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Tiivistelma

Omaisten auttaminen on Suomessa paljon yleisempiad kuin mitd omaishoidon tukea saavien maa-
ristd voi paitelld. Erityisesti lastaan hoitavien omaishoitajien madriasti ja tuen tarpeesta on vain va-
hén tietoa. Kela on uudistamassa omaishoitajille kohdennettuja kursseja. Tamén selvityksen tavoit-
teena oli kartoittaa lapsia hoitavien lddkareiden kasitysta siitd, tulisiko lasten omaishoitajille jarjestaa
omat kurssit, kuinka suuri ndiden tarve mahdollisesti on ja mitd ndiden kurssien sisdllossé tulisi eri-
tyisesti huomioida. Sahkoinen kysely toteutettiin lastenldakari-, lastenneurologi- ja kehitysvamma-
ladkariyhdistysten avustuksella. Kyselyyn vastasi yhteensd 90 laakaria. Kyselyn tulokset osoittivat et-
td vain harva erityistd tukea tarvitsevia lapsia hoitavista ladkéreistd tiesi Kelan jarjestimistd omais-
hoitajakursseista, mutta ldhes kaikki tunnistivat lapsiaan hoitaville vanhemmille kohdistettujen kun-
toutuskurssien tarpeen. Lastaan hoitavien omaishoitajien kuormittuneisuus on tdrked ottaa huo-

mioon sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja suunniteltaessa.



1 Johdanto

Suomalaisten antama apu ikddntyneille omaisilleen on Suomessa merkittavda (Kehusmaa ym. 2013).
Valtaosa ndistd auttajista ei kuitenkaan ndy virallisissa omaishoitajien tilastoissa. Virallisen omais-
hoitajan aseman saaneita henkil6itd on noin 40 000 ja heilldi on mahdollisuus saada omaishoito-
palkkio ja tukipalveluja. Omaisten auttaminen on paljon yleisempdd kuin mitd omaishoidon tukea
saavien madrastd voi péitelld. Kaiken kaikkiaan omaishoidon tuen on arvioitu kattavan vain noin
10 % kaikista omaishoitotilanteista (Kansallinen omaishoidon kehittimisohjelma), erityista tukea

tarvitsevien lasten hoidossa osuus on mahdollisesti vieldkin alempi.

Valtaosa omaishoitajista hoitaa ikddntyneita ldheisiddn mutta myos vaikeasti sairastuneita tai vam-
mautuneita lapsiaan hoitaneet vanhemmat voivat saada lain mukaista omaishoidon tukea. THL:n
kuntakyselyn mukaan noin 14 % kaikista omaishoitopalkkiota saaneista omaishoitajista hoitaa alle

18-vuotiasta lasta (Kansallinen omaishoidon kehittimisohjelma).

Vaikeasti sairaiden tai vammaisten lasten madrdd voidaan arvioida Kelan myontimén alle 16-
vuotiaan vammaistuen perusteella, joka on jaettu kolmeen luokkaan avuntarpeen mukaisesti. Koro-
tetun ja ylimmaén alle 16-vuotiaan vammaistuen saamisen perusteet on kuvattu taulukossa 1. Vuon-
na 2013 Kelan ylintid alle 16-vuotiaan vammaistukea sai yhteensd 2 244 lasta ja korotettua yhteensa
15 870 lasta. Suomessa on arviolta 17 000 perhettd, joissa alle 16-vuotiaan lapsen sairaus tai vamma
aiheuttaa vanhemmille péivittdistd ylimddrdistd kuormitusta, joka edellyttdd vanhempien jaksavuu-

desta sekd omasta terveydestdan huolehtimisen huomioimista.

Taulukko 1. Alle 16-vuotiaan vammaistuen korotetun ja ylimman vammaistuen myéntdamisen perusteet.

