexible, have organization skills, and be 
 present 24 hours per day. The tasks of the informal caregivers for persons with disabilities were 
 diverse and challenging. The diagnoses, cognitive abilities, life management skills, resources, 
 social abilities and health affected the caregivers’ coping and work. The informal caregivers 
 wished for professional staff to provide them with confirmation and support for their personal 
 coping as well as practical help in various challenging care situations in the daily practice of 
 the disabled persons. The interviewees described the amount of information provided by the 
 joint municipal authority for primary services as sparse and wished to receive more of this. The 
 informal caregivers valued and were proud of the work they carried out at home. They wished 
 for visibility for the rewarding and valuation of their work. The informal caregivers also wished 
 to get doctor’s appointments and preventive health examinations free of charge. The caregivers’ 


own advanced age and decline in functional ability also created a need for taking their physical 
 and mental coping into account. The caregivers found it important to receive emotional support 
 and for someone to show genuine interest in their coping and strengths. They also hoped for 
 professional staff to visit them at home and familiarize themselves with the caregivers’ living 
 environment. 


There is  a need for further research on how the  ageing, decline in  the functional  ability and 
 changes in the health condition of the caregivers of persons with disabilities and the care recip-
 ients affect services. This includes exploring the ways of planning individual and family spe-
 cific assessment and need for help and support at home. 


Keywords: intellectual disability, informal caregiving, nursing, services 



(5)1.  JOHDANTO 


Yhtenä hallituksen kärkihankkeena on (2016 - 2018) kehittää ikäihmisten kotihoitoa ja vahvis-
 taa  kaikenikäisten  omaishoitoa.  Tavoitteena  on  tukea  omaishoitajien  jaksamista  ja  parantaa 
 omaishoidon houkuttelevuutta. Sosiaali- ja terveysministeriö on valmistellut valtiovarainminis-
 teriön kanssa omais- ja perhehoidon seurantaa vuodelle 2018 sekä miten eri maakunnissa on 
 toimeenpantu omais- ja perhehoitolakeja. Selvitystä tehdään myös perhehoidon ja omaishoidon 
 kustannuksista sekä kehityksestä ja analysoidaan omaishoidon kattavuutta ja laajuutta. (STM 
 2017.)  


Vammaisten ihmisten eliniän pidentyminen on lisännyt vammaispalveluiden käyttäjien määrää. 


Iäkkäät kehitysvammaperheet ovat myös yksi syrjään jäävistä ryhmistä. (THL 2017.) Hallitus 
 on antanut esityksen 27.9.2018 eduskunnalle uudesta laista, joka yhdistää kehitysvammalain ja 
 vammaispalvelulain  yhdeksi  vammaisten  henkilöiden  sosiaalihuollon  erityispalveluja  koske-
 vaksi laiksi. Tämä laki turvaisi ja vahvistaisi vammaisten henkilöiden osallisuutta, itsemäärää-
 misoikeutta ja turvaisi riittävät ja sopivat palvelut yhdenvertaisesti. Perheet saisivat yksilöllistä 
 apua ja tukea sekä muita yksilöllisiä palveluita esimerkiksi asumiseen, henkilökohtaiseen apuun 
 sekä valmennukseen ja tämä mahdollistaisi monipuolisen tuen vammaiselle henkilölle. Uudis-
 tuksella tavoitellaan säästöjä noin 15 miljoona euroa ja palveluja koskevat säästöt saadaan toi-
 mintatapojen muutoksilla, ei heikentämällä palveluja. Lyhytaikaiseen huolenpitoon ja tukeen 
 kohdennettaisiin  lisävoimavaroja. Uuden  vammaispalvelulain  on  tarkoitus  tulla  voimaan 
 1.1.2021.(STM 134/2018.) 


Uudessa laissa ei ole tärkeää se mikä on vamman laatu, vaan mitä ja millaista palvelua ihminen 
 tarvitsee. Tuen tarvetta tarkastellaan vamman ja toimintarajoitteen mukaan ei diagnoosin poh-
 jalta. Asuminen toteutuu omassa kodissa eikä laitoshoitoa järjestetä juuri lainkaan (STM 2018). 


Suomessa on tehty päätös, että kehitysvammaisten laitosasuminen lakkautetaan vuoteen 2020 
 mennessä. Vähentäminen toteutetaan pääsääntöisesti siirtymällä pienryhmäkoti  painotteiseen 
 asumiseen. Suunniteltaessa palveluja kotiin, kuunnellaan ihmisten omia tarpeita ja kokemuksia. 


Lapsuudenperheen  tulee  saada  riittävästi  tukea,  että  kotona  asuminen  voidaan  mahdollistaa. 


(Tukiliitto. ry. 2017.)


Uuden lain myötä rahoitusta lisätään henkilökohtaiseen apuun ja tukeen, sekä päiväaikaiseen 
toimintaan ja lyhytaikaiseen huolenpitoon ja valmennukseen. (STM 2018.) Kehitysvammaisia 
henkilöitä on Suomessa noin 40 000 joista noin 200 asuu lyhytaikaisessa laitoshoidossa ja noin 



(6)2000 pitkäaikaisessa laitoshoidossa. Heistä osa asuu laitoksessa siksi, että ei ole tarvittavaa tu-
 kea ja apua. Tarkoituksenmukaista ja inhimillistä on järjestää kehitysvammaisten kuntalaisten 
 palvelut  ja  asuminen  avopalveluiden  tuella  lapsuudenkotiin  tai  itsenäisesti  omaan  asuntoon. 


(STM 2011.) Vammaispalveluasiakkaiden asumista omassa kodissa tehostetaan. Uudessa laissa 
 painotetaan vammaisten henkilöiden osallisuutta sekä palveluiden tarvetta, suunnittelua ja to-
 teutusta arvioidaan yksilöllisesti. (STM 134/2018.) Useiden tutkimusten mukaan(McConkie-
 Rosell ym. 2018, Sartore ym. 2013 ja Coghlin ym. 2017) omaishoitajien huoli vammaisen lä-
 heisen tulevaisuudesta kuormittaa ja ahdistaa omaisia. Kehitysvammaisten omaishoitajille olisi 
 järjestettävä ennaltaehkäisevää ohjausta, tukea ja palveluita.  


Omaishoitajan tukemisella luodaan edellytyksiä vammaisen henkilölle toimia ja elää yhdenver-
 taisena yhteiskunnan jäsenenä. Vuonna 2017 koko maassa omaishoitajien tekemiä sopimuksia 
 kunnan  kanssa  oli  46  132  ja  vammaispalvelulain  mukaista  henkilökohtaista  apua  saaneiden 
 osuus oli 385 henkilöä 100 000 asukasta kohti.Palvelujen vertailu kuntien kesken ei kerro koko 
 totuutta  koska  palvelujärjestelmä  on  kokonaisuus  ja  kunnat  valitsevat  erilaisia  järjestämista-
 poja. Yksittäisten palvelujen vertailu kuntien kesken ei siis kerro koko totuutta. (THL 2018.) 
 Suomessa tieto vammaisten henkilöiden asemasta ja olosuhteista on pirstaleista. Vammaispo-
 liittisen ohjelman mukaan yhdenvertaisuuden edellytyksenä pidetään yhteiskunnan avoimuutta, 
 asenteita, saavutettavuutta, esteettömyyttä, palveluita ja kuntoutusta. Edistymistä on tapahtunut 
 yhteiskunnan esteettömyydessä, mutta yhdenvertaisuus ei toteudu kaikilla elämän alueilla. Pal-
 veluiden osalta vammaiset ovat eriarvoisessa asemassa riippuen asuinpaikasta, koska vammais-
 palvelulain soveltamiskäytännöt vaihtelevat. (Haarni 2006.) 


Kehitysvammaisten henkilöiden ikääntyminen muodostaa haasteen vammaispalveluun ja  eri-
 tyisesti ikääntyville kehitysvammaisille räätälöityjen palvelun tarpeeseen (Vesala  ym. 2008). 


Onko  kehitysvammaisten  henkilöiden  omaishoitajien  palveluntarpeesta  tietoa  riittävästi,  kun 
 uusi vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.1.2021. 


Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehitysvammaisten omaishoitajien sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden tarvetta perheissä, missä asuu kehitysvammainen henkilö. Tutkimuksen tavoit-
teena on tuottaa tietoa kehitysvammaisten omaisten palveluntarpeesta omaishoitajan työtehtä-
vässä pärjätäkseen 



(7)1  KEHITYSVAMMAISTEN HENKILÖIDEN OMAISHOITAJIEN PALVELUNTARVE 


Kehitysvammaisuuden määritelmä 


Kehitysvamma voidaan  määritellä monin eri tavoin  toimintakyvyn tai lääketieteen näkö-
 kulmasta.  Kehitysvammaisuuden  diagnosointi  perustuu  ICD-10-luokitukseen  ja  WHO:n 
 määritelmä on ICD-10-luokitus. 


 "Älyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epätäydellinen. 


Heikosti kehittyneitä ovat erityisesti kehitysiässä ilmaantuvat taidot eli yleiseen älykkyysta-
 soon vaikuttavat älylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Älylliseen kehitysvam-
 maisuuteen saattaa liittyä tai olla liittymättä mitä tahansa muita henkisiä tai ruumiillisia 
 häiriöitä." (THL 2011.) 


 Diagnoosin perusteella henkilöllä on oikeus saada palveluita ja etuuksia. Diagnoosi yksin 
 ei oikeuta palveluihin ja etuuksiin, vaan niihin tulee liittyä todettua tarvetta.Suomessa on 
 noin 40 000 ihmistä, joilla on diagnosoitu kehitysvamma.Luokituksessa kehitysvammai-
 suus jaotellaan neljään eri asteeseen: syvään, vaikeaan, keskivaikeaan ja lievään kehitys-
 vammaan. (Verner.net 2017.)  


