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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa erityislasten omaishoitajien erilaisia rooleja ja hei-
dan mahdollisuuttaan toimia niissa. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena, ja sen tavoit-
teena oli saada erityislasten omaishoitajien aani kuuluville seka tuottaa uutta tutkimustietoa per-
heen ja ammattilaisten hyodynnettavaksi. Tutkimusmenetelmana kaytettiin lomakehaastattelua, ja
tutkimukseen kutsuttiin mukaan Suomessa asuvia alle 18-vuotiaiden erityislasten omaishoitajia.

Toimintaterapian yhtena vaikuttavana ajatuksena on yksilon oikeus ja mahdollisuus toimia hanelle
merkityksellisissa ymparistéissaan. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoria valittiin tutkimuk-
sen taustateoriaksi, silld se painottaa ihmisen oikeutta osallistua hanen hyvinvointiaan tukeviin toi-
mintoihin. Ihminen toimii arjessaan erilaisissa rooleissa. Rooleissa toimimista haluttiin tarkastella
inhimillisen toiminnan mallia hyodyntamalla. Roolit ja niissa toimiminen vaikuttavat ihmisen hyvin-
vointiin muun muassa luomalla rakennetta seka sisaltoa elamaan.

Tutkimusaineistossa puolet erityislasten omaishoitajista nostivat aidin roolin tarkeaksi rooliksi.
Useat myos kokivat ystavan ja puolison roolit merkityksellisiksi. Noin puolet vastasivat, etta heilla
on hyva mahdollisuus toimia eri rooleissa. Rooleissa toimimista mahdollistivat etenkin tydelaman
ratkaisut, kuten osa-aikatyo ja lyhennetty tydaika. Myos palveluiden toimivuuden, I&heisten ihmis-
ten seka oman terveyden ja hyvinvoinnin koettiin mahdollistavan osallisuutta rooleissa. Rajoitta-
vaksi tekijaksi aineistosta nousi yleisimpana ajanpuute. Myds omaishoitajan jaksamisen haastei-
den, etenkin vasymyksen, seka tuen puutteen ja roolin rajoittavuuden nahtiin haastavan rooleissa
toimimista.

Tutkimustulosten perusteella erityisesti yhteiskunnan ja laheisten ihmisten tuella on merkitysta sille,
millainen mahdollisuus erityislasten omaishoitajilla on toimia heille tarkeissa rooleissaan. Erityis-
lasten omaishoitajat nostivat esiin muun muassa yksinaisyyden kokemuksen seka terveyshaas-
teet, jotka voivat johtaa toiminnalliseen syrjaytymiseen ja vieraantumiseen. Useillakaan omaishoi-
tajilla ei ollut mahdollisuutta toimia esimerkiksi tyontekijan roolissa. Rooleissa toimimista rajoitta-
vissa tekijoissa puolestaan nahtiin yhteys roolikuormitukseen. Jatkotutkimuksen aiheina nahtiin
muun muassa rooleja rajoittavien tekijoiden ja erityislasten omaishoitajille tarkeiden roolien merki-
tysten tutkiminen seka heidan unelmiensa roolien kartoittaminen.
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The purpose of this thesis was to explore the different roles of caregivers of children with special
needs and their potential act on them. The study was conducted as a qualitative study, with the aim
of making the voices of carers of children with special needs heard and providing new research
information for the benefit of families and professionals. The research method used was a ques-
tionnaire interview, and carers of children with special needs aged under 18 living in Finland were
invited to participate.

An influential idea in occupational therapy is the individual's right and opportunity to act in environ-
ments that are meaningful to him or her. The theory of occupational justice was chosen as the
background theory for the study, as it emphasizes the right of people to participate in activities that
support their well-being. People act in different roles in their everyday lives. For a more detailed
examination of these roles, a human role model was chosen as the background for the thesis.
Roles and acting in them contribute to human well-being by, among other things, creating structure
and content in life.

In the survey data, half of the carers of children with special needs highlighted the role of the mother
as an important role. Many also perceived the roles of friend and spouse as important. Around half
of answerers said that they have good opportunities to act on different roles. Work-related solutions,
such as part-time work and reduced working hours, made it possible to act on these roles. The
functioning of services, people close to them, and their own health and well-being were also per-
ceived as enabling participation in roles. The most common limiting factor was lack of time. The
challenges of coping, especially fatigue, and lack of support and role limitation were also seen as
a challenge for caretakers.

Based on the research results, support of society and close people is especially important in ena-
bling carers of children with special needs to act on the roles that are important to them. Carers of
children with special needs highlighted the experience of loneliness and health challenges that can
lead to occupational isolation and alienation. For example, many carers did not have opportunity to
fulfill the role of worker. The role constraints that emerged from the data can be seen to be related
to role strain. Further research was seen as necessary to explore role limiting factors, the meaning
of roles important to caregivers of children with special needs, and the roles they are wishing for.

Keywords: caregivers of children with special needs, roles, occupational justice, inclusion, mean-
ingfulness, qualitative research
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1 JOHDANTO

Terveydenhuollossa ei tunnisteta erityislasten omaishoitajien tuen tarvetta erityisen hyvin. On sel-
vaa, etta ilmio on jaanyt vahemmalle huomiolle. Kehitysvammaisesta lapsesta huolehtivan van-
hemman tuen tarve on oletettavasti erilainen kuin iakasta vanhempaa tai muistisairasta puolisoa
avustavan henkilon. Valtioneuvoston selvitys- ja tutkimustoiminnan vuonna 2017 toteuttamassa
tutkimuksessa on tunnistettu omaishoidon ilmion monitahoisuus. Omaishoitajien ja hoidettavien ti-
lanteiden erilaisuuden takia omaishoitajien kuntoutus tulisi toteuttaa joustavasti. (Autti-Ramo, Bog-
danoff 2014, 10; Shemeikka, Buchert, Pitkanen, Pehkonen-Elmi & Kettunen 2017, 89-90.)

Erityislasten omaishoitajien erilaisista rooleista nayttaa loytyvan kotimaista tutkimusta lahinna opin-
naytetoista. Myos kansainvalista tutkimustietoa oli hankala loytaa. Loydetyt tutkimukset keskittyivat
vammaisen lapsen vanhemmuuteen, omaishoitajuuteen tai roolien maaraan niiden merkityksen
sijaan (Crowe, VanLeit, Berghmans, & Mann 1996; VanLeit & Crowe 2002; Ranehov & Hakansson
2018). Toimintaterapia-alan tutkimuksia erityislasten omaishoitajille tarkeista rooleista ja heidan
mahdollisuuksistaan toimia niissa ei ollut saatavilla, joten tama tutkimus on toimintaterapian kan-

nalta tarpeellinen.

Taman opinnaytetydn aihe nousi tydelamasta, kun Oulun seudun omaishoitajat ry:n erityislapsiper-
heiden parissa tydskenteleva vastaava perhetoiminnan kehittaja Salla Jamsén oli huomannut, ettei
erityislasten omaishoitajien rooleista ole juurikaan tutkimusta. Han nosti esille omaishoitajaroolin
vahvistamisen tarkeyden. (Jamsén, haastattelu 23.11.2022.) Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Ou-
lun seudun omaishoitajat ry:n kanssa, jonka kautta mainostettiin ja jaettiin kutsua sahkdiseen lo-
makehaastatteluun. Opinnaytety6ta varten tehtyyn lomakehaastatteluun kutsuttiin osallistumaan
alle 18-vuotiaiden erityisen tuen tarpeisten lasten vanhempia. Heidan ei tarvinnut olla virallisia

omaishoitajia.

Opinnéytetydn tarkoituksena oli kartoittaa erityislasten omaishoitajien rooleja ja heidan mahdolli-
suuksiaan toimia niissa. Tavoitteena oli saada erityislasten omaishoitajien aani kuuluville ja tuottaa
laadullista tutkimustietoa. Tutkimus kohdennettiin alle 18-vuotiaiden erityislasten omaishoitajille, ja
aineisto kerattiin lomakehaastatteluna sahkdisen Webropol-lomakkeen avulla. Tutkimuksen kautta
erityislasten omaishoitajat voivat pysahtya tarkastelemaan roolejaan ja mahdollisuuttaan toimia



niissa. Myos heidan parissaan tyoskentelevat ammattilaiset voivat hyodyntaa tutkimusta omaishoi-

tajien rooleissa toimimisen ja koko perheen hyvinvoinnin tukemiseksi.

Yhdistyneiden kansakuntien ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen (1948) mukaan ihmi-
sella on oikeus tydhon ja riittdvaan toimeentuloon (23. artikla) seka lepoon ja vapaa-aikaan (24.
artikla) (Ihmisoikeusliitto 2023). Myds opinnaytetyon taustalla vaikuttavassa toiminnallisen oikeu-
denmukaisuuden teoriassa on yhtymakohtia ihmisoikeuskysymyksiin (Wilcock & Townsend 2019,
644—645). Tassa tutkimuksessa nahtiin tarpeelliseksi lahestya erityislasten omaishoitajien roo-
leissa toimimista toiminnallisen oikeudenmukaisuuden nékokulmasta, joten toiminnallisen oikeu-

denmukaisuuden teoria valittiin taustafilosofiaksi.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina olivat "Millaisia rooleja erityislasten omaishoitajat pitavat tar-
keina?” ja "Miten omaishoitajat kokevat mahdollisuutensa toimia heille tarkeissa rooleissaan?”. Toi-
sessa tutkimuskysymyksessa oli tarpeen tarkastella ihmisen toiminnallisia oikeuksia rooleissa toi-
mimisen kautta. Inhimillisen toiminnan malli on yksi toimintaterapian kaytannon tyon malleista, joka

antoi selkeat raamit roolien ja niissa toimimisen tarkastelulle.



2 TOIMINTATERAPIASSA TUETAAN OIKEUTTA TOIMIA

Toimintaterapia on asiakaslahtoista. Sen tavoitteena on mahdollistaa ihmisen osallistuminen ar-
keensa seka vahvistaa hanen osallisuuttaan yhteiskunnallisena toimijana mukauttamalla toimintaa
ja ymparistoa. Toimintaterapia pyritdan toteuttamaan asiakkaan omassa toimintaymparistossa tai
iiviisti osana sita. Siina tarkastellaan toimintaa suhteessa ihmisen sosiaaliseen, kulttuuriseen tai
fyysiseen ymparistoon. Toimintaterapia pohjautuu paaasiassa toiminnan tieteeseen, mutta silla on
myds monitieteellinen teoriapohja. (Toimintaterapeuttiliitto 2023; World Federation of Occupational
Therapists 2023.)

