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Johdanto

Pro gradu- tutkielmani késittelee ikddntyneiden omaishoitajien kokemusta toimijuudesta
sekd yhteiskunnallisesta tuesta. Aihe on yhteiskunnallisesti relevantti ja tarpeellinen.
Ikdéntyneiden méaéra kasvaa elinidnodotteen noustessa ja sitd myotd myds vanhusten-
huoltosuhde kasvaa. Vanhustenhuoltosuhteella tarkoitetaan, kuinka monta yli 65- vuoti-
asta on 100 tyoikdistd kohti. Vuonna 2010 luku oli 30 ja arvioiden mukaan 2060 luku
olisi 50.(Tikkanen 2016, 21.) Se pakottaa pohtimaan ikdéntyneille suunnattujen palvelui-
den laatua ja kehittdmistarpeita (Kroger ym. 2007, 8). Miten varmistetaan hyvé ja arvokas
vanhuus samalla kun sddstdja pyritddn tekemddn jokaiselta yhteiskunnan sektorilta?
Omaishoito verrattuna kunnan palveluasumiseen keventdd huomattavasti kunnan menoja
(Kehusmaa ym. 2013, 149). Julkisia hoivapalveluja halutaan muokata omaishoidon tuki-
palveluiksi (Tikkanen 2016, 36). Vuonna 2017 yli 65- vuotiaita omaishoidontukea saa-
neita hoitajia oli 26 757 (THL). Yksi edellisen hallituksen kédrkihankkeesta oli I&O, jonka
tarkoituksena on kehittdd ikdihmisille suunnattua kotihoitoa sekd vahvistaa omaishoitoa

(STMa).

Tutkielmassani ikddntyneeksi omaishoitajaksi katsotaan yli 65- vuotiaat henkil6t. Kan-
saneldkelain (568/2007) 10§ mukaan, ennen 1965 vuotta syntyneet ovat oikeutettuja 65-
vuotiaana vanhuuseldkkeeseen ja sen perusteella pdddyin kyseiseen ikdrajaukseen. Tut-
kielmaan osallistuneet omaishoitajat saivat kaikki omaishoidontukea ja lisiksi omaishoi-
tajat olivat mukana omaishoivaan liittyviassa jarjestotoiminnassa. Omaishoitajien aktiivi-
suus jarjestotoiminnassa vaihteli, silld osa jésenisti oli mukana maksamalla jisenmaksun
jaosa oli aktiivisesti mukana toiminnassa. Jarjestondkokulman liittdminen osaksi tutkiel-
maa, mahdollistaa kolmannen sektorin merkityksen tarkastelemisen ikdéntyneen omais-

hoitajan kokemalle toimijuudelle.

Tutkielman aineisto koostuu seitsemasté yksilohaastattelusta. Tutkielmassa pyrin vastaa-
maan seuraaviin kysymyksiin: millaisena ikdintynyt omaishoitaja kokee toimijuutensa
sekd yhteiskunnallisen tuen? Ikdidntyneet ja heiddn kokemusmaailmansa ovat aina kiin-
nostaneet minua, mikd on ndkynyt opintoja koskevissa valinnoissani. Ensimmaiisen har-
joitteluni tein Toimiva Kotihoito Lappiin- hankkeessa, missd sain ndhdé aitiopaikalta,
kuinka ikdantyneiden hyvinvointiin tdhtddvaa kehittdmistyotd voidaan tehdd. Harjoitte-
lua lukuun ottamatta minulla ei ole aikaisempaa kokemusta ikdintyneiden parissa tehté-

vastd tyOsta.



Ikddntyminen on biologinen, fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen prosessi ja siihen liitty-
viat muutokset voidaan kokea positiivisena tai negatiivisena asiana. Suurin osa muutok-
sista ovat eldmédnkulkuun kuuluvia, luonnollisia siirtymiéd. Sosiaalityon ndkokulmasta
ikddntyminen ndhdédn erityisend ja ainutlaatuisena eldminvaiheena. Ikddntyneiden
kanssa toimivan sosiaalityontekijin tulee perustaa tyonsé sosiaalityon perusarvoille, jotka
ovat muun muassa ainutkertaisuuden, loukkaamattomuuden ja itsemédradmisen kunnioit-
taminen. Sosiaalityontekijan on hyva tuntea vanhenemisprosesseja psyykkisesté, biologi-
sesta, fyysisestd ja sosiaalisesta nikokulmasta seki tunnistaa kulttuurillisia, historiallisia
ja yhteiskunnallisia yhteyksid vanhenemiseen. On tirkedd muistaa, ettd jokainen ik&én-
tyy omalla tavallaan. Sosiaalityontekijén tulee aina kohdata tahtovan, tuntevan ja toimi-

van yksilon. (Koskinen 2008, 440441, 443.)

Ikdéntyneiden erityisyyden tunnistaminen sosiaality0ssé vaatii tyontekijiltd ikdantyneité
koskevien teorioiden, tutkimusten, politiikan ja lainsdddannén ymmartdmisté, silla kysei-
set osa-alueet raamittavat sosiaalityotd ja sen paikkaa. (Ray & Phillips 2012, 52; Koski-
nen 2008, 442). Palveluita tuotetaan monenlaisten tahojen kanssa, mink& vuoksi sosiaa-
lity6ltd vaaditaan moniammatillista ja verkostoituvaa tydotetta (Koskinen 2008, 443).
Instituutioiden vahva pysyvyys seki yhteiskunnalliset rakenteet ja kidytdnnot ovat ajatte-
lutapojen tukena ja samalla vahvistavat vallitsevaa tapaa ajatella ja tekevét ajattelutavasta
normaalin tavan ymmartdé jokin asia. Totuttujen kdytdntdjen kyseenalaistaminen ei kui-
tenkaan aina ole helppoa eikd kyseenalaistamiseen liittyvid seurauksia voida ennakoida.
(Tedre 2007, 97.) Kuitenkin on tdrkeéda tutkia ja pohtia sitd, miten rakenteelliset muutok-
set vaikuttavat omaishoitajien kokemukseen omasta asemasta yhteiskunnassa, silld vain
kysymadlld asianomaisilta itseltdén voidaan vallitsevaa ajattelua saada ldhemmaéksi to-

tuutta.

Omaishoitajuutta ja sen merkitystd omaishoitajan eldmain 10ytyy aikaisempia kotimaisia
tutkimuksia. Esimerkiksi Ulla Tikkasen (2016) tutkimuksessa késitellddn omaishoivan
arjen sidoksellisuutta. Elisa Virkola (2014) on tutkinut muistisairaiden naisten arjen toi-
mijuutta. Tuula Mikkola (2009) puolisoitaan hoivaavien omaishoitajien arkea, Sirpa An-
dersson (2007) kotona asuvien ikddntyneiden késityksid arjestaan. Tapio Kirsin (2004)
on tutkinut dementoitunutta puolisoaan hoitavien kisityksid hoivakokemuksista ja Kaija

Viitakosken (2001) tutkimus késittelee dementiaa sairastavia hoivaavien arkea.

Tutkielmani keskeisimpéna kisitteend on toimijuus. Toimijuuden méérittely perustuu ge-
rontologian professorin Jyrki Jyrkdmén ndkemykseen toimijuudesta, silld tulosluvut ra-

kentuvat hinen késityksensd ympdrille. Jyrkdmén mukaan toimijuus rakentuu kolmesta



ulottuvuudesta, jotka ovat rakenteet, elimédnkulku seki toimijuuden modaliteetit. Raken-
teilla, kuten sosio- ekonomisella taustalla tai kuulumisella tiettyyn sukupolveen on vai-
kutus ihmisen toimijuudelle. Elamankulku vaikuttaa nykyhetken toimijuuteen muun mu-
assa siten, ettd eldmankulussa muodostuneista ihmissuhteista voidaan olla riippuvaisia ja
se vaikuttaa koettuun toimijuuteen. Toimijuuden modaliteetit muodostuvat osaamisesta,
kykenemisesti, voimisesta, haluamisesta, tuntemisesta ja tdytymisestid. Toimijuuden tar-
kasteleminen modaliteettijaottelun avulla kiinnittdd huomion tilanteisiin ja arjen toimin-
toihin. Modaliteettijaottelun kautta tarkasteltuna hyvd vanheneminen on modaliteettien
keskindisti sopusointua. Ikdidntyminen voi olla hyvii ja mielekésti, vaikka ei endd kyke-
nisikddn samoihin asioihin kuin aikaisemmin. Sen sijaan tilalle voi tulla uusia taitoja ja
merkityksellistd toimintaa. (Jyrkdmé 2007, 204, 206-208; 2008, 276-277; 2013, 423—
425.)

Omaishoivalla tarkoitetaan omaisen tai ldheisen henkilon antamaa hoivaa kotona sairaalle
tai vammaiselle ihmiselle. Omaishoiva on siis perheen siséistd hoivaa. Omaishoitosopi-
muksen allekirjoittanutta henkildd kutsutaan omaishoitajaksi. (Laki omaishoidon tuesta
937/2005.) Omaishoiva sijoittuu informaalin ja formaalin hoivan vdlimaastoon. Formaa-
lilla hoivalla tarkoitetaan hoivapalveluja, joita ammatillisen koulutuksen saaneet antavat
rahaa vastaan, kun taas informaalihoiva on ldheisten antamaa hoivaa, josta ei yleensd

makseta palkkaa. (Mikkola 2009, 33-34.)

Omaishoivaan liittyvd hoiva rakentuu vuorovaikutussuhteessa. Hoivan antaja ja saaja
ovat kumpikin tuntevia yksilditd. Perinteisesti omaishoivaa on pidetty tunteisiin perustu-
vana tyond, silld hoivan antajaa ei voi pakottaa hoivan antamiseen, mutta usein erityinen
suhde hoivattavaan saa ryhtyméin omaishoitajaksi. (Mikkola 2009, 33—34.) Omaishoi-
vaan liittyy vahvasti sitoutuminen, joka pitéé sisélldén hoivattavan kanssa jactun historian
sekd hoivan antamisen jatkuvuuden. Omaishoivatilanteessa arjen sujuvuuden nikokul-
masta keskeistd on se, miten molemmat hoivan osapuolet sopeutuvat muutokseen. (Tedre
2007, 108; Mikkola 2009, 100—-101.) Totutut roolit voivat muuttua, mutta usein hoivaaja
kantaa suurimman vastuun arjen sujumisesta. Kotitoiden lisdéntymisen ja hoivatilanteen
mydtd omaishoitaja voi oppia uusia taitoja. (Mikkola 2009, 124, 129; Zechner & Valokivi
2009, 159.)

Omaishoivaan liittyva yhteiskunnallinen tuki kisittdd tutkielmassani omaishoitosopi-
muksen- sekd jarjestotoiminnan kautta saatavan tuen. Laki omaishoidontuesta (937/2005)
tuli voimaan vuonna 2006. Laissa on madritelty edellytykset, jotka omaishoitajan tulee

tdyttdd saadakseen omaishoidontukea. Omaishoidontuki on luonteeltaan
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madriarahasidonnainen etuus, mika tarkoittaa, ettd viimekaddessid kunnat itse maarittavat,
kuinka paljon budjetista kohdennetaan omaishoitoon. Léhtokohtana tulee kuitenkin olla
madrdrahojen riittdvyys. Jos méddrarahat ovat kunnalta loppuneet kyseiseltd vuodelta, niin
omaishoidontukea ei valttiméttd myonnetd, vaikka todellinen tarve olisikin olemassa.
(Kalliomaa- Puha 2007, 99-100.) Jarjest6toiminnan rooli omaishoitajan tyon tukemisessa
on toimia omaishoitoon liittyvén tiedon jakajana, olla mukana yhteiskunnallisessa omais-
hoivaan liittyvissd keskustelussa sekd antaa vertaistukea jdsenilleen. (Purhonen ym.
2011, 210.) Vertaistuella on tirkeé rooli omaishoitajalle, silld samassa tilanteessa olevan
kanssa voi jakaa erilaisia tunteita, joita omaishoivatilanne heréttda. (Kaivolainen 2011a,

128.)

Tutkielmani rakentuu siten, ettd luvussa kaksi avaan tarkemmin tyoni keskeisimmat ké-
sitteet. Luvussa 2.1 madrittelen toimijuutta, luvussa 2.2 puolestaan omaishoivaan liittyvaa
toimijuutta. Luvussa 2.3 tuon esille aikaisempia omaishoivaa ja toimijuutta koskevia tut-
kimuksia. Luvussa 2.4 kisittelen omaishoitajan yhteiskunnallista tukea. Tutkielman to-
teutusta, seka siihen liittyvad aineiston keruuta, analysointia ja eettisid kysymyksié késit-
telen luvussa kolme. Luku nelja on tulosluku, jossa paikannan aluksi toimijuutta ja sen
jalkeen avaan haastattelujen perusteella ilmenevié toimijuutta tukevia ja kuormittavia te-
kijoitd. Luku viisi késittelee yhteiskunnallista tukea. Luvussa 5.1 tuon esille omaishoita-
jien kokemuksia omaishoidontuesta ja luvussa 5.2 jérjestotoiminnan merkitystd omais-

hoitajan eliméssd. Luvussa kuusi on johtopddtokset ja pohdinta.



2 Toimijuus ja omaishoiva

2.1 Toimijuuden mééritelma

Tassd luvussa késittelen aluksi lyhyesti toimintakykyé, koska se liittyy ldheisesti toimi-

juuden kisitteeseen. Sen jdlkeen avaan toimijuuteen liittyvid ndkokulmia.

Toimintakyvystii toimijuuteen

Toimintakyky ymmarretdén tavallisesti jakamalla se fyysiseen-, psyykkiseen- ja sosiaa-
liseen osa-alueeseen. Padpaino ikddntyneitd koskevissa toimintakyvyn tutkimuksissa on
ollut fyysisen toimintakyvyn mittaaminen erilaisten toimintakykymittareiden avulla. Sen
sijaan ikddntyvid koskevaa sosiaalista toimintakykya on tutkittu vihemman. Sosiaalinen
toimintakyky késitteend on luonteeltaan epamadriinen, silld laajimmillaan se tarkoittaa
ihmisen suhdetta koko ympéristoon ja kapeimmillaan vuorovaikutustaitoihin ja ihmissuh-

teisiin. (Seppanen 2006, 36-37; Jyrkdma 2007, 197.)

My®s erilaiset vanhenemisen teoriat rakentuvat toimintakyvyn mittaamiselle. Teorioissa
painottuu aktiivisuus hyvin vanhenemisen edellytyksend. Irtaantumisteoria korostaa yh-
teiskunnan ja yksilon molemminpuolisen irtaantumisen merkitystd hyvdan vanhuuteen.
Omia valintoja korostava teoria puolestaan painottaa ihmisen tapaa valita emotionaali-
sesti palkitsevia vuorovaikutuksia ikddntyessé ja voimavarojen vahentyessd. Vanhuuden
sosiaalisuutta huomioiva teoria korostaa sosiaalisen eldmén merkitystd hyvdin vanhuu-
teen. Osallisuus ja mukana pysyminen on merkityksellistd sosiaalisuutta huomioivassa
teoriassa, vaikka itse toimintaan osallistuminen voi olla rajoittunutta. Teoriat rakentuvat
siis autonomisen yksilon varaan ja vilttdvit sellaista vanhuutta, joka siséltdd hoivasuh-

teen. (Jyrkdmai 2012, 154-156; Tedre 2007, 102—104.)

Sosiaaligerontologian irtaantumis- ja aktiivisuusteoria, ovat ldhinné teorioita ikdanty-
neestd ja hdnen suhteestaan ympéristoon. Niiden toimivuutta ikddntyneiden tutkimuk-
sessa on kritisoitu, silld nimaé teoriat eivit tunnista tarpeeksi ikddntynyttd toimijana, joka
tekee omia valintoja ja merkityksid. Sen sijaan teorioiden painotus on tekemisen niky-
vyydessd ja madrdssd. Esimerkiksi, jos ihminen on aikaisemmin kdynyt kaupassa neljad

kertaa viikossa ja nyt kerran viikossa; aktiivisuus on vihenemaissa ja riippuu teoreettisesta
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ndkokulmasta, katsotaanko se hyvéksi vai huonoksi asiaksi. Toimintakykya voidaankin
lahestyd perinteisen mittaamisen sijasta toimijuuden ndkokulmasta. Silloin merkityksel-
listd on, miten omaa toimintakykya kéytetddn tai ei kdytetd. Toimijuuden ndkékulman
kautta voidaan nidhdi, millaiseksi arjen erilaiset tilanteet todella muotoutuvat. (Jyrkdméa

2008, 275-276.)

Niikokulmia toimijuuteen

Toimijuutta tarkastelevan tutkimuksen lisddntyminen tarkoittaa huomion kiinnittdmisti
toimintakyvyn muotoutumiseen, rakentumiseen ja muuttumiseen sosiaalisena kokonai-
suutena. Toimijuuden tutkimisen kautta tarkastellaan kdytdssé olevaa toimintakykyéd eika
mahdollista toimintakykyé. Toimijuustutkimus ei korosta mitattavaa-, vaan koettua- ja
tilanteittaista toimintakykyd. Toimijuuden tutkimisessa huomioidaan yksilon liséksi itse
toiminta ja sithen sisdltyva sosiaalinen toiminta. (Jyrkdma 2007, 201.) Sosiaalitieteessi
toimijuuden késitettd on kaytetty, kun on tarkasteltu yksilon ja yhteiskunnan suhdetta;
minkélainen merkitys yhteiskunnallisilla, sosiaalisilla ja taloudellisilla rakenteilla on yk-
silon toimintaan ja toisaalta mikd on yksilon oma ohjautuminen yhteiskunnassa. (Etipelto

ym. 2011, 18.)

Marja- Liisa Honkasalo (2004, 57, 78) avaa toimijuutta minimalistisen toimijuuden ké-
sitteen avulla. Honkasalo katsoo toimijuutta olemassaolon kautta ja korostaa arjen 1dhes
huomaamattomien tekojen merkitystd. Toimijuus on pienié tekoja, joiden avulla ihmiset
pitdvit omaa maailmaa ylld, vaikka ulkoiset rakenteet murenisivat. Toimijuus rakentuu
tuolloin arkielamén tilanteissa esiintyvien vaikeuksien sietimisen kautta. Hoivatilanteen
vuoksi tapahtuvien muutoksien sietdminen siten mahdollistaa arjen kiyténtojen uusinta-

misen (Mikkola 2009, 44.)

Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksené avaan toimijuuden késitteen sosiaaligeronto-
logian professori Jyrki Jyrkdméan modaliteettijaotteluun perustuen. Jyrkdma (2007, 206)
avaa toimijuuden késitettd kuuden modaliteetin avulla. Modaliteetit ovat: osaaminen, ky-
keneminen, voiminen, haluaminen, tunteminen ja tdytyminen. Toimijuuden modaliteetit

ovat puolestaan yhteydessi elimédnkulkuun ja rakenteisiin (Jyrkdméa 2013, 243).

Modaliteettijako perustuu semiootikko Algirdas Greimasin ympérille muotoutuneen Pa-
riisin koulukunnan tekeméén modaliteettijaotteluun. Alun perin modaliteettien teorian

avulla on analysoitu tekstien arvomaailmaa. Modaaliteetit koostuvat tahtomisesta,



tietimisestd, olemisesta, tdytymisestd, voimisesta ja tekemisestd. (Veivo & Huttunen
1999, 75.) Jyrkdma on laajentanut titd modaliteettimallia késittelemalld sen avulla toimi-
juuden osa- alueita. Osaaminen on tietoa ja taitoa. Haluaminen on yhteydessid motivaati-
oon, pddmairién ja tavoitteisiin. Fyysinen ja psyykkinen kyvykkyys on osa kykenemista.
Tunteminen liittyy sithen, miten ihminen liittdd tunteitaan kohtaamiinsa asioihin ja erilai-
siin tilanteisiin. Tdytyminen koostuu normatiivisista, moraalisista, fyysisisti ja sosiaali-
sista pakoista seké rajoituksista. Voiminen on mahdollisuuksia, joita erilaiset tilanteet tar-

joavat. (Jyrkdma 2007, 205-208.)

Modaliteettijaottelua voidaan kdyttdd analysoitaessa arjessa tapahtuvia toimintoja seké
tilanteita. Jaottelun kautta keskitytddn tilanteisiin ja arkitoimintoihin sen sijaan, ettd kes-
kityttdisiin henkilokohtaisiin ominaisuuksiin. Toimijuuden modaliteettimalli antaa mah-
dollisuuden tarkastella toimintakdytdntdjd monesta nakokulmasta. Eri ajankohtina ihmi-
sen kyky ja halu tehda asioita vaihtelee. Osaaminen toisaalta lisdéntyy idn myo6td, mutta
voi myds murentua. Eri ikdisend ihmiset haluavat eri asioita ja tiettyyn ikdryhmaén kuu-
lumisella voi olla merkitysté sithen, mitki asiat kiinnostavat. Myds paikalla ja tilalla on
merkitys ithmisen toimijuuteen. Toimijuuden kautta voidaan analysoida myds palvelujér-

jestelmaa ja sen toimintamalleja. (Jyrkdméa 2007, 205-207; 2008, 276; 2013, 423.)

Hyva vanheneminen nidhdidin modaliteettijaottelun kautta tilana, jossa toimijuuden mo-
daliteetit ovat sopusoinnussa keskenddn. Hyvdd vanhuutta tai vanhenemista ei ndhdi
pelkkénd maksimaalisena aktiivisuutena, vaan eldma voi olla hyvéa, vaikka ei ihan kaik-
keen kykenisikdédn. Tilalle voi tulla uusia asioita ja taitoja, jotka tuovat uutta eldmisen
siséltod. Kokemuksellisesti katsottuna, hyvdd vanhuutta on eldméntilanteiden mukana
tuomat hetkelliset ilot ja mydnteisyyden tunteet. Tunteet eivit kuitenkaan ole pysyvid,
vaan muuttuvat erilaisissa tilanteissa. Modaliteettimallin eri osa- alueiden sopusointu voi
olla avain hyvédén vanhenemiseen. Ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa ja eldméssi voi tulla
uusia tdytymisid. Silloin olennaista on ihminen omine valintoineen ja tahtomisineen. Toi-
mijuus ei tapahdu tyhjiosséd, vaan modaliteetit ovat vuorovaikutuksessa eldaméankulkuun

ja rakenteisiin. (Jyrkdma 2008, 276-277; 2013, 423, 425.)

Eldméankulku rakentaa timén hetken toimijuuden raamit. Eldiméankulussa on voitu luoda
ihmissuhteita, jotka vaikuttavat nykyhetkeen ja joista voidaan olla riippuvaisia. lhminen
arvioi elettyd elamaé tdssd hetkessé ja timén hetken kautta pohditaan tulevaisuutta. Eli-
minkulkututkimuksen mukaan ihminen tekee valintoja ja toimii sen mukaan, mité sosi-
aalis- kulttuuriset mahdollisuudet antavat, aina aikaan ja paikkaan sidottuina. Eldméankul-

kututkimukseen kuuluvan elaminkulkuperspektiivin inhimillisen toimijuuden periaatteen
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mukaan toimijuus ymmaérretién yksilon valinnoiksi ja tavaksi toimia ympériston suomien
mahdollisuuksien puitteissa. Ihminen pohtii valintojensa seurauksia ja reflektoi elettya
elamddnsd ja edessd olevaa. Médritelmé nayttdytyy itsestddn selvdnd, mutta silti se on
vasta ldhtokohta, koska toimijuuteen vaikuttavat monet tekijat. (Jyrkdma 2007, 203-204;
2013, 422-423.)

Toimijuuden késitettd sosiaalitieteissé on liitetty pohdintaan yhteiskunnan ja yksilon vi-
lisestd suhteesta. Toimijuutta on tarkasteltu siitd ndkokulmasta, mikd merkitys rakenteilla
on yksilén valinnoille. A4ripiini on nihty joko ihmisten alistuvan kaikessa valinnoissa
rakenteille tai olevan tdysin vapaita rakenteista valintoja tehdessdin. Adiripddajattelua
onkin kritisoitu ja nykyéén toimijuuden ajatellaan sijoittuvan niiden véliin. (Etépelto ym.
2011, 20.) Toimijuuteen vaikuttaa esimerkiksi sukupuoli, ikd, kuuluminen johonkin su-
kupolveen, etnisyys, sosio-ekonominen tausta ja luokka- asema. My0s ajankohdalla ja
ympdéristotekijoilld on merkitystd. Esimerkiksi idlld on merkitystd sithen, miten yksilo
sijoittuu yhteiskunnallisissa instituutioissa. Toisaalta eri ikdvaiheissa ihmiseltd odotetaan
eri asioita ja niméd odotukset otetaan vaihtelevasti huomioon paitoksenteossa. Toimijuu-
den kannalta keskeistd on, millaiseksi eri rakenteiden keskindinen vuorovaikutus raken-

tuu. (Jyrkdma 2013, 423.)

Myos sosiologi Anthony Giddens korostaa rakenteiden merkitystd toimijuuteen. Gidden-
sin toimijuuden madritelma on yksi tunnetuimmista yhteiskuntatieteissd. Giddensin kési-
tyksen mukaan ihminen omalla toiminnallaan omaksuu ja uusintaa rakenteita. Rakenteet
itsessdén joko rajoittavat tai mahdollistavat ihmisen toimintaa. (Giddens 1993, 168—169;
Etédpelto ym. 2011, 20; Jyrkdmi 2007, 203.) Margareth Archer (2000, 318-319) jakaa
Giddensin ajatuksen rakenteiden ja toiminnan vilisestd suhteesta. Han kuitenkin korostaa

Giddensisté poiketen ajan merkityksellisyytti toimijuuden rakentumiselle.

Ikdédntyminen tapahtuu yksilossé fyysisind ja psyykkisind muutoksina ja muutokset puo-
lestaan tapahtuvat ajallis- paikallisessa kontekstissa. Ikddantyneen ndkokulmasta muutok-
sissa on kyse arki- ja eldméntilanteenmuutoksista, jotka osaltaan vaikuttavat toimintaan
ja mahdollisuuksiin. Muutokset muokkaavat omaa kuvaa sekd vaikuttavat omaan ela-
madn liittyviin odotuksiin. (Jyrkdma 2013, 421.) Toimijuuden tutkimus korostaa hoivan
antajan ja saajan osallisuutta tutkimuksessa. Tarkastelussa on, miten hoivasuhteessa ole-
vat ymmartavit omaa toimintaansa ja millaisia merkityksid omalle toiminnalle annetaan.
Olennaista on ndhdd ikdéntynyt toimivana subjektina, vaikka toimijuus olisi murene-

massa. (Jyrkdma 2007, 214, 216.)



Toimijuutta koskevassa tutkimuskeskustelussa on tirkedd muistaa sen yhdistdminen to-
dellisuuteen, joka huomioi yksilon todelliset mahdollisuudet seké toimintaa rajoittavat
tekijat. Jos todellisuutta ei huomioida on vaarana toimijuuden ndennéistiminen, mika né-
kyy markkinointipuheessa, jossa korostetaan yksilon mahdollisuuksia seki valinnan va-
pautta. Toimijuuteen liitetdén rajoitteita tai resursseja sen mukaan, mistd ndkokulmasta
toimijuutta tarkastellaan. Toimijuuden méirittelyille yhteisti kuitenkin késitteen liittdmi-
nen valtaan ja voimaan. Toimijuus tarvitsee toteutuakseen yksilon vallan ja voiman péa-

toksien sekd valintojen tekemiseen. (Etdpelto ym. 2011, 11, 14.)