Suomessa noin yksi prosentti kärsii eriasteisesta älyllisestä kehitysvammaisuudesta. Älylli-
sessä  kehitysvammaisuudessa  aikuisen  tai  lapsen  älyllinen  suoriutuminen  on  keskitasoa 
merkittävästi huonompaa. Diagnoosin rajaksi on asetettu älykkyysosamäärä (ÄO) 70. Toi-
mintakyvyn kannalta ei ole käytännössä isoa eroa, jos henkilöllä on ÄO 69 tai 71 (Heiskala 
2017). Lievä älyllinen kehitysvamma on ÄO 50-69 ja keskivaikea älyllinen kehitysvamma 
on ÄO 35-49. Vaikeassa kehitysvammaisuudessa ÄO on 20-34 ja syvässä älyllisessä kehi-
tysvammaisuudessa ÄO on alle 20. Kehitysvammaisuuden diagnosointi on monivaiheinen 
eikä kehitysvammadiagnoosia anneta yhden testaus- tai tutkimuskerran perusteella. Lapsen 
kehitystä seurataan laaja-alaisesti useammasta näkökulmasta vähintään vuoden ajan, jotta 
nähdään  miten  kehitys  etenee.  Älyllisen  kehitysvammaisuuden  syyt  ovat  suurimmaksi 
osaksi tuntemattomia (30-40%). Kehitysvammaisuuden syitä voivat olla sikiökautiset kehi-
tyshäiriöt (30 %), äidin raskauden aikainen runsas alkoholin käyttö (10 %), kallovammat, 
myrkytykset ja lapsuuden aikaisista infektiot (5 %) ja erilaisista ympäristötekijöistä johtuvat 
syyt,  kuten  vaikeat  lapsuuden  olosuhteet  ja  psykiatriset  sairaudet  (15-20  %).  (Huttunen 
2018.) 



(8) AAIDD (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) on määri-
 tellyt  kehitysvammaisuuden  laaja-alaiseksi  toimintakyvyn  rajoittuneisuudeksi.  Kehitys-
 vammaisen  toimintakyvyn  arviointi  ja  kuvaaminen  muodostuu  kuudesta  eri  alakohdasta; 


ympäristö,  jossa henkilö toimii,  elämänhallinnantaidot, kognitiiviset  voimavarat, emotio-
 naaliset voimavarat, sosiaaliset taidot ja fyysinen kunto ja terveydentila. (THL 2015.)Ter-
 veys on koko ajan muuttuva tila mihin vaikuttavat sairaudet, sosiaalinen ja fyysinen elinym-
 päristö mutta myös ihmisen omat arvot, asenteet ja kokemukset. Jokainen ihminen kokee ja 
 määrittelee terveyden eri tavalla. Omakohtainen arvio omasta terveydestä saattaa poiketa 
 lääkärin arviosta. (Huttunen 2018). 


Kehitysvammaisen  rajoitukset  on  suhteutettava  hänen  toiminta-  ja  asuinympäristöönsä, 
 koska siellä toimintakyvyn haasteet tulevat esille. Kehitysvammainen voi olla tutussa ym-
 päristössä omatoimisempi, mutta rajoitukset ja toimintakyvyn puutteet tulevat esille uusissa 
 tilanteissa tai ympäristöissä. Henkilöllä voi olla ongelmia motoriikassa, aistitoiminnoissa, 
 psykososiaalisessa toimintakyvyssä tai mielenterveyteen liittyviä vaikeuksia. Tukitoimien 
 avulla ja kartoittamalla  henkilön vahvuuksia ja  rajoituksia tulisi hänen toimintakykyänsä 
 pystyä tukemaan (Verneri.net 2017).


Elämänkaariajattelu on välttämätöntä koska kehitysvammaisuuteen liittyviä rajoituksia ja 
 haittoja tulisi tarkastella myös hänen ikävaiheisiinsa sekä kulttuurisiin ja sosiaalisiin kehi-
 tystehtäviin, mitkä siihen kuuluu normaalisti. Psykososiaalisen ja älyllisen toimintakyvyn 
 rajoitukset  eivät  ilmene  kaikilla  toimintakyvyn  osa-alueilla  muuttumattomina.  (Seppälä 
 2008.) 


Suomessa ihmisoikeudet on kirjattu perustuslakiin, joka turvaa yksilön vapauden ja oikeu-
 det sekä ihmisarvon loukkaamattomuuden ja edistää oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa. 


Ketään ei saa asettaa eriarvoiseen asemaan vammaisuuden, iän, sukupuolen tai muun hen-
 kilöön liittyvän syyn vuoksi. (1999/731).   Yhdenvertaisuuslain 15. pykälä määrää koulu-
 tuksen järjestäjän, viranomaisten, työnantajan ja palvelusten järjestäjän tarvittaessa mukaut-
 tamaan toimintaa niin että vammainen henkilö voi osallistua koulutukseen ja saada yleisesti 
 tarjolla olevia palveluita (1325/2014).  


 Kehitysvammaisen omaishoitajuus 


Omaishoito tarkoittaa sairaan, vammaisen tai vanhuksen hoitamista läheisen henkilön tai 
omaisen avulla. Omaishoidon tuki muodostuu omaishoitoa tukevista palveluista, vapaista 



(9)hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista. Esimerkiksi kunnan on järjestettävä tämä 
 harkinnanvarainen  sosiaalipalveluun  liittyvä  tuki  määrärahojen  puitteissa.  Laissa  on  sää-
 detty tuen myöntämisedellytykset ja sisällöt. (laki omaishoidontuesta 937/2005.) Omaishoi-
 taja  ja  kunta  tekevät  omaishoitosopimuksen  omaishoidon  tuesta  ja  palveluista.  Liitteeksi 
 sopimukseen omaishoitaja, hoidettava ja kunta laativat hoito- ja palvelusuunnitelman yh-
 dessä hoidettavalle. Hoitopalkkion suuruus riippuu hoidettavan vaativuudesta sekä sitovuu-
 desta ja se on veronalaista tuloa (STM 2017). 


Omaishoitajan jaksamisen kannalta on tärkeää, että yhteistyö kunnan ammattihenkilöstön 
 kanssa on saumatonta ja tiedonkulku on avointa. Hyvän yhteistyön avulla tuetaan nuoren 
 kehitysvammaisen  aikuistumisen  ja  itsenäistymisen  vahvistumista.  (Kotiranta  2019.) 
 Omaishoitajien työnkuva eroaa perheittäin vammanlaadun, toimintakyvyn ja iän mukaan 
 nämä  vaikuttavat  hoidettavuuteen  mutta  myös  omaishoitajan  omiin  voimavaroihin.  Am-
 mattihenkilöstön tulisi rohkaista omaishoitajaa ottamaan vapaata hoidettavastaan sekä tie-
 dostaa omat rajansa ehkäistäkseen omaa uupumista. Omaishoitajan aseman vahvistaminen 
 sekä erilaisten hoitokäytäntöjen ohjaaminen ja eri elämäntilanteisiin liittyvien kysymysten 
 tarkasteleminen  yhdessä  ammattihenkilöstön  kanssa  rakentaa  omaishoitajaa  yhteistyöhön 
 ja luottamukseen. (Kotiranta 2019.) 


Kunnan tehtävänä on järjestää omaishoitajalle vapaata, tämä voi tapahtua järjestämällä per-
 hehoitoa toimeksiantosuhteisena tai ostamalla perhehoitoa ammatilliselta perhekodilta. Per-
 hekodissa voi samanaikaisesti olla enintään neljä hoidettavaa samassa taloudessa. Huolen-
 pidosta, kasvatuksesta ja hoidosta vastaa perhekodissa asuva ennakkovalmennuksen käynyt 
 henkilö, jolla on soveltuva koulutus ja riittävä kokemus hoito- ja kasvatustehtävistä. (Per-
 hehoitolaki 263/2015.) Kunta tai kuntayhtymä hyväksyy toimeksiantosopimussuhteiset per-
 hehoitajat ja perhekodin (Perhehoitoliitto 2018).  


Ammatillinen perhehoito on luvanvaraista ja siellä edellytetään vahvempaa osaamista kuin 
 toimeksiantosopimussuhteisissa  perhehoidoissa.  Ammatillinen  perhehoito  mahdollistaa 
 erityistä hoitoa ja kasvatusta vaativien henkilöiden sijoittamisen (Perhehoitolaki 263/2015, 
 Laki yksityisistä sosiaalipalveluista 922/2011). 


 Omaishoidon kustannukset ovat tuettunakin kodin ulkopuolisen ympärivuorokautisen hoi-
don kustannuksia alhaisemmat (Shemeikka, Buchert ym.2017). Omaishoito korvaa kunnan 
tuottamia palveluita ja omaishoidon tukea tulisi maksaa nykyistä useammalle, koska tuen 



(10)menot  ovat  vain  pieni  summa  aikaansaaduista  säästöistä.  Säästöjä  syntyy  laitoshoidosta, 
 palveluasumisesta sekä terveydenhuollosta. (Kehusmaa 2014.) 


Kehitysvammaisen henkilön kotona asumisen mahdollistaminen 


Kodin merkitys kehitysvammaiselle on tärkeä ja kotona asumisen edellytys on, että tarvittavat 
 palvelut  järjestetään  yksilöllisesti  jokaiselle  kehitysvammaista  hoitavalle  perheelle.  Kehitys-
 vammaisuuden moninaisuutta kuvaa käsitys siitä  minkälaisia ominaisuuksia kehitysvammai-
 sella arvellaan olevan. Kehitysvammapalvelujen suunnittelun vuoksi kehitysvammaisen yksi-
 lön ja ympäristön välinen vuorovaikutus erityistarpeineen tulee huomioida. Osallistumismah-
 dollisuus on peruslähtökohta, ja vammaisetuuksia myöntävien viranomaisten ja asiantuntijoi-
 den  tehtävänä  on  perheen  päivittäisen  elämän  tukeminen.  Palvelujen  lähtökohtana  on  myös, 
 että kehitysvammaisen perheen arki saadaan sujumaan normaalisti. (Kaski 2012.)  


Omaishoitajien ja kehitysvammaisen henkilön palveluntarpeen tulee olla monipuolista ja laaja-
 alaista. Viranomaisten tulisi selvittää kehitysvammaisen sekä läheisten omia toiveita ja tarpeita 
 elämänkaaren eri vaiheissa (Seppälä 2008). Aikuisuus merkitsee itsenäisyyttä eli mahdollisim-
 man omatoimista suoriutumista jokapäiväisistä toiminnoista. Päätöksen teon ja valinnanvapau-
 den mahdollisuutta sekä ihmissuhteiden ja aikuisuuden identiteetin rakentumista. Nuori ja ai-
 kuinen kehitysvammainen voi tarvita valmennusta kyetäkseen huolehtimaan itsestään. Erilaiset 
 apuvälineet, asunnon muutostyöt ja ohjeistukset kehitysvammaisen lähipiirille parantavat kehi-
 tysvammaisen toimintakykyä toimia itsenäisesti. (Kaski & Seppälä 2012.) 