Tassa opinnaytetydssa kaytetaan tutkimuksen taustafilosofiana toiminnallisen oikeudenmukaisuu-
den teoriaa (A Theory of Occupational Justice). Sen on kehittdneet toiminnan tieteen tutkijat ja
toimintaterapian professorit Elizabeth Townsend ja Ann Wilcock (Occupational Terminology Inter-
active Dialogue 2000, 84). Kaytannon tydn mallina kaytetaan Gary Kielhofnerin inhimillisen toimin-
nan mallia (Model Of Human Occupation), joka ohjaa tarkastelemaan rooleja osana ihmisen hyvin-
vointia (de las Heras de Pablo, Fan & Kielhofner 2017, 117). Inhimillisen toiminnan malli on toimin-
nallisen oikeudenmukaisuuden filosofiaa tdydentava tydkalu, joka ohjaa tutkimuksen suuntaa

omaishoitajaroolin kasittelyn myota muihinkin elaman rooleihin.

21 Toiminnallinen oikeudenmukaisuus puolustaa ihmisen toimijuutta

Kanadan toimintaterapeuttilitto Canadian Association of Occupational Therapists (CAOT) kehotti
toimintaterapeuttien toiminnallista identiteettia ja yksilollista vastuuta koskevassa kannanotossaan
toimintaterapeutteja edistdmaan kaikkien asiakkaiden terveyttd, hyvinvointia ja oikeudenmukai-
suutta toimia. Myés Amerikan toimintaterapeuttilitto American Occupational Therapy Association
(AOTA) sisallytti toiminnallisen oikeudenmukaisuuden Occupational Therapy Practice Framework
-teoksen vuonna 2014 julkaistuun kolmanteen painokseen. Teos on Amerikan toimintaterapeuttilii-
ton virallinen asiakirja, joka on tarkoitettu muun muassa toimintaterapian harjoittajille seka tervey-
denhuollon ammattilaisille ja tutkijoille. Siina todettiin, etta toiminnallinen oikeudenmukaisuus kuu-
luu olennaisena osana toimintaterapiaan, silla ymparistovaikutuksilla on merkitysta toimintoihin

osallistumiseen, toimintaterapiapalvelujen tarjoamiseen ja ihmisen terveyteen. Tasta huolimatta



monet perinteisissa toimintaymparistoissa tyoskentelevat toimintaterapian harjoittajat eivat pida oi-
keudenmukaisuutta tarkeana jokapaivaisessa tyossaan. (Bailliard, Dallman, Carroll, Lee & Szen-
drey 2020, 145.)

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden ajatus nousi 1990-luvulla ihmisen olemassaolon toiminnalli-
sen perustan tutkimuksesta seka voimaantumisen ja oikeudenmukaisuuden periaatteista. Toimin-
nallisen oikeudenmukaisuuden maailmassa ihmisella on mahdollisuus tehda itselleen, perheelleen,
yhteisolleen ja kansakunnalleen merkityksellisia asioita. (Stadnyk, Townsend & Wilcock 2010,
330.)

2.1.1 Toiminta on olennaista ihmiselle

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden kasite perustuu ajatukseen, etta ihminen on toiminnallinen
olento, ja han osallistuu itsendisena, aktiivisena toimijana toimintoihin, jotka maarittavat hanen ter-
veyttaan ja eldmanlaatuaan. Sen periaatteita ovat toiminnan kautta voimaantuminen, kattava toi-
mintojen luokittelu, toiminnallisen potentiaalin mahdollistaminen sek@ monimuotoisuus, osallisuus
ja jaettu etu toiminnallisessa osallistumisessa. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoriassa tyo
nahdaan perinteista tyon maaritelmaa laajempana. Teorian mukaan sen pitaisi olla kattavampi kuin
luokittelu pelkastaan palkkatydhon ja vapaaehtoistydhon. (Stadnyk ym. 2010, 330—331, 340, 646.)

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian mukaan toiminta on keskeista ihmisen olemassa-
ololle. Inminen on toiminnallinen olento, joka osallistuu toimintoihin itsenaisena olentona ja tiettyjen
yhteisOjen jasenena. Teorian periaate on, etta voimaantuminen saavutetaan toimintojen kautta.
Toiminnoilla on seka taloudellista etta sosiaalista arvoa. Yhteisot ovat vastuussa kunkin toiminnal-
lisen olennon yksilollisesta ja kollektiivisesta monipuolisen toiminnallisen potentiaalin mahdollista-
misesta. (Wilcock & Townsend 2019, 646.)

21.2 Merkityksettomyys voi johtaa toiminnalliseen etaantymiseen

Kautta aikojen ihmiset ovat tarvinneet toimintaa selviytyakseen. Toiminnallinen oikeudenmukai-
suus toteutuu, kun yksild voi tyydyttaa fyysisia, henkisia ja sosiaalisia tarpeitaan toiminnoissa, jotka

tukevat hanen vahvuuksiaan. Toiminnallinen oikeudenmukaisuus ja toiminnalliset oikeudet keskit-



tyvat eettisisiin, moraalisiin ja kansalaisoikeuksiin, kuten oikeudenmukaisuuteen ja tasapuolisuu-
teen, erityisesti monipuolisiin ja merkityksellisiin toimintoihin sitoutumiseen. (Wilcock & Townsend
2019, 644—645.)

Ihminen kokee toiminnallista syrjaytymista silloin, kun hanella ei ole mahdollisuutta osallistua toi-
mintoihin ja tehda niihin osallistumiseen liittyvia valintoja ja paatoksia. Syrjaytyminen johtuu usein
siita, etta yksiloita tai ryhmia syrjitdan suoraan tai epasuorasti yhden tai useamman kontekstuaali-
sen tekijan, kuten sukupuolen tai i@n, vuoksi. Toiminnallinen vieraantuminen puolestaan on seu-
rausta siitd, kun ihmiset kokevat arjen merkityksettomaksi tai tarkoituksettomaksi esimerkiksi kroo-

nisesta sairaudesta johtuvien haasteiden vuoksi. (Stadnyk ym. 2010, 339.)

2.2 Inhimillisen toiminnan malli ohjaa tarkastelemaan rooleja

Inhimillisen toiminnan mallissa ihmisen osa-alueeseen kuuluvat toimintaan motivoituminen ja toi-
mintojen valinnat, tottumus seka suorituskapasiteetti. Siina roolit ovat osa tottumusta, joka syntyy,
kun roolien ja tapojen ohjaamia kayttaytymismalleja toistetaan tietyissa ajallisissa, fyysisissa ja so-
siokulttuurisissa ymparistoissa. Roolit syntyvat, kun samaistumme ja kayttaydymme tavoilla, joita
olemme oppineet yhdistaméaan tiettyyn sosiaaliseen asemaan tai identiteettiin. (Taylor & Kielhofner
2017, 11; Yamada, Taylor & Kielhofner 2017, 17.)

Roolin sisaistaminen tarkoittaa vastuunottamista rooliin kuuluvasta identiteetista, nakemyksista ja
toiminnoista. Sisaistetty rooli on siis sosiaalisesti ja/tai henkildkohtaisesti maaritellyn aseman ja
siihen liittyvien asenteiden ja toimintojen yhdistamista. Ihminen asettaa rooleja tarkeysjarjestyk-
seen sen mukaan, mitka niista ovat kulloinkin tarkea osa hanen elamaansa. Kaikilla rooleilla ei
kuitenkaan ole selkeasti maariteltya sosiaalista asemaa, vaan jotkin roolit ovat epavirallisia. Yksi
esimerkki tallaisesta on omaishoitajan rooli. Tallaisiin rooleihin, jotka eivét vastaa muodollista so-
siaalista asemaa, liittyy moniselitteisempia merkityksia ja odotuksia. (Lee & Kielhofner 2017, 65—
66.)

Aikuisuuteen liittyvat maaratyt ja yksilllisesti valitut roolit jasentavat aikuisen jokapaivaista elamaa
ja luovat identiteettia. Useimmat aikuiset joutuvat jakamaan aikansa tyon, perheen, yhteison ja va-
paa-ajan rooleihin. Lisaksi monet aikuiset osallistuvat sosiaalisiin rooleihin, jarjesté- ja vapaaeh-

toistyohdn seké uskonnollisiin yhteisdihin. Koska jokainen néisté rooleista voi vaatia huomattavasti
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resursseja, monet ihmiset kohtaavat vaistamattomia ristiriitoja ajankaytéssaan. (Taylor, Pan & Kiel-
hofner 2017, 152.)

Baruchin, Barnettin ja Riversin (1980, 197) mukaan roolien yhdistaminen nayttaa lisadvan hyvin-
vointia huolimatta mahdollisista ajankaytollisista haasteista. Roolikuormitusta voi kuitenkin esiintya,
jos henkilo ei pysty tayttamaan useissa rooleissa esitettyja lukuisia velvoitteita tai pyrkimyksia. Yk-
silon haasteet voivat vaatia hanelta enemman aikaa ja energiaa tarkeiden elamantehtavien, kuten
tydn tai kodinhoidon, yllapitamiseen, jolloin heid@n on luovuttava muista rooleista. (Lee & Kielhofner
2017, 68.)
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3 ERITYISLAPSEN OMAISHOITAJUUS

Sosiaalihuoltolain mukaan erityisen tuen tarpeisella henkilolla on erityisia vaikeuksia tarvitse-
miensa sosiaali- ja terveyspalveluiden hakemisessa ja saamisessa esimerkiksi kognitiivisen tai
psyykkisen vamman vuoksi (Finlex 2014). Erityisen tuen tarve voi johtua muun muassa somaatti-
sesta sairaudesta, mielenterveyshaasteista, kaytoshairidista, neurologisen kehityksen ongelmista

tai oppimisvaikeuksista (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023).

Erityisen tuen tarpeesta on kyse, kun vamma, sairaus tai toimintarajoitteet ovat vaikuttaneet hei-
kentavasti lapsen kasvuun ja kehitykseen. Erityislapsi tarvitsee yleensa tukea paivittaisiin toimin-
toihinsa. (Hujala & Turja 2017, 269.) Vammaisen lapsen huolenpito voi olla ymparivuorokautista,
toisin kuin lapsesta huolehtiminen yleensa. Useimmiten vanhemmat ovat niita, jotka huolehtivat
itse vammaisista lapsistaan. Vanhemmuus on talldin usein elinikaista, koska lapsi voi olla riippu-

vainen vanhempiensa avusta koko elamansa. (Ranehov & Hakansson 2018, 121.)