2.2 Omaishoivaan liittyva toimijuus

Toimijuuden lisdksi keskeinen késitteeni on hoiva ja tdssd yhteydessé tarkastelen nimen-
omaan omaishoivaan liittyvdd hoivaa. Omaishoidolla tarkoitetaan sairaan ihmisen, van-
huksen tai vammaisen hoivan ja hoidon jérjestdmistd kotona omaisen tai muuten hoidet-
tavalle 1dheisen henkilon antamana. Omaishoiva on virallinen nimitys perheen sisdiselle
hoivalle. Omaishoitaja on henkild, joka on allekirjoittanut omaishoitosopimuksen kunnan
kanssa. Omaishoiva syntyy harvoin yhtikkisesti, vaan yleensi avun tarve lisdantyy hil-
jalleen. Yhtékkisesti syntyneiden omaishoivatilanteiden taustalla on usein sairastuminen
tai vammautuminen. Puolison auttaminen ja hoivan antaminen koetaan usein osaksi luon-
nollista parisuhdetta, minkd vuoksi puolison voi olla vaikea ajatella itseddn virallisesti

omaishoitajaksi. (Mikkola 2009, 35, 119.)

Formaalilla hoivalla tarkoitetaan hyvinvointiin ja hoivaan liittyvid palveluja, joiden tuot-
tajana ovat ammatillisen koulutuksen saaneet ja tyostddn palkkaa saavat henkil6t. Infor-
maali hoiva on puolestaan perheiden, ldheisten, vapaaehtoisten ja 1dhiyhteison antamaa
hoivaa. Yleensd informaalista hoivasta ei makseta palkkaa. Raja informaalin hoivan ja
formaalin hoivan vililld ei ole yksiselitteinen eiké aina selked. Molempiin hoivan muo-
toihin liittyvét tunteet ja molemmista voi saada taloudellista tukea. Esimerkiksi omais-
hoidon tuessa hoitaja saa taloudellista korvausta tyOstidén, mutta voi antaa hoivaa ilman
sithen liittyvdd ammatillista koulututusta. Tunteet ovat inhimillisen omaishoidon tyon
lahtokohtana. Perheen sisélld olevat kulttuurilliset normit vaikuttavat aina hoivaty6hon.
Omaishoivaa pidetddn ensisijaisesti rakkauteen perustuvana tyond, eikd ensimmaéisend

motiivina yleensd ajatella rahallista korvausta. Omaishoivaan liittyy vahvasti
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yhteenkuuluvuus, miké tarkoittaa, ettei sitd voi vaatia ulkoapdin. Omaishoivasopimuk-
sella on katsottu olevan merkitystd kodissa annettavan hoivan tukemiselle. (Mikkola

2009, 33-35.)

Omaishoito voidaan jakaa traditionaaliseen ja uuteen malliin. Traditionaalinen malli né-
kee hoivan antamisen perheiden yksityisasiana. Traditionaalisessa mallissa julkinen jar-
jestelmi ei nde omaishoivaa omaishoitona. Omaishoidon uusi malli puolestaan nékee
omaishoidon hoivapalveluna, joka on yhteiskunnan seurannassa ja omalta osaltaan tdy-
dentdmaéssa julkisia palveluita. (Ala- Mikkola 2003, 19.) Tavallaan omaishoitaja on kun-
nanpalvelujdrjestelmén osa, mutta toisaalta omaishoito ei istu kdsitykseen kunnan tyon-
tekijdstd. Omaishoito on siis oikeudellisessa mielessé haastava jérjestely, eikd oikeussuo-
jakeinot aina sovi omaishoitajan tueksi. Vaikka mahdollisuus olisi, niin omaishoidon on-
gelmatilanteissa ei oikeudellisiin keinoihin turvautuminen tunnu valttdmaéttd luontevalta.

(Kalliomaa- Puha & Puha 2008, 262.)

Hoivasuhde muotoutuu kahdesta toimijasta, jotka ovat ruumiillisia, tuntevia, ajattelevia
ja tietdvid thmisid. Toimijuus on siten henkisté ja fyysistd. Fyysisyys ilmenee usein né-
kyvini toimintana, kuten nostamisena. Hoivaaminen tapahtuu samassa tilassa ja toteu-
tuakseen vaatii molempia osapuolia. Hoiva on vuorovaikutuksessa rakentuvaa ja yhtei-
sesti jaettua eldmad. Arjen jatkuvuuden ja sujuvuuden kannalta keskeistd on, ettd molem-
mat osapuolet sopeutuvat muutokseen, mikd vahvistaa molempien toimijuutta. (Tedre

2007, 107-108; Mikkola 2009, 100-101.)

Omaishoivaan liittyy vahvasti sitoutuminen. Sen kautta voidaan ymmartda ja jasentda
omaishoivaa. Sitoutumiseen liittyy omaishoidossa ldsnédolo ja sen perustana on usein toi-
selle annettu lupaus olla vierelld aina kuolemaan saakka. Sitoutumiseen vaikuttaa yhtei-
nen historia, mutta se on my0s téssd hetkessd tehtdvi valinta. Sitoutuminen hoivasuh-
teessa tarkoittaa suhteen jatkuvuutta ja sddnnollisyyttd; suhdetta ei yhtdkkisesti lopeteta.
Omaishoiva on luonteeltaan erityinen hoivasuhde, silld siind voivat olla ldsni ilon-, su-

run-, rakkauden- ja vihantunteet. (Sointu & Anttonen 2008, 29-30.)

Omaishoiva on usein sitoutumista ympérivuorokautiseen ldsndoloon. Omaishoivaajan
voi olla vaikea saada omaa aikaa ja sosiaalinen eldmi saattaa kaventua, jos hoivan tarvit-
sija tarvitsee paljon apua. Sitovuus ei ndy pelkdstddn oman ajan vdhenemisessd, vaan
myo0s arjen asioiden hoitamisessa. Toisinaan omaishoitajat joutuvat sovittelemaan yhteen
palveluiden ja hoidon vilisiéd aikatauluja. Kaupassakdyntikin saattaa vaatia erityisté jir-

jestelya. (Sointu & Anttonen 2008, 37-39.)
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Hoivan lisdédntyessd hoivan antaja kantaa suuremman vastuun arjen toimivuudesta ja sii-
hen liittyvistd tehtdvistd. Samalla hoivaaja voi oppia uusia taitoja. Sitoutuminen parisuh-
teeseen ja mahdollisesti pitkd yhteinen historia voi sisdltdd odotuksen toisen auttamisesta,
jolloin valinnanmahdollisuuksia on vihén toisen sairastuttua. Kun hoiva tulee osaksi jo-
kapdivéistd eldmad, sitd saatetaan antaa ja vastaanottaa enempdd ajattelematta. Vaikka
omaishoitajat osaavatkin tyonsé ja kantavat siitd suuren vastuun, niin omaishoitajan toi-
mijuuteen vaikuttaa hoivaamiseen liittyvd fyysinen ja henkinen ulottuvuus. Omista tar-
peista saatetaan luopua ja niiden merkitysté piilotella, koska elima rakentuu hoivan saa-
jan ehdoille. Toisaalta myds hoivattava voi kokea huolta hoitajan voimavaroista ja koti-
toiden epitasapainosta. (Mikkola 2009, 124, 126, 129; Zechner & Valokivi 2009, 158—
160.)

Parisuhteessa tapahtuvat keskindiset neuvottelut toimintakyvystd sekd hoivan tarpeesta
voivat auttaa kumpaakin osapuolta 16ytdmadn tasapaino riippuvuuden ja autonomian véa-
lille. Omaishoitajan ja hoivattavan nikemys hoivan tarpeesta voivat olla ristiriidassa kes-
kenddn. Hoivaaja voi olla ylihuolehtiva ja auttaa silloinkin, kun apua ei tarvitse. Hoivaa-
minen voi olla toista valtaistavaa tai alistavaa. Alistavassa suhteessa hoivaaja holhoaa
litkaa ja pdittdd hoivattavan asioista kokonaan itse. Valtaistavassa suhteessa elamaii py-
ritddn eldmédn normaalisti ja hoidettavan toimijuutta tuetaan. Hoivan perustana on aina
toisen avuttomuus, joten hoiva on my0s aina epétasapainoinen valtasuhde. Se ei kuiten-
kaan poista sité, etteikd omaishoito olisi hyvéé niin omaishoitajan kuin hoivattavankin

mielestd. (Zechner & Valokivi 2009, 164-165.)

Omaishoiva vaatii riittdvad fyysistd kuntoa ja lepoa. Kodin tilat voivat olla tukemassa
hoivan antamista tai estimédssd hoivan sujuvuutta. Koti ja yhdessd toimiminen antavat
elamiin mielekkyytti ja sisdltod omaishoitotilanteesta riippumatta. Puolison hoiva kodin
ulkopuolella saattaa pelottaa ja yksin kotona oleminen voi heikentdd omaishoitajan koke-
maa hyvinvointia. Pariskunnat saattavat antaa hoivaa kotona, vaikka ulkopuoliselta saa-
tava hoivan tarve olisikin suuri. Kulttuurissamme vallitseva kasitys, ettd kodissa hoivaa-
minen olisi paras vaihtoehto, voi estdd omaishoitajaa hakemasta hoivattavalle paikkaa
vanhainkodista, vaikka omat voimavarat olisivat vdhdiset. Uupuneena omaishoitajan
kyky seurata ja tarkkailla hoivattavaa heikkenee, mika saattaa vaarantaa molempien ter-
veyttd. Jos kodissa on hoivaamista tukevia ratkaisuja, hoivaaja voi kokea hoivaamisen
vihemman kuormittavana. Kotiin tehtdvat muutostyot sekd erilaiset apuvilineet voivat

kuitenkin ndyttiytyé hyvin erilaiselta hoivan antajan ja hoivan saajan ndakokulmasta. Koti
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tilana antaa osaltaan merkityksen sille, millaisena hoiva koetaan ja sujuuko hoivaaminen.

(Sointu 2009, 181, 185, 187-194.)

2.3 Toimijuuteen ja omaishoivaan liittyva aikaisempi tutkimus

Tuula Mikkola (2009) on tutkinut valtiotieteellisen tiedekunnan véitdskirjassaan puoli-
soitaan hoivaavien arjen toimijuuksia. Tutkimuksessa késitellddn yhteisen eldmén, keski-
ndisen auttamisen, riippuvuuden sekd vuorovaikutuksen merkitystéd puolisohoivassa. Tut-
kimuksen mukaan eldméntilanteen hyvéksyminen ja sithen tottuminen auttaa puolisoita
selvidmiadn arjen erilaisista tilanteista. Hoivan antamiseen ja saamiseen liittyva fyysisyys
madrittdd suhdetta sekd yhteisen eldimén edellytyksid uudelleen. Hoivan antajat rakenta-
vat toimijuuttaan tutkimuksen mukaan velvollisuutensa tekevind seké osaajina. Kiitolli-
suus puolisolta sekd muiden ihmisten ja yhteiskunnan arvostus vahvistaa toimijuutta ja
tunnetta tiysivaltaisena kansalaisena. Palvelujen kdyttdminen tutkimuksen mukaan ei saa
olla ristiriidassa hoivaajan ja hoivattavan keskindisten sopimusten kanssa. Puolisoille on
tarkedd saada itse pddttd omasta eldmaistidén sekd pitdd kiinni yhteisestd toimijuudesta.
Puolisot haluavat méaritelld palveluja siten, etteivit ne murenna omaa toimijuutta. Tutki-
muksen mukaan toimijuus on puolisoiden arjessa yhteisestd neuvottelusta rakentuvaa toi-
mintaa. Toimijuus ndyttidytyy arjen hallintana ja mahdollisuutena tehdi omia valintoja.

Sen kautta yhteinen eldmi on mahdollista. (Mikkola 2009, 100, 143—144, 189-191.)

Sirpa Andersson (2007) on valtiotieteellisen tiedekunnan viitoskirjassaan tutkinut kotona
asuvien idkkéiden kisityksid arjesta sekd kotona selviytymistd. Kodilla ja sen ympiris-
tol14 on tutkimuksen mukaan tarked merkitys ikddntyneen eliméssd. Kodin ja ympariston
kautta puolisot kertoivat omia tunteitaan, muistoja sekd toimintaansa. Syrjdseudulla asu-
minen aiheutti osittain kotiin vetiytymisti, silld palvelut ovat kaukana ja joukkoliikenne
kulkee huonosti. Talviset olosuhteet lisdsivit osaltaan kotona olemista. Koti paikkana si-
saltdd kuitenkin niin vahvan tunnesidoksen, ettei palveluiden viheneminenkddn valtti-
mattd tarkoita pois muuttoa. Koti koettiin turvallisena paikkana ja se vahvisti tunnetta
eldmin jatkuvuudesta. Kodin jatkuvuuden merkitys nédyttaytyi myos kotitdiden neuvotel-
tavuudessa. Yhteisesti tekeminen mahdollisti kotona eldmisen, vaikka toisen osapuolen
toimintakyky olisikin heikentynyt. Jatkuvuutta tavoiteltiin myds kotitdiden tarpeellisuu-
den ja valttiméttomyyden punninnan kautta. Punnintaan vaikuttivat eletyn eldmédn muis-

tot ja tunteet. Tutkimuksessa puolisot rakensivat myos positiivisia mieltd yllapitavid
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jatkuvuusstrategioita, joiden avulla vanhuuteen liittyviin haasteisiin pyrittiin vastaamaan.

(Andersson 2007,17, 73-74, 100, 139.)

Kaija Viitakoski (2001) on tutkinut terveystieteiden laitoksen lisensiaatin tutkielmassaan
keskivaikeaa ja vaikeaa dementiaa sairastavien henkildiden ja heitd hoivaavien arkea seké
heidén kokemuksiaan nimikkohoitajan roolista arjen tukemisessa. Tutkimuksen mukaan
dementoitunutta 1dheistd hoivaavien omaisten tuen-, tiedon- ja avuntarve oli yksildllista
jane olivat paikka-, aika- ja tilannesidonnaisia. Tuentarpeeseen vaikuttivat muun muassa
younet, mahdolliset hoivattavan héiriokayttdytymiset ja palaute ammattihenkil6ilta. Hoi-
vaa antavat kokivat hoivattavan muistisairauden etenemisen vihentdvdn omaa aikaa ar-
jessa, mika teki hoivasta sitovampaa. Ilonaiheita eldmaissé oli pitkd yhteisesti jaettu eldma
hoivattavan kanssa seké hoivattavan osoitus kiitollisuudesta. Tutkimuksen mukaan hoi-
vaajan kokemus siitd, ettd on tdrked ihminen hoivattavalle tuo merkityksellisyyden tun-
teen omalle eldmalle. Vaikeana asiana hoitajat kokivat ristiriitaisen tunteen siité, ettd ha-
luaisivat hoitaa, vaikka eivét endé jaksaisi. Tutkimuksen mukaan dementoitunutta hoi-
vaava selviytyi arjessa rutiinien avulla, sietdméllé epdjirjestystd, yksinkertaistamalla asi-

oita seka siirtdmalld omat harrastukset kotiin. (Viitakoski 2001, 163—-166.)

Elisa Virkola (2014) on yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan viitoskirjassa tutkinut muis-
tisairaan yksinasuvan naisen arjessa olevaa toimijuutta, refleksiivisyytti ja neuvotteluja.
Virkolan tuloskulkujen analysointi perustuu toimijuuden osalta Jyrkdmin késitykseen
toimijuuden viitekehyksestd, jotka ovat eliménkulku, rakenteet ja toimijuuden modali-
teettijako. Toimijuus néyttdytyi tutkimuksessa muun muassa kodin jirjestyksenhallin-
nassa, ruokailussa ja ruoanlaitossa, ulkoilussa, osallistumisen mahdollisuuksissa seki ra-
joitteissa. Naisten kyvyt ja taidot arjessa selvidmiseen murtuivat yksilollisesti, mutta siitd
huolimatta he halusivat kokea tulevansa itsendisesti toimeen arjessa. Omaa ympéaristod
pyrittiin muokkaaman sellaiseksi, ettd se tukisi omaa toimijuutta, kuten kéyttimalla ka-
lenteria tai sijoittamalla tavaroita samoihin paikkoihin. Tutkimus osoittaa, ettd arkiela-
madn liittyy paljon normeja ja sddntoja, joista osa on sukupuolisidonnaisia. Sddntojen ja
normien puitteissa onnistuminen oli ylpeyden aihe ja vahvisti toimijuutta. Koti tilana
ndyttaytyi tutkimuksen mukaan hyvin arvostettavana, Kodissa asuminen korkeasta iésti

ja muistisairaudesta huolimatta koettiin tirkeénd ja kunnia- asiana. (Virkola 2014, 43,

271-275.)

Ulla Tikkanen (2016) on valtiotieteellisen tiedekunnan viitoskirjassa tutkinut omaishoi-
van arjessa olevista hoivan sidoksista. Tikkanen jaottelee tutkimuksessaan hoivan sidok-

sellisuutta arjessa huokoisen-, kuormittavan-, painavan- ja kiinnipitivin kuvauksen
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avulla. Huokoinen omaishoidonarki kuvaa omaishoitoa, jossa hoivattava on lievisti lii-
kuntarajoitteinen ja tarvitsee osittain tukea arjessa. Kuormittava omaishoidonarki on lii-
kuntarajoitteisen ja muistisairaan sekd monisairaan hoivaamista ymparivuorokautisesti.
Painavalla omaishoidonarjella tarkoitetaan litkuntakyvyttomalle ja pyorétuolissa olevalle
annettavaa ymparivuorokautista hoivaa. Kiinnittdvd omaishoidonarki on tdysin liikunta-
kyvyttomaille, singyssd olevalle ja monisairaalle annettavaa hoivaa. Hoivattavan aktii-
vivisuuden mureneminen tutkimuksen mukaan vaikutti eniten hoivan sidoksellisuuteen.
Aktiivisuuden murentuessa hoivan inhimillinen ja materiaalinen sidoksellisuus lisdéntyy.
Inhimillinen sidoksellisuus néyttiytyi hoivattavan ja omaishoivaajan vélisessd suhteessa
sekd suhteessa ammattilaisiin. Koti tilana seké erilaiset apuvilineet ja lddkehoito olivat
keskeisimpid materiaalisia sidoksia. Tutkimuksessa materiaalisen sekd inhimillisen ulot-
tuvuuden kietoutumaa tarkastellaan toimintakykyéa kuvaavien rollaattorin, séngyn ja pyo-
ratuolin avulla. Tutkimuksen mukaan omaishoitajien tekema tyo on fyysisesti sekd hen-
kisesti raskasta. Omaishoitoon liittyy luopumisen prosessi, miké tarkoittaa luopumista it-

selle merkityksellisistd asioista. (Tikkanen 2016, 4,89.)

Dementoituneita puolisoitaan hoitaneiden miesten ja naisten hoitokokemukset ovat Tapio
Kirsin (2004) tutkimuksen kohteena terveystieteiden viitoskirjassa. Hoitaminen toimina-
tana on naisille tuttua, mutta dementiaa sairastavan hoitamiseen liittyvé erityisyys seka
hoivan antamisen heikko palkitsevuus vaikuttivat siihen, ettd hoivaan liittyi ristiriitaisia
ja emotionaalisia jannitteitd. Kyky antaa hoivaa ja siihen liittyva rajallisuus synnytti riit-
tdméattomyyden ja epdonnistumisen tunnetta. Naisten sisdistima velvollisuus ja halu antaa
mahdollisimman hyvéi hoivaa eivit aina kohdanneet hoivan realiteettien kanssa. Tutki-
muksen tapausanalyysi kuitenkin kyseenalaistaa puolison hoivaamista naiselle itsestdan
selvédnd asiana, silld naisten hoivaan sitoutumisen tavat ja hoivaamisen merkitykset vaih-

telivat. (Kirsi 2004, 7.)

Tutkielmani kiinnittyy vahvasti osaksi aikaisempia omaishoitajia koskevia tutkimuksia.
Omaishoitajien toimijuutta koskevista tutkimuksista tutkielmani erottuu siten, ettd tut-
kielmassani toimijuutta tarkastellaan Jyrkdmén (2007, 206-207) toimijuuden modaliteet-
tijaottelun nakokulmasta. Tutkielma antaa olemassa olvien tutkimusten rinnalle erilaista
nikokulmaa siind mielessd, ettd en ole rajannut ainestoani omaishoivan syyn perusteella.
Tutkielmassa se ndyttaytyy siten, ettd hoivattavan tarvitsevuus suhteessa hoivaajaan vaih-
telee. Tutkielmani tuottaa uudenlaista tietoa my0s siind, mielessd, ettd aineisto ei rajaudu

pelkéstddn pitkddn parisuhteessa puolisoita hoivaaviin omaishoitajiin.
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2.4 Omaishoitajan yhteiskunnallinen tuki

Tassd luvussa kisittelen aluksi lyhyesti omaishoidontuen taustalla olevan hoivapolitiikan
historiaa, koska silld on ollut merkitystd nykyisen omaishoidontukijarjestelmén syntymi-
selle. Sen jdlkeen tarkastelen omaishoidontukea ja viimeiskeksi jarjestotoiminnan merki-

tyksestd omaishoitajan tukemisessa.

Hoivapolitiikka omaishoidontuen taustalla

Vanhuspolititkka kuuluu osaksi hoivapolitiikkaa. Hoivapolitiikka voidaan jakaa histori-
allisesti kolmeen vaiheeseen. Ennen 1950- lukua yhteiskunnan tuottamaa hoivaa saivat
sellaiset henkil6t, joilla ei ollut riittdvésti omia resursseja tai omaisia. Perheet ja tyGnan-
tajat kantoivat suurimman osan vastuusta vanhojen ihmisten hoivaamisesta sekd elatuk-
sesta, ja julkisen vallan vastuulla oli koyhimpien vanhusten auttaminen. Kansaneldkease-
tuksen myo6td vuonna 1956, kaikki vanhukset olivat oikeutettuja saamaan eldketti. Juri-
disesti aikuisten lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan kuitenkin siilyi, silld he
olivat velvollisia maksamaan kunnalle takaisin, jos heiddn vanhempansa saivat toimeen-
tulotukea, aina 1970- vuoteen asti. Toinen vaihe voidaan katsoa alkaneen 1960-luvulla,
jolloin valtio otti tehtdvikseen jdrjestdd palveluita niitd tarvitseville. Pohjoismainen hy-

vinvointivaltio sisélsi siis ajatuksen universaalipalveluista. (Anttonen 2009,66, 93-94.)

Kolmas vaihe on syntynyt pohjoismaisia universaaleja julkispalveluja kohtaan tulleesta
kritiikistd. Kritiikin kohteena ovat olleet kustannukset, hoidon tarpeen mukaisuus ja hoi-
don tuottamisen malli. Kritiikin my6td on siirrytty hyvinvoinnin monituottajamalliin,
jonka ajatuksena on vastata palvelujen kysyntdén paremmin seki tuoda sééstoja julkiselle
puolelle. Ainoastaan julkinen valta palvelujen tuottajana néhtiin ongelmallisena ja kansa-
laisten hyvinvoinnin kannalta koettiin paremmaksi, etté erilaiset tahot, jotka voivat myds
kilpailla keskenddn alkavat tuottamaan palveluita. Tilaaja- tuottajamalli on yksi esimerkki
monituottajamallista. Julkinen sektori tilaa, rahoittaa ja valvoo palvelun toteutumista ja
toinen taho tuottaa itse palvelun. Kéytdnndssd tdma tarkoittaa palkattoman hoivatyon,
julkisen rahoituksen sekd yksityisen ja julkisen palvelun yhteensovittamisesta. (Anttonen

2009,66, 93-94.)

Vanhushoivan tarkeimpdnd muotona séilyi 1960-luvulle saakka laitoshoito. Sen ideologia
ja siséltd ovat muuttuneet vuosikymmenten saatossa ja endi laitoshoitoon pddseminen ei

tarkoita koyhyyttd tai turvattomuutta, vaan hoivan ja hoidon tarvetta. Nykydidn
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laitoshoidon sijaan painotetaan kotiin annettavaa tukea ja palveluasumista. Palveluasu-
minen voi olla tehostettua tai sellaista, joka ei juurikaan eroa kotona asumisesta. Kotiin
annettavien tukien lisidminen ja laitoshoidon vihentdminen on ollut tietoinen poliittinen
pddtos. Vanhainkoti nihddin nykydin viimeisend vaihtoehtona ja kotona asumista van-
hukselle kuuluvana oikeutena. Hoiva jakautuu perheiden, markkinoiden ja julkisten pal-
veluiden vilille. My6s kolmannen sektorin merkitys hoivan tuottajana on korostettu pu-
humalla hyvinvointivaltion sijaan hyvinvointiyhteiskunnasta. Kehityslinjojen muutosten
my0td vastuun rajat muotoutuvat uudelleen ja voivat ldhentyd. Omaishoidontuki on yksi
esimerkki julkisen ja perheen vélisestd 1dheisestd suhteesta. Tuki on yksi palvelujirjestel-
min osa, mutta samalla se tunnistaa epivirallisen hoivatyon. (Anttonen 2009, 68—71;

Mikkola 2009, 32-33.)

Kansainvilisestd oikeudesta katsottuna pelkdstddn vanhuksia koskevaa normistoa ei ole
olemassa. Vajaakykyisid aikuisia koskevia sopimuksia 10ytyy ja ne soveltuvat vanhusten
oikeusturvaa koskeviin kysymyksiin. Osassa kansainvélisid sopimuksia on erikseen mai-
nittu artiklassa vanhuksen erityisen aseman oikeussuojaa nauttivana henkilond. Euroopan
unionin perusoikeuskirjan mukaan unioni tunnustaa ikdéntyneiden oikeudet yhteiskunnan
tdysivaltaisena jdsenend, jolla on oikeus itsendiseen eliméén seki sosiaaliseen suojeluun.
Perusoikeuskirja tuli vuonna 2009 oikeudellisesti sitovaksi. Lisdksi aikuisten kansainva-
listd suojelua koskeva Haagin yleissopimuksen tavoitteena on parantaa aikuisen ihmisen
suojelua, jos oma kyky suojella itseddn on heikentynyt. Sopimusta sovelletaan vajaaky-
kyisen vanhuksen kohdalla ja sopimus tuli voimaan Suomessa vuonna 2011. My6s Eu-
roopan ihmisoikeussopimuksella on merkitystd ikdéntyneiden oikeusturvakysymyksissa.
Ihmisoikeussopimusten lisdksi on olemassa soft lawksi kutsuttuja paatoksia ja julistuksia
sekd kannanottoja ikdéntyneiden oikeusturvaan liittyen. Ne eivit ole kuitenkaan oikeu-
dellisesti sitovia, mutta voivat vaikuttaa lakien tulkinta- aineistoina. (Maki- Petdja- Lei-

nonen 2013,14-18.)

Pelkidstddn vanhuksia koskeva oikeudellinen normisto tuli voimaan Suomessa vuonna
2013. Laki idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista (980/2012), sittemmin vanhuspalve-
lulaki, muutti ratkaisevasti vanhusten asemaa oikeudellisessa sddntelyssa. Sitd ennen vain
sosiaalihuoltolaissa oli sddnnds, joka koski pelkéstién vanhuksia. Sddnnds koski palvelu-
tarpeen arviota. Vanhuspalvelulain tarkoituksena on tukea hyvinvointia, osallisuutta ja
itsendistd suoriutumista sekd parantaa vanhuksille suunnattuja palveluita. Kuntien tulee
VanhPL 5§:n mukaisesti laatia suunnitelma ikdihmisten hyvinvoinnin tukemiseksi ja vah-

vistaa kotona asumiseen annettavaa tukea seké kuntoutusta. Lain tarkoituksena on turvata
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inhimillinen kohtelu ja mahdollistaa hyvit oikeudelliset jdrjestelyt ikdihmisille. Omais-
hoidon ndkdkulmasta vanhuspalvelulain (VanhPL) merkitys on toimia laadunvarmista-
jana sekd viranomaisvalvojana. Vanhuspalvelulaki on luonteeltaan erilaisten sosiaali- ja
terveyspalveluiden menettelyja koskevaa sdéntelyd, eikd se velvoita kuntia jarjestimééin
tiettyjd palveluita, neuvontapalvelua lukuun ottamatta. (Méaki- Petdjd- Leinonen 2013,

20-21, 26; Arajirvi 2014, 264-265, 269.)