Kehitysvammaisen kotona selviytyminen edellyttää läheisiltä apuja. Läheiset eivät välttämättä 
 huomaa kuormittumista ja kehitysvammaisen hoidon tarpeen vaativuutta. Palveluntarpeen mer-
 kitys kasvaa perheessä hoidon ja erityistarpeiden lisääntyessä merkittävästi.  


Hoitovastuu  vaati  omaisilta  joustamista  ja  erityisjärjestelyjä.  Kehitysvammaisen  tarvitsemat 
 hoitotoimenpiteet voivat olla fyysisesti raskaita ja hoitovastuu voi kuormittaa myös psyykki-
 sesti. Tämä voi näkyä omaishoitajan uupumisena, ärtyneisyytenä, fyysisinä vaivoina tai eris-
 täytymisen haluna. (Kotiranta 2017.) Elämäntapoihin ja terveyteen liittyvät seikat altistavat ke-
 hitysvammaiset varhaisemmalle raihnastumiselle mikä mielletään yhteiskunnassamme vanhuu-
 deksi.  Elintavoilla  on  merkitystä  koska  kehitysvammaiset  henkilöt  elävät  yhä  vanhemmiksi. 


Palveluiden järjestäjille kehitysvammaisten ikääntyminen tuo uusia haasteita. (Kehitysvamma-
liitto 2016.)  



(11)Palvelujärjestelmää tulee kehittää niin, että kehitysvammaisen omaishoitaja saa kunnalta tar-
 vittavaa taloudellista tukea ja palveluita niin hoidettavalle kuin omaishoitajallekin, mutta myös 
 henkistä tukea. Omaishoitajuus on kunnalle edullinen hoidon järjestämisen vaihtoehto (Koti-
 ranta  2019).  Kehitysvammaisille  tulee  palveluiden  avulla  turvata  ihmisarvoinen  elämä  sekä 
 mahdollistaa hänen edellytyksensä toimia täysivaltaisena jäsenenä yhteiskunnassa. Vaikeavam-
 maisen henkilön omien valintojen toteuttamisessa henkilökohtainen avustaja voi toimia kodissa 
 tai kodin ulkopuolella. Hän voi toimia apuna kehitysvammaisen työssä tai opiskelussa, harras-
 tuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa, päivittäisissä toiminnoissa tai sosiaalisen vuoro-
 vaikutuksen ylläpitämisessä. Vammaispalvelulain kahdeksas pykälä ohjeistaa henkilökohtaisen 
 avun myöntämisen määrän. Tämän vuoksi palvelusuunnitelmaa laadittaessa on syytä arvioida 
 avutarve kaikilla elämän alueilla. Ystävyys- ja sukulaissuhteiden ylläpitämiseen, harrastuksiin 
 ja yhteiskuntaan osallistumiseen avustajan työaikaan varattava vähimmäismäärä on 30 tuntia 
 kuukaudessa. Eritysitilanteissa avustajan tuntimäärä voi olla vähempi, mutta silloin kunnan on 
 pystyttävä perustelemaan ratkaisu ja miten kattaa avun tarpeen. (THL 2019.) 


Kirjallisuuskatsaus omaishoitajan palveluntarpeesta 


Tiedonhaulla haettiin vastausta siihen, millainen palveluntarve kehitysvammaisen omaishoita-
jilla on ja mitä palveluita he kokevat tarvitsevansa. Tätä tutkimusta varten kirjallisuutta haettiin 
määrittämällä  tutkimuskysymykset  ja  tutkimusongelma  hyödyntämällä  Scopus-,  Cochran  ja 
Pubmed  tietokantoja  sekä  manuaalisella  hakumenettelyllä.  Tärkeänä  sisäänottokriteerinä  oli 
kotona  asuva  kehitysvammainen,  jota  hoiti  omainen.  Haut  tehtiin  englanniksi  ja  hakusanat 
muotoiltiin tutkimuskysymyksestä. Caregiver,” older people”, parents,” old parents”, cerebral 
palsy, disability, developmental disorder, support, need ja coping. Haut rajattiin vuosiin 2008-
2018 koko tekstin saatavilla oleviin englannin kielisiin vertaisarvioituhin tutkimusartikkeleihin 
ja hakukielenä oli englanti. Sisäänottokriteerit olivat kotona asuvat kehitysvammaiset ja heitä 
hoitavat omaiset. Tiedonhaun poissulkukriteereinä olivat aiheet, jotka ei käsitellyt omaishoita-
jia ja aineiston koko tekstiä ei ollut saatavilla. Kaikki (n =1481) artikkelia tarkasteltiin mukaan-
otto ja poissulkukriteerien mukaisesti otsikko- ja abstraktitasolla. Otsikkotason tarkastelun jäl-
keen hyväksyttiin (n=160) artikkelia. Abstraktien perusteella valittiin 42 artikkelia. Koko teks-
tin  perusteella  hyväksyttiin  14  artikkelia.  Valitut  tutkimukset  esitetään  tarkemmin  liitetaulu-
kossa  (liite  1.)  Kirjallisuuskatsaus  toteutettiin  syyskuussa  2018  ja  täydennettiin  helmikuussa 
2019. 



(12)1.Tiedonkantahaun hakusanat, rajaukset ja valitut tulokset tietokannoittain 


Tietokanta  Hakusanat  Rajaukset  Hakutulokset  Otsikkotaso  Valittu 
 Scopus  parents  OR  “old 


people” OR” old 
 parents”  AND 


“take  care”  OR 
 coping  AND 
 disability  OR 


“celebral palsy” 


2008-2019 
 Per review 
 kokoteksti 
 saatavilla 


950  126  6 


Cohrane  parents OR “care 
 giver” AND dis-
 ability  OR  de-
 velopmental  OR 


“child  develop-
 ment disorder” 


2008-2019 
 Per review 
 kokoteksti  
 saatavilla 


410  54  2 


PubMed  coping  OR  car-
 ing  AND  “cele-
 bral  palsy”  OR 
 disability  OR 


“developmental 
 disorder”  AND 
 home 


2009-2019 
 Per review 
 kokoteksti 
 saatavilla 


121  11  3 


Manuaali haku  3 


Yhteensä  1481  160  14 


Tuloksista  selvisi,  että  ammattilaisten  antamaa  tukea  ja  ohjausta  tulisi  resursoida  riittävästi 
 omaishoitajille, mutta samalla korostaa omaisten asiantuntijuutta ja hyödyntää tietotaitoa mikä 
 omaisilla on. Kehitysvammaiset niin kuin omaisetkin ovat yksilöitä ja jokainen perhetilanne ja 
 palveluntarve on erilainen. On tärkeää, että omaishoitajat huomioidaan (Rantala 2015, Sartore 
 ym.2013.) Omaishoitajuutta pidetään palkitsevana sen vastavuoroisuuden vuoksi ja hoitamista 
 pidetään vaivan arvoisena ja myönteisenä ihmissuhteena. (Juntunen & Salminen 2011.) 


Omaiset kokivat, että kehitysvammaiset vaativat omaisilta enemmän aikaa ja omistautumista. 


Lapsen ja nuoren hoitaminen on koko elämän mittainen työ ja vanhemman roolissa oleminen 



(13)jatkuu koko elämän ajan.  (Rocha & Souza 2018).  Kehitysvammaisuus vaikuttaa  yksilön toi-
 mintakykyyn  ja  siihen  lisähaasteita  tuo  kehitysvammaan  liittyvät  suorat  ja  muut  sairauksien 
 kautta liittyvät lisärasitteet. 


Omaishoitajat  pitivät  tärkeänä  kotona  pärjäämistä  ja  omalle  perheelle  räätälöityjä  palveluita 
 (DiGiacomo ym. 2017). Perheiden tarpeista, hoitojärjestelyistä, omaishoitajien terveysriskeistä 
 ja laadukkaista hoitovaihtoehdoista tiedottamista pidettiin tärkeänä. (Coughlin ym. 2017, Hye 
 Lee ym. 2017, Huusa ym. 2016, Sartore ym. 2013, McConkie-Rosell ym. 2018).  


Kaikki saatu tuki ja ohjaus ammattilaisilta erilaisissa vuorovaikutustilanteissa vaikuttaa suuresti 
 omaishoitajan  jaksamiseen.  Omaishoitajan  omat  käytettävissä  olevat  voimavarat  vaikuttavat 
 myös kokemukseen miten kuormittavana hoitoa pidetään. (Kotiranta 2019.) Hoitosuunnitelmat 
 ja omaan elämänhallintaan vaikuttaminen sekä usko tulevaisuudessa selviytymiseen sekä ter-
 veydenhuollon ja emotionaalisen tuen saaminen jaksamisessa koettiin ensiarvoisen tärkeäksi. 


(Sartore ym. 2013, Huusa ym. 2016, DiGiacomo ym. 2017, Coughlin ym. 2017). 


 Kehitysvammaisten omaishoitajilla on paljon huolenaiheita, tavoitteena on, että niitä pystyt-
 täisiin ennaltaehkäisemään. Ennaltaehkäisevä työ oli merkittävässä roolissa, kun tarkasteltiin 
 omaishoitajien  kokemuksia  kotiin  tarjottavasta  tuesta.  (Brennan  ym.  2017,  Toien  ym.  2017, 
 Coughlin ym. 2017, DiGiacomo ym. 2017, Huusa ym.  2016). 


 Kotiympäristön sosiaalinen, fyysinen ja kulttuurinen ympäristö ja myös tunne omasta merki-
 tyksellisyydestä antaa voimia arkeen. Perheverkoston moninaisuus sisältää sekä ristiriitaisuuk-
 sia ja jännitteitä, ei pelkästään voimavaroja. Ihmisten sosiaalinen verkosto saattaa myös ikään-
 tymisen myötä harveta ja sosiaaliset voimavarat, ja vuorovaikutus perheen kanssa vaativat eri-
 laista aktiivisuutta. Sosiaalinen verkosto muodostaa perustan arkielämään missä elää ja toimii. 