Omaishoitaja on henkild, joka pitda huolta perheenjasenestaan tai muusta laheisestaan, joka ei
sairauden, vammaisuuden tai muun erityisesta hoivan tarpeesta johtuvan syyn vuoksi suoriudu
omatoimisesti arjestaan (Omaishoitajaliitto 2023.). Laki omaishoidon tuesta puolestaan méaarittelee
omaishoitajaksi henkilon, jolla on omaishoitosopimus kunnan kanssa (Finlex 2005). Suomessa on
yli miljoona laheisestaan huolehtivaa ihmista, mutta naista vain vajaat 50 000 on solminut virallisen

omaishoidon sopimuksen (Sotkanet 2022, ks. kuvio 1).

Omaishoidon tuesta sopimuksen tehneita hoitajia vuoden aikana yhteensa, kunnan kustantamat
palvelut

infoind. 2105 Alue: Kokomaa Sukupuoli: Yhteensa

Omaishoidon tuesta sopimuksen tehneita heitajia vuoden aikana
yhteensa, kunnan kustantamat palvelut

0 10 000 20 000 30 000 40 000 50 000

Kuvio 1. Omaishoidon tuen sopimusten mééré vuosina 2020—2022 (Sotkanet 2022).
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Perheessa voi olla erityislapsen lisaksi myds muilla perheenjasenilla palveluntarvetta. Tama tarve
voi syntya lapsen erityisyyden mukanaan tuomista haasteista tai jopa siita, etta lapsen palvelujen
kayttamiseen liittyy paljon jarjestelemista ja muuta ty6ta, mika kuormittaa huoltajaa. (Vammaisper-

heyhdistys Jaatinen ry n.d.)

3.1 Aiempaa tutkimustietoa erityislapsen omaishoitajuudesta

Loydetyt kansalliset ja kansainvaliset erityislasten omaishoitajuuteen liittyvat toimintaterapia-alan
tutkimukset keskittyivat vammaisen lapsen vanhemmuuteen, omaishoitajuuteen seka roolien maa-
raan ja niiden tukemiseen. Kohderyhmina olivat etupadssa vammaisten lasten aidit. (Crowe ym.
1996; Aareva 2016; VanLeit & Crowe 2002; Ahola & Virtanen 2018; Kalkaja, 2018; Ranehov &
Hakansson 2018; Ramaé 2020.) Erityislasten omaishoitajille tarkeista rooleista ja heidan mahdolli-
suuksistaan toimia niissa ei tahan opinnaytetydhon kaytettyjen resurssien puitteissa l0ytynyt aiem-

paa tutkimusta.

3.1.1 Kotimainen tutkimustieto aiheesta

Opinnaytetyon tiedonhaussa tuli esille, ettd erityislasten omaishoitajuudesta on toimintaterapian
kentalla kansallisesti tutkittua tietoa saatavilla ainakin opinnaytetdissa. Muista lahteista ei ollut mah-
dollista l6ytaa enempaa tutkimuksia taman tyon asettamien aikaraamien sisalla. Aiempaa tutki-
musta on tehty muun muassa omaishoitajien tukemisesta toimintaterapiassa (Ramé, 2020) ja
omaishoitajien toiminnallisen tasapainon tarkastelusta (Kalkaja, 2018). Lisaksi on tutkittu muun mu-
assa erityislasten omaishoitajien haasteita ja voimavaroja (Ahola & Virtanen, 2018) seka omaishoi-

tajavanhemmuuden toiminnallisia merkityksi& (Aareva 2016).

Kaikissa erityislapsen omaishoitajuutta kasittelevissa toimintaterapia-alan opinnaytetoissa nahtiin
jatkotutkimuksen tarve. Tarpeellisiksi tutkimusaiheiksi mainittiin esimerkiksi omaishoitajien ja eten-
kin omaishoitajaisien &anen kuuluville saaminen, omaishoitajien jaksaminen seké heidan rooliensa
ja toiminnallisen tasapainonsa tukeminen. (Aareva 2016, 32; Ahola & Virtanen 2018, 38—39; Ramé
2020, 28.)
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3.1.2 Kansainvilinen tutkimustieto aiheesta

Crowe ym. tutkivat tyypillisesti kehittyvien lasten aitien toiminnallisia rooleja suhteessa vammaisten
lasten aitien rooleihin. Tutkimuksessa selvitettin muun muassa, mita eroa on tamanhetkisten roo-
lien maarassa, roolien maarassa ennen lapsen syntymaa ja mahdollisten tulevaisuuden roolien
maarassa. Aideill3, joiden lapsella oli monisairauksia tai Downin syndrooma, todettiin olevan va-
hemman rooleja kuin tyypillisesti kehittyvien lasten aideilla. Taman perusteella tulkittiin, etta vam-
maisen lapsen kasvattaminen vaatii erityisen paljon energiaa ja aikaa. Toimintaterapiainterventi-
ossa nahtiin tarpeelliseksi tukea erityislasten aiteja heidan haluamissaan rooleissa korostamalla
roolien tasapainoa. (Crowe ym. 1996, 653, 636, 659.)

Myos VanLeitin ja Betsyn kokeellinen tutkimus keskittyi vammaisten lasten vanhemmuuteen. Siina
arvioitiin kahdeksan viikon psykososiaalisen toimintaterapiaintervention vaikutuksia vammaisten
lasten ditien elamaan. Nama aidit viettivat enemman aikaa lapsensa huolehtimiseen liittyvissa toi-
minnoissa kuin aidit, joilla ei ollut vammaisia lapsia, eika heilld useinkaan ollut mahdollisuutta osal-
listua muihin valinnaisiin toimintoihin. Heidan myos usein oletettiin tekevan aideille epatyypillisia
hoitotoimia. (VanLeit & Crowe 2002, 402.)

Erityislasten omaishoitajien rooleista l0ytyi lisaksi yksi ajankohtainen, Ruotsissa tehty tutkimus. Ra-
nehovin ja Hakanssonin tutkimuksessa tutkittiin kroonisesti vammaisten lastensa terveydenhuollon
avustajana tyoskentelevien aitien kokemuksia heidan asemastaan. Ruotsin tuki- ja palvelulaki
(LSS) mahdollisti vammaista lasta hoitavien vanhempien tydllistymisen oman lapsensa terveyden-
huollon avustajiksi (HC-assistentti). Ranehovin ja Hakanssonin tutkimuksessa lastensa terveyden-
huollon avustajina toimivien aitien oli vaikeaa erottaa kyseista roolia vanhemmuudesta, silla niiden
tehtavét olivat samankaltaisia. (Ranehov & Hakansson 2018, 121, 123, 126.)

Osa aideista koki, ettd oli helpompi tuntea itsensa avustajaksi ollessaan yksin lapsensa kanssa.
Kun he olivat yhdessa koko perheelld, heidan taytyi myds hoitaa vaimon roolia seka muiden las-
tensa vanhemman roolia. Jos perheessa oli ulkopuolisia hoitoapulaisia, dideista tuli heidan epavi-
rallisia valvojiaan. Joidenkin aitien mielesta oli vaikeaa olla samanaikaisesti tyontekija ja epaviralli-
nen esimies. Kukaan ei vaatinut heita ottamaan tata roolia, mutta he tunsivat olevansa pakotettuja
tekemaan niin. Aitien oli omaksuttava useita rooleja riippuen kontekstista, jossa he olivat. Se johti

roolikonflikteihin, koska siina tuli hallita niin epavirallisia kuin muodollisiakin rooleja. Aidit kokivat
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avustajan ja vanhemman rooliensa sulautuvan yhteen, koska he tekivat samoja asioita riippumatta

siitd, olivatko he tdissa vai eivat. (Ranehov & Hakansson 2018, 127.)

Ranehovin ja Hakanssonin tutkimuksessa aitien piti hoitaa useita rooleja. Vanhemman rooli oli
luonnollisesti nakyvin naista rooleista. Heidan moniin rooleihinsa sisaltyi muun muassa vanhem-
man, terveydenhuollon avustajan ja epavirallisen esimiehen rooli. Vanhemmuuden roolin erottami-
nen avustajan roolista voi olla vaikeaa, koska molempien roolien lahtokohtana on tehda parhaansa
lapsen tarpeiden tayttamiseksi. Kaikki roolit sulautuivat yhteen vanhemman roolin kanssa. (Rane-
hov & Hakansson 2018, 131.)
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4 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, millaisia rooleja erityislasten omaishoitajat pita-
vat itselleen tarkeina ja miten he kokevat mahdollisuutensa toimia niissa. Tutkimusaiheeksi valittiin
roolit ja niiden toteutuminen, koska ne vaikuttavat ihmisen toiminnallisen identiteetin muotoutumi-
seen ja ovat siksi merkittavia inmiselle (de las Heras de Pablo, Fan & Kielhofner 2017, 117). Ta-
voitteena oli saada erityislasten omaishoitajien &ani kuuluville ja tuottaa tutkimustietoa heidan
oman ja koko perheen hyvinvoinnin edistamiseksi. Tutkimuksen kautta omaishoitajat voivat tarkas-
tella roolejaan ja mahdollisuuttaan toimia niissa. Tutkimustiedon avulla ammattilaiset voivat tukea
erityislasten omaishoitajia heille merkityksellisissa rooleissaan, kun he saavat tietoa sita, mitka

asiat edistavat ja mitka rajoittavat niissa toimimista.

Epavirallisten roolien, kuten omaishoitajaroolin, sisaistaminen vaatii muita rooleja enemman re-
sursseja. Omaishoitajat joutuvat usein maarittelemaan rooliaan itse ja etsimaan ymparilleen ihmi-
sia, jotka tunnistavat ja vahvistavat roolin. (Lee & Kielhofner 2017, 65-66.) Erityislasten omaishoi-
tajille tarkeiden ja olennaisten roolien vahvistaminen on siksi tarkeaa koko perheen hyvinvoinnin

kannalta.