Alle 16-vuotiaan Lapsen sairauteen, vikaan tai vammaan liittyvastd hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuk-

korotettu sesta aiheutuva vahintddn kuusi kuukautta kestdva tavanomaista suurempi rasitus ja si-

vammaistuki donnaisuus, joka verrattuna vastaavan ikdiseen terveeseen lapseen on vaativaa tai pdivit-
tdin huomattavasti aikaa vievda.

Alle 16-vuotiaan Lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuva tavanomaista suurempi rasi-

ylin vammaistuki tus ja sidonnaisuus on vaativaa ja ympdarivuorokautista.

Perheiden jaksavuuden parantamiseksi Kela jarjestdd kahden tyyppisia kuntoutusmuotoja: sopeu-
tumisvalmennuskursseja sekd omaishoitajille kohdistettuja kursseja. Sopeutumisvalmennuskurssien
tavoitteena on tukea valmiuksia mahdollisimman tdysipainoiseen eliméén sairaudesta tai vammasta
huolimatta. Tdhdn pyritddn mm. antamalla tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista ja tukemalla sel-
viytymistd sairauden kanssa. Sopeutumisvalmennuskursseille voi osallistua koko perhe ja kurssin
toteutuksessa tulee huomioida kunkin kurssin osallistujien tarpeet. Omaishoitajakurssien tavoittee-

na on yllapitad omaishoitajien jaksamista, etsid keinoja arjen ongelmallisiin tilanteisiin sekd saada




konkreettisia neuvoja omaisen sairauteen ja hoitoon. Kuntoutus on suunnattu péivittdin omaishoi-
tajina toimiville, joilla on uupumusta tai muita terveysoireita. Kuntoutukseen voivat osallistua eri-
ikdiset omaishoitajat riippumatta siita, ovatko he tydelamassa vai ei. Osalle omaishoitajakursseista
voi osallistua myds hoidettava omainen, hinelle on jarjestetty oma ohjelma jotta omaishoitaja voi
keskittyd oman jaksamisensa kannalta keskeisiin asioihin. Omaishoitajakurssille osallistuminen ei

edellyta virallista omaishoitaja asemaa.

Kela on uusimassa omaishoitajille kohdennettuja kuntoutuskursseja. Tdlla hetkelld omaishoitajien
kurssit eivit kohdennu omaisen idn tai sairauden mukaan ja lapsiaan hoitavia vanhempia omaishoi-

tajien kursseille osallistuu hyvin véhén.

2 Selvityksen tavoite ja toteutus

Tdman selvityksen tavoitteena oli kartoittaa lapsia hoitavien ladkareiden kasitysta siitd, tulisiko las-
ten omaishoitajille jarjestdd omat kurssit, kuinka suuri ndiden tarve mahdollisesti on ja mitd nididen

kurssien siséllossa tulisi erityisesti huomioida.

Otimme yhteyttd Suomen lastenlddkari, lastenneurologi sekd kehitysvammalddkdrien hallituksen
puheenjohtajiin ja kysyimme mahdollisuutta tehda kysely kyseisten yhdistysten jasensdhkdpostilis-
tan kautta. Kaikki jdrjestot hyvaksyivit kyselyn. Kysely toteutettiin sahkoéisend kyselynd aikavalilld
29.9.-29.10.2014, aloituspiiva vaihteli erikoislddkariyhdistyksittdin, paattymispéiva oli kaikilla sama.
Kysely oli kehitysvammalddkariyhdistyksen verkkosivuilla, lastenneurologeille ja lastenlddkareille

kysely lahetettiin séhkopostitse.

Kvantitatiiviset tulokset ilmoitetaan jakaumana. Avokysymykseen "Mité erityistd tulisi huomioida
lasten ja nuorten omaishoitajille kohdistettavien kurssien sisédllossa” annetut vastaukset luokiteltiin

teemoittain.