(Aejmelaeus ym.2008, McConkie-Rosell ym.2018.) Ammattilaiselta saatu tuki ja ohjaus erilai-
sissa vuorovaikutustilanteissa vaikuttaa suuresti omaishoitajan jaksamiseen. Ammattilaisten tu-
lisi vahvistaa turvallisuuden ja luottamuksen rakentamista ja käyttää aikaa omaisten kuulemi-
seen. (Kotiranta 2019, Toien ym. 2017.) Iän tuomiin muutoksiin tulisi kiinnittää erityistä huo-
miota  ja  hoidossa  tulisi  korostaa  kehitysvammaisen  omia  voimavaroja.  Iäkästä  kehitysvam-
maista ei tulisi holhota liikaa vaan antaa osallistua toimintaan voimiensa rajoissa. Näillä kei-
noilla voidaan jossain määrin ehkäistä vanhuuden vaivoja. (Manninen & Pihko 2012.) 



(14)Palvelutarpeen arviointi on henkilökohtainen prosessi, joka toteutetaan yksilöllisesti. Palvelu-
 tarpeen arviointiin kuuluu myös toimintakyvyn arviointi. Kotikäynti on aina ensisijainen vaih-
 toehto palvelutarpeen arviointia tehdessä, koska silloin saadaan kattava kokonaiskuva. Omassa 
 tutussa ympäristössä asiakas parhaiten pystyy osoittamaan tuen tarpeen, samalla kunnioitetaan 
 asiakkaan  yksityisyyttä.  Kartoitukseen  voidaan  tarvittaessa  ottaa  sosiaalityöntekijän  lisäksi 
 myös muuta ammattihenkilöstöä mukaan. Tarvittaessa kotikäyntejä voidaan tehdä useampikin. 


Sosiaalihuoltolaki  (30.12.2014/1301)  velvoittaa,  että  asiakkaalle  on  määrätty  asiakkuuden 
 ajaksi omatyöntekijä. Omatyöntekijän tehtävänä on edistää asiakkaan itsenäistä selviytymistä 
 ja turvata palveluiden jatkuvuus. Laki velvoittaa myös selvittämään miten asiakkaan läheiset ja 
 omaiset osallistuvat asiakkaan tukemiseen. (THL 26.11.2018) 


Omaista ja omaisia tulee informoida ja kuulla koska tiedon jakaminen vähentää epätietoisuutta, 
 samalla omaiset antavat  ammattilaisille hyvää tietoa asiakkaan tilanteesta. Omaiset ovat par-
 haita asiantuntijoita ja heidän tietojaan tulisi hyödyntää enempi. (Rantala & Hautalahti 2019.) 
 Omaishoitajien jaksamista tulisi tukea enemmän ja omaishoitoa tulisi kehittää koko maassa vä-
 estö ikääntyessä (Kehusmaa 2014).  Omaishoitajien tulisi aktiivisesti tuoda esille millaista tu-
 kea he eri elämäntilanteissa tarvitsevat. 


Omaishoitajien huoli vammaisen tulevaisuudesta kuormitti ja huolestutti omaishoitajia ja ai-
 heutti masennusta, ahdistuneisuutta, sosiaalista eristäytymistä, mielialan lasku ja unettomuutta. 


(McConkie-Rosell ym.2018, Sartore ym.2013, Coughlin ym. 2017). Vanhempien stressiin vai-
 kuttivat monet tekijät kuten lapsen vammaisuus ja siihen liittyvä syrjinnän pelko sekä ennak-
 koluulot. Lapsen itsenäisyyden puute sekä huoltajan emotionaalinen ylikuormitus hoitajan roo-
 lissa. Yleensä äidit  viettivät  enemmän aikaa kehitysvammaisen kanssa ja  he kokivat stressin 
 haitallisempana.  Kehitysvammainen  vaatii  enemmän  omistautumista,  aikaa  ja  investointeja 
 perheeltä ja tämä vaikuttaa suoraan perheen dynamiikkaan.  


Vanhempain stressin määritellään  epätasapainoksi,  joka ilmenee siinä, miten vanhemmat  ar-
vioivat omat resurssit, joita heillä on ja miten he selviytyvät vanhemmuuden roolin sitoumuk-
sista. Stressi vaarantaa henkisen ja fyysisen terveyden ja voi vaikuttaa kielteisesti hoitajan ja 
kehitysvammaisen  väliseen  suhteeseen.  Äidit  kärsivät  emotionaalisesta  ylikuormittumisesta 
useammin kuin isät, äidit kokevat, ettei heidän aikansa riitä aviopuolisolle tai perheen muille 
lapsille. (Rocha & Souza 2019.) Omaishoitajien elämänlaadun parantaminen sekä elämänhal-



(15)linnan tukeminen vähentää depression oireita ja tukee heidän päivittäisissä toiminnoissansa sel-
 viytymistä hoidettavan kanssa (Xiang ym. 2016, Brennan ym. 2017) Vammaisten omaistenhoi-
 tajilla oli  myös  enemmän kroonisia sairauksia  selkäsärkyä,  astmaa, sydänsairauksia ja muita 
 terveysriskejä (Hye Lee ym. 2017).  


Tukemalla huoltajien positiivisuutta ja optimismia sosiaalisen tuen avulla omaishoitajat selviy-
 tyvät vaativastakin hoitotyöstä. Positiivinen panostus ja tuki omaishoitajille kasvattavat heidän 
 luottamustaan pärjäämisestä. Tulevaisuuteen myönteisesti suhtautuminen ja usko selviytymi-
 seen sekä sosiaalisten suhteiden ja tuen tarjoaminen edistää omaishoitajien terveyttä ja hyvin-
 vointia. (Slattery ym. 2017.) 


Yhteenveto tutkimusten lähtökohdista 


Yhteiskunta muuttuu ja vammaisten ihmisten elinikä pidentyy samoin kuin valtaväestön. Viime 
 vuosikymmenten trendien tavoitteet ovat integroida kehitysvammaiset yhteiskuntaan. Moni ke-
 hitysvammainen asuu pitkään kotona vanhempiensa kanssa ja siirtyy yhä myöhemmällä iällä 
 tuettuun  palveluasumiseen.  Kehitysvammaisille  järjestetään  tuettua  koulutusta  ja  integroitua 
 työtä. Kehitysvammaisille tehdään ja toteutetaan yksilöllinen palvelusuunnitelma ja sen mukai-
 set sosiaaliset tukitoimet. Samanaikaisesti keskustellaan kehitysvammaisten itsemääräämisoi-
 keudesta ja pyritään edistämään yhteiskunnallista tasa-arvoa. (Manninen & Pihko 2012.) 
 Aikuistuvan kehitysvammaisen tukemisesta on vastuussa lähikasvattajat eli monesti he jatkavat 
 omaishoitajana  varsinkin,  kun  kehitysvammainen  asuu  kotona.  Omaishoitajan  tehtävänä  on 
 opettaa elämisen taitoja mitä kehitysvammainen tarvitsee jokapäiväisessä elämässä kuten eri 
 yhteisöissä,  kotona,  työssä,  harrastuksissa  ja  vapaa-aikana,  koska  kotoa  muuttamisen  tultua 
 ajankohtaiseksi kehitysvammainen tarvitsee näitä taitoja. Harjoittelua vaatii itsestä huolehtimi-
 nen, sääntöjen noudattaminen, vastuun ottamista omista taidoista työssä sekä sosiaalista vuoro-
 vaikutustaitojen  opettelua.  Omaishoitajat  arvioivat  myös  kehitysvammaisen  psykososiaalista 
 toimintakykyä  ja  joutuvat  miettimään  millaiset  henkiset  voimavarat  kehitysvammaisella  on. 


(Malm ym.2006, Brennan ym.2017.) 


Ympäristö ja koti luovat monelle kehitysvammaiselle turvallisuuden tunteen ja toimintaedelly-
tykset pärjätä arjen toiminnoissa. Tämä edellyttää tulevaisuuden suunnittelua ja apua omaishoi-
tajille sekä asianmukaiset hoitovaihtoehdot ja tuentarpeet, jotka räätälöidään perhekohtaisesti. 



(16)(Brennan ym. 2017, Di Giacomo ym. 2017.) Vanhempien huoli tulevaisuudesta aiheuttaa ah-
 distusta ja omaishoitajat tuovat esille odotuksia toivomalla tietoa tarjolla olevista palveluista. 


(Huusa ym. 2016.) Eri emotionaalisten tukitoimien avulla kyetään vähentämään eristäytymistä 
 ja parantamaan luottamusta ammattihenkilöstöön ja sieltä saatavaan tukeen (Sartore ym. 2013). 


Vaikeasti kehitysvammaiset ja heidän omaisensa tarvitsevat tukea saadakseen äänensä kuulu-
 ville  ja  ohjausta  sille,  että  kykenevät  toteuttamaan  itseään  ja  vaikuttamaan  asioihinsa.  Ilman 
 omaishoitajien tukea he jäävät passiivisiksi hoidon kohteiksi ja omien oikeuksiensa ulkopuo-
 lelle. (Malm ym. 2006.) 


Moni omaishoitaja on valmis jatkamaan iäkkään kehitysvammaisen hoitamista kotona, jos riit-
 tävää tukea on saatavilla. Riskit hoitajan uupumiselle ovat kehitysvammaisen käytöshäiriöt ja 
 tiedon puute, miten tilanteessa tulisi toimia tai mistä saa apua. Käytännön hoitotilanteet saatta-
 vat olla riitaisia tai hankalia, jolloin omaishoitaja väsyy. Omaishoitajan kotona toimiminen on 
 yksinäistä ja virikkeetöntä. Omaishoitajan väsymiseen tulisi reagoida heti. Myös omaishoitajan 
 terveydentilaan tulisi kiinnittää huomiota, koska se saattaa olla heikentynyt, vaikka hän jatkaa 
 omaisensa hoitamista. (Aejmelaeus ym. 2007.) Ympärivuorokautinen sitoutuminen ja vastuun 
 kantaminen ja erilaiset hoito-ongelmat uuvuttavat omaishoitajat. Ikä tuo heille myös muita ter-
 veysriskejä ja somaattisia ongelmia (Aejmelaeus ym. 2007, Hye Lee ym. 2017).  