Kansalliset vanhuspoliittiset ratkaisut nikyvit lainsddddnndsséd palveluiden rahoittamis-
ja ohjausjérjestelmassd. Kunnat kuitenkin edelleen vastaavat hoivapalveluiden toteutumi-
sesta. Kuntien erilaisuus vaikuttaa niiden kykyyn toteuttaa hoivapalveluja. Keskeiseksi
asiaksi nousee se, millaisia hoivapoliittisia linjauksia kunta on asettanut. Kuntarajoilla on
merkitystd kansalaiselle, silla palvelut ja tuen saaminen voivat olla helpompaa ja parem-
paa naapurikunnassa kuin kotikunnassa. Erityisesti vanhuspalveluiden nédkokulmasta
kuntarajoilla on merkitystd, koska vanhuspalveluista puuttuu yksiselitteiset oikeudet pal-

veluiden saamiseen. (Krdger 2009, 122.)

Kansalaisten odotetaan ottavan vastuuta palvelujen tuottamisesta, miké nékyy rahaetuuk-
sina palvelun tarjoamisen sijasta sekd kotihoidon suosimisena. Julkinen sektori voi pal-
veluilla, rahaetuuksilla, hoitovapailla sekd néitd yhdistdmélld vaikuttaa hoivan toteutumi-
seen ja ehtoihin. (Anttonen 2009, 93-95.) Vanhuspalveluja jirjestetdén pitkalti tarjonta-
vetoisesti, jolla on vaikutusta palveluiden kdyttdjien mahdollisuuteen vaikuttaa palvelui-
hin. Siivouspalvelujen rajaaminen kotipalvelusta vastustuksesta huolimatta on yksi esi-
merkki vanhuspalveluiden tarjontavetoisuudesta. Yhd useammin vanhus on omaisten an-
taman tuen varassa. Omaisten rooli on siten korostunut hoivapolitiikassa. Kuntien paa-
toksenteon taustalla olevat asenteet sekd normit tulevat ndkyviksi siind, miten méérara-
hoja kohdennetaan. Vanhuspalvelulaista huolimatta suomalainen hoivavaltio ndyttaytyy
erilaisena eri ikdryhmille. Lapset ja lapsiperheet saavat laajaa hoivavaltion tukea erilais-
ten subjektiivisten oikeuksien puolesta, kun taas vanhuksille suunnattuja hoivavaltion tu-

kitoimia on huomattavasti vihemmaén. (Kréger 2009, 123.)

Omaishoidontuki

Omaishoidontuen lakiséddteisyyden historia sijoittuu 1980- ja 1990- luvun taitteeseen, jol-
loin se vakiintui yhdeksi sosiaalipalveluksi. (Hoppania ym. 2016, 135). Laki omaishoi-
dontuesta (937/2005) tuli voimaan vuonna 2006. Aikaisemmin omaishoitoa koskeva

sadntely oli kirjattuna sosiaalihuoltolakiin. Useiden uudistusten ja lisdysten jélkeen
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sosiaalihuoltolaki omaishoidontuen osalta muuttui vaikeaselkoiseksi ja siksi erillinen laki
omaishoidontuesta tuli tarpeelliseksi. Lainsddtdjan tarkoituksena omaishoitolailla on tu-
kea omaishoitajaa tydssdin niin, ettd hoito olisi omaishoidettavan edun mukaista. Lisdksi
erilaisilla sosiaali- ja terveyspalveluilla sekd hoidon jatkuvuudella pyritddn toteuttamaan
omaishoidettavan etua. Omaishoitaja- késitteestd huolimatta hoidon antajan ei tarvitse

olla sukulainen, vaan kriteerit tiyttyvét, jos henkild on riittdvin ldheinen. (Kalliomaa-

Puha 2007, 8.)

Laura Kalliomaa- Puha (2007) on tutkinut omaishoivaa oikeudellisesta nikdkulmasta.
Tutkimus selvittdd omaishoitoon liittyvad sopimuksellisuutta ja siihen liittyvid oikeustur-
vakysymyksid. Tutkimuksessa kisitelldin myos vastuunjakoa kunnan, hoivattavan ja
omaishoitajan vililld. Tutkimuksen mukaan kuntien tulisi kantaa suurempi vastuu omais-
hoidon turvallisesta toteutumisesta. Yksilollisemmilld omaishoitosopimuksilla voitaisiin
helpommin reagoida omaishoitotilanteen muutoksiin ja siten pystyttdisiin turvaamaan

laadukkaan omaishoidon toteutuminen. (Kalliomaa- Puha 2007, |||.)

Omaishoitolain 2§:n mééritelmén mukaan omaishoitaja on henkild, joka on tehnyt omais-
hoitosopimuksen ja huolehtii sairaasta, ikddntyneestd tai vammaisesta l&heisestd henki-
16std kotona. Omaishoidontuella laki méadrittdd kokonaisuuden, jonka omaishoidettava
saa palveluina ja omaishoitaja hoitopalkkiona, vapaina ja omaishoitoa tukevina palve-
luina. Omaishoitajan soveltuvuuden arviointiin ei ole olemassa yhtendistd kdytintod.
Yleensé ottaen sosiaali- tai terveystoimen ammattihenkild tekee arvion kotikdynnin yh-
teydessd. Arviointi perustuu useimmiten haastatteluun sekd havainnointiin, mutta myds

erilaiset mittarit voivat olla arvioinnin tukena. (Linnosmaa ym. 9/2014, 22.)

Omaishoitolain 3§ méérittad kriteerit, milloin kunta voi myontda omaishoidontukea. Hen-
kilon tulee tarvita huolenpitoa ja hidnen hoitajallaan tulee olla riittdvé toimintakyky ja
terveys hoidon toteuttamiseen tarpeellisia palveluja apuna kiyttden. Tuen myontdminen
tulee olla hoidettavan etujen mukaista ja hoidon tulee olla yhdessé sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluiden kanssa hoivattavan terveyden, hyvinvoinnin ja turvallisuuden kan-
nalta riittdvai. Hoitajalle asetetut kriteerit ovat véljid, koska jokaisessa omaishoitotilan-
teessa tulee katsoa tilannetta yksildllisesti. Viljat kriteerit korostavat toimintakdytantdjen
ja ohjesddntdjen merkitystd sekd virkamiehen vastuuta. On kuitenkin syytd muistaa, etti
sosiaali- ja terveyspalveluihin on laadittu laatukriteereitd palveluiden yhdenmukaista-

miseksi. (Kalliomaa- Puha 2007, 71; Linnosmaa ym. 9/2014, 19,21.)
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Kunta voi myontdd omaishoidontukea, jos hoitajan ja hoidettavan kriteerit tayttyvit.
Kunta laatii omaishoitajan kanssa omaishoitosopimuksen. Sopimus sopii hyvin tehok-
kuus- ja yksityistdimisajatukseen. Toisaalta sopimus voi my0s luvata liikoja, eika se itses-
sddn takaa palvelun hyvaa laatua. Omaishoitosopimuksen ldhtokohta perustuu tunteille,
silld ketddn ei voida pakottaa toisen hoitajaksi. Omaishoitosopimukseen kuitenkin liittyy
oikeudellisia sitoumuksia, jotka eivdt linkity tunteisiin. Sopimus on voimassa ja ole-
massa, vaikka omaishoitaja ei endéd kokisi velvollisuudeksi hoitaa. Sopimuksen kautta
hoivasuhteesta tulee siten oikeudellinen suhde. Hyvén sopimuksen syntymisen edellytyk-
send on huomion kiinnittiminen tehtévi- ja tunnetavoitteeseen. Tehtdvétavoitteena on
luoda toimiva hoivasuhde sekd varmistaa hoitajan ja hoidettavan jaksaminen. Tunneta-
voitteena on puolestaan suhteen koossa pitiminen ja kiinteys. Joka tapauksessa sopimus
tuo hoivaan sellaisen elementin, jota ei ole katsottu kuuluvan lédheissuhteisiin. Omaishoi-
tosopimuksella on kuitenkin merkitystd kunnan puolesta, silld se takaa kunnan hoitovel-
vollisuuden toteutumisen silloinkin, kun hoitajan tunne ei endi riitd. (Kalliomaa- Puha

2007, 173 177.)

Vuonna 2016 voimaan tulleen lakiuudistuksen myo6td omaishoitolaki 3a§ velvoittaa kun-
tia jarjestimaddn tarvittaessa omaishoitajalle valmennusta seké koulutusta omaishoitoteh-
tavdd varten. Kunnan on jirjestettivé tarpeen vaatiessa omaishoitajalle hyvinvointi- ja
terveystarkastuksia ja muita hinen hoitotehtdviinsa tukevia sosiaali- ja terveyspalveluita.
Omaishoitolain 4§ mukaan omaishoitajalla on oikeus véhintddan kahden vuorokauden lo-
maan kuukaudessa, riippuen omaishoidettavan tilanteesta ja tyon vaativuudesta. Kunta
on velvollinen jirjestimadn vapaiden ajaksi omaishoivattavalle tarpeellisen hoidon. Hoi-
topalkkion suuruus oli vuonna 2018 vahintdén 392, 57€ kuukaudessa (STMb), riippuen
hoidon vaativuudesta ja sitovuudesta. Omaishoitolain 7§ mukaan kunnan on yhdessé hoi-
vattavan ja omaishoitajan kanssa laadittava hoito- ja palvelusuunnitelma. Hoito- ja pal-
velusuunnitelma sisdltdd omaishoitajan antaman hoidon ja sen méaérdn, muiden hoidon
kannalta merkityksellisien sosiaali- ja terveyspalveluiden kdyton ja méérdn, omaishoita-

jan tyotd tukevien palveluiden méarén sekd vapaiden jérjestamisen.

Kuntien antamia muita tukipalveluja omaishoivattavalle ja hoitajalle ovat muun muassa
kotihoidon-, apuviline-, ateria- ja kuljetuspalvelut. Omaishoivattava voi myos osallistua
kunnan jarjestiméén pdivitoimintaan. Omaishoitajalle suunnattuja palveluja ovat esimer-
kiksi vertaisryhmétoiminta, kuntoutuspalvelut seki sosiaalityon palvelut. Kuntien vililla
on kuitenkin suurta vaihtelevuutta tukipalveluiden saatavuuden suhteen. (Linnosmaa ym.

9/2014, 29, 32.)
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Omaishoidontuki on luonteeltaan méérarahasidonnainen etuus. Léhtokohtana etuuden
myontdmiselle tulee aina olla hakijan tuentarpeen arviointi. Méérdrahasidonnaisissa
etuuksissa katsotaan kyseisen etuuden kdyttoon varattuja kunnan méérérahoja ja niiden
riittdvyyttd. Jos kunnan méiirdrahat omaishoidon tukeen ovat loppuneet, ei etuutta yleensi
tarvitse myontid, vaikka todellisuudessa tarvetta olisi. Kunta voi siten itse arvioida maa-
rdrahojensa suuruuden. Léhtokohtana tulee kuitenkin olla niiden riittdvyys. Todellisuu-
dessa omaishoidon tuen saajien méérd on huomattavasti pienempi kuin omaishoitajien
maéra. Tukea siis myonnetdin suhteessa vihemmén, kuin tarvetta olisi. (Kalliomaa- Puha

2007, 99-100.)

Oikeuksien ja palveluiden saaminen edellyttdd omaishoitajalta kykya toimia asioiden aja-
jana. Hakijan on osattava tdyttdd kaavakkeet ja hakea palveluita, silld tuki hoivaan on
pirstaloitunut moneen eriin sektoriin. Usein asianajajana toimii lapset, mutta kaikilla ei
ole mahdollisuutta saada tukea ldhipiiriltd. (Julkunen 2008, 233, 236.) Lakisééteisten va-
paiden pitdminen ei ole ongelmatonta, silld sopivan hoitopaikan 16ytyminen ja paikan
jarjestyminen haluttuun aikaan ei ole itsestddn selvyys. Hoivattava voi kokea hoidon hoi-
topaikassa huonoksi, jolloin kynnys viedd hoivattava uudestaan hoitoon voi kasvaa ja

omaishoitajalle kuuluvat vapaat voi jadda kayttamattd. (Sointu & Anttonen 2008, 55-57.)

Minna Zehner (2010) on tutkinut informaalia hoivaa sosiaalipoliittisessa kontekstissa.
Tutkimus koostuu hoivan antajien ja hoivattavien haastatteluista, joissa he kertovat hoi-
vaan liittyvistd kiytdnteistd sekd hoivan vaiheista. Tutkimuksen aiheina ovat hoivan
kddnnekohdat ja vaiheet, ylirajainen hoiva ja hoivasta neuvotteleminen. Yhteista artikke-
leille on informaalin hoivan kytkokset sosiaalipolitiikkaan. Hoivapalveluita kdytettdessa
oma hyvinvointi ja terveys on ammattilaisten kdsissd. On tarkedd, ettd hoivattava ja hoi-
vaaja voivat luottaa hoivapalveluita tuottaviin organisaatioihin, mutta myos ammattilai-
seen, joka tekee kdytdnnon tyon. Informaalin ja formaalin hoivan vélilld tarvitaan neu-
vottelua. Informaalin hoivan taustalla on usein esimerkiksi jaettu historia, velvollisuus ja
laheisyys. Sen sijaan formaaliin hoivaan vaikuttaa lait ja sdddokset sekéd kunnalliset oh-
jeet. Neuvotteluilla pyritddn 10ytimé&an ymmarrys siitd, minkalaista hoivaa tarvitaan seka
kenen vastuulla hoivan antaminen, milloinkin on. Tutkimuksen mukaan neuvoteltacssa
ammattilaisten kanssa palveluista ja niiden tarvitsevuudesta osa omaishoitajista tukeutui
lahipiirin tukeen, silld he pystyivét toimimaan tilanteessa puolestapuhujina ja osoitta-

maan, ettd tarve palveluille on todellinen. (Zehner 2010, 7-8.)

Yhteiskunta juridisessa mielessd kantaa vastuun perustuslaillisen velvoitteen hoivan ja

huolenpidon tuottamisesta ja turvaamisesta, mutta todellisuudessa vastuun kantaa
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monissa omaishoitotilanteissa pelkdstdéin omaishoitaja. Koska normit ovat véljid, voi to-
dellisuus olla muuta kuin lainsddtdjan alkuperdinen tarkoitus. (Kalliomaa- Puha 2007,
418.) Paitsi lainsdétijilla, myos lainkdyttdjalla on suuri merkitys ikddntyneen oikeustur-
van toteutumiseen, silld perustelut padtosten takana maérittavét pitkalti ikddntyneen oi-

keusturvan (Méki- Petdji- Leinonen 2013, 59-60).

Jirjestot osana yhteiskunnallista tukea

Yhteiskunnallisen yleisend kehityssuuntana hyvinvointipolitiikassa on ollut jérjestdjen ja
kuntien yhteistyon lisdédntyminen (Mottonen 2002, 112). Jarjestotoiminnalla on merkit-
tdvd rooli omaishoitajan jaksamisen tukemisessa. Jarjestot ovat tiedonjakajia, palvelun-
tuottajia, asiantuntijoita sekd toimivat puolestapuhujina yhteiskunnallisessa keskuste-
lussa. Jarjestdjen vahvuutena pidetddn niiden kykyé kuunnella palvelujen kéyttdjien tar-
peita. (Purhonen ym. 2011, 210.) Vapaaehtoisilla on tirkea rooli jarjestdjen toiminnassa.
Vapaaehtoiset voivat muun muassa ulkoilla ja keskustella hoivattavan kanssa, antaen sa-
malla omaishoitajalle mahdollisuuden levéhtdé. (Purhonen 2011, 217.) Omaistaan hoi-
vaavien arkea késittelevassa tutkimuksessa ilmeni, ettd tutkimukseen osallistuneet haas-
tateltavat kokivat omaishoitajayhdistyksen toimintaan osallistumisen tirkedksi. Yhdistys-
ten koettiin pystyvén vaikuttamaan omaishoitajien asemaan yhteiskunnassa. Yhdistystoi-
mintaan osallistuminen kuitenkin vaihteli johtuen hoivan sitovuudesta tai kiinnostuksesta

itse toimintaan. (Sointu & Anttonen 2008, 26-27.)

Yksi jarjestojen toiminnan tehtdvistd on ajaa jdseniensd etua esittimallé jisentensd ndko-
kulmaa julkisessa keskustelussa. Jarjestot pyrkivét omalla toiminnallaan vaikuttavamaan
julkiseen hallintoon, mutta julkisen hallinon ei tulisi pyrkid vaikuttamaan jirjeston toi-
mintaan. Esimerkiksi kunnat voivat olla ratkaisevassa asemassa jirjestdjen toiminnan
kannalta, vuokraamalla toimitiloja, mutta siihen ei saisi liittyd kunnan puolelta vaatimusta

vastapalveluksesta. (Mottonen 2002, 125.)

Jarjestojen tehtdvana on jarjestid erilaisia aktiviteetteja jasenilleen (Mottonen 2002, 126).
Aktiivisuutta pyritddn pitdmdan ylld rytmittdmaillad arkea itselle mielekk&alld tavalla. Ak-
tiivisuus voi kohdistua esimerkiksi yhdistystoimintaan, kotitdihin ja luottamustoimiin.
Aktiivisuuden kohteet asettuvat arjessa eri tasoille, silld usein jokin osallistumisen muoto
koetaan merkityksellisimmaéksi, jolloin sithen panostetaan. Aktiivisuuden jatkuminen
ikddntymisestd huolimatta on monelle merkittdva ja tirked asia. (Atchley & Barusch

2004, 271, 274.)
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Yksi jarjestojen ylldpitima omaishoitajalle tarkedksi koettu osallistumisen muoto on ver-
taisryhmatoiminta. Luonteeltaan vertaisryhmaét voivat olla toiminnallisia sekéd keskuste-
luryhmia tai niiden yhdistelmid. Vertaistuen merkitys omaishoitajan arjessa liittyy usein
jaksamiseen. Osallistuminen lisdd hyvin olon tunnetta ja vahvistaa yhteisollisyyden ko-
kemusta. Keskustelu samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa vahvistaa yhteenkuulu-
vuuden tunnetta. Omia kokemuksia jakamalla saa samalla arvokasta tietoa muilta omais-
hoitajilta, kuinka selvitd haastavista tilanteista. (Kaivolainen 2011a, 127.) Sosiaalisen
verkoston avulla ikddntynyt voi saada emotionaalista ja tiedollista tukea eldmén erilai-

sissa kriisitilanteissa (Atchley & Barusch 2004, 230).

Vertaistukiryhmisté voi saada tietoa palvelujérjestelmaisté ja itselle kuuluvista oikeuksista
sekd velvollisuuksista. Toisinaan omaishoitajan odotukset voivat olla liian suuria, silld
kaikkia tilanteita ei voida ratkaista vertaistukiryhmien avulla. (Kaivolainen 2011a, 127.)
Omaishoitajien lomituksen jirjestiminen ei esimerkiksi kuulu jarjestdjen, vaan kuntien
vastuulle. Jérjestot voivat puolestaan jarjestdd erilaista tukihenkilotoimintaa. (Salanko-

Vuorela 2011, 228.)

Vertaisryhmitoimintaan osallistumien voi auttaa omaishoitajaa omien ajatusten, tuntei-
den sekd oman roolin jdsentdmisessd. Ristiriitaisten tunteiden ldpikdynti voi olla helpom-
paa vertaisten kanssa. Omanarvontunne vahvistuu, kun huomaa selvidvinsi erilaisista ti-
lanteista ja saa arvostusta muilta. Keskustelun avulla voi huomata, ettd omaishoitotilan-
teet vaihtelevat ja jokaisessa niissd on omat haastavat puolensa, mutta myds palkitsevat
asiat. Ryhmaissé oleminen voi irrottaa omaishoitajan hetkeksi pois arkeen liittyvasté hoi-
vaajan roolista. Vertaistukiryhmien avulla omaishoitaja voi saada tukea toisilta nikeméain
oman hyvinvoinnin ylldpitimisen merkitys omaishoitajana jaksamiselle. Vertaistukiryh-
mit eivit kuitenkaan tarkoita, ettd se automaattisesti parantaisi omaishoitajan kokemaa
hyvinvointia. Joku voi tuntea itsensd ulkopuoliseksi ja ryhmaéssi voi tulla esiin sellaisia
tunteita, jotka eivit lisdd hyvdd oloa, kuten kateus ja mustasukkaisuus. (Kaivolainen
2011a, 128-29.) Vertaistukiryhmén toimivuuden kannalta keskeinen rooli on ryhmén ve-
tdjalla. Vetdjan osaaminen seki asenne vaikuttavat osallistujien kokemukseen. (Kaivolai-

nen 2011b, 132.)

Kaikki omaishoitajat eivdt koe vertaisryhmétoimintaan osallistumista itselle tarpeelli-
sena. Ajatus ryhméssd olemisesta saattaa tuntua vaikealta ja ryhmén tarjoamat erilaiset
toiminnot voivat tuntua itselle vieraalta. Vertaistukiryhméén osallistuminen voi mietityt-
td4 ja omaishoitaja saattaa pohtia ennen osallistumista, ettd hyviksytddnko hédnet jouk-

koon. Syy vertaistukiryhmiin osallistumattomuuteen liittyy usein kuitenkin kdytdnnon
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jarjestelyihin. Hoivattavalle ei 10ydy siksi aikaa hoivaajaa tai vertaistukiryhmien kokoon-

tumispaikat ovat hankalan kulkuyhteyden pééssd. (Kaivolainen 2011a, 130.)
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3 Tutkielman toteutus

3.1 Tutkimustehtdva ja tutkimuskysymykset

Tutkimustehtévini on tutkia ikdéntyneen omaishoitajan kokemaa toimijuutta seka yhteis-

kunnallisen tuen merkitystd omaishoitajana toimimiseen. Tutkimuskysymykseni ovat:

- Millaisena ikdéntynyt omaishoitaja kokee toimijuutensa?

- Millaisena ikdintynyt omaishoitaja kokee yhteiskunnan tarjoaman tuen?

Rajaamalla omaishoitajat kunnallista omaishoidon tukea saaviin, minulla on mahdolli-
suus selvittdd yhteiskunnallisen tuen merkitys ikddntyneen omaishoitajan eldmaén.
Omaishoitajan ikd oli yksi tapa rajata aineistoa. Haastateltavien tuli olla vahintdin 65-

vuotiaita.

3.2 Aineiston kuvaus ja kerddminen

Kerisin aineistoni haastattelemalla seitsemdd omaishoidontukea saavaa omaishoitajaa.
Haastateltavat olivat 1dltdidn 68 — 84- vuotiaita ja asuivat kaikki Lapin alueella. Sain yh-
teydenottoja yli seitseméltd omaishoitajalta, mutta haastattelujen edetessa totesin seitse-
mén olevan riittdvd méérd. Neljd haastateltavaa olivat aviopuolisonsa omaishoitajia, kaksi
avopuolisonsa omaishoitajia ja yksi oli oman vanhempansa omaishoitaja. Haastateltavat
olivat naisia. Haastateltavat olivat saaneet omaishoidontukea 10 kuukauden ja 15- vuoden

valilla.

Péaadyin laadulliseen tutkimukseen, koska laadullinen tutkimus pyrkii yleistimisen sijaan
ymmartamédn erilaisia ilmioitd. Laadullisen tutkimuksen nidkokulmasta on tirkedd, etti
haastateltavilla on henkilokohtaista kokemusta ja siten pystyvit antamaan tietoa tutkitta-
vasta aiheesta (Tuomi &Sarajdrvi 2018, 98.). Alkuperdisen suunnitelman mukaan haas-
tateltavien olisi pitdnyt saada omaishoidontukea vdhintdin kaksi vuotta. Aikaraja osoit-
tautui kuitenkin haastavaksi, joten tutkielmaani osallistui alle kaksi vuotta omaishoidon-
tukea saaneita henkilitd. Koen, ettd aikarajan poistaminen antoi uudenlaista nikdkulmaa,
joka rikastutti aineistoani. Omaishoitaja, jolle omaishoitotilanne on uusi, voi ndhda ja

kertoa omaishoitotilanteesta sellaisia asioita, jotka olisivat jidneet muuten pimentoon.
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Haastattelut toteutettiin kevaalld 2019 Lapin yliopiston tiloissa. Haastattelujen kesto vaih-

teli puolesta tunnista puoleentoista tuntiin.

Luvan tutkielman toteutukseen sain Napapiirin omaishoitajat Ry:Itd. Tutkielman toteu-
tuksen kannalta yhteistyd Napapiirin omaishoitajat Ry:n kanssa oli merkittiva, silld he
julkaisivat tiedotteen jdsenlehdessddn, jossa kerrottiin tutkielmasta. Lisdksi Napapiirin
omaishoitajat Ry:n toiminnasta vastaavat tiedottivat sdhkopostin vélitykselld jaseniddn
tutkielmasta. Jasenlehti jaettiin pohjois- Suomen alueen jésenille. Suurin osa haastatelta-
vista otti minuun yhteyttd puhelimitse. Muutama omaishoitaja oli yhteydessd myos séh-
kopostin vilitykselld. Sovimme aluksi mahdollisen tapaamisajan, jonka jélkeen varmis-
tin haastattelua varten sopivan tilan. Tilan varmistuttua ilmoitin asiasta haastateltavalle
tekstiviestilld ja vuorokautta ennen haastattelua lahetin muistutusviestin. Haastattelujen
aluksi kdvin ldpi haastattelun tarkoituksen ja kerroin anonymiteettisuojasta sekd haastat-
telun vapaaehtoisuudesta. Sensitiivisen aiheen ollessa kyseessé halusin korostaa sitd, ettd
haastateltava voi halutessaan jattdd vastaamatta joihinkin kysymyksiini. Kerroin alussa
myo0s ddninauhurin kdytostd. Ennen haastattelun alkua haastateltava tdytti lomakkeen,

jossa hén suostui osallistumaan tutkielmaan.

Aineiston keruu tapahtui teemahaastatteluna. Pédddyin haastatteluun aineiston keruu me-
netelmédnd monesta syystd. Haastattelu mahdollistaa kysymysten toistamisen sekd mah-
dollisten védrinkasitysten oikaisemisen. Haastattelussa kysymysten jérjestystd voi vaih-
della, riippuen siitd, miten haastattelu etenee. Teemahaastattelun ajatuksena on edeté nii-
den teemojen ja tarkentavien kysymysten kautta, mitd tutkija on valinnut haastatteluun.
Kysymykset eldvit haastattelun aikana, silld tutkija voi syventéa tai tarkentaa kysymyk-
sid. Teemahaastattelu voi olla luonteeltaan ldhes avoin kuin hyvin strukturoitukin. Siind
missé avoin haastattelu pohjautuu pitkalti dialogille, strukturoidussa haastattelussa on sel-
ked runko ja kysymysjérjestys. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85, 88.) Teemahaastattelu run-
gon tekemisessd hyodynsin Tuula Mikkolan (2009) tutkimusta puolisoaan hoivaavien ar-

jen toimijuuksista sekd Ulla Tikkasen (2016) tutkimusta vanhuspalveluista.