3 Tulokset

Kyselyyn vastasi 55 lastenldakarid, 20 lastenneurologia ja 15 kehitysvammalddkarid. Vastauksia saa-
tiin kaikista muista sairaanhoitopiireistd paitsi Ahvenanmaan ja Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopii-

reistd. Ladkdreiden toimipaikkajakauma on esitetty taulukossa 2. Lastenlddkarit ja lastenneurologit



toimivat péddasiassa sairaaloissa, kehitysvammalddkarit kehitysvammaisille kohdistetuissa toimin-

tayksikdissa.

Taulukko 2. Vastanneiden pddasiallinen toimipaikka.

Lastenlddkarit Lastenneurologit Kehitysvammaldakarit
N (55) % N (20) % N (15) %
Yliopistollinen keskussairaala 24 44 7 35 0
Muu sairaala 17 31 7 35 5 33
Terveyskeskus 4 7 3 15 0
Sdatio tms. 0 0 1 5 3 20
Muu 10 18 2 10 7 47

Kysymykseen “Kuinka usein olet suosittanut vanhemmille Kelan jarjestimda omaishoitajakurssia?”

vastattiin yleisimmin “en koskaan” (37 %) tai “en tunne palvelua” (48 %) vaihtoehdoilla (kuvio 1).

Avovastauksista 10ytyy tilannetta hyvin kuvaava kommentti Olen lastentautien yliladkari, mutta

palvelun luonne on silti minulle hyvin epaselva”.

Kuvio 1. Vastaukset kysymykseen ”Kuinka usein olet suosittanut vanhemmille Kelan jarjestdamda omaishoitaja-

kurssia?” (%)

Lastenneurologit

-
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® Muutaman kerran kuukaudessa

® Muutaman kerran vuodessa

= En koskaan tai en juuri koskaan

En tunne kyseistd palvelua

100 %




Vastaajista 82 % suositti, ettd lapsiaan hoitaville vanhemmille tulisi jarjestda erilliset omaishoitaja-
kurssit (kuvio 2). Kehitysvammaisia aikuisia hoitavista ladkareistd 9/14 (64 %) ilmoitti lisaksi, ettd
myos tille kohderyhmalle pitéisi olla erilliset kurssit. Avovastauksissa nelja ladkaria korosti, ettéd
omaishoitajakurssit tulisi jarjestdd sairauskohtaisesti. “Jos ryhmit kovin heterogeenisid jaa hyoty

pienemmaksi.”

Kuvio 2. Miten lasten ja nuorten omaishoitajien kurssit tulisi jarjestaa? (%)

Lastenneurologit 10
Kehitysvammaldakarit 7
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

m Erilliset kurssit lasten ja nuorten omaishoitajille

® [ asten ja nuorten omaishoitajat voivat osallistua kaikille
avoimille omaishoitajien kursseille

Entiedd

Kysymykseen ”Arvioi kuinka moni hoidossasi olevan lapsen omaishoitaja voisi héytya omaishoita-
jille kohdistetusta kurssista. Arvioi omaishoitajaméaréd/vuosi” vastanneiden ilmoittama vanhempien
yhteismdéra oli 1 031 omaishoitajaa. Keskiméarin ilmoitettiin kuusi omaishoitajaa/vastaaja, vaihte-
luvdli 0-300. On mahdollista, ettd luvun 300 kirjannut on tarkoittanut lukua 30, jolloin kokonais-
madra olisi 731 omaishoitajaa ja vaihteluvali 0-50. Késitys omaishoitajakurssien kohderyhmasta oli
kuitenkin monille epédselva. "Mitd Kela tarkoittaa omaishoitajilla? Omaishoitajat itsekdédn eivit aina

tunnista olevansa omaishoitajia emmeka me tyontekijatkdan heité aina tunnista”.

Vastaajilta kysyttiin avokysymykselld, mité erityistd tulisi huomioida lasten ja nuorten omaishoita-
jille kohdistettavien kurssien sisallossd. 58 (64 %) ladkarid vastasi kysymykseen. Vastaukset oli mah-
dollista luokitella taulukossa 3 esitettyihin teemoihin, eri erikoisalojen vastaukset on yhdistetty.