Tutkimuskysymykset olivat "Millaisia rooleja erityislasten omaishoitajat pitavat tarkeina?” ja "Miten
omaishoitajat kokevat mahdollisuutensa toimia heille tarkeissa rooleissaan?”. Roolien tarkeyden
osalta selvitettiin, millaisia rooleja erityislasten omaishoitajilla on ja mita niista he pitavat tarkeina.
Roolien mahdollistumisen osalta puolestaan selvitettiin, mitk& asiat edistavat erityislasten omais-

hoitajien rooleissa toimimista sek& mitka asiat rajoittavat sita.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tama tutkimus on laadullinen ja kartoittava. Laadullinen tutkimus on empiirista tutkimusta, joka
pohjautuu aineistoihin ja niiden analysointiin seka teoreettisiin lahtokohtiin. Laadullisessa tutkimuk-
sessa esitellaan jasennetysti, mitd aiemmin on tutkittu aiheesta. (Eskola & Suoranta 1998, 101;
Juhila 2021.) Tutkimukseen valittiin tutkimustehtavan nakokulmaan sopivat teoriat, jotka on eritelty

raportissa.

Opinnaytety6hon etsittiin tutkimustietoa paaasiassa Arto-, Ex Libris-, Theseus- ja OTDBASE-tieto-
kannoista. Tietokannoista etsittin seka suomalaista etta kansainvalista tutkimustietoa suomeksi,
englanniksi ja ruotsiksi eri hakusanoin ja hakusanayhdistelmin, kuten omaishoit* AND erityislaps*
AND toimintaterapia, caregiver AND child AND role ja barn AND skada AND foreldrar. Tasséa tydssa
keskityttiin etsimaan tietoa erityislasten omaishoitajuudesta vanhemmuuden sijaan, silla vanhem-

muuden tutkiminen olisi ollut erillinen tutkimuksen aihe.

Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Oulun seudun omaishoitajat ry:n kanssa. Kutsua lomakehaastat-
teluun mainostettiin ja jaettiin heidan kanavissaan. Tutkimukseen kutsuttin mukaan Suomessa
asuvia alle 18-vuotiaiden erityislasten omaishoitajia. Heidan ei tarvinnut olla virallisia omaishoitajia.
Tutkimusongelman kannalta térkein kriteeri oli haastateltavan omakohtainen kokemus tutkimuksen
aiheesta (ks. Vilkka 2021, 109).

5.1  Tutkimusmenetelma

Tutkimus toteutettiin lomakehaastatteluna sahkdisen Webropol-lomakkeen kautta. Lomakehaas-
tattelu sopii aineiston keraé@miseen silloin, kun tutkimusongelma ei ole erityisen laaja ja tavoitteena
on tutkia esimerkiksi mielipiteitd, nakemyksia, kasityksia tai kokemuksia yhdesta asiasta (Vilkka
2021, 99). Webropolissa vastaaja voi verrata eri kysymysten vastauksiaan keskenaan, mika auttaa
hantd hahmottamaan kokonaisuutta ja lisdd johdonmukaisuutta aiheen ymparilla (Valli & Aarnos
2018, 88, 104).

17



Sahkoista lomakehaastattelua jaettiin vuoden 2023 huhti-toukokuussa Erityislapsiperheiden asialla
-nimisten Instagram- ja Facebook-tilien syotteissa ja tarinoissa, toisen opinnaytetyon tekijan yksi-
tyisten Facebook- ja Instagram-tilien tarinoissa, Oulun seudun omaishoitajat ry:n Instagram- ja Fa-
cebook-tilien tarinoissa seka yhdessa Oulun alueen ja yhdessa koko Suomen yksityisessa erityis-
lasten vanhempien WhatsApp-ryhmassa. Erityislasten omaishoitajia lahestyttiin saatekirjeelld,
jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja annettiin tutkimuksen tekijéiden yhteystiedot (LIITE
1). Tutkimuksen kohderyhm@a varten tehtiin myos erikokoiset mainokset Instagramin ja Faceboo-
kin syotteisiin seka tarinoihin sopiviksi (LIITTEET 2 ja 3). Mainoksissa esitettiin alkuperainen tutki-

muskysymys ja kerrottiin tiiviisti tutkimuksen tarkoituksesta.

Sahkoista lomakehaastattelua kayttamalla voitiin tdssa opinnaytetyon tutkimuksessa lahestya use-
ampia informantteja samaan aikaan. Tama mahdollisti tehokkaan ajankayton ja useampien vas-
tausten saamisen samanaikaisesti. Kasvokkain tapahtuvaan haastatteluun olisi voitu opinnayte-
tydn laajuuden puitteissa ottaa mukaan vain muutamia vastaajia. Tutkimus toteutettiin taustatieto-
jen osalta suljetuin kysymyksin ja muutoin avoimin kysymyksin. Avoimissa kysymyksissa omais-
hoitajien oma aani tuli kuuluville, kun he saivat kertoa vapaasti, millaisia rooleja he pitavat tarkeina,

miksi ja millainen mahdollisuus heilla on toimia itselleen tarkeissa rooleissa.

5.2 Tutkimusaineiston analysointi

Aineistoa voidaan ajatella olevan riittavasti, kun uusista tapauksista ei enaa tutkimusongelman kan-
nalta saada uutta tietoa. Yksi tapa ratkaista aineiston riittavyytta on sen kyllaantymisen eli saturaa-
tion tutkiminen. Aineiston maara laadullisessa tutkimuksessa on hyvin tutkimuskohtainen: vastauk-
sia tarvitaan juuri sen verran kuin on aiheen kannalta valttamatonta. (Eskola & Suoranta 1998, 47.)
Aineistoa kerattiin tassa tutkimuksessa niin kauan, etta saatiin riittavasti vastauksia tutkimuskysy-

myksiin. Saturoitumisen todettiin tapahtuneen, kun vastauksia tutkimukseen oli saatu 12.

Opinnaytetyon tutkimusaineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla. Induktiivisessa eli ai-
neistolahtdisessa analyysissa viitekehyksena on aineisto. Siina tutkimuksen tekijalléa on vahva na-
kemys siitd, mistd han on kiinnostunut. Aineistolahtdisessa analyysiprosessissa aineisto pelkiste-
taan, ryhmitelldan ja abstrahoidaan. Pelkistettyjen ilmaisujen pohjalta rakennetaan ylakasitteet.
Pelkistamisessa aineistosta etsitaan tutkimustehtavaan liittyvia ilmaisuja, jotka kirjataan mahdolli-

simman tarkkaan alkuperaisen ilmaisun mukaan. (Kyngés & Vanhanen 1999, 5.)
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Aineiston ryhmittelyssa yhdistetdan yhteensopivat, pelkistetyt ilmaisut. Siina pyritaan léytdmaan
pelkistettyjen ilmaisujen yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Aineisto my0s abstrahoidaan eli kasit-
teellistetdan. Samansisaltoisista kategorioista muodostetaan ylékategorioita, joille annetaan kunkin
kategorian sisaltoa eli alakategorioita kuvaava nimi. Kategorioita yhdistetaan, kunnes se ei ole
enaa sisallon kannalta mielekasta. Tulokset kuvaillaan taulukkona. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5—
7.)

Tutkimusaineisto analysoitiin siirtdmalla se Word-tiedostoon. Aluksi aineisto pelkistettiin luomalla
aineiston alkuperaisiimauksien viereen vastaavia pelkistyksia. Taman jalkeen pelkistamista kuvat-
tiin taulukkona ja kuvioina. Pelkistamisen jalkeen aineisto ryhmiteltiin, jolloin pelkistettyja ilmauksia
yhdistettiin sopivien alakategorioiden alle. Alakategorioista muodostettiin edelleen ylakategorioita,
joiden alle jaoteltiin rooleissa toimimista edistavia ja rajoittavia tekijoita. Nama yhdistettiin lopuksi

yhden yhdistavan kategorian alle.

5.2.1 Aineiston pelkistaminen

Tutkimusaineisto kasiteltiin aluksi niin, etta siita poimittiin kaikki alkuperaisiimaisut lukuun ottamatta
yksittaisia sanoja, jotka eivat valttamatta kuvanneet mitaan, kuten kylla tai ei -tyyppiset vastaukset.
Alkuperaisilmaisujen rinnalle luotiin pelkistettyja ilmaisuja. Esimerkiksi sanat uupumus, oma jaksa-
minen, vasymys ja yoheréilyt pelkistettiin levon puutteeksi. Koko aineisto kaytiin lapi pelkistamalla

se samalla tavoin. Taulukossa 1 ja kuviossa 2 on esimerkkeja aineiston pelkistamisesta.

Taulukko 1. Esimerkki alkuperéisilmaisuista ja pelkistetyisté ilmaisuista.

Alkuperiisilmaisuja tekstista Pelkistettyja ilmaisuja
* Uupumus levon puute
* Oma jaksaminen valil levon puute
* Vasymys, yoherailyt levon puute
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el tarpeeksi aikaa puolisolle tai ystaville

ei voi olla niin usein lasna esim ystéaville kuin
haluaisi

kahdenkeskinen aika miehen kanssa on kortilla

Arjen kiireellisyys

Kiire
Ajanpuute
sairaalakaynnit
tuntuu eftei ole kaikkeen aikaa

Aika ei riita kaikkeen, mita haluaisi tehda

Elamaéntilanne ja ajan puute rajoittavat naita talla
hetkella.

Kuvio 2. Esimerkki alkuperéisilmaisuista ja pelkistetysté ilmaisusta.

5.2.2 Aineiston ryhmittely

Pelkistamista jatkettiin etsimalla aineistosta nousevista pelkistetyista ilmaisuista erilaisuuksia ja yh-
talaisyyksia. Naiden perusteella samaa tarkoittavia ja samaan aihepiiriin sopivia pelkistettyja ilmai-
suja yhdistettiin samaan kategoriaan. Kullekin kategorialle annettiin sen sisaltda kuvaava nimi, ku-

ten Tuen puute, Palvelut ja Tunteet. Tasta on esimerkki kuviossa 3.

Pelkistetty ilmaus Alakategoria
yhteiskunnan

joustamattomuus

tiedon puute Tuen puute

arvostuksen puute

taloudellinen
turvattomuus

Kuvio 3. Esimerkki ryhmittelysta.
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5.2.3 Aineiston abstrahointi

Abstrahoinnissa aineiston pelkistamista jatkettiin yhdistamalla samaan aihepiiriin kuuluvat katego-
riat. Ylakategorioille annettiin niiden sisaltoa kuvaavat nimet. Aineistosta nousivat selkeasti esille
erityislasten omaishoitajien rooleissa toimimista mahdollistavat ja rajoittavat tekijat, joten ylakate-
gorioiksi muodostettiin Rajoittavat tekijét ja Mahdollistavat tekijat. Rajoittavat tekijat -ylakategoria
sisalsi esimerkiksi alakategoriat Jaksamisen haasteet ja Tuen puute. Mahdollistavat tekijat -kate-
goria koostui alakategorioista, kuten Terveys ja hyvinvointi seka Laheiset ihmissuhteet. Abstrahoin-
tia jatkettiin yhdistamalla kategorioita niin kauan kuin se oli aineiston sisallon kannalta mielekasta.
Yhdistavaksi kategoriaksi muodostui aineiston perusteella Mahdollisuus toimia itselle térkeissé roo-

leissa. Kuviossa 4 on havainnollistettu abstrahointia.