Tutkielmassani paddyin puolistrukturoituun haastattelumenetelméin, silld halusin antaa
dialogille tilaa, varmistaen teemaluettelon avulla, ettd saan vastaukset kysymyksiini. Tee-
maluettelolla tarkoitetaan alueita, joita kysytdén. My0s aiheen sensitiivisyyden kannalta
koin tarkedksi, ettd kysymystenasettelua on mietitty etukéteen. Teemahaastattelu antaa
haastattelutilanteeseen vapauksia eldi tilanteen ehdoilla. Esimerkiksi joitakin teemoja voi
jattad kasittelemattd. Teemahaastattelu vaatii haastattelijalta tarkkaa keskittymisté, ettei

haastattelu lahde sivuraiteille. Tarvittaessa voi esittdd tarkentavia kysymyksid. On myos
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tarked pohtia sitd, minkélaisessa jérjestyksessd teemoja kdydain lapi. Kevyemmisti tee-
moista raskaampaan ja siitd myonteiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85; Kallinen ym.

2015, 41,44, 51-52.)

Osan haastateltavien kanssa kdvin kahvilla ennen haastattelun aloittamista ja joidenkin
kanssa kahviteltiin haastattelun jalkeen, riippuen omaishoitajan aikataulusta. Koin kah-
vittelun varsinkin ensimma@isilld haastattelukerroilla tirkedksi ennen haastattelua, koska
sen avulla pystyimme rentoutumaan toistemme seurassa. Juttelimme arkipdivén asioista
ja yhteisistd kiinnostuksen kohteista. Kahvitteluhetki auttoi luottamuksellisen suhteen
syntymisti ja koin, ettd sen kautta haastateltavat pystyivit tuomaan esille my06s herkempia
asioita. Lumme- Sand (2017, 300) toteaa ikdéntyneiden ihmisten haastattelua koskevassa
artikkelissaan, ettd sattumalta havaittu yhtenevéisyys haastattelijan ja haastateltavan vi-

lille voi luoda erityistd yhteenkuuluvuuden tunnetta ikéerosta huolimatta.

Haastattelut olivat herkkid ja niissd oli 14snd tunteiden kirjo, aina litkutuksesta nauruun.
Koska haastattelut olivat emotionaalisesti herkkié koin, ettd joissakin haastatteluissa oli
lasnéd terapeuttinen vire. Olin haastattelutilanteissa omana itsenéni siten, ettd nauroimme
yhdessé ja tarpeen vaatiessa halasin omaishoitajaa. En kuitenkaan koe, ettd haastatteluista
olisi jddnyt haastateltaville kuva terapiana, silld haastattelijana kuuntelin ja ohjasin kes-
kustelua teemaluettelon avulla. Liséksi kysyin, haluaako haastateltava jatkaa haastattelua,
jos atheesta puhuminen tuntui erityisen liikuttavalta. Tunsin jokaisen haastattelun jialkeen
syvaa kiitollisuutta haastateltavia kohtaan siiti, ettd he olivat valmiita jakamaan ajatuksia
minulle, vieraalle ihmiselle. Annoin haastattelun péatyttyd omaishoitajalle sydén suklaa-
rasian kiitokseksi siitd, ettd olivat olleet valmiita kdyttimi4n omaa aikaansa tutkielmaan

osallistumalla.

Haastattelut etenivit padsiaintoisesti teemaluettelon mukaisesti. Joihinkin teemoihin py-
sahdyttiin pitemmaksi aikaa, riippuen haastattelutilanteesta. Pyrin kysymaién tarkentavia
kysymyksiéd haastattelun edetessd, mutta litteroidessani aineistoa totesin, ettd joissakin
kohtaa olisi voinut kysyd tarkemmin. Koin teemahaastattelun hyvéksi menetelméksi ai-
heen sensitiivisyyden vuoksi. Haastattelijana minusta vélilld tuntui, ettd olemme tutkiel-
man kannalta sivuraiteilla, mutta useasti juuri sieltd saattoi tulla esille toimijuuden kan-
nalta yllattavii ja uusia ulottuvuuksia. Liséksi koin haastattelutilanteessa, ettd viivahta-

minen sivuraiteilla rentoutti tilannetta ja vihensi haastattelun raskautta haastateltavalle.
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3.3 Aineiston analysointi

Laadullista tutkimuksen analyysimuotoja ovat teoriaohjaava-, teorialdhtdinen-, ja aineis-
toldhtoinen analyysi (Tuomi & Sarajdrvi 2018, 108—110). Tutkielmassani kdytin teoria-
ohjaavaa analyysid ensimmaéisessd tutkimuskysymyksessa: millaisena ikddntynyt omais-
hoitaja kokee toimijuutensa. Teoriaohjaavassa analyysimenetelmissé aineiston kerddmi-
nen voi olla vapaata ja aineiston analyysi ldhtee liikkeelle aineistoldhtdisesti. Lopuksi

tuodaan analyysia ohjaavaksi ajatukseksi tietty teoria. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 110.)

Tutkielmassani kyseinen teoria on Jyrki Jyrkdmin (2007, 205-208) toimijuuden modali-
teetit, jotka ovat: osaaminen, kykeneminen, voiminen, haluaminen, tunteminen ja tayty-
minen. Pdddyin kyseiseen teoriaan, koska se antaa mielestdni kattavan kuvauksen toimi-
juuden monesta ulottuvuudesta. Lisdksi toimijuuden késitteen avaaminen teoriaosiossa
pohjautuu Jyrkdmén toimijuuden modaliteeteille, minkd vuoksi on relevanttia késitelld
myos tulosluvut sithen perustuen. Alkuperdisen suunnitelman mukaan olin ajatellut toi-
mijuuden modaliteettijaottelun mukaisesti tehdé tulosluvut, mutta totesin aineistoon tu-
tustuessani, ettd se ei olisi ollut kannattavaa, koska toimijuuden eri osa-alueet kytkeytyvit
vahvasti toisiinsa. Ruusuvuori kumppaneineen (2010, 12) toteavat artikkelissa, kuinka
aineistoon tutustumisessa tutkija usein joutuu arvioimaan kriittisesti alkuperdistd tutki-

musongelmaa ja sen asettamista.

Haastattelun kautta toteutetussa laadullisessa tutkimuksessa on kiinnitettdva erityistd
huomiota siihen, mité tutkii ja mihin haluaa vastauksen. Aineistosta saattaa nousta esille
paljon tutkijaa kiinnostavia asioita, minkd vuoksi rajauksen tekeminen on oleellista.
(Tuomi & Sarajérvi 2018, 104-105.) Rajatessaan aineistoa tutkija tekee samalla tulkin-
nallista rajausta. Tutkijan intressit sekd ndkokulma vaikuttavat aina kerdéntyviin aineis-
toon. Aineistoa rajaamalla tutkija selkeyttidd tarkastelunikdkulmaansa ja sitd, minkd ni-

kokulman tutkija haluaa nostaa aineistosta tarkastelun kohteeksi. (Kiviniemi 2010, 73.)

Haastatteluista kertyi litteroitua aineistoa 203 sivua. Fonttina kdytin Calibria, koko 11 ja
rivivili 1. Litteroin aineiston tarkasti kirjoittamalla sanojen liséksi vuoropuhelulle omi-
naiset mm- dédnteet. Tdstd syystd aineisto oli sivumddrillisesti laaja, silld esimerkiksi
haastattelijan mm- &énne tuli aina omalle riville. Litteroin aineiston heti haastattelun jal-
keen. Litteroinnin jilkeen luin haastattelut 1dpi kaksi kertaa siten, ettd en tehnyt mitddn
merkintdjé, vaan pyrin saamaan kokonaiskuvan haastatteluista. Kolmannella lukukerralla
poimin haastatteluista toimijuutta kuvastavat seké siithen vaikuttavat tekijit varikoodaa-

malla.
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Litteroinnin jdlkeen tutkija valitsee analyysitekniikan, mik& voi olla tyypittelyd, luokitte-
lua tai teemoittelua. Teemoittelussa keskeisintd on se, mitd eri teemoista on sanottu, eika
huomio ole niinkdén aiheen esiintymisen lukumaiirissd aineistossa. Pdddyin teemoitte-
luun, koska sen kautta pystyin ryhmittelemddn aineistoa aihepiireittdin ja vertailemaan,

miten toimijuus tulee ndkyviksi aineistossa. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 104-105, 107.)

Teemoittelun avulla ryhmittelin toimijuutta kuvastavat, -vahvistavat ja -kuormittavat te-
kijat omiksi alaluokiksi. Tiivistimilld haastattelut kyseisiin alaluokkiin aineiston hallinta
helpottui. Ryhmittelyn jédlkeen etsin seki yhteisid, ettd poikkeavia tekijoitd, jotka ilmen-
sivit kutakin alaluokkaa. Lopuksi tarkastelin miten erilaiset toimijuuden modaliteetit il-
menevit alaluokista 16ytyvistad tekijoistd. Kdytdnnossd analyysin eri vaiheet tapahtuvat
osittain paillekkdisind ja ajallisesti ne eivit aina toteudu jarjestyksessd, vaan eri vaiheissa
saatetaan palata aikaisempiin kysymyksiin ja analyysin vaiheisiin (Ruusvuori ym. 2010,

12).

Toisen tutkimuskysymyksen; millaisena ikdantynyt omaishoitaja kokee yhteiskunnan tar-
joaman tuen, ratkaisin aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin avulla. Aineistoldhtoisessé si-
sdllonanalyysissi aineiston kautta tutkija pyrkii rakentamaan kokonaisuuden, jossa aikai-
semmat teoriat tai tiedot eivit vaikuta siithen, miten aineistoa analysoidaan. Periaatteessa
ainoa teoria, joka aineistoldhtdiseen sisidllonanalyysiin liittyy, on analyysiin toteuttamista
koskeva teoria. Analyysiyksikot valikoituvat aineistosta sen mukaan, mihin tutkija haluaa

saada vastauksen. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 108.)

Aineistoldahtdisessd analyysiprosessissa ensimmaéinen vaihe on pelkistdminen, joka ilme-
nee haastattelun pilkkomisena tai tiivistimisend. Pelkistdmisesséd voidaan etsid aineistosta
muun muassa kuvaavia ilmaisuja. Pelkistdmisen jilkeen aineisto ryhmitelldén ja etsitddn
niistd eroavaisuuksia ja yhtenevdisyyksid. Ryhmittelyn avulla saadaan pohja tutkimuksen
perusrakenteelle. Ryhmittelyn jidlkeen aineisto kisitteellistetidan eli abstrahoidaan. Késit-
teitd yhdistelemalld vastataan itse tutkimuskysymykseen. Abstrahoinnin kautta tutkija ra-
kentaa késitteiden avulla kuvauksen tutkimuskohteesta ja siten teoriaa verrataan alkupe-
rdisaineistoon. Analyysin eri vaiheissa tutkijan tehtivina on pyrkid ymmartamaan tutkit-
tavia heididn ndkokulmiensa kautta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122—127.) Toisen tutki-
muskysymyksen kannalta keskeisiksi analyysiyksikoiksi muodostui jirjestotoimintaan
osallistumisen rooli omaishoitajan eldméissd, kokemus omaishoidontuen arvostuksesta,
kokemus omaishoidontuen hakemisesta sekd omaishoidontukeen kuuluvat vapaat ja nii-

den pitdminen.
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3.4 Eettiset kysymykset ja luotettavuus

Sensitiivisen aiheen vuoksi on ehdottoman tirkedé pohtia eettisid kysymyksid tutkimuk-
seen liittyen. Aineiston kerddminen haastattelemalla tuo mukanaan vahvan eettisen ulot-
tuvuuden. Jokainen haastateltava on ainutlaatuinen ja jokaisella on myds oma tapansa
tuottaa puhetta ja vilittdd tietoa. Haastattelussa monenlaiset tunteet voivat tulla pintaan ja
puhumisesta voi tulla vaikeaa. Haastateltava ei valttaiméttd ole puhunut muille tuntemi-
sistaan ja siksi haastattelussa voi olla ldsné terapeuttinen vire. Tutkijan ei kuitenkaan tule
antaa ymmartid, ettd kyseessa olisi terapia. (Kallinen ym. 2015, 142, 157.) Kuten aineis-
ton keruuta koskevassa luvussa totesin, haastatteluissa oli 14sné niin ilon kuin surunkin

tunteita ja siten haastatteluissa oli ldsnd my0s terapeuttinen vire.

Aiheen sensitiivisyyden luonteen vuoksi tutkijan on pohdittava ajan merkitysta tutkimuk-
sessa (Kallinen ym. 2015, 118). Haastatteluun osallistuneista osa oli saanut omaishoidon-
tukea useamman vuoden ja osalle omaishoitotilanne oli uusi. Alkuperdisen suunnitelman
mukaan omaishoitajan olisi pitdnyt saada omaishoidontukea véhintddn kaksi vuotta. Ai-
karajoituksella pyrin sithen, ettei elimdnmuutoksesta ole liian véhén aikaa. Kuten totesin,
alkuperdinen suunnitelmani muuttui haastateltavien méarén vuoksi. Mielestini aikarajan
poistaminen ei kuitenkaan vaikuttanut tutkimuksen eettisyyteen, vaikka aluksi rajaamisen
poistaminen mietitytti minua. Pohdin, voiko kertominen olla haastavampaa, jos omais-
hoitotilanne on tuore. Haastatteluissa on tdrked muistaa, ettd jokainen on yksilo ja jokai-
sella on oma tapansa késitellé erilaisia eldméntilanteita. Aikaraja ei takaa sité, ettd haas-
tateltavat olisivat késitelleet mielessddn omaa eldmintilannettaan, vaan haastattelu voi
nostattaa esiin monia tunteita riippumatta siitd, kuinka kauan aikaa eldméntilanteen muu-
toksesta on. Tutkija ei voi ennustaa, tuleeko eteen tillaista tilannetta, mutta se on syytd

huomioida etukiteen. (Kallinen ym. 2015, 121; Lumme- Sandt 2017, 299.)

Haastattelun tekeminen ensi kertaa jannitti ainakin minua, mutta mahdollisesti myos
haastateltavaa. Omana itsend oleminen haastattelutilanteessa ja alun rennolla juttelulla
voi luoda valitontd ilmapiirid. Vuorovaikutuksen merkitys on keskeisessi roolissa haas-
tattelussa. Tutkijan tulee olla aktiivinen kuuntelija, joka antaa tilaa haastateltavalle kertoa
omista kokemuksistaan. Kuulluksi tulemisen tunne voi olla haastateltavalle merkityksel-
linen. (Kallinen ym. 2015, 44, 46, 154.) Eettisyys tutkimuksessa ei olekaan pelkistdan
tutkimuksen periaatteisiin sitoutumista, vaan myos sitd, miten tutkija kohtaa iékkéan ih-

misen (Sarvimiki 2006, 13). Idkdstd ihmistd ei koskaan tulisi kohdata pelkdstddn
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ikddntyneend, vaan omassa eldméssdéin ainutkertaisena toimijana huolimatta haastatteli-

jan ja haastateltavan vilisestd iké- ja kokemuserosta. (Lumme- Sandt 2017. 308.)

Ikadntyneet eivit muodosta yhtendistd homogeenisti joukkoa, vaan ihmiset voivat kokea
samasta idstddn huolimatta asiat eri tavalla. Kuitenkin haastattelijan on syytd huomioida
mahdollisia rajoitteita, joita ikd voi tuoda mukanaan, kuten kuulon tai muistin heikenty-
misen. (Lumme- Sandt 2005, 126—127; Peace 2002, 234, 239.) Siitd huolimatta ik&ih-
mistd ei tule ndhdé vajavaisena. Tutkijan on hyvi ldhted haastatteluun siitd olettamuk-
sesta, ettd ikdihminen kuulee ja ymmartda samalla tavalla kuin nuorempi ja luottaa siihen,
ettd tarvittacssa haastateltava kertoo, jos ei kuule tai ymmarrd. (Lumme- Sandt 2005,
134.) Tutkimuksessaan Ulla Tikkanen (2016, 79) vahvistaa késitystd siité, ettd ikddnty-
neet jaksavat osallistua pitkdkestoisiinkin haastatteluihin. Jos vdsymys tulee, on haastat-
telu syytd keskeyttdd. Tutkimus ei saa tuottaa pahaa oloa ikdéntyneelle ja tutkijan tulee
olla valppaana seuraamaan, milloin haastattelussa tulee pitdd tauko tai keskeyttdé. (Sar-

vimiki 2006, 12).

Tutkielmani osalta on syytd muistaa, ettd haastateltavat ovat syntyneet kolmella eri vuo-
sikymmenelld, joten kronologisella idlld itsessddn ei ole merkittdvdd painoarvoa, vaan
pikemminkin tavassa puhua omasta toimijuudesta. Jos ikd- ndkdkulmaa olisi otettu tar-
kemmin mukaan tutkielmaan, olisi iké4 tullut rajata huomattavasti kapeammaksi, mikéa
puolestaan olisi voinut tuottaa haasteita haastateltavien saamiseen. Lumme- Sandt (2017,
298) toteaa artikkelissaan, kuinka ikdadntyneitd koskevassa tutkimuksessa usein nipute-

taan monta vuosikymmenti saman késitteen alle.

Vaikka aihe on sensitiivisesti herkkd, en voi nuorena ja erilaisen kokemusmaailman
omaavana haastattelijana tietdd, mika on arka ja vaikea aihe ikdihmiselle. Iin myoté elé-
man kirjo on laajempi ja haastateltavat ovat voineet kokea vaikeita asioita eldméssa, eikd
omaishoidosta ja omasta toimijuudesta puhuminen vélttimaitta ole vaikeaa. Haastattelijan
tuleekin varoa suhtautumasta liian suojelevasti haastateltavaan. (Lumme- Sandt 2005,
139-142.) Siitd huolimatta haastattelijan tulee olla valmis kohtaamaan monenlaisia tun-
teita haastattelutilanteessa. Haastattelijalta vaaditaan tilannetajua, silld jossakin tilan-
teessa voi olla aiheellista lopettaa kysyminen tai vaihtaa aihetta. Tutkija voi avoimesti
kysyd, haluaako haastateltava jatkaa aiheesta vai ei. Haastattelutilanne saattaa vaikuttaa
suunniteltuihin kysymyksiin siten, ettd on aiheellista muokata kysymyksid. Haastatte-
lussa voi tulla eteen hiljaisia hetkid, joita ei tule pelétd, silld niiden kautta haastateltava
saattaa aukaista tilannettaan vield laajemmin. Kaiken kaikkiaan haastattelussa ilmi tule-

viin tunteisiin on hyvd suhtautua sympaattisuudella ja ylipddtidnsad tuen osoittamisella.
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(Kallinen ym. 2015, 158-160.) Mary Gilhooly (2002, 212) puhuu neljin keskeisen eetti-
sen ohjeen tdrkeydestd haastattelussa, jotka ovat; tutkimuksella hyvin tekeminen, auto-
nomian kunnioittaminen, oikeudenmukaisuus ja kaikenlaisen haitan vilttdminen tutkitta-

valle.

Koin, ettd haastateltavat kokivat osallistumisen mielekkdéna ja pitivét siitd, kun heidin
asioistaan oltiin kiinnostuneita. Minun on helppo yhtyd Lumme- Sandtin (2017, 308) ar-
tikkeliin, jossa hén toteaa olleensa monesti himmentynyt siitd, kuinka avoimesti ikdanty-
nyt saattaa puhua tilanteestaan. Haastateltavien avoimuus sai tuntemaan minut iloiseksi

ja noyréksi. Haastattelut olivat siten my0s minulle voimaannuttava kokemus.

Haastattelun konkreettista ajankohtaa seké paikkaa on tirked miettid ennakkoon. Tutki-
mushaastattelu ei synny tyhjidssé, vaan sithen vaikuttavat haastattelun ajankohta, paikka
sekd sen hetkinen tilanne. (Kallinen ym. 2015, 117-118.) Jokaisen haastateltavan kanssa
sovimme heille sopivan haastatteluajan ja toteutimme haastattelun yliopistossa. Konk-
reettisen ajankohdan merkitys korostui tutkielmassani, silld halusin tehdd haastattelut
niin, ettei omaishoivattava ole 14sni tilanteessa. Perusteluni paikan valinnalle oli se, ettad
yliopiston tiloissa pystyin parhaiten varmistamaan haastattelulle rauhallisen tilan. Haas-
tatteluiden toteuttaminen haastateltavien kotona olisi ollut ymparistond heille turvallinen
ja olisi voinut helpottaa hyvidn vuorovaikutussuhteen toteutumiseen, mutta samalla se
olisi vaatinut tutkijalta erityistd eettistd punnintaa. (Tikkanen 2016, 78; Kallinen ym.
2015, 127.) Ensikertalaisena tutkijana koin turvallisemmaksi vaihtoehdoksi tehdd haas-
tattelut julkisessa tilassa, silld minun ei tarvinnut kysya itseltdni oikeutusta toisen kotiin
menemisestd sekd mahdollisesti toisten kotona asuvien hddtdmisestd pois haastattelun
ajaksi. Lisdksi kdytdnnon syyt vaikuttavat tahin ratkaisuun, silld julkiset kulkuneuvot ei-

vit kulje joka paikkaan. (Kallinen ym. 2015, 127-133.)

Sensitiivisesti herkén aiheen tutkimisessa on olennaista tiedottaa tutkittavalle hinen oi-
keuksistaan tutkimukseen liittyen, siten etté tutkittava kykenee ymmartdmaan ne. Tutki-
jan tulee selvittdd, mitkd ovat tutkimuksen tavoitteet ja minkélaisia menetelmid se vaatii.
Myos tutkimukseen liittyvistd mahdollisista riskeistd on tiedotettava. Tutkimukseen osal-
listuminen perustuu vapaaehtoisuuteen ja tutkittavalla on aina oikeus kieltiytya tutkimuk-
sesta, myos tutkimuksen aikana. Tutkittava voi kieltdd hintd koskevan aineiston kayton
jélkikateen. Tutkittavan anonymiteettid tulee kunnioittaa, eiké tietoja saa kayttdd muuhun
tarkoitukseen. Tutkijan velvollisuuteen kuuluu suojata tutkittavaa varmistamalla hinen

hyvinvointinsa ja huomioimalla mahdolliset ongelmat etukdteen. Tutkijan tulee
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varmistaa, ettd tutkittava tietdd suostumuksen antaessa, mihin hin suostuu. (Tuori & Sa-

rajérvi 2018, 156.)

Haastattelun aluksi on térked kerrata tutkimuksen merkitystd ja anonymiteettid. Haastat-
telujen nauhoittamisesta on hyvé ilmoittaa jo etukédteen, jotta haastateltava voi halutes-
saan kieltdytyd tutkimukseen osallistumisesta. (Kallinen ym. 2015, 154—-155.) Vaikka
nauhurit voivat olla tuttuja ikdéntyneelle, voi osalle niiden kéyttd tuntua vieraalta. Oleel-

lista on perustella nauhurin kdytto haastattelun alussa. (Lumme- Sandt 2005, 129.)

Sensitiivisesti herkdn tutkimuksen yksi eettinen punninta kohdistuu aiheen valinnan oi-
keutukseen sekd aiheen luonteeseen ja sen asettamiin vaatimuksiin (Tuomi & Sarajérvi
2018, 154; Kallinen ym. 2015, 145). Anneli Sarvimiki (2006, 10) korostaa vanhusten-
huollon tutkimuksessa pohtimaan tutkimuksesta hyotyjai. Sosiaalityon yksi tirkeimmista
arvoista on heikommassa asemassa olevien ihmisten auttaminen ja heidén d4nensé esiin
tuominen. Tutkielmani tarkoituksena on saada ikdéntyneiden omaishoitajien d4ni kuulu-
viin, jotka eivét valttdmattd jaksa tai kykene tuomaan omaa tilannetta julkiseen keskuste-
luun mukaan. Liséksi tavoitteena on selvittdd miten omaishoitajat kokevat heille tarkoi-
tetut palvelut, joten tutkielma voi olla osaltaan lisddmassa keskustelua palveluiden riitté-

vyydesta.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija luo tutkimusasetelman ja tulkitsee aineistoa. Taydel-
linen puolueettomuus laadullista tutkimusta tehdessd on mahdotonta, sillé tutkija ymmaér-
tdd ja tulkitsee aineistoaan véistamaittd itsensd kautta. Toinen tutkija saattaisi nostaa esiin
aineistosta muita ulottuvuuksia. Iké, kansalaisuus, poliittinen asenne ja monet muut seikat
vaikuttavat tutkijan aineistoon tekemédn havainnointiin. Tutkimuksen luotettavuuden né-
kokulmasta on tirkedd, ettd tutkija pohtii omaa suhdetta tutkittavaan aiheeseen. (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 160; Kiviniemi 2010, 83.) Oma kiinnostuksen ikdéntyvien omaishoi-
tajien tutkimiseen pohjautuu kiinnostukseeni ikddntyneisiin ja heiddn kokemusmaail-
maansa, mikd on ndkynyt myds valinnaisissa opinnoissani. Uskon aidon kiinnostuksen
ikddntymiseen johtuvan osittain siitd, ettd olen saanut kasvaa keskivertoa idkkd&mpien
vanhempien lapsena. Omaishoitajuus on ollut itselleni suhteellisen tuntematon alue ennen

opintoja, koska lahipiirissini ei ole ollut omaishoitajia.

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi tapahtuu laadullisessa tutkimuksessa mittaamisen
sijaan analyysin systemaattisuuteen sekd tulkintaan ja sen luotettavuuteen. Analyysin
auki kirjoittaminen kaikkine valintoineen ja rajauksineen tulee kirjoittaa lukijalle auki.

Tutkijan on tirked tuoda esille myds mahdolliset rajoitukset, joita tutkimukseen liittyy.
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Keskustelu tutkimuksen luotettavuudesta laadullisessa tutkimuksessa on pohdintaa tutki-
muksen ldpindkyvyydesti ja yleistettivyydestd. Yleistettdvyys ei tarkoita sité, ettd tutki-
muksen tulokset pitdisivdt paikkaansa laajemmassa ithmisjoukossa, vaan siité, ettd tutki-
muksessa voi tulla esiin havaintoja, jotka niyttaytyvét yhteistesti jaetuilta. (Ruusuvuori

ym. 2010, 27-28; Kiviniemi 2010, 81.)

Tunnistan tutkielmani luotettavuuden kannalta rajoitteita, jotka vaikuttavat tutkielman
yleistettdvyyteen. Tutkielman kohteena olevat ikddntyneet omaishoitajat ovat laaja
joukko. Ensinnékin ikddntyneet ovat kolmelta eri vuosikymmeneltéd. Toiseksi omaishoi-
tajuus on rajattu tutkielmassa koskemaan omaishoidontukea saaviin omaishoitajiin, mutta
en ole rajannut omaishoidon syyté. Toisin sanoen, omaishoitajuus on voinut syntyd minka
tahansa tilanteen kautta. Ei ole siis aiheetonta pohtia kriittisesti sitd, kuinka yleistettdva
tutkielma on. Olisiko tiukempia rajauksia tekemailld saatu tarkempaa kuvaa omaishoita-
juudesta, esimerkiksi haastattelemalla 70-vuotiaita oman lapsen omaishoitajia? Uskon,
ettd tiukemmista rajauksista ei olisi ollut haittaa, mutta samalla se olisi jéittdnyt paljon
pois. Tutkielma osoittaa, ettd huolimatta ikderosta tai omaishoivan johtaneista syisté,

omaishoitajuuteen itsessddn liittyy tekijoitd, jotka ovat yhteisesti jaettuja.
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4 Tkaantyneiden omaishoitajien kokemuksia toimijuudestaan

4.1 Toimijuus arjessa

Téssd luvussa vastaan tutkimuskysymykseeni: millaisena ikdantynyt omaishoitaja kokee
toimijuutensa, kdsittelemélld aluksi toimijuutta arjessa. Sen jilkeen tuon esille aineistosta
nousseita seikkoja, jotka vahvistavat ja kuormittavat omaishoitajan toimijuutta. Arki
muotoutuu paivittiisistd rutiineista, joka siséltdd avustamista sekd kotitoitd. Myods oma
hetki arjessa on arkea rytmittdva tekiji. Toimijuuden modaliteetit: osaaminen, kykene-
minen, voiminen, haluaminen, tunteminen ja tdytyminen néyttaytyvit erilaisissa arjen ti-

lanteissa usein limittdisend (Jyrkdma 2007, 208).