Kolme vastaajaa ilmoitti lisaksi, ettd tarkeampad olisi kehittad paikallista tukea ja yksi, ettei tieda.



Taulukko 3. Omaishoitajien kurssien sisdllossd huomioitavat asiat teemoiteltuna, suluissa kuhunkin teemaan
liittyvien ehdotusten maara.

Omaishoitajan oma jaksaminen (20) Ennaltaehkdisy, voimaannuttavien ja toivoa ylldpitdavien keinojen
l6ytdminen, omaan hoitoon ja kuntoutukseen sitoutuminen

Muiden perheenjdsenten hyvinvointi (14) | Muiden sisarusten huomioiminen sekéd parisuhteesta
huolehtiminen

Vertaistuki (14) Sairaus ja ikdkohtaisten kurssien mahdollistuminen

Sairauden tai vamman vaikutus lapsen Sairauden tai vamman merkitys lapsen kehitykseen, erityisesti

kehitykseen (12) murrosikddn ja itsendistymiseen

Hoidettavan itsendistymisen tukeminen Lapsen harrastusten tukeminen, lapsen kotoa poismuuttamiseen

(12) valmistautuminen.

Hyvaksyminen (10) Sairauden tai vamman pysyvan luonteen hyvaksyminen, suremisen
kdsittely, kuolemaan valmistautuminen

Palveluista tiedottaminen (8) Yhteiskunnan tarjoamista palveluista tiedottaminen

Vanhemmuuden tukeminen (7) Haasteelliset kdytoshairiot, lapsen ja sisarusten vaikeisiin kysy-

myksiin valmistautuminen, vanhemmuuden valmiudet kun
perheessd on erityistd tukea tarvitseva lapsi

4 Pohdinta

Suomessa asuu noin 18 000 alle 16-vuotiasta lasta, joiden sairaudesta tai vammasta aiheutuva hoito
on paivittdin vanhempia kuormittavaa. Yli 2 000 lapsen hoidon tarve on ympérivuorokautista. Ta-
man kyselyn tarkoituksena oli ensisijaisesti selvittad, tulisiko Kelan jatkossa jarjestdd lapsiaan hoita-
ville omaishoitajille erillisid kursseja ja toissijaisesti saada arvioi mahdollisista osallistujien maarasta.
Télla hetkella lapsiaan hoitavat omaishoitajat joutuvat osallistumaan samoille kursseille kuin puo-
lisoaan tai vanhempiaan hoitavat omaishoitajat. Kdytdnnossa tatd mahdollisuutta kédytetdan hyvin
vahén. Kyselyn tulokset osoittivat, ettd vain harva erityista tukea tarvitsevia lapsia hoitavista laaka-
reistd tiesi Kelan jéarjestimistd omaishoitajakursseista. Lahes kaikki kuitenkin tunnistivat lapsiaan

hoitaville vanhemmille kohdistettujen kuntoutuskurssien tarpeen.

Kysely tehtiin erikoislddkdriyhdistysten kautta, pdasddntoisesti yhdistysten sdhkopostilistojen tai
verkkosivun kautta. On epdselvdi, kuinka monen vaikeasti sairaita tai vammautuneita lapsia ja nuo-
ria hoitaneista ladkéreistd kysely saavutti mutta voidaan olettaa, ettd kyselyyn vastasi nimenomaan
ne lastenladkdrit, lastenneurologit ja kehitysvammalddkarit, joiden seurannassa tdimé potilasryhma
on. Kysymyksiin omaishoitajakursseista tietimisestd ja niiden kohdistamisesta voidaan titen pitd
uskottavina koko kohderyhmaii ajatelleen. Arvio omaishoitajakurssien tarpeesta, 700-1 000 lastaan
hoitavaa omaishoitajaa, kuvastaa vastanneiden ladkédreiden seurannassa olevien lasten vanhempien