Alakategoria Ylakategoria Yhdistava kategoria

Ajanpuute

Jaksamisen
haasteet

Tuen puute

Roolin rajoittavuus

Mahdollisuus toimia
itselle tarkeissa
rooleissa

Terveys ja hyvinvainti
Tydelamén ratkaisut
Toimivat palvelut

Laheiset ihmiset

Kuvio 4. Tutkimusaineiston abstrahointi havainnollistettuna.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimustuloksilla saatiin vastaukset tutkimuskysymyksiin erityislasten omaishoitajien tarkeina pi-
tamista rooleista ja heidan kokemastaan mahdollisuudesta toimia itselleen tarkeissa rooleissa. Lo-
makehaastatteluun osallistui yhteensa 12 erityislapsen omaishoitajaa. Sahkdisessa lomakehaas-
tattelussa oli kaksi suljettua taustatietoja kera@vaa kysymysta ja seitseman avointa kysymysta
(LIITE 4). Kaikki vastaajat valittin mukaan tutkimukseen. Melkein kaikki heistd vastasivat lomake-
haastattelun jokaiseen kysymykseen. Kysymykseen rooleissa toimimista rajoittavista tekijoista tuli
vastauksia 10. Toiseksi vimeiseen kysymykseen muista rooleista, joissa omaishoitaja haluaisi toi-
mia ja niita rajoittavista tekijoista vastasi vain seitseman henkiléa. Viimeiseen kysymykseen, jossa
kysyttiin lisatietoja, vastasi vain muutama. Osa vastauksista oli sellaisia, ettei niista saanut juuri

lisatietoa, esimerkiksi "en halua kertoa” tai "kaikki roolit ovat tarkeita”.

Tutkimusaineistoa keratessa koettiin tarkeaksi tietaa, onko perheessa muita lapsia. Tama kysymys
ei ollut tutkimuksen kannalta olennainen, mutta se nahtiin tarkeaksi taustatietoihin liittyvaksi lisatie-
doksi. Oletuksena oli, etté jos perheessa on useampia lapsia, se voi esimerkiksi vahentaa omais-
hoitajan vapaa-ajan roolien maaraa. Yhta lukuun ottamatta jokaisen vastaajan perheessa oli use-
ampi lapsi. Tutkimuksessa haluttiin myds selvittaa taustatietona, onko perheessa yksi vai useampi
erityislapsi. Siita ajateltiin, ettd jos perheessa on useampi erityislapsi, se lisaa arjen kuormitusta.
Lapsen erityisyyden tuomat haasteet seka hanen palveluidensa jarjesteleminen ja muut omaishoi-
tajuuden tehtavat kuormittavat omaishoitajaa (Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry n.d.). Alle viiden

vastaajan perheessa oli useampi kuin yksi erityislapsi.

6.1 Lomakehaastatteluun vastanneiden roolit

Jokainen kyselyyn vastaaja mainitsi roolikseen didin roolin ja yhta luukuun ottamatta kaikki myos
omaishoitajan roolin. Muita usein vastattuja rooleja olivat ystévé, puoliso vaimo, tytér ja sisko. Pie-
nelld osalla vastaajista rooleja olivat kaveri, naapuri, opettaja ja tydntekija. Yksittaisissa vastauk-
sissa iimenneita rooleja olivat esimerkiksi hoitaja, opiskelija, isotéti, konsultoija, harrastaja ja tera-
peutti. Kuvioon 5 on koottu vastaajien rooleja. Mita suurempi fonttikoko on, sitd useampi on vas-

tannut toimivansa kyseisessa roolissa.
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Konsultoija
Harrastaja

Opettaja
® o Huoltaja 5151{()
Ystava L 4 L 4 Vanhempi
Isotati Terapeutti . . Opiskelija
T | Kaveri
l }f1ar Sisar Hoitaja
Puoliso

Kuvio 5. Erityislasten omaishoitajien rooleja.

Lomakehaastattelun toinen kysymys antoi vastaukset ensimmaiseen tutkimuskysymykseen "Mil-
laisia rooleja erityislasten omaishoitajat pitavat tarkeina?” Puolet vastaajista piti didin roolia itsel-
leen tarkeana. Muutama vastaajista nosti ystavan ja puolison roolin tarkeaksi. Yksittaisissa vas-
tauksissa tarkeiksi rooleiksi nousivat esimerkiksi omaishoitajan ja vanhemman roolit. Kuviossa 6

on esitetty omaishoitajien itselleen tarkeiksi mainitsemiaan rooleja.

pU.O iSO \QITamen
° o stava

Vanhempi ﬁ

Omeusholta]a

Yst N [uott nkilod

Kuvio 6. Erityislasten omaishoitajien térkeina pitamét roolit.
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Toiseksi vimeisessa kysymyksessa kysyttiin, halusiko vastaaja kertoa lisaksi joistakin muista ha-
nella mahdollisesti olevista rooleista, joissa han ei pysty toimimaan, vaikka haluaisi. Useampi vas-
taaja toi esille muutamia rooleja, joissa haluaisi toimia, muttei omaishoitotilanteen kuormittavuuden
vuoksi pysty. Useat vastaajista haluaisivat toimia tyontekijan roolissa. Yksittaisissa vastauksissa
nostettiin esille esimerkiksi asiantuntijan, harrastajan ja vapaaehtoistyontekijan roolit. Alla olevaan
kuvioon 7 on koottu rooleja, joissa erityislasten omaishoitajat haluaisivat toimia, mutta eivat pysty

talla hetkella.

Asiantunjy,

F'\\amYOD'\S“

Kuvio 7. Vastaajien ilmoittamia rooleja, joille ei ole ollut mahdollisuutta omaishoitotilanteessa.

Viimeisessa kysymyksessa kysyttiin, halusiko vastaaja kertoa viela jotain muuta rooleistaan. Ta-
man kysymyksen vastauksista nousivat esiin kummitadin ja innostajan roolit seka muita ajatuksia
rooleista, kuten niiden mukanaan tuoma rikkaus ja kiitollisuus. Lisaksi vastauksista saatiin lisatietoa
konkreettisen tuen tarpeesta omaishoitotilanteessa. Koska kaksi viimeista kysymysta eivat kuulu-
neet suoraan tutkimuskysymyksiin, niiden vastauksia on pohdittu tarkemmin pohdintaosiossa.
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6.2 Omaishoitajien kokemukset mahdollisuuksista toimia heille tarkeissa rooleissaan

"Paaasiassa olen vanhemman/aidin roolissa hoitaen lapsia kotona, myds ystavan rooliin on
mahdollisuus viikottain ja puolison rooliin paivittain tai ainakin useampana paivana viikossa,

toki kahdenkeskinen aika miehen kanssa on kortilla.”

“Ei ehka niin suuri kuin haluaisin. Omaishoitajuus on raskasta mutta rakasta.”

Lomakehaastattelun vastaajista noin puolet koki, etta heilld on hyva mahdollisuus toimia erilaisissa
rooleissa. Osa vastaajista koki rooliensa mahdollistumisen olevan tilannesidonnaista. Omaishoita-

juuden vaativuus ilmeni monista vastauksista.

6.2.1 Rooleissa toimimista mahdollistavat tekijat

"Hyvin voin toimia, kun puolison kanssa huolehditaan tasapuolisesti arjen sujumisesta”

"Hyva mahdollisuus, koko paiva tyo olis haastava”

"Kunnon korvaus tehdysta tyosta. Omaishoitajat tekevat niin suuren osan ja roolin lasten

hoidossa, eika meilla ole vara laittaa hanskoja tiskiin uupuessa.”

Erityislasten omaishoitajien rooleihin osallistumista mahdollistivat monen lomakehaastatteluun
vastanneen mukaan tyoelaman ratkaisut, joihin littyvat osa-aikatyo, lyhennetty tyopaiva ja tyoela-
masta pois oleminen. Mahdollistava tekija oli myds palveluiden toimivuus, joihin sisaltyivat muun
muassa hoitajien kotikaynnit, omaishoidon vapaat, osaavat hoitajat ja riittava taloudellinen turva.
Usean vastaajan mukaan my0s arjen jakamisella laheisten ihmisten kanssa oli merkitysta eri roo-
leissa toimimisen mahdollistumiselle. Lisaksi oma terveys ja hyvinvointi nahtiin tarkeiksi asioiksi
roolien mahdollistumisessa. Tahan liittyvia asioita olivat likunta sek& omasta jaksamisesta huoleh-
timinen ja riittava lepo. Kuviossa 8 on avattu erityislasten omaishoitajien kokemat rooleissa toimi-

mista mahdollistavat tekijat.
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Alakategoria Ylikategoria

Terveys ja hyvinvointi

Tyéelédmaén ratkaisut

Toimivat palvelut

Laheiset ihmiset

Kuvio 8. Rooleissa toimimista mahdollistavat tekijét.

6.2.2 Rooleissa toimimista rajoittavat tekijat

"Ajan puute ja lastenhoidon sitovuus rajoittavat ystavien nakemista ja sita etta ehtisi olla

"parisuhteessa” sen sijaan etta hoidetaan vanhempina lapsia, kotia ja niihin liittyvia asioita.”

Ajanpuute oli yleisin tutkimuksista nouseva roolien mahdollistumista rajoittava tekija. Melkein jokai-
sessa rajoittavia tekijoita kartoittavassa kohdassa oli mainittu ajanpuute ja osassa myds yhtena
merkittavimmista tekijoistd. Omaishoitajan omat jaksamisen haasteet nakyivat myos rajoittavina
tekijoina. Tahan liittyivat muun muassa omat terveyshaasteet, riittdmaton lepo ja kuormittuneisuus.

Useat vastaajista kertoivat vasymyksen rajoittavan rooleissa toimimista.