Aikuisen kehitysvammaisen hoidon  ja toimintakyvyn  ylläpitämisen arvolähtökohdat voidaan 
 tiivistää osallistumiseen, tasa-arvoon ja voimaantumiseen. Osallistamisella tarkoitetaan mah-
 dollisuutta osallistua omaan elämään koskevien päätöksien tekoon ja valintoihin. Voimaantu-
 misella korostetaan täysivaltaista yhteisön jäsenyyttä, kansalaisen roolin vahvistamista sekä it-
 senäistä toimintakykyä. Näiden tavoitteena on kehitysvammaisen elämänhallinnan vahvistami-
 nen. Eri elämänvaiheessa painotukset vaihtelevat eri ihmisillä. (Rissanen ym. 2008.) 


Yhteiskunnan tehtävänä on mahdollistaa erilaisilla toimenpiteillä tasa-arvoinen osallistuminen 
yhteiskuntaan. Aktiiviseen vanhenemiseen liittyy kaikki toiminta mikä edistää yksilön, perheen 
ja lähiympäristön hyvinvointia. (Aejmelaeus ym. 2007.) Tämän vuoksi ennaltaehkäisevän työn 
merkitys ja tuettu palveluntarve on merkittävässä roolissa siinä, miten omaishoitajat jaksavat 
fyysisesti ja psyykkisesti kuormittavien kehitysvammaisten kanssa kotona (Brennan ym. 2017, 
Toien ym. 2017). 



(17)2  TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET 


Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehitysvammaisten omaishoitajien sosiaali- ja 
 terveyspalveluiden tarvetta perheissä, missä asuu kehitysvammainen henkilö. Tutkimuksen 
 tavoitteena on tuottaa tietoa kehitysvammaisten omaisten palveluntarpeesta omaishoitajan 
 työtehtävässä pärjätäkseen. 


Tutkimuskysymykset: 


1.  Kuinka sosiaali- ja terveyspalvelut tukevat kehitysvammaisen henkilön omaishoitajien 
 kotona pärjäämistä? 


2.  Mistä kehitysvammaisten henkilöiden omaiset ovat saaneet tietoa sosiaali- ja terveys-
 palveluista? 


3.  Miten kehitysvammaisten henkilöiden omaishoitajien sosiaali- ja terveyspalveluita tu-
lisi kehittää? 



(18)3  AINEISTO JA MENETELMÄT 


Tutkimusmenetelmä 


Tämän tutkimuksen lähestymistapa oli kvalitatiivinen, koska pyrittiin kuvaamaan ja ymmärtä-
 mään vammaispalveluja saavien omaisten todellisia kokemuksia palveluntarpeesta ja millaisia 
 kokemuksia ja näkemyksiä omaishoitajat tulkitsevat ja kuvaavat palveluntarpeeksi. (Hirsjärvi 


& Hurme 2008, Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen. 2013.) Omaishoitajien palveluntarvetta 
 haluttiin tutkia erään peruspalvelukuntayhtymän kolmen kunnan alueella ja tutkimuslupaa ha-
 ettiin marraskuussa 2019. (liite 2.) 


Tiedonkeruumenetelmänä oli teemahaastattelu, koska vammaisten omaishoitajalle haluttiin an-
 taa  mahdollisuus  kertoa  ja  kuvata  itse  vapaasti  asioistaan  ja  mahdollisesta  palveluntarpeesta 
 mikä  auttaa  kotona  pärjäämisessä  kehitysvammaisen  kanssa.  Haastattelut  toteutettiin  yksilö-
 haastatteluna. Teemahaastattelun etuna oli myös, ettei se vaadi omaishoitajilta yhteistä oletusta 
 palveluntarpeesta vaan kaikkia omaishoitajan kokemuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan tut-
 kia ja näin korostetaan haastateltavien elämysmaailmaa. Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, 
 että tutkittavien ääni tulee kuuluville ja heidän antamat merkitykset ja tulkinnat ovat keskeisiä 
 asioita tutkittavasta aiheesta. (Hirsjärvi & Hurme 2008.) Haastattelun etuna oli myös joustavuus 
 ja mahdollisuus toistaa tai tarkentaa kysymykset sekä esittää kysymykset tutkijan katsomassa 
 järjestyksessä, jos katsoi sen aiheelliseksi. Tutkimussaatekirjeessä (liite 3) oli mukana valmiiksi 
 tutkimussuostumus (liite 4). Haastattelun teemat kerrottiin etukäteen puhelinkeskustelun yhtey-
 dessä haastateltavalle.  Puhelinyhteydessä muistutettiin vielä omaishoitajia, että tutkijaa sitoo 
 salassapitovelvollisuus ja kerätty aineisto säilytetään lukitussa paikassa, sekä salasanalla suo-
 jattuna. Samalla kerrottiin, että tutkimukseen osallistuvia henkilöitä ei ole mahdollista tunnistaa 
 tutkimusraportissa. (Tutkimuslaki 488/1999 6§, Tutkimuslaki 488/1999 23 §). 


Tutkimusaineisto 


Aineisto kerättiin erään peruspalvelukuntayhtymän vammaispalveluista. Peruspalvelukuntayh-
tymältä haettiin tutkimuslupaa marraskuussa 2018.  Organisaatio vastaa kehitysvammapalve-
luista  sekä  vammaispalvelulain  mukaisista  palveluista.  Peruspalvelukuntayhtymän  vammais-
palvelut toimivat kolmen kunnan alueella. Vammaispalvelujen tavoitteena on edistää vammais-
ten tasa-arvoista ja yhdenvertaista elämää muiden kansalaisten kanssa.  



(19)Vammaispalvelulain  mukaisten  palveluiden  käyttö  on  vuosien  kuluessa  lisääntynyt.  Väestön 
 ikääntyminen ja myös vammaisten ihmisten eliniän pidentyminen on lisännyt vammaispalve-
 luiden käyttäjien määrää. 


Tutkimukseen osallistuivat kehitys- tai vammaispalveluja käyttävien henkilöiden omaishoita-
 jat. Haastateltavien valinta toteutettiin harkinnanvaraisella otannalla (Hirsjärvi &Hurme 2008, 
 Burns & Grove 2009). Haastateltavien tavoittamiseksi apua pyydettiin organisaation vammais-
 palvelupäälliköltä. Haastateltavat saivat kotiin tiedon tutkimuksesta ja tutkimussaatteen ja mah-
 dollisuudesta osallistua tutkimukseen sekä suostumuslomakkeen allekirjoitettavaksi. 


Tietosuoja-asetuksen (GDPR) (EU) 2016/679 ja tietosuojadirektiivi (EU) 2016/680 muutoksen 
 myötä  hallitus  hyväksyi  säädösmuutokset  ja  uusi  tietosuojalaki  (1050/2018)  tuli  voimaan 
 1.1.2019. Tämä aiheutti lisätyötä peruspalvelukuntayhtymän vammaispalveluun siten että hei-
 dän tehtäväksensä jäi yhteyden ottaminen omaishoitajiin ja tutkimuspyyntöjen ja osallistumis- 
 suostumusten  lähettäminen  arvotuille  omaisihoitajille.  Suostuessaan  tutkimukseen  halukkaat 
 omaishoitajat ottivat puhelimitse yhteyttä tutkijaan. (EU:n tietosuoja uudistus 2019.) 


Vammaispalvelusta  lähetettiin  arpomalla  (n=20)  omaishoitajalle  kirjeet  joulukuussa  2018  ja 
 uudestaan  seuraaville  (n=20)  arvotuille  tammikuussa  2019.  Nämä  molemmat  yhdessä  tuotti 
 kolme yhteydenottoa. Helmikuussa 2019 organisaatio lähetti tutkimukseen osallistumispyyn-
 nön kaikille kolmen kunnan alueella olevalle kehitysvammaisten omaishoitajille sekä kahden-
 viikon jälkeen vielä muistutuksen kaikille. Tämä tuotti neljä omaishoitajan yhteydenottoa. Kai-
 ken  kaikkiaan  tutkimukseen  osallistui  seitsemän  omaishoitajaa,  yhdellä  omaishoitajalla  oli 
 kaksi  hoidettavaa  kehitysvammaista.  Tässä  tutkimuksessa  ei  tavoitella  tilastollista  yleistettä-
 vyyttä vaan keskiössä ovat tapahtumat, kokemukset ja yksittäiset tapaukset, näin ollen ei myös-
 kään omaishoitajien lukumäärä ole ratkaiseva. (Burns & Grove 2009, Kankkunen & Vehviläi-
 nen-Julkunen 2013.) 


Omaishoitajien  otettua  yhteyttä,  tutkija  kertoi  tutkimuksen  kulusta  ja  esitteli  tutkimuksen 
myönteisessä valossa tuoden esille, että on tärkeä saada mukaan mahdollisimman moni omais-
hoitaja  kertomaan  näkemyksistään.  Sovittaessa  haastatteluaikaa  tutkija  tiedusteli  alustavasti 
haastateltavan taustatietoja (liite 5) ja otti huomioon omaishoitajan aikataulun ja järjesti haas-
tattelun  omaishoitajan  sopimaan  paikkaan.  (Hirsjärvi  &  Hurme  2008.)  Puhelinkeskustelussa 
tutkija toi esille teema alueet (liite 6). Haastateltavista viisi omaishoitajaa halusi, että haastattelu 
toteutetaan heidän kotonaan ja kaksi haastattelua sovittiin muualla toteutettavaksi. 



(20)Aineiston analysointi 


Kun aineisto litteroitiin sanasta sanaan analysoitavaa tekstiä, tuli 95 sivua. Tutkija luki aineistoa 
 useamman  kerran  ja  samalla  kiinnitti  huomiota  sisällöllisiin  teemoihin  (Hirsjärvi  &  Hurme 
 2008). Aineiston analysoinnissa tavoitteena oli esittää omaishoitajien palveluntarve tiiviinä tu-
 loksena ja sisällönanalyysi toteutettiin induktiivisena sisällönanalyysinä, yksittäisestä yleiseen. 