Arjen tavallisuus

0:: “Ja see on, sanoisinko ettd se on ihan tavanomaista hén on, hyvin paljon menndcdn
héinen ehdoilla.”

Haastateltavat toivat esille, kuinka arki koetaan tavalliseksi, vaikka arjessa eletdén hoi-
vattavan ehdoilla. Toisaalta arkea kuvattiin myds vaihtelevaksi, johtuen péivien sisillosti
sekd arjessa tapahtuvista erilaisista tilanteista. Arjen vaihtelevuuteen vaikuttava tekiji oli
hoivattavan kunnon vaihtelevuus ja aleneminen. Osassa haastatteluista ilmeni, kuinka eri-
laiset arjen toiminnot olivat joko aina kuuluneet omaishoitajalle hoivattavan fyysisten
toimintarajoitteiden vuoksi tai hoivattavan toimintakyvyn muutoksesta oli aikaa vuosi-
kymmenid, joten tilanteeseen oli totuttu. Yhden omaishoivaajan kohdalla omaishoivati-
lanne oli muuttanut arkea siten, ettd oman kodin sijasta hdn oli muuttanut asumaan hoi-

vattavan kanssa samaan asuntoon.

Mikkolan (2009, 100—101) puolisoitaan hoivaavien tutkimuksessa kdy ilmi, ettd puolisoi-
den arki on eldmén Idht6kohtana. Arjen jatkuvuuden edellytyksend on hoivan antaminen
ja saaminen, joka on henkisté ja ruumiillista. Puolisohoiva on toisen auttamista, vuoro-
vaikutusta, keskindistd riippuvuutta ja siten yhteisesti jaettua eldmdd. Avun tarpeen li-
sddntymisen myotd molemmilta hoivan osapuolilta edellytetdén kykyé sopeutua muutok-
siin, jotta arki voi jatkua. Muutoksiin sopeutuminen puolestaan vahvistaa puolisoiden ar-

jessa selvidmistd. Kaikki muutokset madrittavat puolisoiden vélistd suhdetta ja luovat
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kehyksen puolisoiden toimijuuksille. Yhteisesti asetetut tavoitteet ja arki rakentavat toi-

mijuutta.
Avustaminen

O1: “No pakko tehd on tietenki kaikki ndmd hoitamiset ja ruoan laitot ja pyykkihuolto
pitdd olla, et puhasta riittdad.”

’

Oy “No kylldhdn se, on osittain tammostd tsemppaamista...’

Omaishoivattavan avustaminen on haastateltavien mukaan keskeinen osa omaishoitajan
arkea. Avustaminen pitdi sisélldan hygieniasta-, 1ddkkeistd-, ruokailusta- ja litkkkumisesta
huolehtimisen. My0s henkinen tukeminen ja tekemisen keksiminen ovat osana avusta-
mista. Avun tarpeen painotus vaihtelee, riippuen omaishoivattavan tilanteesta ja toimi-
juudesta. Aineistoni perusteella avustamiseen liittyvdt toiminnot ovat samankaltaisia,

mitd Mikkola (2009, 89-90) on havainnut tutkimuksessaan.

Avustaminen on luonteeltaan sitovaa, eika siihen liittyvistd toiminnoista voi joustaa. Tik-
kanen (2016, 88, 96, 99,113) kuvaa tutkimuksessa omaishoivaa huokoisen-, kiinnipité-
vin-, kuormittavan- tai painavan arjen kautta. Avustamisen médra vaihtelee hoivattavan
tilanteen mukaan. Keskeistd on, ettd kaikkea arjessa tapahtuvia toimintoja katsotaan yh-
teisen toiminnan kautta, silli omaishoitaja korvaa ja tukee hoivattavan toimintakykya.
Huokoisessa arjessa avustaminen on véhiistd, mutta omaishoitaja on jatkuvasti valp-
paana. Kuormittavassa arjessa hoivattava tarvitsee avustamista hygieniasta huolehtimi-
seen, pukeutumiseen, ruokailuun seké ladkitykseen. Painavassa ja kiinnipitdvéssa arjessa

hoivattava tarvitsee avustamista kaikkeen toimintaan.

Toimijuuden modaliteeteista avun antamisessa ilmenee tdytymistd, mutta myds kykene-
misté, osaamista ja tuntemista. Omaishoitajalta vaaditaan avustamisessa riittdvaa fyysisti
ja psyykkistd kuntoa seka tietoa ja taitoa, miten toimia erilaisissa tilanteissa. Tuntemisen
toimijuuden ulottuvuus nékyy henkisessd tukemisessa. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008,
277, 2013, 424.) Hoivattavan ei vélttimétti ole helppo hyviksyd omaa tilannettaan, joten
avustaminen on toimintaa, joka voi vaihdella pdivien mukaan. Hoiva on usein pienid,
huomaamattomia tekoja, eikd niinkddn konkreettista tekemistd (Mikkola 2009, 89-90,
96.)
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Kotityot

Omaishoitajan arkea rytmittdi erilaiset kotiin liittyvét askareet. Kotitoihin ja niiden méé-
rdén vaikuttavat asumismuoto, omaishoitajan toimintakyky, omaishoivattavan kyky osal-
listua kotitoihin sekd omaishoitajan ja hoivattavan keskindinen sopimus kotitdistd huo-
lehtimisesta. Kotityot sekd niiden tekeminen hahmottaa suhdetta uudelleen ja tekevét né-
kyvéksi suhteen tarpeellisuuden (Andersson 2007, 94).

Os: ’Mutta tuota et se on niinko aina ollu minun vastuulla se ruoka ruoka homma ollu
aikasemmin ja ja siind ei oo ja nyt ja aina ollu, ettd tuota kylld mind ne vaattteet aina oon
ostanu ja aina oon pessy ei hdn koskaan pessy eikd ettd mind annan hénelle, héin vaihtaa

sitte minun antamat vaatteet nii, ettd semmonen yheis- yhteistyo se on ja tuota --- ettd
minun vastuulla on aina ollu kodinhoito,siiv- kaikki mitd kottiin liittyy.”

Omaishoitajan vastuulla on voinut olla jo ennen omaishoiva tilannetta kotitdistd huoleh-
timinen, joten omaishoiva tilanne ei vélttdméttd muuta kotitdiden méérdd ja luonnetta.
Haastatteluissa yksi haastateltava kertoi kdyttdvénsa siivouspalvelua sdédnnollisesti ja toi-
nen kertoi kiyttdneensd siivouspalvelua, mutta ei sdanndllisesti. Kotitdiksi ymmarrén sii-
voamisen, ruuan laiton, leipomisen, pyykkihuollon, kaupassakdynnin, asioiden hoitami-

sen, kuten pankkiasioista ja talon lammityksestd huolehtimisen seki ulkotyot.

Toimijuuden kykenemisen ulottuvuus ilmenee haastatteluaineistossa kotitdiden fyysisyy-
tend. Sitovat kotityot ndyttiytyvit toimijuuden modaliteeteissa tdytymisend, silld niiden
tekemdttomyys haittaisi arjen sujumista. Toisaalta haastateltavat toivat esille sen, kuinka
kotitdistd voidaan joustaa, mikd kuvastaa toimijuuden voimisen ulottuvuutta (Jyrkdma
2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Aineiston mukaan omaishoitajat voivat osittain
myo0s valita, mitd kotitoitd tehdddn ja mitd ei. Kotitdiden neuvoteltavuuden avulla omia
voimavaraoja voidaan sidddelld. Omaehtoinen pditos olla tekeméttd jotakin vaikuttaa po-
sitiivisesti omanarvontuntoon verrattuna muutoksen vastustamiseen. (Andersson 2007,
94.) Kodin tilalla on merkitysti toimijuudelle. Toimijuuden murentuessa joistakin arkeen
liittyvistd asioista on helpompi neuvotella. Kuitenkin, kotitdihin liittyy yksityisené pidet-
tdvid asioita, joiden tekemisesté halutaan pitda kiinni, kuten talouteen ja ruokaan liittyvét

asiat. (Virkola 2014, 275.)
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Omat hetket

b “Kun on aikaa ja ja pystyy liuvuttamaan niitd omia kulkemisiaan ja tekemisiddn niin,
o

mulla on se aamun kaks tuntia yleensd semmosta, sillon md teen niitd niin sanottuja omia
hommia.”

Yksi haastatteluiden kautta ilmeneva arkea rytmittéva tekija ovat omaishoitajan omat het-
ket. Omalla hetkelld tarkoitan niitd hetkié, jolloin omaishoitaja ei ole hoivattavan kanssa,
vaan tekee itselle mielekésti ja tirkedd toimintaa esimerkiksi osallistumalla erilaisten jar-
jestdjen toimintaan, harrastamalla liikuntaa, tekemalld kisitditd, maalaamalla tai sitten
levdhtdmalld. Liina Sointu ja Anneli Anttonen (2008, 40) tarkoittavat omaishoitajan
omalla ajalla vapautta liitkkua kodin ulkopuolella. Ymmarrdn oman ajan tutkielmassani
laajemmin, huomioiden my0s kotona olevat hetket. Liina Sointu (2009, 195) puhuu
omasta tilasta laajemmassa merkityksessd ymmaértien sen olevan toimintaa, minka ihmi-
nen kokee mieluisaksi. Haastattelujen perusteella oma hetki ei vilttimattd vaadi lihte-
mistéd kotoa, silld omaishoitajalla voi olla omaa aikaa kotona esimerkiksi hoivattavan nuk-
kuessa. Ulla Tikkanen (2016, 177) kéyttda tutkimuksessaan oman paikan kasitettd, jolla
hin viittaa paikkaa, missd omaishoitaja voi keskittyd omaan tekemiseen. Oma paikka voi
16ytya kodista tai sen ulkopuolelta.

O3: “--mind kuljen ndissd [erilaisissa harrastuksissa] ja ndin, ndin mutta tuota [hoivat-
tava] on mukana oon hyvdiksyny sen.”

Suurimmalla osalla haastateltavista oli mahdollista ottaa omaa aikaa arjessa, koska hoi-
vattava ei tarvinnut jatkuvaa lisnidoloa. Omaa aikaa ei kuitenkaan voi aina ottaa mihin
aikaa tahansa, vaan siithen vaikuttavat arjen muut tehtavit sekd hoivattavan avun tarve.
Yhden haastateltavan kohdalla oman ajan ottaminen oli haastavaa, koska omaishoivattava
el halunnut jadda yksin kotiin. Nimikkohoitajan roolia omaishoitajan tukena kisittele-
véssi tutkimuksessa ilmenee, kuinka omaishoitajat arvostivat oman ajan jarjestymisti ni-
mikkohoitajan avulla, silld oma aika ei ollut arjessa tapahtuva itsestdénselvyys (Viita-

koksi 2001, 161).

Omaishoitajat pitivat tdrkeind omia hetkid, mutta se ei tarkoita kaikille tdysin omaishoi-
vatilanteesta irrottautumista, silld omaishoitaja voi ajatella hoivattavan vointia silloin,
kun itse ei ole ldsnd. Omat hetket toimijuuden modaliteettien ndkokulmasta nayttiytyy
haluamisena, tuntemisena, voimisena ja tdytymisend. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008,
277; 2013, 424.) Tarkastelen omaan aikaan liittyvid toimijuuden modaliteetteja tarkem-
min luvussa 4.2, silld oma aika néyttiytyi aineiston perusteella olevan arkea rytmittivin

toiminnan lisdksi toimijuutta vahvistava tekija.



38

4.2 Toimijuutta vahvistavat tekijat

Téssé luvussa vastaan tutkimuskysymykseeni: millaisena ikddntynyt omaishoitaja kokee
toimijuutensa? Tuon aineiston perusteella esiin nousseita toimijuutta vahvistavia tekijoita
sekd aineistosta ilmenevid selityksid sithen, miksi omaishoitajat kokevat kyseiset asiat
toimijuutta tukevina. Aineiston perusteella omaishoitajan toimijuutta tukee merkityksel-
lisyyden kokemus, arjen sujuminen, luonteenpiirre, oma aika, sosiaaliset suhteet seka

mokki tai toinen koti.

Merkityksellisyyden kokemus

O7: “En mina hdntd nyt nii ossaa sanoa, mikd se nii olis[palkitsevaa] toisten kehu... toiset
kehhuu nii se on palkistevinta.”

Ikddntyneen omaishoitajan yhdeksi arjen toimijuutta tukevaksi tekijdksi haastattelujen
perusteella ilmeni merkityksellisyyden kokemus. Kokemus itsesti tidrkeénd ja merkityk-
sellisend ilmeni suhteessa muihin ihmisiin. Erityisesti hyvid suhde hoivattavaan, yhdessa
olo ja hoivattavan tyytyviisyys koettiin palkitsevaksi. Puolison hoivaaminen voi tuottaa
iloa ja tyytyviisyyttd ja omaishoitajan kokema hyvinvointi vaihtelee sen mukaan, mika
puolison tilanne on (Kirsi 2004, 61, 133). Puolisohoivaa koskevassa tutkimuksessa ilme-
nee, kuinka omaishoivassa vanhempien pariskuntien kohdalla on usein kysymys lupauk-
sesta ja velvollisuudesta toista kohtaan. Sitoutuminen toiseen ihmiseen ja sitd kautta
omaishoivaan koetaan avioliittolupaukseen kuuluvana velvollisuutena. Velvollisuus voi-
daan ndhdi vapaaehtoisena, silld pariskunnan vélinen kiintymyssuhde saa huolehtimaan
toisen hyvinvoinnista. (Mikkola 2009, 70—74.) My&s Sirpa Anderssonin (2007, 102) tut-
kimus osoittaa, kuinka ikddntyneiden ihmisten liitoissa oli velvollisuuden liséksi halua
sitoutua puolisoon vaihtelevista tilanteista riippumatta.

Oy “Toinen poika assuu [paikkakunta] ja toinen tddlld nii hdnelld joka assuu tddlld nii
on [lapsia] oi ettd ne on eldmdn suola ja sokeri.”

Perhesuhteilla on merkitysté sithen, miten omaishoitaja kokee toimijuutensa. Merkityk-
sellisyyden tunne ndyttdytyi haastatteluissa siten, ettd suurin osa omaishoitajista koki so-
siaalisten suhteiden olevan riittdvid ja totesivat, ettd omaishoivatilanne ei ole yksindi-
syyttd lisddva tekiji. Lasten merkitys ikdéntyneiden eldméssi voi olla kahden suuntaista
niin, ettd lapset auttavat, mutta myds vanhemmat auttavat lapsiaan (Andersson 2007, 99).
Eldméntarkoituksellisuutta tuottava tekijd idstd riippumatta ovat ldheiset ihmissuhteet

(Read 2008, 235).
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O;: “Ettd mie niiko otan voiman siitd ettd mie pystyn niiko tdmdn tekemddn ku jdlki-
polvi niiko epdilee ettd jaksaa, jaksaako minun vain tdytyy jaksaa, oon pddittdny tdilla-
lailla ja tdlld yritin mennd ja pdrjdtd.”

Omaishoitaja koki hoivaamisen niin merkitykselliseksi asiaksi, ettd oli pddtynyt olemaan
omaishoitaja, vaikka kertoi, ettd hoivattavan antaman kohtelun perusteella hén olisi voi-
nut olla hoivaamatta. Omaishoitotilanne ndyttdytyi moraalisesti vahvasti velvoittavana ja
merkityksellisyyden kokemus nékyi haluna ndyttdd muille, ettd pystyy olemaan omais-
hoitaja. Toimijuuden voimisen ulottuvuus ilmeni siten, ettd omaishoitaja oli tehnyt tietoi-
sen valinnan ryhtyd omaishoitajaksi, vaikka hénelld olisi ollut mahdollisuus valita toisin.
(Jyrkdama 2007, 206; 2008, 277; 2013, 424.) Sopeutumisen kautta tapahtuva omaishoiva
korostaa moraalisten odotusten merkitystd hoivaamisessa, silld hoivasta ei luovuta,

vaikka tunteet toiseen vaihtuisivat (Mikkola 2009, 74).

Aineiston perusteella merkityksellisyyden kokemus siséltdd toimijuuden modaliteeteista
tunteen, haluamisen ja voimisen ulottuvuuksia. Tunne siité, ettd on merkityksellinen ja
hyvéksytty vahvistaa toimijuutta. Itselle tirkedn ja 1dheisen ihmisen tyytyvaisyys motivoi
toimimaan siten, ettd kokee itsensd tirkedksi, mikd ilmenee haluamisen ulottuvuutena.
Voimisen ulottuvuus ndyttiytyy siind, ettd omaishoivaaminen voi perustua myos tietoi-

seen valintaan. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.)

Arjen sujuminen

Haastateltavat kokivat arjen sujumisen toimijuutta tukevana asiana. Omaishoitolain 1§:n
mukaan lain yhtend tarkoituksena on omaishoivaajan tyon tukeminen riittdvilld sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluilla. Omaishoitolain 7§:ssd todetaan, ettd omaishoitajalle ja
hoivattavalle on laadittava hoito- ja palvelusuunnitelma, johon tulee mééaritellda muun mu-
assa omaishoitajan tyoti tukevien muiden sosiaali- ja terveyspalveluiden maari ja sisdlto.
Haastatteluista ilmeni, ettd ammattilaisilta, sukulaisilta ja ystiviltd saatu kodin ulkopuo-
linen tuki auttaa arjessa ja helpottaa hoidollisen vastuun jakamisessa ja siten ylldpitdvit
ja mahdollistavat arjen sujumisen. Hoitoalan ammattilainen nikee omaishoidettavassa ta-
pahtuvat muutokset erilld tavalla, mika haastateltavan kokemuksen mukaan toi turvaa ar-
keen, varsinkin kun itse ei ole hoitoalalta.

O:: “Hyvid asioita, jotka niinku antaa on se turva. Meilld on ihan ei ole siis mitddn huolia
toimeentulon, litkkumisen liikkumisen esteet on poistettu ne hoidetaan niin hyvin ku pys-

tytddn 606 nyt ndmd lddkdrissd kdynnit, terveyspuolet tasapainossa sielld ei ole huolia et
se semmonen perusvirta on nyt ihan hyvd sielld pohjalla ja siihen ko lisdtddn nditd
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mukavia tapahtumia niin niin tota sieltd sitd voimaa tulee arjen arjen asioista saa voimaa

kylla."

Haastateltavan mukaan arjen sujumista tukee, kun mieltd e1 kuormita taloudelliset eikd
terveydelliset huolet. Lisdksi erilaiset apuvilineet sekd litkkumista haastavien tekijoiden
minimoiminen helpottavat haastateltavien mukaan arjen sujumista. Esimerkiksi yksi
haastateltava kertoi, kuinka pyordtuoli oli alkujarkytyksen jidlkeen niin hoivattavan kuin
hoitajankin mielestd hyva asia ja poisti arjesta ylimadrdistd jinnitystd. Kodin tiloilta voi-
daan omaishoitotilanteen myoti vaatia enemmén, silld erilaiset liikkumista helpottavat
apuvilineet ja omaishoitajan tyotd tukevat materiaaliset vélineet tulevat kotiin ja ottavat
kodista oman paikkansa. Koti muuntuu hoivaajan tyoétilaksi. (Tikkanen 2016, 167-168;
Sointu 2009, 198.) Vaikka kodinmuutosty6t muuttavat kotia, niin ne voidaan kokea mie-

lekkiiksi (Sointu & Anttonen 2008, 43).

Osa haastateltavista kertoi kdyttineensd tai kayttdvansd siivouspalveluja. Ulkopuolisen
siivoojan kdyttdminen vahentdd omaishoitajan tydmairad ja tukee arjen sujumista ja omaa
jaksamista. Omaishoidontukea maérittavélld lailla (1§) pyritddn turvaamaan hoivan jat-
kuminen. Arjen sujumisen nikokulmasta hoivaa tukevien palveluiden saamisella on mer-
kitysté. Erilaisten omaishoitajan ty6téd tukevien palveluiden saatavuus kunnissa kuitenkin

vaihtelee (Linnosmaa ym. 9/2014, 32).

Haastattelujen perusteella arjen sujuminen niyttdé sisdltdvén osaamisen, kykenemisen ja
haluamisen toimijuuden modaliteetteja. Osaamisen osa- alueeseen kuuluva tieto ja taito
sekd fyysinen ja psyykkinen kyvykkyys ndyttdytyvit siind, ettd arjessa tapahtuviin dkilli-
siin asioihin on taitoa puuttua. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Hoivaa-
miseen liittyvét tilanteet ovat yksilollisid ja voivat muuttua paivittdin; se mika toimii té-
nddn ei valttimattd ole ratkaisu huomiselle pdivélle (Viitakoksi 2001, 104). Toisaalta
oman osaamisen tunnistaminen siten, ettd arjessa tarvitaan ulkopuolista tukea lisdé arjen
sujuvuutta. Arjen sujuminen ndyttdytyy haasteltavien mukaan motivaationa ja tavoit-
teena, jotka kuuluvat haluamisen modaliteettiin. (Jyrkdma 2007, 206.) Erilaisten valinto-
jen taustalla, kuten palveluiden tai apuvélineiden kéyto6114, halutaan saada arki mahdolli-
simman sujuvaksi. Parhaimmillaan omaishoivatilannetta tukevat palvelut lisddvat omais-

hoitajan fyysistd ja psyykkistd jaksamista (Sointu & Anttonen 2008, 46).
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Luonteenpiirre

Haastateltavat toivat esiin luonteenpiirteen merkityksen toimijuutta tukevana asiana.
Luonteella koettiin olevan merkitysti siithen, miten nykyiseen tilanteeseen suhtautuu ja
kuinka kohtaa haastavat tilanteet. Osa haastateltavista kuvaili itseddn realistisiksi, avoi-
miksi, positiivisiksi. Osa haastateltavista kertoi, kuinka oman eldméan haastavimmissa ti-
lanteissa oma luonne on ollut ratkaisevassa roolissa tilanteesta selvidmisessid. Luonteen-
piirre ndyttdytyy toimijuuden modaliteettijaottelussa tunteena. Erilaiset tilanteet, joita el-
massi kohtaa nostaa esiin erilaisia tunteita. Se, millaiseksi kokee oman luonteen vaikuttaa
sithen, miten uudet tilanteet vaikuttavat koettuun hyvinvointiin. (Jyrkdméa 2007, 206-207;
2008, 277; 2013, 424.) Ikddntyneen psyykkistd hyvinvointia kisittelevdsséd artikkelissa
todetaan, ettd mielenterveyden ylldpitimisen kannalta keskeistd on psyykkisen eldmén
itsesddtely, jonka tarkoituksena on hyvin eldiménhallinnan ylldpitdminen. Psyykkinen it-
sesdately koostuu tiedonkisittelystd, toiminnasta, tunne-elamaisté ja sosiaaliseen kanssa-
kdymiseen liittyvistd taidoista sekd valmiuksista. (Saarenheimo 2013, 374.)

Oy: “-- sitte en salannu -- nii mie sanoin niiku asia on ja oli ettd en kaunistellu enkd, ettd

olin niiko semmonen md oon hirveen realisti muutenki-- et ei se niiku pahennuta sitd
tilannetta eikd kaunistele eikd sehd on semmone asia.”

Realistisen eldminasenteen ansiosta koettiin olevan merkitysta siind, ettei nykyhetkeen
ja tulevaisuuteen aseta sellaisia odotuksia, jotka ndyttiytyvit epérealistisilta toteutua. Sen
sijaan keskitytddn jokapdivdisen eldmién ja siind olevaan hyvain. Osa haastateltavista toi
esiin tilanteesta puhumisen merkityksen. Avoimuus helpottaa tilanteen hyvéiksymisti ja
samalla omaishoitaja tulee kuulluksi. Yksi ikddntyneiden ihmisten jatkuvuusstrategioista
on pyrkimys sdilyttdd positiivinen eldménasenne ja luottamus asioiden jérjestymiseen
parhain pdin (Andersson 2007, 139). Oman eldmaéntilanteen hyviksyminen ja uskominen
elamédn tarkoituksellisuuteen on eldminasenteena tyypillinen ikddntyneen véeston kes-

kuudessa (Mikkola 2009, 79).

Os: “Ettd se on kylld mind oon sitd miettiny, ettd kylld meilld silld tavalla hyvdi suhde,
ettd kylld hdn niinké hauska ja silldtavalla ossaa mukavasti kien- niiko kddnnyttdd asi-
oita, jos mind jotaki nii et menee ihan nauruksi.”

Positiivinen eldiménasenne auttaa monimutkaisissa tilanteissa. Yhteisen huumorin ansi-
osta omaishoitaja ja hoivattava piristdvit toinen toistensa paivéa ja keventédvit raskailta
tuntuvia asioita. Huumori on keino péésti tilanteiden ylidpuolelle, vaikka tilanne néyttéisi
mahdottomalta (Read 2013, 254). Puolisohoivan arjen toimijuutta koskeva tutkimus ké-
sittelee hoivan vastavuoroisuutta, silld hoivaaminen tarvitsee toteutuakseen kaksi subjek-

tia, jolloin kumppanuus synnyttdd vastavuoroisuuden yhteisen eldmén toteutumiseen.
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Molemminpuoleisella emotionaalisella tuella vahvistetaan myonteisté ilmapiirié, joka tu-
kee hyvidn hoivan toteutumista sekéd yhdessd elimisen kokemusta. (Mikkola 2009, 97.)
Haastateltavista ilmeni pddmadratietoisuutta ja itsensd kuvailemista tekijaithmisend. Paa-
madrétietoisuus nayttiaytyi tilanteeseen liittyvand tahtotilana. Arjen valinnoissa pohdi-
taan, mikd vaikutus valinnalla on hoivattavan vointiin ja tilanteeseen. Valintojen ja oman
toiminnan pddmadrind on hoivattavan ja oman arjen mielekkyys.

O;7:” Pittddhdn se pirteend ku sitd pittdd huolen siittd hushollista ja kuvittellee, ettd tuo
ja tuo on tehtivd.”

Tekijdihmisen luonne néyttaytyi joidenkin haastateltavien elaméssi siten, ettd itsed ku-
vailtiin persoonana, joka pitdd tekemisestd ja fyysisestd toiminnasta. Omaishoitotilanteen
myoOtd lisddntyneet askareet eivit ndyttdytyneet kovin kuormittavilta, vaan ne tehtiin
luontevasti osana muita askareita. Ikddntyneiden eldma on voinut olla hyvin tyontiyteista
ja nykyisessd tilanteessa halutaan selvitd mahdollisimman pitkille itsendisesti, vaikka

tuntisi, ettd toiminta vie enemman aikaa kuin ennen (Andersson 2007, 97).

Yhden haastateltavan kohdalla esille tuli uskon merkitys eldméssd. Yhteinen usko hoi-
vattavan kanssa oli perusta yhteisesti jaetuille arvoille ja elimédn merkitykselle. Usko an-
toi turvaa ja luottamusta, mik4 heijastui luonteessa. Tunne siitd, ettd korkeampi voima
ohjaa elamai, auttaa hyvidksymddn eldmdssd tapahtuvat vaikeat asiat. Lisdksi uskon

kautta koettiin kiitollisuutta kaikesta hyvésti, mitd elimé on antanut ja antaa.