Monissa vastauksissa tuli esille tuen puute. Moni koki, ettei omaishoitajia arvosteta tarpeeksi, ja
yhteiskunnalta kaivattiin enemman joustoa. Rooleissa toimimista rajoitti vastausten perusteella
myos taloudellinen turvattomuus, mika johtui muun muassa alhaisesta omaishoidontuesta. Lisaksi
useat kokivat omaishoitajaroolin rajoittavuuden haastavan muihin rooleihin osalistumista.
Omaishoitajaroolia ei ollut mahdollista valita, ja se nahtiin sitovaksi. Kuviossa 9 on avattu erityis-

lasten omaishoitajien kokemat rooleissa toimimista rajoittavat tekijat.
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Alakategoria Ylakategoria

Ajanpuute

Jaksamisen
haasteet

Tuen puute

Roolin rajoittavuus

Kuvio 9. Rooleissa toimimista mahdollistavat tekijét.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa tydssa haluttiin korostaa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumisen merkitysta olen-
naisena osana toimintaterapiaa. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoria keskittyy muun mu-
assa mahdollisuuteen osallistua ihmiselle merkityksellisiin toimintoihin sitoutumiseen. Lomake-
haastatteluun vastanneista useilla ei ollut mahdollisuuksia osallistua itselleen tarkeisiin rooleihin
esimerkiksi ajanpuutteen ja vasymyksen vuoksi. Yhteisojen ja yhteiskunnan tulisi olla vastuussa
ihmisen toiminnallisen potentiaalin mahdollistamisesta. Moni erityislasten omaishoitajista kuitenkin
koki, ettd yhteiskunta ei jousta eika arvosta tarpeeksi omaishoitajia. Voidaan paatella, etta yhteis-
kunnan tuella on paljon merkitysta siihen, miten esimerkiksi omaishoitajien vapaa-ajan harrastuk-
set mahdollistuvat. Jos erityislasten omaishoitajat saavat tarvitsemansa palvelut ja vapaat, heilla

on mahdollisuus myos omaan aikaan.

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian mukaan ihminen voi syrjaytya toiminnallisesti, jos ha-
nelld ei ole mahdollisuutta osallistua riittaviin toimintoihin. Han voi myos tuntea toiminnallista vie-
raantumista merkityksettomyyden kokemuksen vuoksi esimerkiksi sairauksiensa takia. Lomake-
haastattelun aineistosta nousivat esille muun muassa yksinaisyys, ajanpuute seka terveyden ja

jaksamisen haasteet, jotka kaventavat ihmisen mahdollisuutta toimia erilaisissa rooleissa.

Rajoittavana tekijana aineistosta nousivat esille myds sairaalakaynnit. Perheessé voi erityislapsen
liséksi olla myos muilla perheenjasenilla palveluntarvetta. Tama tarve voi syntya lapsen erityisyy-
den mukanaan tuomista haasteista tai jopa siitd, ettd lapsen palvelujen kayttamiseen liittyy paljon

jarjestelemista ja muuta tyota, mika kuormittaa huoltajaa.

Ihmiselld pitdisi toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian mukaan olla mahdollisuus tehda it-
selleen, perheelleen, yhteisolleen ja kansakunnalleen merkityksellisid asioita. Aineistosta nousi
esille, ettd moni omaishoitajista kaipasi takaisin tydelamaan tai teki tydta mukautetusti, esimerkiksi
osa-aikatyona. Yksittaiset vastaajat my0s toivoivat voivansa toimia esimerkiksi vapaaehtoistyonte-
kijan tai harrastajan rooleissa. Nama ovat inhimillisen toiminnan mallin mukaan aikuisuuden tyypil-
lisia rooleja. Aikuisuuteen kuuluvien roolien, kuten tyon ja perheen, yhdistaminen saattaa kuitenkin

olla ajankaytollisesti haastavaa, kuten voi paatella lomakehaastattelun vastauksista.
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Roolien vahyys voi vaikuttaa yksilon identiteettiin ja elaman merkityksellisyyteen. Esimerkiksi tyot-
tomyys on yhdistetty muun muassa masennukseen ja lisaantyneeseen paihteiden kayttoon. Roo-
lien vahyys onkin todennakoisemmin haitallista psyykkiselle hyvinvoinnille kuin liiallinen osallistu-
minen niihin. Toisaalta toiminnallisen oikeudenmukaisuuden periaatteissa kuvataan, etta laaja na-
kemys toiminnasta edellyttaa kattavampaa toimintojen luokittelua kuin pelkastaan luokittelua palk-
katyohon ja vapaaehtoistyohon. Toiminnoilla on seka taloudellista etta sosiaalista arvoa. Ei siis
voida olettaa, ettd kotona lastaan hoitava omaishoitaja ei tekisi tyota, vaikka se ei suoraan olisikaan

ansiotyota.

Sitoviin ja haastaviin rooleihin nayttaa aineiston perusteella liittyvan se, ettei inmiselld ole mahdol-
lisuutta osallistua muihin rooleihin. Omaishoitajaroolin voidaan paatella lomakehaastattelun vas-
tausten perusteella olevan vaativa ja sitova rooli. Inhimillisen toiminnan mallin mukaan roolien vaa-
tivuus voi tuottaa ristiriitoja ajankaytossa. Ajanpuute nousikin aineistosta esille laajana ilmiona, joka
rajoitti muun muassa puolison ja ystavan rooleissa toimimista. Baruchin ym. mukaan roolien yhdis-
taminen nayttaa kuitenkin lisaavan hyvinvointia huolimatta mahdollisista ajankaytollisista haas-

teista.

Tutkimusaineistosta esille nousevissa rooleissa toimimista rajoittavissa tekijoissa oli paljon yhte-
nevaisyyksia roolikuormitukseen. Sita voi esiintya, jos henkild ei pysty tayttdmaan useissa rooleissa
esitettyja lukuisia velvoitteita tai pyrkimyksia. Talloin erindiset haasteet voivat vaatia hanelta enem-
man aikaa ja energiaa tarkeiden elamantehtavien, kuten tyon tai kodinhoidon, yllapitamiseen, jol-

loin heidan on luovuttava muista rooleista.

Jokainen kyselyyn vastanneista mainitsi aitiyden itselleen tarkeaksi rooliksi. Kyseinen rooli koettiin
muun muassa antoisana. Myds puolison rooli koettiin tarkeana esimerkiksi siksi, etta se oli itse
valittu. Inhimillisen toiminnan mallin mukaan aikuisuuteen liittyvat maaréatyt ja yksilollisesti valitut

roolit jasentavat aikuisen jokapaivaista elamaa ja luovat identiteettia.
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8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Tutkimuksen kesto tulee pyrkia maarittelemaan jo suunnitteluvaineessa mahdollisimman tarkasti.
Tutkimusaineisto on myos havitettava tarkoituksenmukaisesti. (Tietosuojavaltuutetun toimisto
2023.) Tutkimus suunniteltiin valmistuvaksi joulukuuhun 2023 mennessa, aineisto kerattavaksi
vuoden 2023 toukokuun loppuun mennessa ja poistettavaksi Webropolista opinndytetyon valmis-

tumisen jalkeen.

Tutkittavilla tulee olla mahdollisuus osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti (Kylma & Juvakka
2007, 150). Tassa tutkimuksessa kohderyhma sai osallistua lomakehaastatteluun vapaaehtoisesti,
mika tuki eettisyyden toteutumista. Webropolissa aineisto anonymisoitiin haastattelulomakkeen
luomisen yhteydessa, eika vastaajaa pyydetty antamaan henkilotietoja. Lisaksi lomakehaastattelun
alussa kerrottiin, mita siihen vastaaminen tarkoittaa hanen tietosuojansa kannalta. Tutkimustulok-
sia ei ohjattu maarittelemalla rooleja etukateen, vaan omaishoitajat saivat itse kertoa heille tarkeista
rooleistaan. Tutkittavilla oli mahdollisuus kirjoittaa lomakehaastattelun vastauksiin, mita he itse ha-

lusivat.

Tulosten luotettavuuden ja raportoinnin kannalta on tarkeaa, etta sahkoisen lomakkeen toimivuu-
den testaaminen tehdaan huolella (Valli & Aarnos 2018, 88, 104). Lomakehaastattelun toimivuutta
testattiin tayttamalla se etukateen. Testaamisen jalkeen haastattelulomaketta muokattiin saavutet-
tavuudeltaan paremmaksi. Esimerkiksi kysymysten numerointi poistettiin, koska kysymysten jar-

jestys ei ollut lomakehaastattelun kannalta oleellinen.

Tutkimuksessa noudatettiin tiedeyhteison toimintatapoja. Opinndytetyossa kaytetyt lahteet olivat
nayttdon perustuvia ja ajantasaisia, miké osoittaa tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta. Tutki-
musmenetelmat olivat tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia. Tutkimus
my0s suunniteltiin ja toteutettiin tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisesti. Opinnay-
tetyon tekijdiden ja yhteisty6tahon kesken sovittiin yhteiset periaatteet. Sidonnaisuus Oulun am-
mattikorkeakouluun ilmoitettiin asianosaisille ja tutkimukseen osallistuville seka tutkimuksen tulok-

sia raportoitiin julkaistaessa. (Ks. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6—7.)
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Tutkimuksen luotettavuuden arvioimisessa on otettava eri tutkijoiden mukaan huomioon esimer-
kiksi tutkimuksen uskottavuus, siirrettavyys, luotettavuus, tutkimustilanteen arviointi ja vakiintunei-
suus (Tuomi & Sarajarvi 2018, 162). Tama tutkimus on uskottava sen perusteella, etta kaytetylla
menetelmalla on mahdollista tutkia kyseista aihetta. Tuloksia voidaan kasitella myos muissa kon-
teksteissa, kuten taysi-ikaisten lasten omaishoitajuudessa. Tutkimus on luotettava, silla ulkopuoli-
nen henkild voi tarkastaa tutkimusprosessin toteutumista. Tutkimuksen vakiintuneisuus myos to-
teutuu, silla ulkopuolinen henkild voi tarkistaa tutkimustuotoksen. (Ks. Tuomi & Sarajarvi 2018,
162.)