Tutkimuksen aineisto järjesteltiin analyysiä varten ajatuskokonaisuuksiksi eli aineisto pilkottiin 
 ja ryhmiteltiin eri teemojen mukaan ja etsittiin näkemyksille yhteisiä ominaisuuksia ja muodos-
 tetiin näistä eräänlainen tyyppiesimerkki tai yleistys (Hirsjärvi &Hurme 2008, Kankkunen & 


Vehviläinen-Julkunen 2013). Tutkimuskysymykset ohjasivat kategorioita. Aineiston analyysi 
eteni  vaiheittain  pelkistämisen,  ryhmittelyn  ja  abstrahoinnin  mukaan  (Burns  &  Grove  2009, 
Kankkunen &Vehviläinen-Julkunen. 2013). Tällä sisällönanalyysimenetelmällä pyrittiin johto-
päätöksistä  saamaan  mahdollisimman  tiivis  ja  kuvaava  näkemys  vammaisten  omaishoitajien 
palveluntarpeesta. 



(21)4  TUTKIMUSTULOKSET 


Osallistujien taustatiedot 


Haastateltavia oli seitsemän omaishoitajaa, yli 43-vuotiaita oli kolme ja yli 70-vuotiaita oli neljä 
omaishoitajaa  kolmen  kunnan  alueelta.  Haastateltavista  kuusi  oli  naista  ja  yksi  mies. Viisi 
omaishoitajaa oli eläkkeellä, yksi omaishoitaja oli työelämässä ja yksi omaishoitaja työtön. Yh-
dellä omaishoitajalla oli kaksi kehitysvammaista hoidettavanaan. Hoidettavien ikä vaihteli 5-
60  vuotta.  Diagnooseina  olivat,  syvä  kehitysvammaisuus,  keskivaikea  kehitysvammaisuus, 
Downin syndroomaa, Fragile -X, Prader-Will- oireyhtymä ja autismi. Lisäksi monella oli kehi-
tysvammadiagnoosin lisäksi käytöshäiriöitä, ahdistuneisuushäiriöitä, epilepsiaa, monimuotoi-
sia  oppimishäiriöitä,  paniikkihäiriöitä  ja  aggressiivisuutta.  Taustatiedoissa  (liite  6)  kysyttiin 
hoidettavien  käyttämiä  palveluita viimeisen  kolmen  vuoden  aikana.  Alla  kuvaus  kuinka 
monta kehitysvammaista oli käyttänyt seuraavia palveluita (Taulukko 2.) 



(22)Taulukko 2. Hoidettavien käyttämiä palveluita viimeisen kolmen vuoden aikana. 


Tarjottu palvelu  Hoidettava  oli 


käyttänyt  palve-
 luita  3-viimeisen 
 vuoden aikana 


Hoidettava  ei 
 ollut käyttänyt 
 palveluita  3-
 viimeisen  vuo-
 den aikana  


Päivä- ja työtoiminta  8  - 


Henkilökohtainen apu  7  1 


Sosiaaliohjaajan palvelut  6  2 


Kuntoutusohjaus  5  3 


Sopeutumisvalmennus  5  3 


Tukihenkilön  omaishoidon  va-
 paapäivät 


5  3 


Kuljetuspalvelu  5  3 


Tilapäishoito  3  5 


Palveluohjaajan  antamaa  arjen 
 tukea 


2  6 


Asunnon muutostyöt  2  6 


Asuntoon hankitut välineet, ko-
 neet 


2  6 


Taloudellinen tuki  2  6 


Tilapäinen  asumisharjoittelu 
 asumisyksikössä 


2  6 


̽ Yhdellä omaishoitajalla oli kaksi kehitysvammaista henkilöä, joille toimi omaishoitajana 


Taustatiedoissa kartoitettiin myös tämän hetken tilannetta ja avuntarvetta. Kaikkien omaishoi-
dettavien hoidettavat tarvitsivat päivittäisissä toiminnoissa apua tai ohjausta. Kaikkien hoidet-
tavat  kykenivät  liikkumaan  itsenäisesti  sisällä,  mutta  tarvitsivat  apua  tai  apuvälineitä  ulkona 
liikkumisessa, ainoastaan yksi hoidettava selviytyi itsenäisesti ulkona (Taulukko 3). 



(23)Taulukko 3. Kehitysvammaisten henkilöiden avuntarve 


Avuntarve  Kyllä  tar-


vitsee 
 apua 


Ei  tar-
 vitse 
 apua 


Sanalli-
 nen  oh-
 jaus  


Pukeutumisessa  8  -  - 


Rahan käytössä  8  -  - 


Lääkkeiden ottaminen  8  -  - 


Sairauden hoito  8  -  - 


Asiointi  8  -  - 


Peseytyminen  7  -  1 


Wc-apu  7  -  1 


Liikkuminen ulkona   7  -  1 


Liikkuminen sisällä  -  1  - 


̽ Sanallinen ohjaus: Omaishoitaja opastaa ja ohjaa kehitysvammaista sekä verbaalisesti että visuaalisesti 
 toteuttamaan peseytymisen ja wc-toiminnot itsenäisesti. Ulkona liikkumisessa tarvitsee ohjausta ympä-
 ristön vaaratekijöistä. 


Tämän lisäksi kysyttiin hoidettavien tukipalveluiden käyttöä, mitkä käsittivät sauna- ja siivous-
 apua, kauppa-, ateria-, kuljetus- ja turvapuhelinpalveluiden käyttöä. Näiden palveluiden käyttö 
 oli vähäistä ainoastaan yksi kehitysvammainen henkilö käytti kuljetuspalvelua ja kaksi kehitys-
 vammaista henkilöä käytti päivätoiminnan palveluita. 


Osallistujista  omaishoitajista  kaikki  kertoivat  auttavansa  päivittäisissä  toiminnoissa  kehitys-
 vammaisia ja tämä vähensi palveluiden käyttöä. Myös perheen sisarukset osallistuivat päivit-
 täisissä toiminnoissa auttamiseen. 


Omaishoitajien kuvaus sosiaali- ja terveyspalveluista, mitkä tukevat omaishoitajien pär-
 jäämistä kotona kehitysvammaisen henkilön kanssa. 


Omaishoitajien  näkemykseen  kotona  pärjäämisessä  jaettiin  kolmeen  yläkategoriaan. Omaan 
aikaa arjessa, konkreettiseen apuun, sekä henkisen tuen tarpeeseen.  



(24)Haastateltavat kuvasivat omaishoitajuutta laajana monipuolisena työtehtävänä, missä ovat hoi-
 dettavan kanssa  ympärivuorokauden vuoden jokaisena päivänä.  Haastateltavat  kuvasivat  tar-
 vetta saada ”omaa aikaa” että voisivat käydä ostoksilla, viettää hiukan vapaa aikaa hoidettavas-
 taan, osallistua erilaisiin harrastustoimintoihin. Omaishoitajilla oli tarvetta saada harrastaa jo-
 takin itsenäisesti ilman että hoidettava olisi aina mukana.  


 Haastateltavat  kertoivat  kokemuksistaan,  että  vaikka  heillä  on  oikeus  kahteen  vapaapäivään 
 kuukaudessa,  harva  haastateltavista  omaishoitajista  käytti  oikeutta.  He  eivät  halunneet  viedä 
 omaistaan hoitopaikkaan. Myöskään kunnalta ei ollut mahdollisuutta saada luotettavaa tuttua, 
 aina samaa hoitajaa kotiin.  


Kuvio 1. Kuvaus omaishoitajien tarpeista, mikä tukisi kotona pärjäämistä 


Omaishoitajan kuvaamat 
 tarpeet kotona pärjäämiseen


Omaa aikaa arkeen


Oma vapaa aika kotona
 Harrastusmahdollisuus
 Oma sosiaalinen elämä
 Asiointimahdollisuus


Konkreettinen apu


Kodinhoidolliset työt
 Hoidollinen avuntarve


Kuljetusapu
 Byrokratiaan apua


Henkinen tuki


Ohjaus ja keskusteluapu
 Vertaistukiryhmät
 Sopeutumisvalmennus


Yhdistystoiminta
Aikuinen kuunteluja



(25)5.2.1 Omaa aikaa arkeen 


Omaishoitajat kaipasivat omaa henkilökohtaista avustajaa kehitysvammaiselleen tai vapaa ai-
 kaan avustavaa henkilöä. Tänä aikana heillä olisi mahdollisuus käyttää aikaa itseensä tai olla 
 tekemättä  mitään  ja  nauttia  vapaasta  kotonaan.  Iäkkäämmät  omaishoitajat  kuvasivat  halua-
 vansa olla yksin rauhassa tekemättä mitään. Osa omaishoitajista olisi halunnut käydä omilla 
 asioillaan ja nauttia vapaa ajasta kiertelemällä kaupoissa, ostoksilla, syömässä tai hiukan hem-
 motella itseään, vaikka kosmetologilla. 


”Että mun ei tarvinnu lapsia ottaa mukaan. Joskus kävin käveleen metsässä sen kaks tuntia” 


”Oishan se, että se ois jonkunlainen hoitaja täällä, että pääsis joskus käymään niinkö vapaasti 
 kaupoilla ja tämmöstä.” 


”Ois mahollisuus käyä kirjastossa tai Hägmannilla kaffilla ilman että joku koko ajan on tarvii 
 jotaki” 


Moni omaishoitajista olisi halunnut harrastaa säännöllisesti jumppaa, teatteria tai muuta aktivi-
 teettia missä oli selkeät aikataulut toiminnalle. Tähän ei  ollut  mahdollisuutta, koska kehitys-
 vammaiselle ei ollut kyseisenä aikana paikkaa missä viettää turvallisesti aikaa. Harrastusten ja 
 ystävien tapaaminen itsenäisesti oli haasteellista monelle kehitysvammaisen omaiselle. Myös 
 sosiaalinen elämä supistui kodin ympärille ja ystävien tapaaminen vaikeutui. 


”Puoliso on tehnyt koko ajan vuorotyötä, kaks ja kolmivuorotyötä. Niin ni sehän tarkottaa, että 
 mä en oo ikinä pystyny ottaa mittään semmosia säännöllisiä esimerkiksi liikuntaharrastuksia, 
 mistä mä tykkäisin.” 


”Ois niin että pääsis ystävien kans muuallekki, ku aina meillä, missä ei aina oo ees mitää rau-
 haa höpötellä” 


Omaishoitajat olisivat toivoneet itselleen aikaa ja apua henkilökohtaisen avustajan avulla siten 
 että pääsisivät kotoa hetkeksi hoitamaan omia asioitaan hammaslääkäriin, kosmetologille, jal-
 kahoitajalle tai kampaajalle hemmotteluun. 