Oma aika

Haastateltavat kokivat arjessa olevan oman ajan tarkedksi. Omaa aikaa pyrittiin ottamaan
tietoisesti, koska silld koettiin olevan merkitystd omaan jaksamiseen. Dementiaa sairas-
taneiden hoivattavien omaishoitajien hoitokokemuksia koskevan tutkimuksen mukaan
omaishoitajat eivit kokeneet hoitamista oman ajan menettdmisend. Kuitenkin, jos omais-
hoitaja halusi omistautua harrastuksille, oman ajan ja hoivaamisen vilille syntyi ristiriita.
(Kirsi 2004, 76.)

Os: “Ja tuo [harrastuksen nimi] on tirkee mulle on se se on ihan kiva ja se on semmone

mulla menee siind jos md oon kdvellen tai pyérdlld niin se on semmonen puolentoistatun-
nin homma ja se on oikeen hyvd homma se niiku katkasee mukavasti pdivdd.”

Fyysinen ja psyykkinen hyvinvointi koettiin kohenevan, kun saa mahdollisuuden 1&hted
yksin kotoa. Silloin saattoi tehdi itselle tirkeitd ja merkityksellisid asioita kuten lukea,

joogata, ulkoilla, litkkua, kdydé erialisissa kerhoissa tai ryhmissd, maalata, kirjoittaa,
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kéyda hieronnassa tai sitten olla ja levidhtai. Toimijuuden modaliteeteista voimisen ulot-
tuvuus nayttiytyy siind, kuinka oma aika kaytetdan siithen, miké kulloinkin tuntuu sopi-
valta. Oma aika ei ole kahlittua, vaan on vapaus valita, miten sen kédyttd4. Tuntemisen
ulottuvuus oman ajan ottamisessa ndyttdytyi siind, ettd oma aika auttaa kohdattavien tun-
teiden kisittelyssa. (Jyrkdméa 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Esimerkiksi kdvely
luonnossa voi helpottaa olotilaa ja ryhméitoiminta voi antaa virkistystd arkeen. Arjessa
jaksamisen kannalta on tirkedd, ettd omaishoitaja pystyy tekemdan hinelle itselleen mer-

kityksellisid asioita (Sointu & Anttonen 2008, 40).

Laki omaishoidontuesta velvoittaa kuntia jirjestimadn omaishoitajalle vapaita. Omais-
hoitolain 4§:ssd todetaan omaihoivaajan oikeudeksi pitdé vihintddn kaksi vuorokautta va-
paata kuukaudessa. Liséksi omaishoitolain 4§:ssd todetaan, ettd kunnat ja omaishoitajat
voivat sopia lakisddteisten vapaiden pitdmisestd alle vuorokauden pituisina jaksoina. Ti-
lanteissa, joissa omaishoitaja kokee, ettei tarvitse yli vuorokauden pituisia vapaita, alle

vuorokauden mittaisten vapaiden jirjestiminen voisi tukea omaishoitajan jaksamista.

Ajallisesti ja méaéréllisesti oman ajan ottaminen vaihtelee omaishoivattavan kunnon mu-
kaan. Haastateltavista suurin osa pystyi ottamaan péivittdin aikaa itselleen, mutta osalle
oman ajan ottaminen vaati enemman jérjestelyjd. Sitoutuminen tiettyyn harrastukseen voi
olla vaikeaa, koska hoivaan liittyvit tilanteet voivat vaihdella nopeasti (Sointu & Antto-
nen 2008, 40). Yhden haastateltavan kohdalla ilmeni, ettd omaa aikaa ei ollut mahdolli-

suutta ottaa, silld omaishoivattava oli mukana itselle tirkeissd menoissa ja harrastuksissa.

Toimijuuden modaliteeteista haluamisen ulottuvuus ilmeni siten, ettd oma aika koettiin
tavoittelemisen arvoisena eli haluttavana asiana ja sitd pyrittiin jarjestimain tarpeen vaa-
tiessa siten, ettd siksi aikaa kotiin tuli toinen henkild. Toisaalta oman ajan ottaminen
saattoi sisdltdd rajoituksia muun muassa aikaan liittyen, mikd nikyy toimijuuden modali-
teettijaottelussa tdytymisen ulottuvuutena. Toisinaan omasta ajasta tdytyy luopua ja pitda
kehitelld toinen ratkaisu itselle tirkeiden asioiden toteuttamiseen. (Jyrkdma 2007, 206—
207; 2008, 277; 2013, 424.) Nimikkohoitajan roolia omaishoitajan tyon tukemisessa sel-
vittdneessd tutkimuksessa ilmeni, ettd hoivan jarjestiminen nimikkohoitajan avulla antoi
omaishoitajille mahdollisuuden vapaahetkiin ja itselle tirkeiden asioiden toteuttamiseen,

jotka olivat saattaneet jaada pois omaishoitotilanteen vuoksi. (Viitakoski 2001, 100.)
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Sosiaaliset suhteet

Erilaiset sosiaaliset suhteet sekd vertaistuki ovat haastateltavien mukaan merkityksellisid
arjessa. Useassa haastattelussa ilmeni, kuinka perheelld ja sukulaisilla on merkittdva rooli
omaishoitajan eldméssd. Lasten ja lastenlasten kanssa oleminen toi iloa arkeen. My®s ys-
tavien kanssa vietetyt hetket koettiin tarkeiksi. Erilaiset sosiaaliset suhteet sisdltyvét tun-
temisen modaliteettiin. Sosiaaliset suhteet herdttivét paljon tunteita ja parhaimmillaan
vahvistavat toimijuutta. Tunne siitd, ettd kuuluu johonkin ja ettd omalla l&sndololla on
merkitys vahvistaa kokemusta omasta toimijuudesta. (Jyrkdméa 2007, 206-207; 2008,
277, 2013, 424.)

Osalla omaishoitajista oli lapsia, jotka saattoivat auttaa tarvittaessa ja jotkut saattoivat
saada tukea laajemminkin suvusta. Tilanteissa, joissa omaishoitaja tarvitsi tietoa esimer-
kiksi terveyteen liittyvissa asiassa, saatettiin kddntyd sukulaisen puoleen, jolla oli amma-
tillinen tietdmys asiasta. Lapset voivat antaa konkreettista apua, tiedottaa sekd hakea pal-
veluita ja auttaa sosiaalisiin suhteisiin liittyvissd asioissa. Lapset saattavat toimia myds
puolestapuhujana erilaisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa vakuuttamassa, ettd palvelui-
den tarve on todellinen. Toisinaan lasten ja ikddntyneiden vanhempien kisitykset palve-
luiden tarvitsevuudesta eivit kohtaa. (Zehner & Valokivi 2009, 169; Zehner 2010, 81.)
Lapsilla voi my0s olla erilaiset mahdollisuudet olla tukena arjessa ja lisdksi on muistet-
tava, ettei kaikilla ikddntyneillé ole lapsia (Virkola 2014, 208). Omaishoidontukea kos-
kevan lain ndkdkulmasta palveluihin pddsemisen ehtona ei tulisi olla riittdvit sosiaaliset
suhteet, jotka toimivat puolestapuhujina palveluiden piiriin padsemiseksi, vaan hoivatta-
van edunmukainen hoiva tulisi turvata riittivilld palveluilla, jotka miéritelldén hoito- ja

palvelusuunnitelmassa. (1§, 7§.)

’

Oy “Minulla on [viikonpdivd] timmdonen ryhmd, joka on tdammdonen mun henkireikd ’

Merkittivid sosiaalisia suhteita osalle omaishoitajista toi erilaisiin ryhmiin tai kerhoihin
kuuluminen. Liikuntaryhmiin osallistuminen on tirkeéd, varsinkin jos hoivaaminen on
fyysisesti raskasta (Sointu & Anttonen 2008, 41). My0s luottamustoimiin osallistuminen
oli osalle tirked kohtaamispaikka. Erilaisten sosiaalisten suhteiden avulla omaishoitajat
saivat eldmdin erilaista mielekédstd sisdltod. Ikddntyneille on tirkedd saada toteuttaa itse-
ndistd eldmintapaa ja halutessaan pitdé kiinni tai poiketa paivittdisista rutiineista (Anders-
son 2007,82). Erilaisiin harrastustoimintoihin osallistumisella on monenlaisia positiivisia
vaikutuksia. Sen liséksi, ettd osallistuminen pitdd mielen ja ruumiin virkeéni, harrastus

voi antaa omalle eldmadlle syvillisemman merkityksen. (Read 2013, 252.)
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Os: “Pdadstiin Kelan semmoseen kuntoutukseen tai sopeutumiseen — se anto paljon tosi
paljon semmosiin mind hain sieltd saa niiku itellekki voimaa ja jaan sitte sen taakan sin-
neko aina pddisis jonku mddrdtyn kahen kuukauven vdlein se oli hirmu hyvd.”

Omaishoitoa koskevan lain ndkdkulmasta mahdollisuus osallistua omaishoivaan liittyviin
kuntoutuksiin edistdd lain tosiasiallisen tarkoituksen toteutumista, joka on omaishoiva-
perheiden tukeminen. (1§.) Omaishoidontuen méérarahasidonnaisuus asettaa omaishoi-
vaajat eriarvoiseen asemaan siind mielessi, ettd mahdollisuus tuen saamiseksi on riippu-
vainen kunnasta ja tukea myOnnetdin suhteessa vahemman kuin todellinen tarve on. (Kal-
liomaa- Puha 2007, 99—100). Osa haastateltavista omaishoitajista kavi erilaisissa ver-
taistukiryhmissd yhdessé tai yksin omaishoivattavan kanssa. Haastateltavista muutama
oli kiynyt Kelan jarjestdmissi kuntoutuksissa. Kuntoutukset ja vertaisryhmat koettiin tér-
keiksi, koska sielld pystyi keskustelemaan muiden samassa eldméntilanteessa olevien ih-
misten kanssa. Sosiaalinen tuki auttaa sopeutumaan eldmin eri tilanteisiin ja voi estda
yksindisyyden kokemusta. On kuitenkin tirked muistaa, ettd osa ikddntyneisté viihtyy it-
sekseen ja eldd hyvéa elamad osallistumatta harrastustoimintaan. (Tikkainen 2013, 289—

290.)

Mokki tai toinen koti

Haastateltavista yli puolet kertoivat viettdvinsi aikaa toisessa kodissa tai mokilld. Mai-
semanvaihdos koettiin useimmiten piristivané vaihteluna. Sielld tapaa ystdvii, joita ei
muuten arjessa kohtaa. Toinen koti oli yhdelle haastateltavalle myds levihdyspaikka,
jonne pystyi meneméain, kun arki kévi kuormittavaksi. Paikkasidos on ikdantyneelle tir-
ked, silld se vahvistaa jatkuvuuden tunnetta seké antaa turvaa (Andersson 2007, 74).

O:z: “Sielld se on kuitenki semmosta kiireetontd ulkoilua, vaikka on yldmdkee ja alamdkee
nii mdd huomaan, ettd kylld mun oma kuntoni paranee siind hirveen paljon.”
Haastateltavien mukaan maisemanvaihdos saatettiin kokea fyysistd kuntoa kohottavana.
Ympiristolld on merkitystd ikddntyneen ihmisen liikkumiseen ulkona. Hyvit ja turvalli-
set litkkuntamahdollisuudet voivat lisdtd aktiivisuutta. My0s ympaériston kauneudella on

merkitysté aktiivisuudelle. (Rantakokko & Rantanen 2013, 545.)

Mokki tai toinen koti vaatii kunnossapitoa ja monenlaista fyysistd tyotd, kuten erilaisia
ulkotditd ja veden kantamista. Haastatteluista ilmeni, ettd mokilli tai toisessa kodissa teh-
tiin paljon erilaisia askareita, joten mokilld oleminen pitdé sisdlldén kykenemisen moda-
liteetin. Tehtdvistd suoriutuminen vaatii fyysistd kuntoa. Toisaalta maisemanvaihdosta

haluttiin aika- ajoin, joten askareiden suorittaminen ei ndyttaytynyt vain pakkona, vaan
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vaihteluna arkeen. Siten myds haluamisen modaliteetti ndkyi puhuttaessa mokisti tai toi-
sesta kodista. (Jyrkdamad 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Osassa haastatteluja il-
meni, ettd mokin sijoittuminen ldhelle luontoa oli tirkedd. Luontokokemukset suomalai-
sille ikddntyneille on usein téirkeitd, silld luonnossa liikkuminen on ollut normaalia toi-

mintaa monelle lapsuudesta saakka (Rantakokko & Rantanen 2013, 542).
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4.3 Toimijuutta kuormittavat tekijét

Tésséd luvussa pyrin vastaaman tutkimuskysymykseeni: millaisena ikdintynyt omaishoi-
taja kokee oman toimijuutensa? Tuon esiin aineiston perusteella esiin nousseet asiat, jotka
kuormittavat omaishoitajaa. Aineistosta nousi esille kuormittaviksi tekijoiksi omaisohoi-
toon liittyvd henkinen kuorma, huoli tulevaisuudesta, hoivan antamisen haasteet, hoivan

sitovuus ja arjen sujumattomuus.

Henkinen kuorma

’

Oy “Kyllihd se on se semmonen henkinen taakka...’

Osa haastateltavista toi esille henkisen ulottuvuuden yhtend kuormittavana tekijand. Hen-
kinen kuorma aineistossa sisdlsi huolen perheesti, hoivattavan asenteen ja huoli hoivat-
tavasta sekd hoivattavan sairauden eteneminen. Lisdksi aineiston perusteella omaishoita-
jaa voi kuormittaa omaan terveyteen liittyvit seikat. Aineistosta ilmeni, ettd uni voi olla
viahdisempai ja katkonaisempaa, silld hoivattava saattaa tarvita apua 6isin. Osa omaishoi-
tajista toi esille omaa terveydentilaa, joilla on merkitystd arjen sujumiseen. Hoivan tar-
peen lisdéntyessd ja tietoisuus omien voimien rajallisuudesta kuormittaa omaishoitajaa ja
lisdd huolen tunnetta hoivattavan tilanteesta (Tikkanen 2016, 133). Osassa haastatteluista
ilmeni, kuinka omaishoitaja saattaa kantaa erityistd huolta omasta perheestddn. Perheen-
jasenten erilaiset elaméntilanteet voivat kuormittaa fyysisesti ja henkisesti. Perhe koettiin
rikkautena ja tarkednd asiana, minkd vuoksi perheenjisenten vaikeudet saatettiin kokea
henkisesti raskaana. Toisaalta ikddntyneet eivét usein halua kuormittaa ldheisidan omilla
huolillaan (Kirsi 2004, 71).

Os: “No tdmdn omaishoidettavan kunto, varmaan ettd kun ndkee et hdlld [sairaus etenee]
nii kylld se tosissaan kuormittaa.”

Hoivattavan ja omaishoitajan vililld oleva emotionaalinen side tekee omaishoidosta vaa-
tivaa (Tikkanen 2016,140). Hoivattavan asenne seki sairauden eteneminen voivat kuor-
mittaa omaishoitajaa. Hoivattavan tarpeiden havainnointi on yksi osa omaishoitajan an-
tamasta hoivasta. (Sointu 2009, 197). Haastateltavista osa toi esille sen, kuinka hoivatta-
vaa tarvitsee toisinaan erityisesti tukea toimimiseen tai ldhtemiseen kotoa. Hoivattavan
asenne oli omaishoitajien mukaan ymmarrettdvid, mutta henkisen tuen antaminen koet-
tiin toisinaan my0s vasyttaviksi. Tilanteen hyvidksyminen ja sen vaikutus hoivattavan ja

omaishoitajan véliseen suhteeseen ei aina ole helppoa ja se kuormittaa henkisesti.
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Toisinaan toimenpiteet, jotka on alun perin ajateltu lisddvan hoivattavan ja omaishoitajan
hyvinvointia voi kddntyd konfliktiksi, mikd heikentdd molempien hyvinvointia ja voi li-
sdtd omaishoitajan epdonnistumisen kokemuksen tunnetta (Kirsi 2004, 72). Toimijuuden
nikokulmasta henkinen ulottuvuus kuormittaa tuntemisen osa- aluetta. (Jyrkdméa 2007,
206-207). Hoivan sidoksellisuutta kisittelevassé tutkimuksessa ilmenee, ettd sopeutumi-
nen tilanteeseen ja toimintakyvyn palautumisen toivosta luopuminen on henkisesti kuor-
mittavaa hoivattavalle ja omaishoitajalle (Tikkanen 2016, 131). Omaishoidontukea maa-
rittelevissa laissa todetaan tuen myontdmisen edellytykseksi omaishoitajan valmius vas-
tata hoivasta tarpeellisia palveluita apuna kdyttden (3§). Palvelun tarve tulee arvioida ja
kirjata ylos hoito- ja palvelusuunnitelmaan, jonka kunta laatii yhdessd omaishoitajan ja
hoivattavan kanssa (7§). Hoivan antamiseen usein liittyva velvollisuus sekd moraaliset
odotukset huolehtia toisesta, voivat kuitenkin estdd omaishoitajaa tunnistamasta omaa

jaksamistaan (Mikkola 2009, 131).

Huoli tulevaisuudesta

O;: “--ko ei tiedd mikd on se viimeinen pdivd mm mihin asti voimavarat pitds varata tai
eihdn sitd tid ylhensd kuka sitd ensiksi kenen terveys se pettdd seki on aina niiku huomi-
oitava---se on sitd eldmdn tosiasiaa.”

Haastateltavat nostivat esille yhdeksi kuormittavaksi tekijéksi huolen tulevaisuudesta.
Toimijuuden modaliteettijaottelusta katsottuna tulevaisuus kuormittaa omaishoitajaa tun-
temisen tasolla. (Jyrkdma 2007, 206-207). Kotona asuvien ikddntyneiden pariskuntien
huolenaiheet liittyivdt usein terveydentilaan (Andersson 2007, 125). Haastatteluaineis-
tosta ilmeni, ettd epdvarmuus omasta ja hoivattavan terveydestd sekd jaksamisesta tule-
vaisuudessa mietityttdd. Hoivaamisen vaativuuden lisddntyessd ja kokemus oman jaksa-
misen viahenemisesté lisdd huolta hoivattavasta (Tikkanen 2016, 133). My0s hoivattavat

saattavat pohtia omaishoitajan jaksamista (Zehner & Valokivi 2008,188).

Haastattelu aineiston perusteella raskaaksi koettiin omaishoivattavan sairauden nopea
eteneminen ja pohdinnat siitd, millainen vaikutus silld on tulevaisuudessa. Osa haastatel-
tavista toi esille sen, kuinka eldmén rajallisuuteen pitdd varautua ja kuolemaa pohditaan.
Osa omaisishoitajista oli varautunut tulevaan ja myos siihen, jos itse menehtyy ennen
hoivattavaa. Kuolemaan suhtautuminen ikdantyneilld voi olla luontevaa ja yleensé ottaen
ikddntyneet ihmiset pelkddvat kuolemaa vihemmén kuin nuoret ithmiset (Andersson
2007, 134,136). Ihminen kohtaa menetyksid ennen kaikkea ikdéntyneend, mika saa poh-

timaan elettyd eldméé sekd tulevaisuutta ja edessd olevaa kuolemaa (Read 2013, 247).
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O:: “Ongelmat selvitetddn sitd sen mukaan ku niitd tulee vastaan ei niitd ruveta mietti-
mddn etukdteen.”
Toisaalta haastatteluista ilmeni my0s, ettd tulevaisuus saattoi olla asia, jota ei haluttu litan
paljon ajatella, koska siihen siséltyi paljon epdavarmuustekijoitd, joten asiat ja tilanteet
selvitetddn sitd mukaa, kun niitd tulee. Osassa haastatteluissa ilmeni, etté ajatus eldmaista
ilman hoivattavaa tuntui asialta, jota ei halunnut ajatella. Andersson (2007, 140) puhuu
pdiva kerrallaan- strategiasta, joka kuvastaa itsendisen suoriutumisen merkitystd pdiva
kerrallaan. Mikkolan (194-195) tutkimuksessa ilmenee, etteivdt omaishoitajat dramati-
soineet tilannetta, vaan hoivatilanne néhtiin osana eldmaiai ja se koettiin yhteiseksi asiaksi,

josta my0s yhdessa selvitddn.

Hoivan antamiseen liittyviit haasteet

Os: “--semmosta jdannitystd tullee aina, ettd onnistuuko se hdnen kiepsauttamisensa tul-
leeko vahinko, putoaako, tipahtaako.”

Toimijuuden nidkokulmasta hoivaaminen kuormitti osaamisen ja kykenemisen osa-alu-
eilla. Eteen saattaa tulla tilanteita, joissa omaishoitaja kokee tiedollista ja taidollista osaa-
mattomuutta. Hoivaamiseen liittyi osalle omaishoitajista monenlaista nostelua seké avus-
tamista liikkkumisessa, mikd vaati omaishoitajalta fyysistd kykyé suoriutua avun antami-
sesta. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Hoivan antamisessa omaishoi-
vaaja kiyttdd omaa kehoaan tydvélineend, jonka avulla omaishoitaja tuottaa hyvinvointia

hoivan saajalle, esimerkiksi tukemalla ja nostamalla (Sointu 2009, 183).

Osalle haastateltavista hoivaamisen myo6ta tulevat fyysiset rasitukset vasyttivat ja lihakset
saattoivat jumiutua. Toisaalta yhdestd haastattelusta ilmeni, ettd arkea haastoi kodin tilat,
kuten ahtaat kdytdvét ja portaat. Kodin tilat vaikuttava siithen, miten hoivan antaminen
koetaan seké millaista tukea kotiin tarvitaan. (Sointu 2009, 181). Omaishoitolain 1§ nel-
jannessd momentissa todetaan omaishoidontuen myontadmisen edellytykseksi, ettd kodin
tulee olla hoivan antamiseen sopiva. Kodin tilat eivét kuitenkaan aina vastaa muuttuvan
arjen vaatimuksiin (Tikkanen 2016, 208). Erilaiset apuvélineet voivat helpottaa omais-
hoitajan tyotd, mutta eivit poista kokonaan hoivan fyysistd raskautta. Esimerkiksi yksi
haastateltava toi esille pyorituoliin liittyvét haitat ja hyddyt. Pyoratuoli helpottaa, ettei
tarvitse koko ajan olla varuillaan kaatumisen varalta, mutta toisaalta pyoratuolin kokoa-
minen ja nostaminen autoon tuntui fyysisesti raskaalta. Hoivan sidoksellisuutta kisittele-
véssd tutkimuksessa ilmeni, kuinka omaishoitajat kokivat pyoratuolin vaikuttavan sosi-

aalisesti, silld spontaanit 1dhdot kotoa vaikeutuivat (Tikkanen 2016, 186).
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Hoivan antaminen voi kuormittaa tuntemisen tasolla. Yksi haastateltava toi esille sen,
kuinka ldheisen ithmisen hoivaaminen tuntuu erilaiselta kuin vieraan. Laheinen, joka on
aikaisemmin kyennyt huolehtimaan itsestddn ja tarvitsee apua, herittdd monenlaisia tun-
teita. (Jyrkdméa 2007, 206—207.) Suhteen muuttuminen osittain hoivasuhteeksi voi tuntua
asialta, jota on hankala uskoa todeksi. Arjen muuntuminen siten, ettd hoivan antaminen
on lasné, pakottaa médrittelemién suhdetta sekd rooleja uudelleen, koska hoivaan liittyva
ruumiillisuus sekéd henkilokohtaisuus muuttavat suhteeseen liittyvid tavanomaisia ldhei-
syyden tapoja (Valokivi & Zehner 2009, 135; Mikkola 2009, 95). Toimintakyvyn muu-
tokset heijastuvat suhteessa olevaan emotionaaliseen puoleen (Zehner & Valokivi 2009,
161).

O3: “Se on kuule koko ajan oppimista jaa sitten 060 yritin imed jokapaikasta tietoa--
ratiosta lehistd ja jokapaikasta luen ja jdarkytyn aina ettd ndinké se mennee.”
Omaishoidontukea koskeva laki velvoittaa kuntia antamaan tarvittaessa valmennusta ja
koulutusta omaishoitajalle (3a§). Haastattelujen perusteella tilanteissa, joissa omaishoi-
tajat olivat kokeneet neuvottomuutta, omaishoitaja oli toisinaan paitynyt joko yksin tai
yhdessd omaishoivattavan kanssa luoviin ratkaisuihin. Osa puolestaan kertoi etsivdnsa
jatkuvasti tietoa liittyen omaishoivatilanteeseen. Omaishoivaajan kannalta olisi tirkeéa,
ettd omaishoitoon liittyvét palvelut suunniteltaisiin siten, ettd ne pystyisivét vastaamaan

nopeasti arjen muutoksiin (Sointu & Anttonen 2008, 58).

Omaisten rooli ikddntyneiden asioiden ajamisessa on merkittéva silloin, kun ikdantyneen
oma toimijuus on murentunut. Omaiset toimivat puolestapuhujina palveluita jarjestetti-
essd sekd paikkaavat palvelujérjestelmin aukkoja. (Valokivi & Zechner 2009, 152.) Osa
haastateltavista kertoi tukeutuvansa terveyteen liittyvissd huolenaiheissa ldhipiirissa ole-
vien ammattilaisten neuvoihin. Yksi omaishoitaja nosti esille kotihoidon merkityksen
hoivaan liittyvissd kysymyksissd. Esimerkiksi dementian tunnistaminen aluksi voi olla
hankalaa ja herdttdd lahipiirissd keskustelua, onko hoivattava sairas vai ei. (Lumme-
Sandt 2008, 85). Dementoitunutta puolisoa hoitavien hoitokokemuksia kédsittelevissa tut-
kimuksessa ilmenee, ettd oikeanalaisten hoito- ohjeiden seka diagnoosin saaminen oli téir-

keda, silld se oli perusldhtokohta hoitamiselle. (Kirsi 2004, 61).



51

Hoivan sitovuus

O7: “Se on sitovaa, ettd jos yksin mind lihen johonkin niin se on aina vihdn kiire sieltd
pois et mitd mitd tapahtuu ja sitte sitte aina melekee ettd pittdid lihtee yhdessd no se on
sitovaa.”

Hoivaamisen sitovuus on riippuvainen omaishoivattavan tilanteesta. Kaikki haastatelta-
vat eivit kokeneet hoivaa ympérivuorokautisesti sitovana, mutta tilanteessa, jossa omaa
aikaa ei voinut ottaa hoivan sitovuus luonnollisesti korostui. Toisaalta haastateltavat ker-
toivat hoivan henkisesté sitovuudesta. Kéytannossa hoivattava saattoi selvitd yksin, mutta
omassa mielessi huolehdittiin parjdédmisesti silloin kun oli omia menoja. Hoivatilanteet
voivat muuttua nopeasti ja sitoutuminen harrastustoiminnan aikatauluihin voi olla vai-
keaa (Sointu & Anttonen 2008, 40). Hoivan tarpeen ennustamattomuus vaatii hoitajalta
hoivattavan tarpeiden jatkuvaa huomioimista seké tiedostamista (Sointu 2009, 191-192).
O3 “Ne puhuvat siitd, ettd tuota pittdd saaha niiku kolme vapaapdivdid kuussa ja mind

sielld yritin ettd se ymmdrtdis seku suuttu ---ettd ldhtee oman asunnon hakemaan nii saat
olla rauhassa.”