Tutkimuskysymysten asettelun pohtiminen oli yksi eettisyyteen sidoksissa oleva asia. Tutkimusky-
symysten tulee olla tasmallisia ja oikein kohdennettuja (Vilkka 2021, 60). Lomakehaastattelun ky-
symysten muotoilu oli monivaiheinen prosessi. Niita pohdittiin ja muotoiltiin tarkkaan, jotta niiden
avulla saataisiin vastauksia tutkimuskysymyksiin. Yhta tutkimuskysymysta jouduttiin tdsmenta-
maan tutkimustulosten analysoinnin aikana. Alkuperainen kysymys "Miten he kokevat rooliensa
mahdollistumisen?” muutettin muotoon "Miten omaishoitajat kokevat mahdollisuutensa toimia

heille tarkeissa rooleissaan?”

Luotettavuutta liséa, jos kaksi tutkijaa analysoi aineiston (Kyngéas & Vanhanen 1999, 11). Analy-
sointi tehtiin yhdessa molempien opinnaytetyon tekijoiden kesken. Se tarkistettiin yhdessa useaan
kertaan, mika vahensi virheen mahdollisuutta. Aineiston analysoinnissa huomioitiin koko ajan lo-
makehaastattelun vastausten alkuperaisilmaukset. Tutkimuskysymyksia kuljetettiin rinnalla koko
tutkimuksen ja aineiston analysoinnin ajan. Niihin palattiin kaikissa analysointivaiheissa. Pelkistyk-

set koottiin todenmukaisista ilmauksista ja kategorioihin koottiin samankaltaisia iimaisuja.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet vastasivat yhdeksi roolikseen éiti. Taman muuttamista neutraa-
liksi vanhemman rooliksi pohdittiin yhdessa, mutta todettiin, ettei taméan laajuisesta aineistosta voi-
nut tunnistaa vastaajaa pelkan aidin roolin mainitsemisesta. Lomakehaastattelussa ei kysytty tar-
kempia tietoja, kuten ikaa tai lapsen diagnoosia, eika niitd myoskaan tullut esille avoimissa vas-
tauksissa, joten aidit eivat olleet tunnistettavissa. Lisaksi lomakehaastatteluun oli mahdollista vas-

tata koko Suomen alueelta, joten vastaajien asuinkuntaa ei voitu paatella.

Luotettavuuden kannalta on tarkeaa, etta tutkija tarkastelee aineistoa objektiivisesti. Luotettavuutta
lisaa, kun aineistosta analysoidaan vain selkea sisalto. (Kyngas & Vanhanen 1999, 10.) Pelkistyk-

31



sessa, ryhmittelyssa ja abstrahoinnissa ei lisatty asioita eika omaa tulkintaa, vaan epaselviksi jaa-
neet iimaukset jatettiin pois, jos niille ei I0ytynyt selvaa kategoriaa. Lomakehaastatteluun osallistu-
neiden vastauksissa oli useita kirjoitusvirheita, jolloin saattoi olla hankalaa tietaa, mita sanalla oli
tarkoitettu. Talloin tulkintavirheiden mahdollisuus kasvoi. Asiayhteys kuitenkin selvensi sanan tar-
koituksen, ja kahden tekijan tulkinta vahensi virheen mahdollisuutta. Joitakin yksittaisia sanoja saa-
tettiin lahtea aluksi tulkitsemaan, mutta osa iimaisuista jatettiin pois mahdollisten tulkintavirheiden
valttamiseksi. Osa vastauksista jouduttin myos jattdmaan pois analysoinnista siksi, etta niissa oli

henkilokohtaista sisaltoa.
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9 POHDINTA

Tassa tutkimuksessa keskityttiin erityislasten omaishoitajille tarkeisiin rooleihin ja niissa toimimista
edistaviin ja rajoittaviin asioihin. Opinndytetyon aihe oli todella laaja ja sen rajaaminen vei aikaa.
Roolien merkityksia ei otettu mukaan analyysivaiheeseen, silla ne eivat suoraan sopineet rooleissa
toimimista edistaviin ja rajoittaviin tekijoihin, jotka olivat tutkimuksen paaaihe. Niiden mukaan otta-
minen olisi lisaksi laajentanut analyysia likaa. Ne nahtiin vastaajien olemassa olevien roolien ja

merkityksellisten roolien ohella tarkeiksi taustatiedoiksi.

Tutkimusprosessi oli monivaiheinen ja dynaaminen. Vastausten perusteella aineisto tuntui aluksi
suppealta, mutta aineiston analysoimisessa huomattiin aineiston laajuus. Analysointi oli aikaa vieva
ja paljon eettistd pohdintaa sisaltava vaihe. Kyngaksen ja Vanhasen artikkeli sisallonanalyysista oli
edelleen hyvin kayttokelpoinen metodologialahteena, vaikka se onkin vuodelta 1999. Heidan esi-

merkkinsa ja kuvionsa analyysin eri vaiheista olivat selkeita ja analyysin kulku oli hyvin tiivistetty.

Aiempia tutkimuksia etsittdessa ja taman tutkimuksen teoriapohjaa luotaessa huomattiin, etta mui-
den kuin vammaisten lasten omaishoitajien rooleista [oytyi tdman opinnaytetyon tiedonhaun re-
surssien puitteissa vain vahan toimintaterapia-alan tutkimustietoa. Esimerkiksi neurologisista haas-
teista karsivien lasten erityisen tuen tarve jai vahemmalle huomiolle. Liséksi aiemmissa tutkimuk-
sissa nakyi vahvasti aitien ja aitiyden osuus, kuten Crowen ym. (1996), VanLeitin ja Crowen (2002)
seka Ranehovin ja Hakanssonin (2018) tutkimuksissa. Myds taman tutkimuksen vastaajista kaikki

olivat diteja.

Koska tutkimusaineiston kerd@misessa puhuttiin koko ajan erityislasten omaishoitajista, se saattoi
karsia joukosta epavirallisia omaishoitajia. Moni ei valttamatta tunnista itsed@n omaishoitajaksi, jos
virallista omaishoitosopimusta ei ole solmittu, sill& laki omaishoidon tuesta maarittelee omaishoita-
jaksi henkildn, joka on solminut virallisen omaishoitosopimuksen (Finlex 2005). Omaishoitaja-ter-
mia kayttamalla pystyttiin kuitenkin rajaamaan opinnaytetyd omaishoitajuuden tutkimiseen van-
hemmuuden sijaan. Tutkimusaineisto oli riittava ja monipuolinen opinnaytetyon laajuudelle. Tassa
opinnaytetydssa nahtiin tiedonhausta ja tietoperustan maarittelysta saakka tarkeana sisallyttaa tut-
kimukseen kaikki omaishoitotilanteessa olevat lasten vanhemmat riippumatta virallisesta omaishoi-

tosopimuksesta.
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Tiedonhakuprosessia haastoi myos se, ettei omaishoitajuus-kasitetta valttamatta tunnisteta joka
maassa. Ulkomaisten lahteiden kohdalla herasi kysymys sita, miten hyvin ne ovat yleistettavissa
suomalaiseen kulttuuriin ja lainsaadantoon. Kaikissa maissa ei ole samanlaista omaishoitajajarjes-
telmaéa kuin Suomessa, eikd Suomessa ole mahdollista toimia lapsensa terveydenhuollon avusta-

jana, kuten Ruotsissa on ollut mahdollista (Ranehov & Hakansson 2018, 121).

Lomakehaastattelun taustatietona kysyttiin vastaajien lasten lukumaaraa. Tassa ajatuksena oli,
ettd perheen useampien lasten maara voi esimerkiksi vahenta@ omaishoitajan vapaa-ajan roolien

maaraa. Tata ei kuitenkaan saatu tutkimuksissa selville, vaan asiaa voisi tutkia enemman.

Kokemus arvostuksen ja joustamisen vahyydesta yhteiskunnassa nakyi osassa vastauksista. Eras
lomakehaastattelun vastaajista toi esille laitospaikkamaarien pitamisen alhaisena omaishoitajuu-
den avulla, mik& olikin huomionarvoinen nosto. Tutkimustuloksia analysoitaessa huomattiin, etta
lomakehaastattelun kysymyksiin olisi voitu siséllyttaa kysymys siita, millaista tukea erityislasten
omaishoitajat toivoisivat yhteiskunnalta ja ammattilaisilta rooliensa mahdollistumiseen liittyen. Tut-
kimustuloksista nousi esiin esimerkiksi tiedon puute. Toisaalta tdman opinnaytetyon laajuudessa

asiaa ei olisi voitu enaa tutkia, vaan siina olisi uusi opinnaytetyon aihe.

Jatkotutkimuksen aiheiksi nousivat tutkimuksen loppuvaiheessa myos esimerkiksi omaishoitajai-
sien osuus omaishoitajista, roolien mahdollistumista rajoittavien tekijoiden tarkempi tarkastelu seka
tulevaisuuden roolit, joissa erityislasten omaishoitajat haluaisivat toimia. Naista myos kysyttiin lo-
makehaastattelussa, mutta aiheeseen ei ollut mahdollista syventya tarkemmin opinnaytetyon laa-
juudessa. Kysymyksella haluttiin heratella vastaajia pohtimaan omaa unelmiensa roolia, joka toi-
vottavasti joskus tayttyy omaishoitotilanteen helpottuessa. Monet vastaajat haaveilivat pystyvansa

toimimaan esimerkiksi tydntekijan tai vapaaehtoistyontekijan roolissa.

Vastaajat toivat esille paljon roolien merkityksiin liittyvia asioita lomakehaastattelun toisessa kysy-
myksessa, jossa kysyttiin heille tarkeita rooleja ja syita niiden tarkeydelle. Vastauksissa nakyi muun
muassa roolien monipuolisuus ja laajuus, jotka koettiin rikastuttavina asioina. My6s omaishoitajien
kokema kiitollisuus ja roolien sisalla koetut tunteiden aarilaidat, rakkaus ja roolin raskaus, nakyivat
vastauksissa. Roolien sisalla koettiin mahdollistuvan monia asioita, kuten tunteiden jakamista ja
myotatunnon osoittamista. Vastaajat kokivat osan tarkeista rooleistaan laheisina ja arvokkaina, ku-

ten aitiyden. Antoisuuden lisaksi monet rooleista koettiin myds vaativina, sitovina ja rajoittavina,
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etenkin omaishoitajan rooli. Koska omaishoitajaroolilla ei ole muodollista sosiaalista asemaa, sii-
hen kohdistuu moniselitteisia merkityksia ja odotuksia (Lee & Kielhofner 2017, 65-66). Roolien
merkityksia ei kuitenkaan ollut mahdollista ottaa tarkasteluun tassa opinnaytetyossa, vaan siina

olisi myos tarkea uuden tutkimuksen aihe.