”Joku jalkahoitoki olis ihana, ku joskus pääsee sama mihi yksin ja joku huolehtii.” 


”No parturiin me mennään yhdessä mutta ne omat jää hoitamatta.” 


”Pitäis hoitaa hampaat, pitäis korjauttaa tekarit. Se jää aina se pitäis. Pitkittyy.” 



(26)Monella kehitysvammaisella oli ollut henkilökohtainen avustaja tai vapaa-ajan avustaja mutta 
 monelta  tämä  palvelu  oli  viimevuosina  evätty.  Haastateltavat  kokivat  sen  isona  puutteena  ja 
 kuormittavuutena arjessa jaksamisena. Omaishoitajat toivat esille, että kehitysvammaisella olisi 
 subjektiivinen oikeus saada henkilökohtaista apua vapaa-ajalle. Tämä oikeus oli poistunut muu 
 vuosia sitten, koska kehitysvammainen ei osannut itse tuoda esille mihin harrastustoimintaan 
 ja vapaa-ajan toimintoihin hän olisi tarvinnut tukea ja apua. Kehitysvammainen tarvitsisi tulk-
 kausta tai apua mielipiteensä ilmaisemisessa.  Kehitysvammaisen toimintakyky oli vaihdellut 
 päivittäin, kun kartoitusta tehtiin.  


”Oliko se joku palaveri ja haettiin lääkärintodistus. Haettiin sitä, mutta kuntayhtymästä kävi 
 ihmiset kattomassa täällä ja juttelemassa. Tehtiin se hakemus, mutta tuli päätös, että ei, xxxx 
 ei hyödy henkilökohtaisesta avustajasta ko hän ei osaa sanoa mitä tehtäs avustajan kans.” 


Sillon oli semmonen päivä, ku kysyttiin nimi ja sukunimi, niin xxxx sano yyyy? Kyllä xxxx ossaa 
 oman nimensä, mutta sillon oli vaan semmonen päivä, että ei oikein mikään vastaus menny 
 Haastateltavat kuvailivat henkilökohtaisen avustajan saatavuutta helpotuksena omaan arkeen, 
 sai tehdä kotiaskareita rauhassa keskeytymättä ja silloin aika, milloin teki kotihoidollisia tehtä-
 viä, ei ollut pois kehitysvammaisen hoidosta. 


”Henkilökohtainen  avustaja  että  ne  on  mulle  vapaita  hetkiä  ja  silloin  se ei  vie  pojalta  sitte 
 hoitohommaa.” 


”Että meillä oli tämä hoitaja, joka kävi kotona ja siellä. Että se oli niinkö hyvä systeemi.”  


”Et ihan vaan fyysistä tämmöstä ja latausta. Joskus mä hyödynsin sen sillä, että mä vaan sii-
 vosin jonkun jutun tai tein paperiasioita tai jotain. Et se, ettei mua koko ajan häiritty ja keskey-
 tetty.” 


Omaishoitajat kokivat kuormittavana myös, että kehitysvammaisten sisarukset ja omaishoita-
 jien  omat  sukulaiset  jouduttiin  pyytämään  apuun  joissakin  tilanteissa.  Perheissä  missä,  asui 
 nuori tai iäkkäämpi kehitysvammainen, perheen sisarusten ja puolison merkitys sekä omaishoi-
 tajien omien sisarusten apu korostui auttamisessa. Monesti apu oli merkittävässä roolissa ja sitä 
 pidettiin erittäin tärkeänä oman jaksamisen ja vapaa-ajan kannalta. 


”Sisarukset on se meidän apu ja nuo vanhemmat sisarukset. On se meidän apu.” 


”Hän on sisko oikeestaan ainut, joka pystyy pikkasen tukemaan.” 



(27)”Tänne  pitää  hälyttää  joku  isommista  sisaruksista  tällä  hetkellä  joka  pystyy  pikkasen  tuke-
 maan. Ei meillä sitten muuten oikein hirveesti oo.” 


”Meillä on aika pieni verkosto.  Tukiverkosto että se on aina tavallaan perhevoimin.” 


Omaishoitajilla oli iso kynnys pyytää apua sukulaisilta tai sisaruksiltaan. Erään haastateltavan 
 perheen  aikuiset  lapset  asuivat  eri  paikkakunnalla  ja  heiltä  avun  saaminen  ei  ollut  yksinker-
 taista. Työelämä toi haasteita auttamiseen, vaikka olisi ollut halu auttaa. Omaishoitajien aikui-
 set lapset asuivat muilla paikkakunnilla ja välimatkat olivat pitkät. Yhden haastateltavan omais-
 hoitajan sisar asui naapurissa ja tältä omaishoitaja kertoi saavansa paljon apua ja tämä helpotti 
 omaishoitajan taakkaa. Omaishoitaja oli itse yli 70-vuotias ja oli kaipasi usein lepohetkiä. 


 5.2.2 Konkreettinen apu 


Haastateltavat kertovat olevansa välillä väsyneitä omaan tilanteeseensa kotona, koska haasta-
 teltavien hoidettavilla oli kehitysvamman lisäksi käytöshäiriöitä, paniikkihäiriöitä, agressiivi-
 suuskohtauksia, pelkotiloja ja ahdistuneisuushäiriöitä. Omaishoitajat kuvaavat arjen tilanteiden 
 erilaisia  ongelmakohtia,  mihin  tarvitsisivat  konkreettista  apua.  Omaishoitajien  oma  väsymys 
 koettiin kuormittavana. Väsymys lisäsi ahdistusta, riittämättömyyden tunnetta ja loi jännitteitä 
 omaishoitajan ja hoidettavan välille. Oma elämä oli kiinni hoidettavassa ja omaishoitajan teh-
 tävänä oli huolehtia niin byrokratiasta, palavereista ja kuntoutuksista sekä aikatauluttaa oma 
 elämä pitkälti hoidettavan aikataulujen avuntarpeen mukaan. Omaishoitajat toivat esille, ettei-
 vät tiedä mihin etuisuuksiin ja palveluihin heillä on oikeus. Kehitysvammaisen hyvinvoinnin 
 perusta on hyvässä toimintakyvyssä, jota hyvä palvelusuunnitelma parantaa, täydentää, tukee 
 ja edistää osallisuutta yhteiskuntaan.  


”Elikä tota mä oon aika monessa palaverissa istunu ja sitte aina tulee se kysymys, että onko 
 perheen tukitoimet riittävät. Ja sitte vähän sillee, että no. Me ollaan väsyneitä. Mitä mun nyt 
 tähän pitäis vastata? Mitäs teillä on meille tarjota? Nytku yleensä se on sitte niinku hankala 
 paketti, koska tuntuu, ettei me aina haluta hajottaa meiän perhettä.” 


Monesti suhde hoidettavaan on tiivis ja perhe, etupäässä äiti, on vastuussa arjen pyörityksestä 
 ja toimivuudesta. Haastateltavat kuvasivat arjen toimintojen vievän aikaa, lisäksi kehitysvam-
 maisen päivät vaihtelivat ja tällöin omaishoitaja ei ehkä kyennyt tekemään sovittuja tehtäviään. 


Haastateltavat kertoivat, että ongelmat mitkä kehitysvammaisella oli, seurasivat hyvin pitkälle 
myös aikuisuuteen, itsenäistymiseen ja ikääntymiseen. Haastateltavat kuvasivat haluavansa  



(28) elää arkea mahdollisimman normaalina perheenä, he eivät halunneet tulla kohdatuksi erityis-
 perheenä, vaan perheenä, jossa yksi jäsen on kehitysvammainen. 


”xxxx kuuluu myöskin tähän se, että häntä on ollut ihan hirvittävän vaikee, tää meiän symbioosi 
 on ollu… että häntä on kauheen vaikee saaja niinku mihinkään, koska hän oli, varsinkin pie-
 nenä, erittäin herkästi reagoiva. Oksensi jos joutu johonkin epämiellyttävään tilanteeseen ja se 
 ikävöinti ja se oli todella, todella voimakasta.” 


”Jännä juttu  tämäki  että, vaikka se on joka päivä arjessa ja  on hyvä puhua asioista,  mutta 
 joskus  se  on  myös  älyttömän  raskasta.  Että  siitä  tullee  niinku  ...    Niin.  Tai…  semmonen 
 tunne…Että haluaa elää normaalia elämää. Että mä en halua, että me eletään niinku kehitys-
 vammaisen perhe-elämää” 


Haastateltavat  kokivat,  että  pienet  arjen  konkreettiset  avut  auttoivat  jaksamisessa.  Monen 
 omaishoitajan mielestä kodin siisteys auttoi jaksamisessa ja selkeytti paljon arjen pyöritystä 
 ja lisäsi viihtyvyyttä. omaishoitajien voimavarat vaihtelivat, osa asui kaksin hoidettavan kanssa 
 ja osalla oli puoliso. Kaikissa vastauksissa kodin merkitys ja siellä viihtyminen tuli esille. Kodin 
 merkitys korostui koska siellä vietettiin paljon aikaa. Haastateltavat toivoivat siivousapua ko-
 tiin ja yli 70-vuotiaat kokivat raskaat kotityöt uuvuttavina ja fyysisesti raskaina. He kertoivat 
 myös omista sairauksistaan mikä, osaltaan vaikeutti raskaiden kotitöiden tekemistä. 


”Pystyy  tiiäkkö  tekemään  niinku  kotihommia,  mutta  mä  muistan.  Siinä  oli  pitkä  semmonen 
 ajanjakso, kun mä vaan aattelin, että voi että ku joku tulis joskus siivoomaan meille. Tai että 
 joku tulis joskus auttaan tai veis xxxx siks aikaa et mä saisin siivota.” 


”No nyt kun alkaa olla jo ikää, niin tuntuu, että joskus tarvitsis sitä  siivousapuaki. Ei jaksa 
 enää sillä lailla mattoja viejä ulos ja paukutella” 


”Mä tarvin nykyään jo noitten pitempien apua noihin verhojen ripustukseen ja semmoseen” 


”Sit siivoon silleen kaks kertaa kuukaudessa paremmin silloin kun se on pois sieltä.” 