kuormittuneisuutta. Tama kysely ei kuitenkaan anna vastausta siihen, onko Kelan omaishoitajille
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jarjestaima kurssi oikea ratkaisu kuormitukseen vaikuttamiseen vai tulisiko vanhempien jaksamista
tukea kotipaikkakunnan sosiaali- ja terveydenhuollon keinoin. Liioin emme tieda, tulisivatko van-
hemmat todellisuudessa osallistumaan lapsiaan hoitaville omaishoitajille kohdistetuille kursseille ja
mika olisi vuosittain kurssien tarve. Myos selvittimaitta jai, tulisiko osalle omaishoidettavista jérjes-
tad samanaikaisesti kuntoutuskurssi. Selvitys kuitenkin toi selkedsti esille hoitavien lddkéreiden né-
kemyksen siitd, ettd lastaan hoitavien omaishoitajien kuormittuneisuus tulisi ottaa huomioon my®os
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja suunniteltaessa. On todenndkoistd, ettd myds Kelan jérjesta-

mid lasten omaishoitajille suunnattuja kursseja tarvitaan.

Témin kysely osoitti, ettd Kelan tulee omaishoitajien kursseja uudistaessaan huomioida tarve lasten
ja nuorten omaishoitajille suunnattavien erillisten kurssien jarjestimiseen. Ladkédreiden ehdottamia
sisdltoja kasitelladn osin sopeutumisvalmennuskursseilla mutta vastaukset painottuivat omaishoita-
jan omaan jaksamiseen, muista perheenjésenistd huolehtimiseen seké sithen valmistautumiseen, ettd
nuori muuttaa pois kotoa. Nama ovat asioita, jotka eivdt ole sopeutumisvalmennuskursseilla keskei-
simpid. On myds tarked tunnistaa, ettd 30-50-vuotiaan perheen didin/isin omaan jaksamiseen ja
terveydestddan huolehtimiseen liittyvit tuen tarpeet ovat erilaiset kuin elakkeelld olevan puolisoaan
hoitavan tai omia vanhempiaan hoitavan tarpeet. Kurssien toivottiin myds antavan tukea muiden
perheenjdsenten — sisarusten ja parisuhteen — huomioimiseen, asia joka terveydenhuollossa jadnee-
kin vihemmalld huomiolle hoidon keskittyessa vakavasti sairastuneen tai vammautuneen lapsen
hoitoon ja kuntoutuksen suunnitteluun. Sairauden tai vammautumisen merkitys lapsen kehitykseen
sekd nuoren itsendistymisen tukeminen voidaan myds huomioida vain, jos omaishoitajien kursseja
jarjestetadn erillisind lapsiaan hoitaville omaishoitajille. On tirkedd huomioida my6s hoitavien l4a-
kireiden toteamus, ettd omaishoitajien kursseilla tulee olla mahdollisuus kasitelld surua ja luopu-

mista, jopa kuolemista ja kuolemasta lapselle sekd muille perheenjisenille puhumista.

Lasten omaishoitajien kuntoutuksellisen tuen tarve on selkedsti jadnyt vahille huomiolle niin ter-
veydenhuollossa kuin Kelassakin. Jos Kelassa ldhdetddn kehittimiédn lasten omaishoitajille kohdis-
tettuja kursseja, on tarkedd, ettd sisdllon suunnitteluun otetaan mukaan niin lasten omaishoitajien

kuin terveydenhuollon edustajat jotta sisdlto voi vastata timén kohderyhmaén erityistarpeisiin.
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Kiitokset:

Tama kysely toteutettiin yhteistyossa erikoisladkériyhdistysten kanssa. Kelan jérjestimien kuntou-
tuskurssien tarpeen tunnistamisessa ja sisallon suunnittelussa tehdain yhteistyota terveydenhuollon
toimijoiden kanssa. Selkedt, lyhyet kyselyt mahdollistavat ajankohtaisen tiedonsaamisen koko maan

kattavasti. Kiitimme kyselyyn osallistuneita yhdistysten jasenid arvokkaasta yhteistyosta.
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