Omaishoitajaroolin epavirallisuus sai miettiméaan sita, kuinka vahan roolien valisiin rajoihin ja eroi-
hin kaytannossa kiinnitetdan huomiota, vaikka siihen voi liittya paljon kuormitusta ja hammennysta.
Erityislapsen omaishoitaja voi toimia omaishoitajan ja vanhemman roolin lisaksi esimerkiksi epavi-
rallisena esimiehena lasta hoitaville ammattilaisille. Rooleja voi olla hankala erottaa toisistaan, kun
ne sekoittuvat yhteen vanhemman roolin kanssa. (Ranehov & Hakansson 2018, 131). Ennakkoka-
sitys ennen lomakehaastattelun vastausten saamista oli, etté erityislapsen omaishoitajuus on niin
sitovaa ja kuormittavaa, etta se rajaa merkittavasti mahdollisuuksia toimia eri rooleissa. Tutkimus-
tulokset yllattivat, silld hyvin monet kokivat heilla olevan hyva mahdollisuus toimia rooleissaan. On
tarkeda nostaa esille erityislasten omaishoitajien voimavaroja ja omaishoitajuuden positiivisia puo-

lia, silla usein keskitytaan omaishoitajuuden kuormittaviin seikkoihin.

Taman opinnaytetydn tekemisen myéta omat arvot vahvistuivat toimintaterapeuttina. Opinnayte-
tyota aloittaessa ja edelleen prosessin edetessa tuntui merkittavalta olla vahemman huomioidun
asiakasryhman puolestapuhujana. Amerikan toimintaterapeuttiliton mukaan toiminnallinen oikeu-
denmukaisuus on olennainen osa toimintaterapiaa (Bailliard, Dallman, Carroll, Lee & Szendrey
2020, 145). Tutkimusaineiston mukaan erityislasten omaishoitajat kokevat nykyaikanakin yhteis-
kunnan tuen olevan riittamaton. Toiminnalliseen oikeudenmukaisuuteen perehtyminen syvensi ym-
marrysta siita, ettda on myos ammattilaisten tehtava tukea toiminnan mahdollisuutta laajemminkin

yhteiskunnassa.
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SAATEKIRJE LITE 1

Saatekirje

¥~ Oletko alle 18-vuotiaan erityislapsen omaishoitaja? Kutsumme sinut osallistumaan kyse-
lyymme erityislapsen omaishoitajille tarkeista rooleista ja niiden mahdollistumisesta arjessa. Ky-
sely toteutetaan tietosuojalain ja hyvien tieteellisten kaytantdjen mukaisesti. Siina ei kerata hen-

kilotietoja, joten yksittaisia vastaajia ei voida tunnistaa.

¥~ Kyselytutkimuksemme on osa Oulun ammattikorkeakoulun toimintaterapia-alan opinnayte-
tyotd, jonka teemme yhteistydssd Oulun seudun omaishoitajien kanssa. Erityislapsiperheiden
parissa tyoskentelevat ammattilaiset voivat hyodyntaa tutkimuksemme tuloksia perheiden hy-

vinvoinnin tukemiseksi.

v~ Vastataksesi sinun ei tarvitse olla virallinen omaishoitaja, vaan riittaa, etta lapsellasi on eri-
tyisen tuen tarve. Kysely on avoinna siihen saakka, kunnes vastauksia saadaan riittavasti. Voit

osallistua kyselyyn seuraavasta linkista (Webropol): (Survey link).

v~ Jos haluat lisdtietoa tutkimuksestamme, voit ottaa meihin yhteytta sahkopostitse. Ker-
romme mielellamme lisaa.
Ystavallisesti,
toimintaterapiaopiskelijat
Jemina Oksanen, xxxxxx@students.oamk.fi

Kaarina Haukipuro, xxxxxx00@students.oamk.fi
Oulun ammattikorkeakoulu
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LOMAKEHAASTATTELUN MAINOS INSTAGRAM-STORY LITE 2
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Mitki roolit ovat sinulle tiirkeitd arjessasi
ja miten ne mahdollistuvat?

Kuulisimme mielellamme lisaa kokemuksistasi.
Vastataksesi sinun ei tarvitse olla virallinen
omaishoitaja, vaan riittaa, etta lapsellasi
on erityisen tuen tarve. Kyselyyn vastataan taysin
anonyymisti, eika siina kerdta mitaan henkilotietoja.

Tama kyselytutkimus on osa Oulun ammattikorkeakoulun
toimintaterapia-alan opinnadytetyotd, jonka teemme
yhteistydssd Oulun seudun omaishoitajien kanssa.
Erityislapsiperheiden parissa tydoskenteleviat ammattilaiset
voivat hydodyntaa tutkimuksemme tuloksia perheiden
hyvinvoinnin tukemiseksi.

g@tdwd Ulinenls

toimintaterapiaopiskelijat
Jemina Oksanen, xxxxxx@students.oamk.fi
Kaarina Haukipuro, xxxxxx@students.oamk.fi
Oulun ammattikorkeakoulu
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LOMAKEHAASTATTELUN MAINOS FACEBOOK JA INSTAGRAM -POSTAUS LITE 3
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Mitkd roolit ovat sinulle tiirkeit{
ja millaisena koet mahdollisuutesi toimia niissa?

Kuulisimme mielellimme lisad kokemuksistasi. Vastataksesi sinun ei
tarvitse olla virallinen omaishoitaja, vaan riittaa, etta lapsellasi
on erityisen tuen tarve. Kyselyyn vastataan tdysin anonyymisti, eika
siind kerita mitdan henkilstietoja. \)/

Tama kyselytutkimus on osa Oulun ammattikorkeakoulun toimintaterapia-al }l‘
opinnéytety6td, jonka teemme yhteistyéssd Oulun seudun omaishoitajien kanssa.
Erityislapsiperheiden parissa tydoskentelevit ammattilaiset voivat hyﬁdynt»
tutkimuksemme tuloksia perheiden hyvinvoinnin tukemiseksi.

Yolivillceole 7 7 L

toimintaterapiaopiskelijat
Jemina Oksanen, xxxxxx@students.oamk.fi
Kaarina Haukipuro, xxxxxx@students.oamk.fi

Oulun ammattikorkeakoulu d
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LOMAKEHAASTATTELUN LOMAKE LIITE 4 (1/5)

OA M ( OULUN AMMATTIKORKEAKOULU

Millaiset roolit ovat sinulle erityislapsen omaishoitajana tarkeita?

@ Pakolliset kysymykset merkitty tahdella (*)

Minua on pyydetty osallistumaan erityislasten omaishoitajille suunnattuun tutkimukseen, jonka tarkoituksena on
selvittdd omaishoitajille tarkeitd rooleja. Olen lukenut tutkimuskutsun, saanut riittdvasti tietoa tutkimuksesta ja voinut
esittda kysymyksia sitd koskien. Tiedan, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta minulla on oikeus
kieltaytya osallistumisesta sekd mydhemmin halutessani keskeyttda tutkimus. Jos osallistumiseni tutkimukseen
keskeytyy, talloin kerattyja tietoja kdytetdan osana tutkimusaineistoa suostumuksellani.

Tutkimuksen aikana kertynyt sdhkdinen aineisto sdilytetddn Oulun ammattikorkeakoulun suojatulla verkkolevyll3 ja
tiedot havitetdan kun tutkimustulokset on raportoitu ja julkaistu. Tiedan, ettd vastauksiani kasitelldan

luottamuksellisesti. Annan luvan talla suostumuksella, ettd vastauksiani saa kayttaa tutkimustarkoitukseen.

Tassa linkki tietosuojainfoon: (linkki tietosuojainfoon).

Olen lukenut yll4 olevan tekstin ja suostun osallistumaan tutkimukseen. *

@ Kylls

Seuraava
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LOMAKEHAASTATTELUN LOMAKE LIITE 4 (2/5)

OAM ( OULUN AMMATTIKORKEAKOULY

Millaiset roolit ovat sinulle erityislapsen omaishoitajana tarkeita?

@ Pakolliset kysymykset merkitty tahdella (%)

Taustatietoa
Onko erityislapsellasi* sisaruksia?
* Erityislapsella tarkoitamme téssa kyselyssa alle 18-vuotiasta lasta, jolla on erityisen tuen tarvetta.

O Yksi sisarus

O Useampia sisaruksia

O Eiole

Onko perheessisi useampia erityislapsia?

O Kylla
Qe

| Edellinen H Seuraava ’
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LOMAKEHAASTATTELUN LOMAKE LIITE 4 (3/5)

OA M ( OULUN AMMATTIKORKEAKOULY

Millaiset roolit ovat sinulle erityislapsen omaishoitajana tarkeita?

@ Pakolliset kysymykset merkitty tahdelld (*)

Millaisia rooleja sinulla on?
Roolilla tarkoitamme toimintaterapiassa sosiaalisesti ja/tai henkilGkohtaisesti méariteltyd asemaa seka siihen liittyvia
asenteita ja toimintoja. Roolien kirjo on laaja ja niita voivat olla esimerkiksi puoliso tai ystiva. Osa rooleista voi olla myds

epévirallisia, kuten omaishoitaja tai harrastaja.

Mitka rooleistasi ovat sinulle tarkeita ja miksi?

[ Edellinen J[ Seuraava }
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LOMAKEHAASTATTELUN LOMAKE LIITE 4 (4/5)

OA M ( AULUN AMMATTIKORKEAROULY

Millaiset roolit ovat sinulle erityislapsen omaishoitajana tarkeita?

@ Pakolliset kysymykset merkitty t3hdells (*)

Kuvaile, millainen mahdollisuus sinulla on toimia itsellesi tarkeissa rooleissa.

Mitk3 asiat edistavat mainitsemissasi rooleissa toimimista?

N

Mitk3 asiat rajoittavat mainitsemissasi rooleissa toimimista?

N

l Edellinen H Seuraava l
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LOMAKEHAASTATTELUN LOMAKE LIITE 4 (5/5)

OA M ( OULUN AMMATTIKORKEAKOULL

Millaiset roolit ovat sinulle erityislapsen omaishoitajana tarkeita?

@ Pakolliset kysymykset merkitty téhdella (*)

Onko sinulla lisdksi muita rooleja, missa haluaisit toimia, mutta et pysty? Mita rooleja ja mika
rajoittaa osallistumistasi niihin?

Haluaisitko kertoa vield jotain muuta rooleistasi?

Edellinen H L&heta ]
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