Yhdellä paikkakunnalla oli mahdollisuus käyttää kotipalvelutukea ja sitä pidettiin myönteisenä 
hyvänä palveluna. Kotipalvelun tarve täytyi tietää hyvissä ajoin, koska sen saanti, hyvin suo-
sittuna palveluna oli muuten epävarmaa. Kotipalvelun pystyi varaamaan tiettynä päivänä vii-
kossa  kahdeksi  tunniksi.  Kotipalvelun  mahdollisuus  oli  vain  yhdellä  paikkakunnalla.  Muilla 
paikkakunnilla tätä mahdollisuutta ei tuotu esille. 



(29)Kodin merkityksen lisäksi moni omaishoitaja olisi kaivannut konkreettisesti hoidollista apua 
 kehitysvammaiselle kotiin. Omaishoitajat kokivat ajoittain, hoitotyötä tehdessään, riittämättö-
 myyttä osaamisessaan, injektion annot, niihin liittyvät viitearvot, muuttuvat ruokavaliot, katet-
 roinnit ja niihin  liittyvät  ongelmat,  tulehdukset  ja haavanhoidot olivat  haasteellisia toteuttaa. 


Omaishoitajat toivoivat, että ammattihenkilöstö olisi käynyt ajan kanssa ohjaamassa ja tiedus-
 telemassa mahdollisia kotihoidon ongelmia.  


”Kyllähän meille aina siitä ruuasta sanotaan ja mitä saa syä, mutta heleppohan se on, enkähän 
 aina ees muista.” 


”Insuliiniki ja lääkkeet pitäs oikei aina muistaa eikän niitä kaikkia huonoja vointeja heti hok-
 saa.” 


”Katetroija pitää viis kertaa päiväsä ja taaski on tulehus, vastaki oli.” 


Haastateltavat  toivoivat helpotusta liikkumiseen. Moni perhe asui  pienellä paikkakunnalla ja 
 syrjässä keskustasta. Monille tuotti ongelmia kuljetusmahdollisuuksien puute. Osa kehitysvam-
 maisista kykeni aikaisemmin kulkemaan taksilla itsenäisesti, mutta yhteiskyydityksen ansiosta 
 autoon meneminen ei enää onnistunut pelkotilojen vuoksi. Kuljetusten järjestäminen oli myös 
 tehty vaikeammaksi, kun tilaukset piti tietää niin hyvissä ajoin. Myös yleinen epävarmuus pal-
 velun toimivuudesta aiheutti huolta. 


”No Kkk:n isä kuljettaa kauppareissut. Kuntayhtymästä sanottii, että torstaina vois Transetin 
 kyytiin? Se sama pelkobussi kuljettaa mummuja ostoksilla ja siihen vois ku ilmottaa aina sitte 
 aamulla sinne, mutta ei voinu ajatella. Sitä vois nyt jälkeen nyt sitte etteenpäin.” 


”Niin mutta ei hän mene tuonne linja-autoon. Ei kirkko??? ole enää kuljettu. Meiltä on jäänyt 
 niin paljon pois kaikkea.” 


”Kaikki matkat tuolla autolla retkeili.  Siihen aikaan retkeiltiin enempi. Nykyään on varmaan 
 varaa vähä vähempi kuljettaa.” 


Omaishoitajat pitivät erilaisten hakemusten täyttämistä vaikeana ja työläänä. Moni kertoi, ett-
eivät kokeneet saavansa hyötyä eri etuuksien hakemisestaan. Byrokraattisen kankeudenkoke-
musten ja negatiivisten ja hylkäävien anomusten vuoksi he toivoivat saavansa apua ja ohjausta 
myös lomakkeiden täyttämiseen. 



(30)”Sitäki piti hakea toisen kerran, kun omaishoidontuki tai se kotihoidontukihenkilö sano, että se 
 kannattaa Kkk:lle ehdottomasti hakea.””Edunvalvojahan on anonu tuota niin toimeentulotu-
 kea Aaa.lle. Kun meille tulee niitä papereita, mutta onko ne yhden kerran saanut muutaman 
 kympin, ku aina niille on tullu hylsy sinne. 


”Koska eihän se oo sopimus, jos sinne liitetään joku asia ja se myönnetään ja se ei ookkaan 
 sitte mitään.” 


4.2.3  Omaishoitajan henkisen tuen tarve 


Haastateltavat kokivat tärkeäksi, että heillä olisi joku, joka kuuntelisi ja ymmärtäisi millaista 
 on olla omaishoitajana omalle kehitysvammaiselle aikuiselle, nuorelle tai ikääntyneelle lapsel-
 leen. Omaishoitajien hoidettavat olivat eri ikäisiä mutta heidän murheensa ja huolensa olivat 
 samansuuntaiset. Huoli omasta terveydentilasta ja jaksamisesta hoitajana sekä epätietoisuus ai-
 kuisen kehitysvammaisen tulevaisuudesta kuormitti omaishoitajia.


Keski-ikäisen kehitysvammaisten somaattiset sairaudet ja psyykkiset ongelmat  olivat tuoneet 
 uusia  haasteita.  Kehitysvammaisen  lääkemuutokset  olivat  yhdelle  omaishoitajalle  ongelma. 


Lääkemuutokset aiheuttivat epäluuloisuutta, eikä kehitysvammainen suostunut ottamaan niitä. 


Sen takia aggressiivisuus ja väkivaltainen käytös lisääntyivät. Omaishoitaja olisi tarvinnut oh-
 jausta  ja  keskusteluapua  kotona  esiintyviin  hoidon  ongelmatilanteisiin  ja  lääkitykseen  liit-
 tyen. Nämä tilanteet aiheuttivat riittämättömyyden tunteita ja saivat epäilemään omia toiminta-
 tapoja erilaisissa hoitotilanteissa.  


Useampi omaishoitajaa toi esille terveyskeskus- ja sairaalakäynnit. Käyntiä lääkärillä tai labo-
 ratoriossa  piti  valmistella  hyvissä  ajoin  ja  kerrata  ja  havainnollistaa  mitä  siellä  tapahtuu  ja 
 miksi. Käynti oli kehitysvammaiselle ja hoitajalle iso ponnistus ja näihin tilanteisiin omaishoi-
 tajat odottivat henkilökunnalta ymmärrystä. Omaishoitajat olisivat mielellään kertoneet etukä-
 teen  hoitohenkilöstölle  erityistoiveita  millä  käynti  saataisiin  sujumaan  hyvin,  mutta  kiireen 
 vuoksi  siihen  ei  ollut  mahdollisuutta.  Etukäteen  annetun  tiedon  merkitystä  korosti  useampi 
 omaishoitaja. Yksi huono tai haasteellinen käynti vaikutti negatiivisesti hoidettaviin ja vaikeutti 
 seuraavia tulevia lääkäri käyntejä. 


Osa omaishoitajista kaipasi vertaistukea. Vertaistukea oli saatavilla  yhdellä paikkakunnalla, 
mutta osalla näistä omaishoitajista ei ollut mahdollista osallistua vertaistukiryhmiin koska maa-
seudulla ei ollut julkisia liikenneyhteyksiä. Haastateltavat olivat olleet sopeutumisvalmennus  



(31)kursseille ja nämä koettiin erittäin tärkeiksi koska siellä pystyi purkamaan huolia ja käymään 
 läpi tilanteita samanhenkisten omaishoitajien kanssa. 


”Semmoselle viikon leirille. Ne oli kyllä hyviä. Siellä oli niinku vertaistukea. Ja täälläkin oli 
 ennen joskus, että kokoontuivat nämä omaishoitajat tuolla. Ni pääsi sinne mukaan. Niitä ei oo 
 ollu enää” 


”Et minkälainen niinku kausi on vaikka lapsella menossa, miten se vaikuttaa sitte niinku per-
 heen dynamiikkaan ja  miten mikäki  vaikuttaa.  Ja sitte varmaan sitä henkistä  tukee varmaan 
 joko,  hakee  täsmävertaistukee  sieltä  omasta  niinku  oman  lapsen  diagnoosin  vertaistukiryh-
 mästä” 


Omaishoitajat  kuvasivat  oman  vertaistukiyhdistyksen  kautta  esille  tuotuja  asioita  toimiviksi 
 koska siellä ihmiset tuskailivat samanlaisten ongelmien kanssa. Omaishoitajat kokivat saavansa 
 sieltä erilaista näkökulmaa ja apua omiin ongelmiin. Yhdistystoiminta oli monelle iso henki-
 nen tuki. 


”Niin on. On läheiset. Ja sitte on Autismiyhistyksen. Onkos Omaishoitajillakin joku oma? Siinä 
 näkkyy niitä leirejä, mitä pidetään milloin missäkin kylpylässä tai muualla.”  


”Et siellä on just näitä samoja tyyppejä ja tietää sillee just puolesta sanastaki mitä tarkottaa. 


on oma sektori, koska sitte et, ku aattelee vaikka nyt kun vertaa vertaistukiryhmää.” 


Riittämättömyyden tunne vaivasi monia omaishoitajia ja monella oli tarvetta kertoa asioistaan 
 aikuiselle kuuntelevalle henkilölle, joka olisi läsnä heitä varten. Omaishoitajilla oli vahva tun-
 neside hoidettavaan ja omasta uupumuksestaan oli hankala kertoa. Useampi omaishoitaja ku-
 vasi tilannettaan, että kun kehitysvammainen lapsi syntyy, niin hoitovastuu on elinikäinen. Osa 
 tunnisti itsessään uupumuksen merkit ja osa koki olevansa liian väsynyt huolehtiakseen omasta 
 hyvinvoinnistaan. 


”Ei  vaan  jaksa.  Vaikka aina  sanotaan,  että itestä  täytyy  pitää  huolta,  että  jaksaa  toisestaki 
 pittää, mutta ei se ihan niin oo.”  


”Xxxx; n varpaankynsiä leikkaa jalkojenhoitaja ja omat vaan, että minä sitte otan. Minä otan 
 sitte huomenna. Ei vaan jaksa.” 


 Haastateltavat  laittoivat  omat  tarpeet  syrjään  ja  ensisijaisesti  huolehtivat hoidettavan  hyvin-
voinnista. Omien tunnetilojen läpikäyminen ja ajan ottaminen siihen oli arjessa haasteellista. 
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