Laki omaishoidontuesta edellyttda sijaishoidon jirjestdmisessd huomiomaan hoivattavan
mielipide ja jirjestimién sijaishoidon hoivattavan edun mukaisesti (4a§). Hoivan sito-
vuus nikyi haastattelujen perusteella siind, ettd suurin osa ei pitdnyt vapaita. Osa haasta-
teltavista koki, ettei eldméntilanne ollut niin kuormittava, ettd tarvitsisi vapaata. Yksi
omaishoitaja kertoi, kuinka ensimmaéiselld kerralla vapaapidivien jérjestely oli ollut han-
kalaa hoivattavan negatiivisen suhtautumisen vuoksi, mutta nykydin omaishoivattavan
menee ilman ongelmia hoivakotiin. Omaishoitaja kuitenkin toi esille, ettei hoivattavan
hoivakotiin vieminen tuntunut hyvéltd, mutta omaishoitaja koki sen oman terveyden kan-
nalta tarkeédksi. Myos omaishoivattavan mielipide vaikutti joidenkin haastateltavien va-
paapdivien pitiméattdmyyteen. Omaishoivattavalle siirtyminen vapaapéivien ajaksi muu-
alle saattoi tuntua epamiellyttavaltd, minkd vuoksi vapaapdivit saattoi jadda pitdmatta.
Tikkanen (2016, 135) toteaa tutkimuksessa, ettd vaikka omaishoitaja olisi hyvin vésynyt,

omaishoitaja voi kokea ristiriitaisia tunteita viedessdén hoivattavan laitoshoitoon.

Modaliteetti jaottelussa hoivan sitovuus voi kuormittaa henkisesti tunteiden tasolla, mutta
myos fyysistd kykenemistd. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Jollakin
omaishoitajalla yot saattavat olla katkonaisia, koska hoivattava tarvitsi apua yolla. Hen-
kinen kuormittavuus néyttiytyy eteenkin silloin, kun hoivattavaa ei voi jattdd yksin ja
sanotut asiat tdytyy varmistaa useasti ja silti voi olla epdvarmuus siitd, ymmarsiko hoi-
vattava asiaa. Hoivaa ei voi antaa ilman ldsndoloa. Lasndolo voi merkitd emotionaalista

turvallisuuden tuntemista sekd ldaheisyyttd toista ihmistd kohtaan, mutta se voi myds
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ndyttaytyd riskind omaishoitajan hyvinvoinnille, jos mahdollisuudet omaan hetkiin kape-

nevat lihes olemattomiin. (Mikkola 130—131; Sointu 2009, 192.)

Arjen sujumattomuus

Toimijuuden modaliteeteista arjen sujumattomuus nakyy kykenemisend, tuntemisena ja
tdytymisend. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Tietoisuus siitd, ettei it-
selld ja hoivattavalla ole aina fyysistd jaksamista voi uuvuttaa. Erimielisyydet hoivattavan
kanssa vaikuttavat arjen sujumiseen tunnetasolla. Muutokset niin hoivattavan kuin omais-
hoitajan terveydessé voivat rajoittaa liikkumista.

Og: “Tietysti joskus on semmonen tunne ettd onpahan tdmd sattupa timd joutupa tassd
nyt liriin mutta tuota niin kylld se siind menee.”

Omaishoitajat toivat esille, kuinka sellaiset tilanteet, jotka vaikuttivat arjen sujumiseen,
tuntuivat omassa jaksamisessa. Suurin osa haastateltavista kertoi kokevan véisymisté ar-
jessa. Osalle visymisté aiheutti arjessa oleva tyonmaééri tai unettomuus. Myos kodin ul-
kopuolinen toiminta, kuten erilaiset luottamustoimet voivat kuormittaa omaishoitajaa.
Toisaalta yksi haastateltavista toi esille, kuinka tunne siité, ettd ei ole tekemistd voi tuntua
ikdvaltd. Osalle omaishoitajista sellaiset hetket, jotka aiheuttivat hoivattavan ja omais-
hoitajan vilille erimielisyyttd kuormittivat. Dementoituneita puolisoa hoitavien hoitoko-
kemuksia kisittelevédssd tutkimuksessa ilmenee, kuinka sairaus ja sen eteneminen voi
huolettaa omaishoitajaa identiteettiyhteyden katoamisen ndkdkulmasta. Hoivaamisen eri-
tyinen luonne ja konfliktit hoivattavan kanssa kuormittivat, silld hyvai tarkoittava hoiva

el valttamattd ndyttdytynyt hoivattavan nakokulmasta tarpeelliselta. (Kirsi 2004, 72.)

Muutokset omaishoivattavan kunnossa vaikuttivat arkeen kokonaisvaltaisesti, silla toisen
toimintakyvyn vdheneminen lisdsi omaishoitajan tyomairia ja vaikutti arjen sujumiseen.
Esimerkiksi ajokortista luopuminen haastatteluaineiston perusteella vaikuttaa omaishoi-
tajan arkeen suuresti, koska menemisid pitdé alkaa suunnittelemaan eri tavalla. Kun hoiva
tulee osaksi jokapdiviistd eldmai, se vaikuttaa hoivaajan ja hoivattavan toimintatapoihin.
Voi olla, ettd hoivaa annetaan ja sitd saadaan enempdd ajattelematta. Yleensd hoivaaja
kantaa suurimman vastuun arjen toistd, vaikka hanelld itsellddnkin olisi terveydellisia vai-
keuksia suoriutua kotitistd. Hoivattava voi kokea tilanteessa huolta hoivaajan voimava-
roista, mutta hin saattaa olla my6s huomaamatta kotitdiden epdtasapainoa varsinkin, jos
kotityot ovat jakautuneet hoitajan harteille aikaisemminkin. (Zechner & Valokivi 2009,

158-160.)
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Toimijuutta vahvistavaksi tekijaksi koettiin mokki tai toinen koti, mutta toisaalta se oli
myo6s kuormittava tekijd. Yksi haastateltavista nosti esille sen, ettd vaikka maisemanvaih-
dos virkistdd, niin samalla se tuo oman stressin. Tyonmaard mokilld saattaa olla suurempi
ja liikkkuminen voi olla haastavaa liitkuntarajoitteisen hoivattavan kanssa. Mokista luopu-
mista oli pohdittu yhdessa hoivattavan kanssa, mutta mokista oli tullut tarked paikka mo-

nelle, joten siitd ei raskittu luopua.
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5 Ikdantyneiden omaishoitajien kokemuksia yhteiskunnallisesta
tuesta

5.1 Kokemus omaishoidontuesta

Téssd luvussa késittelen haastateltavien omaishoitajien kokemuksia omaishoidontukijar-
jestelmdsté. Toinen tutkimuskysymykseni on; millaisena ikdintynyt omaishoitaja kokee
yhteiskunnan tarjoaman tuen? Omaishoidontuki on yhteiskunnan tarjoama tukimuoto ja
kaikki haastateltavat saivat omaishoidontukea. Luvussa késittelen haastatteluaineiston
perusteella tulleita kokemuksia seuraavista teemoista: arvostus, omaishoidon rahallinen

korvaus, omaishoidontuen hakeminen seké palvelut ja vapaat.

Arvostuksen puute

Os: "No eihdn sitd arvosteta mitenkddn, se on jotenki semmonen niiku, vield semmo-

i3

nen...
Haastateltavien kokemus omaishoidon arvostuksesta yhteiskunnassa vaihteli. Osa omais-
hoitajista koki, ettd heiddn tekemaa tyota ei arvosteta tarpeeksi ja siksi heiddn tekema tyo
jaéd yhteiskunnassa nakymaittomaksi. Nakyméattomyydestid kertoi yksi haastateltavista,
ettd ennen omaa omaishoitotilannetta, omaishoito oli hinelle ollut aika tuntematon alue.
Arvostuksen puute nékyi haastateltavien mukaan kunnallisessa péddtdksenteossa, jossa
linjataan omaishoitoon liittyvistd tukimuodoista. Osa omaishoitajista koki, ettei kaikilla
padtoksentekijoilld ole riittdvaa tiedollista taitoa tehdd hyvid paatoksid, jotka koskevat

omaishoivaa.

Laki omaishoidontuesta maarittda omaishoidontuen saamisen edellytykseksi hoivattavan
tarvitsevuus hoivaan ja huolenpitoon sairauden, alentuneen toimintakyvyn, vamman tai
sithen verrattavan syyn vuoksi. Omaishoitajan toimintakyky ja terveys tulee lain mukaan
vastata omaishoivan vaatimuksia ja hoivan tulee olla yhdessd muiden palveluiden kanssa
hoivattavan hyvinvoinnin kannalta riittdvaa. (3§.) Omaishoidon kriteerien tdyttymiselle
ei ole olemassa yhté yhtendistd mallia, vaan kunnat voivat itse mééritelld omaishoitolain-
puitteissa, miten omaishoidon tarvetta mitataan. Yleisesti ottaen kunnat laativat kirjalli-
sen ohjeistuksen seka kriteeriston tuen tarpeen arvioimiseksi, joka on vahvistettu sosiaali-
ja terveys- tai perusturvalautakunnassa. Kaytossd on myos yhdessd luotuja seudullisia
ohjeistuksia. Arvioinnissa merkittdvin tekijd on kotikdynti, mutta myos erialisilla toimin-

takyvyn ja arkisuoriutumisen mittareilla on merkitysti. (Linnosmaa ym. 9/2014, 19, 21.)
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Padatoksen menetelmaéllinen oikeudenmukaisuus on erityisen tirkedd harkinnanvaraisissa
palveluissa. Harkintaa siséltdvissd palveluissa ei ole tarkkoja rajoja palveluiden piiriin
padsemiseksi, minkd vuoksi palveluiden hakijan tulisi saada ymmarrettiva ja perusteltu
padtos. Jos palveluihin pidsy evitddn ja perustelut eivét ole hakijan mielesti riittivid,

epéluottamus jirjestelmid kohtaan lisdéntyy. (Zehner 2010, 83-84.)

Kokemus omaishoidon rahallisesta korvauksesta

O:: “Niin se md sanon, ettd sehdn lihtee varmasti hallitustasolta eduskunnasta kaikesta,
ettd ndistd supistetaan ja kun se on iso joukko tdmd vanhusjoukko sieltd kun silld juusto-
hoyldlld vetdstddn niin sehdn ndkyykin jossain ja jéilki on sen mukaista...”

’

O: “Pietetddn niinko ittestddn selvyytend osaksi ko on siihen ryhtyny nii saa tehd.’

Laki omaishoidontuesta méaarittdd omaishoitajan saaman hoitopalkkion minimiméaérén,
mikd on 300€ kuukaudessa. Palkkion suuruuteen vaikuttaa hoivan sitovuus. (5§.) Osa
omaishoitajista kertoi tiedostavansa omaishoidon kansantaloudellisesta hyodystd suh-
teessa julkiseen hoivaan. Yhteiskunnalle on edullisempaa, ettd hoivaa annetaan kotona.
Haastateltavista osa toi esille sen, ettd heiddn tekemii tyotddn pidetddn yhteiskunnassa
itsestddnselvyytend, mikd nikyy myds rahallisen korvauksen méairdssd. Yksi haastatel-
tava kertoi omaishoidontukeen liittyvdt muutokset kaikista kuormittavimpana asiana
omassa arjessaan télld hetkelld. Kunnan pditos rajata, missd ajassa omaishoitajan tulee
pitdd vapaapdiviansi sekd omaishoidontuen kartoitusta koskevan pisteytyksen korottami-

nen tuntuivat haastateltavasta kohtuuttomilta.

Kotiin annettavan hoivatyon tukeminen sédstda julkisenvallan varoja huomattavasti. Jul-
kisessa keskustelussa puolestaan puhutaan yhteiskunnan edusta, silld omaishoivan voi-
daan ajatella kaikkien osapuolten etuna. Hoivan tarvitsija saa kotona hoivaa, omaishoitaja
saa korvausta ja kunta sddstdd. Omaishoidontukeen liittyy kuntakohtaisia eroja ja osassa
kuntia omaishoivaan suunnatut mairarahat loppuvat kesken vuoden, minka vuoksi omais-
hoitajat voivat kokea epdvarmuutta palveluihin liittyen. (Kalliomaa- Puha 2007, 33-35.)
Os: “Tdmd tuota rahallinen tuki on on hyvin mieluinen joo, ettd kylld mind tdytyy sanoa
arvostan suuresti ihan vilpittomdsti arvostan...

Osa omaishoitajista koki arvostuksen olevan riittdvdd. Omaishoidosta saatava rahallinen
korvaus koettiin tirkedksi ja merkittdvdksi arvostuksen osoitukseksi yhteiskunnalta
omaishoitajan tekemdi tyotd kohtaan. Yksi omaishoitaja totesi, ettd joka tapauksessa hoi-
vaisi itselle ldheisen ihmisen, joten se, ettd sai hinelle luonnollisena kuuluvasta asiasta

yhteiskunnallista tukea, heritti kiitollisuutta. Omaishoivaajan voi olla vaikea maarittda



56

itseddn omaishoitajaksi, koska ty6 voi olla samanlaista, kun aiemmin. Omaishoiva raken-
tuu oletettujen tunteiden varaan, koska kukaan ei ole juridisesti velvoitettu omaishoita-
jaksi. (Kalliomaa- Puha 2007, 116, 173.) Ikdintyneet saattavat my0s tyytyd védhdiseen
tukeen ja apuun, koska ovat voineet tottua vaatimattomiin oloihin, jolloin epékohtia ei
vélttdmattd nosteta esille. Se puolestaan vaikeuttaa todellisen tilanteen hahmottamista.

(Ylinen 2008, 118.)

Kokemus omaishoidontuen hakemisesta ja palveluista

Omaishoitolain 3a§:n mukaan kuntien tulee jarjestda tarvittaessa koulutusta seki valmen-
nusta omaishoitajalle. Osa haastateltavista oli pddtynyt hakemaan omaishoidontukea,
koska olivat itse tienneet kyseisestd tuesta. Muutama oli kuullut tuttavilta omaishoidon-
tuesta ja padtyneet sitd kautta hakemaan. Osalle taas muistihoitaja oli neuvonut hakemaan
omaishoidontukea. Kokemus neuvonnan saamisesta vaihteli. Osa koki, ettei aina tieda
mistd ja keneltd kysyé neuvoja. Ikdantyvid koskevan palveluiden muutoksessa vaaditaan
monenlaisia taitoja, jotta padsee palveluiden piiriin. Tilanteessa parhaiten selviytyy sel-
laiset ikddntyneet, joilla on ldhipiirissd puolestapuhujia. Puolestapuhujat ovat apuna neu-
vottelemassa ja todentamassa ikddntyneen tarvetta palveluille. (Zehner 2010, 80, 97.)
Toisinaan omaishoitajan ja eri palveluita tarjoavien tyontekijéiden nikemykset palvelu-
luiden tarvitsevuudesta voivat vaihdella. Omaishoitajat saattavat joutua vaatimaan itselle
kuuluvia oikeuksia. (Mikkola 2009, 154.)

Oy "Loppujen lopuksi se oli meilld hyvin yksinkertainen, ne tuli kotia ja kartotti sen ja
ei siind mulla ei ollu siind mittddn ongelmaa.”

Suurin osa haastateltavista koki omaishoidontuen hakuprosessin yksinkertaisena ja help-
pona. He kokivat saaneensa neuvontaa kunnalta omaishoitoon liittyvissd kysymyksissa.
Osalle kokemus omaishoidontuen hakuprosessista oli puolestaan pédinvastainen. Laki
omaishoidontuesta ei mééritd, miten ja missd omaishoidontuen hoito- ja palvelusuunni-
telma tulisi laatia. Yksi omaishoitaja koki hankalaksi sen, ettei hdnelld ollut mahdolli-
suutta jutella kahden kesken ammattilaisen kanssa hoivattavan tilanteesta. Kotikdynnilla
tehtdvassi kartoituksessa ei hinen mukaansa valttimatta saa todellista kuvaa tilanteesta,
koska hoivattava voi antaa itsestddn sellaisen kuvan, ettd hinella ei ole omassa toiminta-
kyvyssé rajoitteita. Haastateltava koki tilanteen hankalaksi, koska ei halunnut tuoda vas-

takkaista ndkemystd esille hoivattavan ollessa ldsnid. Aina omaishoitajan ja hoivattavan
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késitykset hoivasta ja sen muodoista eivit kohtaa (Sointu & Anttonen 2008,47; Mikkola
2009, 150).

O:: ”...Siind sanotaan, ettd tarkastetaan tarvittaessa, mutta se tarvittaessa tarkottaa sitd,
ettd pitdd hakea uudestaan sitd, pitdd pyytdd tarkistusta 66 omaishoidon tarkistukseen.”
Omaishoidontukea koskevan lain 8§:ssi todetaan, ettd omaishoitosopimus on voimassa
toistaiseksi ja tarvittaessa sitd voidaan tarkistaa. Yksi omaishoitaja nosti esille sen, etti
omaishoidon tilannetta ei tarkasteta riittdvin useasti ja palveluista ei tiedoteta. Hinen mu-
kaansa omaishoidon tilannetta pitéisi tarkastaa sddnnollisesti eikd vain tarvittaessa. Sd4n-
nolliseen tarkastukseen voisi keriti tietoa asioista, jotka ovat muuttuneet edellisesti ker-
rasta ja kirjata ylos kysymyksid, jotka askarruttavat mieltd. Yksi omaishoitaja nosti esille
puutteen siitd, ettd julkiseen terveydenhuoltoon ei ole suoraa kontaktia, jolta kysyé neu-
voa siten, ettd vastauksen saisi suoraan. Palveluiden jatkuvassa muutosprosessissa vaadi-
taan monia taitoja, jotta ihminen kykenee neuvottelemaan tarvitsemista palveluista. Pal-
veluiden piiriin padsemiseen liittyvit taidot eivét kuitenkaan ole kaikilla samanlaiset,
mik4 voi aiheuttaa eriarvoisuutta ikdintyneiden vilille. (Zehner 2010, 96.) Omaishoivaan
liittyvien palveluiden joustavuus olisi tyon tukemisen kannalta tiarkedd, sillé tilanteet voi-

vat muuttua hyvin nopeasti (Sointu & Anttonen 2008, 58).

Vapaapiivien pitimdttomyys

Laki omaishoidontuesta méarittdd omaishoitajan oikeudeksi véhintdan kaksi vapaapéivaa
kuukaudessa, jolloin kunnalla on velvollisuus huolehtia hoivan antamisesta. Sijaishoivan
jarjestimisessd tulee huomioida hoivattavan mielipide ja hoivan jirjestdmisen arvioin-
nissa on huomioitava hoivattavan etu. (4§, 4a§.) Omaishoitajista suurin osa ei pitdnyt
omaishoitolaissa heille kirjattua oikeutta vapaapéiviin. Muutama haastateltava piti vapaa-
pdivistd osan, mutta ei kaikkea. Vapaiden pitdimattomyys johtui haasteeseen jarjestdd hy-
vad paikkaa omaishoivattavalle. Monet haastateltavat kokivat, etteivit halua vieda hoi-
vattavaa pois omasta kodistaan, koska se tuntuisi toisen hadtdmiseltd. Hoivaa tarvitsevalle
koti on keskeinen paikka ja sieltd l&hteminen on raskasta. Vanhuspolitiikka korostaa ko-
tona annettavaa hoivaa, mutta ei huomioi sitd omaishoitajien vapaapéivien kohdalla.
Omaishoitajan kdytosséd olevat sosiaaliset ja taloudelliset resurssit vaikuttavat mahdolli-
suuteen pitdd vapaita. Jos ympdrilld on hyva tukiverkosto, niin vapaat on helpompi jir-
jestdd. Taloudellinen tilanne puolestaan mahdollistaa laadukkaan hoivan jirjestimisen il-

man l&hipiirin tukea. (Sointu & Anttonen 2008, 55-57.)
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Hoivaamisen liittyvissé palveluissa on tirkedé voida luottaa ammattilaiseen, silld hoivaa-
minen ulottuu henkil6kohtaiseksi koetulle alueelle. Henkil6kohtaisen ulottuvuuden
vuoksi hoivaan siséltyy emotionaaliset odotukset. Odotus palveluista saatavalle hoivalle
eivit valttimattd vastaa todellisuutta. Lisdksi késitykset hyvéstd hoivasta voivat vaihdella
eri kdyttdjien vélilld. (Zehner 2010, 84.) Vapaapdivien pitimattomyys ndhddin vaaranta-
van omaishoitajan kuntoa ja kykyd toimia omaishoitajana. Osalle hoivattavista laitos-
hoiva loman aikana saattaa kdéntyd alkuperdistd tarkoitusta vastaan, silld hoivattava voi
laitoksesta palattuaan olla vaikeampi hoivattava. (Kalliomaa- Puha 2007, 138.)

Os: “En oo kylld niitd vield kdyttdiny ku en oo oikeen keksiny ettd mitd mitd sitte hoivat-

tavalle tehhdin --- ei nyt oo ollu tarvetta mutta sitdhd ei koskaan tiid jos tarvii nii sitte
pitdd ruveta selvittelemdd se aina sitte kysymdlld selvidd.”

Osa omaishoitajista totesi, ettei koe tarvitsevansa vield vapaapdivid, mutta jossakin vai-
heessa tilanne voi muuttua. Haastattelujen perusteella omaishoivattavan asenne voi vai-
kuttaa vapaiden pitdimattomyyteen. Jos hoivattava kertoo vastustavansa menemisté inter-
vallihoitoon niin usein omaishoitajat haluavat kunnioittaa hoivattavan tahtoa, silld omais-
hoitajat eivit halua hoivattavan kokevan itsedén taakaksi. Omaishoitajat, jotka pitivit va-
paita, kokivat vapaiden jérjestdmisen henkisesti raskaana, koska omaishoivattavan asenne
saattoi vaihdella. Kuitenkin vapaita haluttiin pitdd oman jaksamisen vuoksi, vaikka joka
kerta intervallihoivapaikkaan vieminen tuntui ikdvéltd. Osa omaishoitajista kertoi kéy-
neensd Kelan jarjestamilld kuntoutusjaksoilla hoivattavan kanssa. Kuntoutusjaksot koet-
tiin antoisaksi ja niitd toivottiin olevan useammin. Laki omaishoidontuesta ei takaa kai-
kille omaishoitajille automaattiesti valmennusta ja koulutusta omaishoivatilanteeseen,

vaan kunnan velvollisuus on tarvittaessa jirjestdd hoitotehtdvéd tukevia palveluita (3a§).

Periaatteessa omaishoitaja voi toimia, kuten itse parhaaksi nékee, mutta omaishoitajan
tekemait valinnat ovat aina suhteessa hoivan tarkoitukseen. Sen vuoksi omaishoitajan it-
sendinen padtoksenteon mahdollisuus voi olla kapea, koska aikataulut rakentuvat hoivan
ehdoilla. Lisdksi ohjeita hoivaamiseen voi tulla hoivattavalta itseltdén ja muulta ldhipii-

riltd. (Kalliomaa- Puha 2007, 44.) Palveluiden kdytt6on vaikuttaa luottamus. Omaishoi-

(Mikkola 2009. 168.)



59

5.2 Jérjestotoiminnan merkitys

Ymmérrdn tutkielmassani yhteiskunnalliseksi tueksi omaishoidontuen liséksi jarjestoiltad
saaman tuen. Tédssd luvussa tuon esille, millainen merkitys jarjestoiltd saadulta tuella

haastateltavien omaishoitajien mukaan on.

Omaishoidontukea koskevan lain 1§ todetaan yhdeksi lain tarkoitukseksi omaishoitajan
tyon tukeminen. Haastattelujen perusteella jarjestotoiminnalla on merkittdva rooli omais-
hoitolain 1§ toteutumisessa. Haastateltavista yli puolet olivat osallistuneet omaishoitoti-
lanteisiin suuntautuneeseen jirjestotoimintaan muutenkin kuin maksamalla jisenmaksun.
Osa osallistui toimintaan viikoittain ja muutama oli ollut mukana erilaisissa retkissé ja
teemailloissa. Monille haastateltavista jarjestotoimintaan osallistuminen rytmitti arkea ja
antoi erilaista siséltdd omaishoitajan ja hoivattavan péiviin. Osallistuminen jérjestotoi-
mintaan koettiin vahvistavan sosiaalista pddomaa. Jarjestotoiminnan merkitystd kuvaili
yksi haastateltavista siten, ettd jos toimintaa ei olisi hdn muuttaisi hoivattavan kanssa toi-
selle paikkakunnalle. JarjestGtoimintaan osallistumisen merkitys omaishoitajan arjessa
voi olla merkittéva, silld jérjestdjen ajatellaan vaikuttavan positiivisesti omaishoitajana
asemaan. Yleensd jarjestoihin liittyminen tapahtuu silloin, kun hoivaaja itse méérittaa it-

sensd omaishoitajaksi. (Sointu & Anttonen 2008, 26-27.)

’

Oy: “Puhutaan samaa kieltd nii minusta se on hirveen helppo.’

Osa haastateltavista koki jarjestotoimintaan osallistumisen tirkedksi, koska sieltd saa ver-
taistukea. Yhteisesti jaettu eldméantilanne yhdistdd ja toimintaan osallistumalla ystévépiiri
voi laajentua. Vertaistuen merkitys haastateltavien mukaan nékyy juuri siind, ettd omasta
tilanteesta puhuminen on helppoa, kun toinen tietdd, mitd tarkoittaa. Toisaalta yhdistys-
toimintaan osallistuminen antoi myds vaihtelua arkeen. Erilaiset retket tai hemmotteluil-
lat virkistdvat mieltd. Erilaisilla kokoontumisilla saatettiin harrastaa litkuntaa yhdessa,
mika koettiin mielekkddksi. Vertaisryhmétoimintaan osallistuminen vahvistaa omaishoi-
tajan kokemaa hyvinvointia ja keskustelemalla omasta eldiméntilanteesta muiden kanssa
voi saada tukea seki tietoa omaishoivaan liittyvistd kysymyksistd. (Kaivolainen 2011a,

126—-127; Atchley & Barusch 2004, 230).
O:: “Se on lisdnny mun hyvinvointia, oikein md odotan niitd tapaamisia.”

Jérjestotoimintaan osallistuminen antoi osalle haastateltavista mahdollisuuden omaan ai-
kaan. Erilaisiin omaishoitajille suunnattuihin ryhmiin osallistumisen lisdksi merkityksel-

liseksi koettiin se, ettd osa ryhmisté oli tarkoitettu erityisesti omaishoivattavalle. Silloin
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omaishoitajalle tarjoutui mahdollisuus levdhtia tai tehdd itselle mielekkditd asioita. Va-
paachtoisten merkitys jérjestotoiminnassa onkin suuri (Purhonen 2011, 217).

O;: “Saa siihen [hoivaamisen liittvviin asioihin] tukea kylldhd sieltd saa ko vain kysyy ja
siihen tyohon ja tekemiseen ja kuulee miten muilla menee ja miten muut hoitaa asioita.”
Laki omaishoidontuesta 3a§ maérittdd kuntien vastuulle tarvittaessa jarjestia omaishoita-
jalle valmennusta sekd koulutusta. Jirjestdtoimintaan osallistumisella koettiin haastatte-
lujen perusteella olevan merkitystd neuvonnan ndkdkulmasta. Toimintaan osallistumalla
saa arvokasta tietoa omaishoitoon liittyvissd kysymyksissd. Yhden haastateltavan koh-
dalla ilmeni, ettd hén oli jarjestotoiminnan retkeen osallistumalla saanut tietoa ja ymmar-
rystd hoivattavan sairaudesta ensimmaistd kertaa. Retkelld omaishoitaja oli saanut kisi-
tyksen, misti hoivattavan sairaudesta on kysymys. Toisaalta jérjestotoimintaan osallistu-
minen mahdollisti sen, ettd yhdessd muiden omaishoitajien kanssa jaettiin neuvoja erilai-

siin tilanteisiin, mité arjessa tulee vastaan.

Haastattelujen perusteella jirjestotoiminta koettiin tilla hetkelld hyviksi ja laadukkaaksi.
Jarjestotoiminnasta vastaavat tyOntekijit koettiin ammattilaisiksi, jotka osaavat tehdi
heille suunnattua tyoti. Kehitettdvad nahtiin vapaaehtoistoiminnassa, nakyvyyden lisda-
misessd, aikatauluissa seké erilaisen toiminnan jérjestdmisessa.

Oy “Tarvittas lissdd sithen ihmisid siiihen toimintaan, ettd ihmiset ehkd kokkee sen vai-
keammaksi kuin se onkaan.”

’

Oz ”...ndkyvyytti enemmdn ja kantaa ottavaa nékyvyyttd enemmdn...’

Vapaacehtoistoimintaan tarvittaisiin osan haastateltavien mukaan enemmin ihmisii,
minkd vuoksi tarvittaisiin mukaansa tempaavaa mainontaa vapaachtoisten rekrytoimi-
sessa. Myos jdrjestotoiminnan ndkyvyyden lisddminen oli yhden haastateltavan mukaan
yksi kehitettdva asia. Ndkyvyyden avulla omaishoitajuus tulisi paremmin ihmisten tietoi-
suuteen. Jarjestdjen yhtend tehtdvdand ndhddin aktiviteettien jérjestdmisen lisdksi jésen-
tensd tilanteen ja ndkokulman esiin tuominen julkisessa keskustelussa (Mottonen 2002,

125).

Jéarjestotoiminnan erilaisilla ryhmilld on sddnndlliset kokoontumiset. Osalle omaishoita-
jista kyseiset ajat sopivat omaan aikatauluun huonosti johtuen muista aikatauluista, jotka
osittain liittyivat hoivattavalle annettavaan hoivaan. Osalle iltapédivét olisivat parempia
aikoja jérjestotoimintaan osallistumiselle. Kaikki omaishoitajat eivit kuitenkaan koe

osallistumista jirjestotoimintaan itselle tdrkednd. Toisaalta hoivaan liittyvé sitovuus tai
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muut kdytdnnon syyt voivat my0s estdd osallistumista. (Sointu & Anttonen 2008, 27,

Kaivolainen 2011a, 130.)

Jarjestotoimintaa koettiin olevan riittdvasti, mutta yksittdisid kehittimisajatuksia tuli
esille. Yhteisié retkid, joihin omaishoivattava voi osallistua toivottiin lisdé, koska se ko-
ettiin lisddvan molempien hyvinvointia. Perjantai- paiville kaivattiin toimintaa ja ehdo-
tettiin, voisiko omaishoivattavalle suunnattua toimintaa olla my®ds silloin. Yhteisid uima-
hallivuoroja ehdotettiin, koska hoivattava ei selviydy yksin uima- altaalle pukuhuoneesta,
joten mielekkddstd harrastuksesta oli jouduttu luopumaan. Haastateltava pohti, ettd yh-
teisen vuoron avulla, jossa olisi avustajia naisten- ja miesten pukukopeissa voisi mahdol-
listaa uintiharrastuksen. Myo0s yoaikaisen hoivan jarjestiminen nousi esille yhdessi haas-

tatteluissa. Haastateltavan mukaan vapaita voisi pitéé, jos saisi kotiin siksi aikaa hoitajan.
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6 Johtopaitokset ja pohdinta

Olen tutkielmassani pyrkinyt tuomaan esille ikdéntyneiden omaishoitajien kokemaa toi-
mijuutta sekd millaisena he kokevat yhteiskunnallisen tuen. Olen ldhestynyt aihetta Jyr-
kdmin (2007, 206—-208) toimijuuden modaliteettijaottelun kautta, jotka ovat: osaaminen,
kykeneminen, voiminen, haluaminen, tunteminen ja tdytyminen. Modaliteetit kietoutuvat
toistensa ympdrille ja toimijuus pitdé sisdllddn yleensd useita osa- alueita. Toimijuuden
modaliteetit ovat yhteydessd eldménkulkuun seki rakenteisiin. Olen taulukkoon 1. avan-

nut modaliteettien merkitykset.

TAULUKKO 1

Osa- alue Merkitys
Osata Tieto, taito
Kyeta Fyysinen, psyykkinen
Voida Mahdollisuudet eri tilanteissa
Haluta Motivaatio, pddmééri, tavoite
Tuntea Tunteet kohdattavissa tilanteissa
Taytya Pakot, rajoitukset

Jyrki Jyrkdmdn (2007, 206 —207) toimijuuden modaliteetit

Omaishoitajien toimijuutta ldhestyin ensiksi paikantamalla toimijuutta ja sen jdlkeen ki-
sittelemélld aineiston perusteella toimijuutta vahvistavia ja heikentdvid tekijoitd. Yhteis-

kunnallista tukea tarkastelin omaishoidontuen seké jérjestdtoiminnan kautta.

Aineiston perusteella ilmeni, ettd eldmii ja arkea haluttiin kuvata omaishoivatilanteesta
huolimatta tavallisena. Omaishoitajat kuitenkin tunnistivat arjessaan sellaisia piirteita,
jotka eivit ndy sellaisessa arjessa, joka ei sisdlld hoivaelementtid. Omalle toimijuudelle
hoivatilanne asetti tiettyjd raameja. Huolimatta siitd, ettd suhde hoivattavaan saattoi muut-
tua hoivattavan tuen tarpeen lisdéntyessd, niin jaettu eldmi voitiin kokea hyvéksi. Idn
karttuessa omaishoitajan omaan toimijuuteen voi tulla muutoksia, silld kantaminen ja
nostaminen ei endd onnistu samalla tavalla kuin nuorempana. Siitd huolimatta ikdantymi-
nen sekd eldmé hoivattavan kanssa voi olla mielekédsté, vaikka omaan toimijuuteen tulee
muutoksia. Aineistosta ilmeni, ettd hoivan antamiseen voidaan tottua. Omaishoivaaja ei
valttdmatti ajattele arjessaan tietoisesti sité, ettd antaa hoivaa, vaan hoivan antaminen on

osa arkea ja sithen kuuluvaa rutiinia. Toisaalta haastatteluissa tuli esille myods
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vastakkainen ndkemys. Laheisen ihmisen toimijuuden murenemista ja avun tarpeen li-

sadntymistd voi olla vaikea uskoa todeksi.

Omaishoitajien arki aineiston perusteella rakentui avustamisen, kotitdiden sekd oman
ajan ympdrille. Avustaminen, kotityot sekd oma aika nidkyvidt omaishoitajan elaméssa
konkreettisesti. Omaishoitajan toimijuutta vahvistavat ja kuormittavat tekijit puolestaan
vaikuttavat sithen, millaisena konkreettinen arki koetaan. Toimijuutta vahvistaviksi teki-
joiksi ilmeni aineiston perusteella merkityksellisyyden kokemus, arjen sujuminen, luon-
teenpiirre, oma aika, sosiaaliset suhteet sekd oleminen mokilla tai toisessa kodissa. Toi-
mijuutta kuormittaviksi tekijoiksi aineiston perusteella ilmeni omaishoivaan liittyvé hen-
kinen kuorma, huoli tulevaisuudesta, hoivan antamiseen liittyvit haasteet, hoivan sito-

vuus sekd arjen sujumattomuus.

Omaishoivaajan toimijuutta vahvistavat tekijét aineiston perusteella sisdltyvit toimijuu-
den modaliteettien jokaiseen osa-alueen. Merkityksellisyyden kokemuksessa ilmeni toi-
mijuuden haluamisen, tuntemisen ja voimisen ulottuvuudet. Arjen sujumisessa puoles-
taan ndkyi osaamista, kykenemistd ja haluamista. Luonne piti sisdllddn tuntemisen ulot-
tuvuuden. Haluta, voida ja tidytyé ovat omaan aikaan sidoksissa olevia modaliteetteja. So-
siaaliset suhteet sisdlsivét tuntemisen ulottuvuuden ja mokilla tai toisessa kodissa olemi-
nen haluamisen ja kykenemisen ulottuvuudet. (Jyrkdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013,
424.)

Omaishoivaajan toimijuutta kuormittavat tekijat pitavét sisélldén toimijuuden neljin mo-
daliteetin osa-alueet. Henkinen kuorma sekéd epavarmuus tulevaisuudesta nékyi tuntemi-
sen osa- alueessa. Hoivan antamisen haasteet nékyivit osaamisen ja kykenemisen osa-
alueissa. Sitovuus vaikutti omaishoitajan toimijuuden tunteen ja kykenemisen ulottuvuu-
teen. Arjen sujumattomuus sisélsi kykenemisen, tuntemisen ja tdytymisen. Kuormitta-
vissa tekijoissd ei ilmennyt haluamisen eikd voimisen ulottuvuuksia. Kyseisten modali-
teettien ndkyméttomyys toimijuutta kuormittavissa tekijdissa ei tule yllatyksend, silld ky-
seiset modaliteetit pitdvit sisélldén motivaation, tavoitteet seké erilaisten tilanteiden tar-
joamat mahdollisuudet. Asiat, jotka tuntuvat kuormittavilta eivit ole tavoiteltavia. (Jyr-
kdma 2007, 206-207; 2008, 277; 2013, 424.) Olen hahmotellut taulukossa 2 omaishoi-
tajan toimijuutta vahvistavia ja kuormittavia tekijoitd modaliteettiulottuvuuden nakokul-

masta katsottuna.

Tutkielmassani tuntemisen osa-alueelle tuli eniten toimijuutta kuormittavia sekd vahvis-

tavia tekijoitd. Mielesténi tulos ei ole ylldttdva, silld omaishoitajuus sisdltdd vahvan
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tuntemisen elementin. Hoivan saaja on usein ldhiomainen, miké tekee hoivasuhteesta eri-
tyisen. Hoivattavan voinnin muuttuminen vaikuttaa omaishoivaajan toimijuuteen siten,
ettd vastuu arjen sujuvuudesta kasaantuu joko hiljalleen tai yhtékkisesti omaishoitajalle.
Arjen vastuun kantamisen myo6téd toimijuuteen tulee uusia ulottuvuuksia ja toisaalta jois-
takin asioista voi joutua luopumaan. Tuntemisen ulottuvuus on arjessa péivittdin l4sna,
silld se on kytkoksissd kohdattaviin tilanteisiin. (Mikkola 2009, 34; Sointu & Anttonen
2008, 32,40; Jyrkama 2007, 206-207.) Nékisin tirkeédksi sen, ettd omaishoidontuki jér-
jestelméssa kiinnitettdisiin enemmén huomiota sithen, minkélaisia tunteita omaishoitaja
kohtaa. Jokaiselle omaishoitajalle tulisi tarjota mahdollisuus keskustella tilanteen herét-
tdmistd tunteista avoimesti ammattilaisen kanssa. Yksi haastateltavistani totesikin haas-

tattelussa, ettd: “Tulee kerrottua, kun tota harvoin kukaan kysyy nditd asioita.”

TAULUKKO 2

TOIMIJUUS

TAYTYA HALUTA

Merkityksellisyyden
kokemus

Oma aika

VOIDA TUNTEA

Ikddntyneen omaishoitajan toimijuuden modaliteetteihin vaikuttavat tekijcit
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Aineistosta esiin nousseet toimijuutta vahvistavat ja kuormittavat tekijit ovat yhtenevdi-
sid aikaisempien tutkimusten kanssa, joissa on tutkittu omaishoitajien kokemuksia omais-
hoitajuudesta. Aikaisempien tutkimusten valossa omaishoitajuus on nidhty perustuvan
tunteille, olevan luonteeltaan sitovaa ja arkea médrittavad. Kokemus omasta toimijuu-
desta vaikuttaa sithen, millaisena hoivan antaminen koetaan; tuntuuko se raskaalta vai
tapahtuuko se enempii ajattelematta. Oman ajan merkitys omaishoitajan jaksamiselle on
tullut esille aikaisemmissa tutkimuksissa. Ikdéntyneitd kdsittelevissé tutkimuksissa ja kir-
jallisuudessa on kisitelty ikd4ntyneen suhdetta tulevaisuuteen sekd oman toimijuuden
muuttumiseen ja myos téssd tutkielmassa késitykset olivat samansuuntaisia. Ikddntymi-
sen myo6td ihmisen toimijuus muuttuu yksilollisesti. (vrt. Tikkanen 2016; Mikkola 2009;
Andersson 2007; Kirsi 2004.)

Aineiston perusteella suurin osa omaishoitajista ei kokenut yhteiskunnallista tukea riitta-
viand. He kokivat, ettei tyOtd arvosteta riittdvésti, mikd nidkyi ndkyméttomyytend yhteis-
kunnassa, ihmisten ja pééttédjien tietimittomyytend omaishoitajuudesta seki taloudellisen
tuen méérassd. Toisaalta omaishoidontuen hakeminen koettiin yleisesti ottaen suhteelli-
sen helppona. Omaishoitajien kokeman jaksamisen nikokulmasta merkittivad on se, ettd

omaishoidontuki oikeuttaa vapaisiin, mutta vapaita ei aineiston perusteella pideta.

Tulokset eivit ylldtd, silld omaishoidontukea kisittelevit tutkimukset osoittavat, ettd
omaishoidontuki jirjestelméssa on aukkoja ja tekijoitd, jotka voivat ndyttadytyd omaishoi-
tajalle epdoikeudenmukaisena. Esimerkiksi mahdollisuus vapaisiin on jérjestetty, mutta
todellisuudessa se ei aina onnistu. (vrt. Kalliomaa- Puha 2007; Zehner 2007) Omaishoi-
taja kuuntelee hoivattavaa ja hoivattavan suhtautumisella on merkitysti sille, pidetdénko
vapaita vai ei. Hoivattavan vieminen intervallihoivapaikkaan voi heréttid omaishoivaa-
jassa syyllisyyden tunteita, mikd my0s estdd vapaiden pitimisen. Kuten yksi haastatelta-

vistani asian kiteytti: ” Tuntuu, ettd miten sitd nyt toisen kotuaan johonki vie.”

Jos omaishoidontuki jérjestelmad halutaan kehittdd aidosti palvelemaan paremmin omais-
hoitajia, tulisi omaishoitajien viestid kuunnella padtoksenteossa nykyistd tarkemmin. Tél-
laisenaan jarjestelmé voi ndyttdytyd omaishoitajalle itselleen 1dhinna yhteiskunnan néen-
ndisend tukena. Voidaan sanoa, ettd mahdollisuus yhteiskunnalliseen tukeen on olemassa,
mutta todellisuudessa tukimuodot ovat hankalasti saatavissa kdytdnnon realiteettien
kanssa. Omaishoidontukea koskevan lain alkuperdisté tarkoitusta tulisi pysdhtyd pohti-

maan ja vertailemaan, kuinka nykyiset toimenpiteet ajavat lain tarkoitusta.
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Vaikka tutkielmani tulokset eivét anna mitddn erityistd uutta tulosta omaishoitajien koke-
maan toimijuuteen ajattelen, ettd tutkielma on kuitenkin tuottanut ainutlaatuisia koke-
muksia ja samalla tarjoaa ajankohtaista kokemustietoa aiheesta. Tutkielman ty0stdmisen
edetessd mieleeni nousi uusia mielenkiintoisia ndkdkulmia omaishoivaan liittyen, jotka
voisivat olla tutkimuksen kohteena. Ensinnékin tutkielmani ikdjakauma oli suuri, mika
herétti pohtimaan mahdollista vertailevaa tutkimusta, jossa vertailtaisiin esimerkiksi 65-
ja 85- vuotiaiden kokemuksia omaishoivasta. Vaikka samasta idstd huolimatta thmiset
voivat kokea asioita hyvin eri tavalla, niin olisi mielenkiintoista selvittdd, milla tavalla

ikd vaikuttaa, vai onko silld merkitystd kokemukseen omaishoivaty0dsta.

Aineistoni haastateltavat olivat kaikki yhteiskunnan tukiverkossa. Tutkielman edetessd
jdin pohtimaan sitd, kuinka tdrkedi olisi tarkastelun kohteeksi ottaa omaishoivaajat, jotka
eivit saa omaishoidontukea. Omaishoidontuen ulkopuolella on suurin osa omaishoitajista
(Linnosmaa ym. 2014, 22). Onko sellaisten omaishoitajien kohdalla erityisesti sukulais-
ten tai jérjestojen antamalla tuella erityinen merkitys? Entd, miten sellaiset omaishoitajat
voivat, jotka eivdt saa omaishoidontukea, joilla ei ole 1dheisid ja jotka eivét osallistu jar-

jestotoimintaan?

Omaishoiva tilanne voi syntyéd yhtidkkisesti tai sairauden edetessd. Tutkielmassani en
kiinnittdnyt huomiota sithen, mik& merkitys omaishoitajan kokemalle toimijuudelle on
silld, mistd syystd omaishoivatilanne on syntynyt. Olisi mielenkiintoista jatkotutkia sita,
miten esimerkiksi litkuntarajoitteisen omaishoitajan kokema toimijuus eroaa esimerkiksi

Alzheimeria sairastavan omaishoitajan toimijuudesta.

Tutkielmassani en rajannut aineistoani sen perusteella, mikd suhde omaishoitajalla on
hoivattavaan. Tutkielmaa tehdessédni jdin pohtimaan, mikd merkitys omaishoivaajan ja
hoivattavan viliselld suhteella on omaishoivaajan kokemukseen omaishoivasta? Minké-
laisia ajatuksia omaishoivasta nousisi, jos kaikki haastateltavat olisivat vanhempansa
omaishoitajia tai millaista puhetta omaishoitajuudesta tulisi yli 65- vuotiailta lastaan hoi-

vaavilta omaishoitajilta?

Yksi haastateltavistani totesi, ettd omaishoiva pitdé siséllddn monenlaisia tunteita, joita
sellaisen ihmisen on mahdotonta ymmartaa ja kdsittad, joka ei itse ole omaishoitaja. Olen
tutkijana saanut olla etuoikeutetussa asemassa, koska omaishoitajat ovat puhuneet ja ker-
toneet minulle ajatuksistaan omaishoidosta, vaikka en ole vertainen. En pidd yhtdén it-
sestddn selvyytend sitd, ettd ihmiset ovat valmiita puhumaan tuntemattomalle henkildlle

itsestddn. Kiitos teille, jotka olitte valmiita kertomaan minulle eldmésti ja omaishoivasta.
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Olette jiéineet mieleeni ja sain teiltd paljon. Alkii unohtako siti, etti teette jokainen ar-

vokasta ja tarkeda tyota.



68

Lahteet
Kirjallisuus
Ala- Mikkola, Merja 2003: Sairaalassa, kotona vai vanhainkodissa? Etnografinen Tutki-

mus Vanhustenhuollon koti- ja laitoshoidon pditdksentekotodellisuudesta. Tam-
pere University Press. Tampere. http://tampub.uta.fi/bitstream/han-

dle/10024/67170/951-44-5816-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y Viitattu:
11.2.2019.

Andersson, Sirpa 2007: Kahdestaan kotona — Tutkimus vanhoista pariskunnista. Stakes.
Helsinki.

Anttonen, Anneli 2009: Hoivan yhteiskunnallistuminen ja politisoituminen. Teoksessa
Anttonen, Anneli & Valokivi, Heli & Zechner Minna (toim.): Hoiva — Tutkimus,
politiikka ja arki. Vastapaino. Tallinna, 54-98.

Archer, Margaret 2000: Being human — The problem of agency. University Press. Cam-
bridge.

Arajirvi, Pentti 2014: Vanhuspalvelulaki— mitd ja miksi? Teoksessa Maki- Petédji- Lei-
nonen, Anna & Nieminen, Liisa (toim.): Vanhuus ja oikeus. Lakimiesliiton kustan-
nus. Helsinki, 257-282.

Atchley, Robert C. & Barusch, Amanda S. 2004: Social forces & Ageing — An introduc-
tion to Social Gerontology. 10th edition. Wadsworth. Belmont.

Etdpelto, Anneli & Heiskanen, Tuula & Collin, Kaija 2011: Vallan ja toimijuuden moni-
sdikeisyys. Teoksessa Etdpelto, Anneli & Heiskanen, Tuula & Collin, Kaija (toim.):
Valta ja toimijuus aikuiskasvatuksessa. Aikuiskasvatuksen 49.vuosikirja. Kansan-
valistusseura. Vantaa, 9-30.

Giddens, Anthony 1993: New rules of sociological method: A positive critique of in-
terpretative sociologies. 2th edition. Polity Press. Cambridge.

Gilhooly, Mary 2002: Ethical issues in researching later life. Teoksessa Jamieson, Anne
& Victor, Christina (toim.): Researching ageing and later life. Open University
Press. Buckingham, 211-225.

Honkasalo, Marja- Liisa 2004: "Eldmaé on ahasta taalla” Otteita maailmasta, joka ei pidd
kiinni. Teoksessa Honkasalo, Marja- Liisa& Utriainen, Terhi & Leppo, Anni
(toim.): Arki satuttaa — karismyksid suomalaisessa nykypéivissd. Vastapaino. Tam-
pere, S1-81.

Hoppania, Hanna-Kaisa & Karsio, Olli & Nére, Lea & Olakivi, Antero & Sointu, Liina
&Vaittinen, Tiina & Zechner, Minna 2016: Hoivan arvoiset — vaiva yhteiskunnan
ytimessd. Gaudeamus Oy. Tallinna.

Julkunen, Raija 2008: Kuka vastaa ldheisitimme? Teoksessa Lipponen, Pdivi (toim.): Ra-
kas velvollisuus — Omaishoitajan arjen haasteet. Kirjapaja. Helsinki, 214-242.

Jyrkdma, Jyrki 2007: Toimijuus ja toimintatilanteet — aineksia ikdantymisen arjen tutki-
miseen. Teoksessa Seppinen, Marjaana & Karisto, Antti & Kroger, Teppo (toim.):
Vanhuus ja sosiaality6. PS-kustannus. Jyvéskyléd, 195-217.

Jyrkdma, Jyrki 2008: Vanheneva yksild, toimijuus ja toimintatilanteet. Teoksessa Heik-
kinen, Eino & Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 2 uudistettu painos 1.painos
2003. Duodecim. Helsinki, 273-277.

Jyrkdma, Jyrki 2012: Ikddntyminen ja ikddntyvien kuntoutus. Teoksessa Karjalainen,
Vappu & Vilkkumaa, Ilpo (toim.): Kuntoutus kanssamme — ihmisen toimijuuden
tukeminen. 7 uudistettu painos. 1. painos 2004. Stakes. Helsinki, 153—-160.
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/102986/URN_ISBN_978-952-245-
782-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y Viitattu 11.2.2019.



http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67170/951-44-5816-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67170/951-44-5816-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/102986/URN_ISBN_978-952-245-782-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/102986/URN_ISBN_978-952-245-782-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y

69

Jyrkdma, Jyrki 2013: Vanheneminen, arkitilanteet ja toimijuus. Teoksessa Heikkinen,
Eino & Jyrkdma, Jyrki & Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 3. uudistettu pai-
nos. Duodecim. Helsinki, 421-425.

Kaivolainen, Merja 2011a: Vertaisryhméstd tukea omaishoitajalle. Teoksessa Kaivolai-
nen, Merja & Kotiranta, Tuula & Mékinen, Erkki & Purhonen, Merja & Salanko-
Vuorela Merja (toim.): Omaishoito — tietoa ja tukea yhteistyohon. Duodecim. Hel-
sinki, 126-130.

Kaivolainen, Merja 2011b: Omaishoitajaryhmin kdynnistiminen. Teoksessa Kaivolai-
nen, Merja & Kotiranta, Tuula & Mékinen, Erkki & Purhonen, Merja & Salanko-
Vuorela Merja (toim.): Omaishoito — tietoa ja tukea yhteistyohon. Duodecim. Hel-
sinki, 130-132.

Kallinen, Kati & Pirskanen, Henna & Rautio, Susanna 2015: Sensitiivinen tutkimuksessa
—Menetelmaét, kohderyhmét, haasteet ja mahdollisuudet. United Press Global. Tal-
linna.

Kalliomaa- Puha, Laura 2007: Vanhoille ja sairaille sopivaa? — Omaishoitosopimus hoi-
van instrumenttina. Kelan tutkimusosasto. Helsinki.

Kalliomaa- Puha, Laura & Puha, Tero 2008: Omaishoidon oikeudelliset kehykset. Te-
oksessa Lipponen, Pdivi (toim.): Rakas velvollisuus — Omaishoitajan arjen haas-
teet. Kirjapaja. Helsinki, 260-282.

Kehusmaa, Sari & Autti- Rdmo, Ilona & Rissanen, Pekka 2013: Omaishoidon vaikutus
ikddntyneiden hoidon menoihin. Yhteiskuntapolitiikka 78 (2013:2) http://www.jul-
kari.fi/bitstream/handle/10024/104425/kehusmaa.pdf?sequence=2&isAllowed=y
Viitattu 24.9.2018.

Kirsi, Tapio 2004: Rakasta, kérsi ja kirjoita — tutkimus dementoitunutta puolisoaan hoi-
taneiden naisten ja miesten hoitokokemuksesta. Tampereen yliopistopaino. Tam-
pere.https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67437/951-44-6152-5.pdf?se-
quence=1&isAllowed=y Viitattu 20.7.2019.

Kiviniemi, Kari 2010: Laadullinen tutkimus prosessina: Teoksessa Aaltola, Juhani &
Valli, Raine (toim.): Ikkunoita tutkimusmetodeihin— Nékokulmia aloittelevalle tut-
kijalle tutkimuksen teoreettisiin ldhtdkohtiin ja analyysiin. PS- kustannus. Jyvis-
kyla, 70-85.

Koskinen, Simo 2008: Gerontologinen sosiaalityd. Teoksessa Heikkinen, Eino & Ranta-
nen, Taina (toim.): Gerontologia. 2 uudistettu painos.1. painos 2003. Duodecim.
Helsinki, 436—447.

Kroger, Teppo & Karisto, Antti & Seppdnen, Marjaana 2007: Sosiaalityd vanhuuden
edessd. Teoksessa Seppinen, Marjaana & Karisto, Antti & Krdger, Teppo (toim.):
Vanhuus ja sosiaalityd. PS-kustannus. Jyviskyld, 7-15.

Kroger, Teppo 2009: Hoivapolitiikan rajanvetoja. Teoksessa Anttonen, Anneli & Valo-
kivi, Heli & Zechner Minna (toim.): Hoiva — Tutkimus, polititkka ja arki. Vasta-
paino. Tallinna, 99-125.

Lumme- Sandt, Kirsi 2005: Vanhan ihmisen kohtaaminen haastattelutilanteessa. Teok-
sessa Ruusuvuori Johanna & Tiittula Liisa (toim.): Haastattelun tutkimus, tilanteet
ja vuorovaikutus. Gummerus. Jyvaskyld, 125-144.

Lumme- Sandt Kirsi 2008: Perhesuhteet ja omaishoiva. Teoksessa Lipponen Pidivi
(toim.): Rakas velvollisuus — Omaishoitajan arjen haasteet. Kirjapaja. Helsinki, 75—
96.

Lumme- Sandt, Kirsi 2017: Vanhojen ihmisten haastattelu. Teoksessa Hyvéarinen, Matti
& Nikander, Pirjo & Ruusuvuori, Johanna (toim.): Tutkimushaastattelun késikirja.
Vastapaino. Tampere, 297-311.

Mikkola, Tuula 2009: Sinusta kiinni — Tutkimus puolisohoivan arjen toimijuuksista. Dia-
konia- ammattikorkeakoulu. Helsinki.



http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/104425/kehusmaa.pdf?sequence=2&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/104425/kehusmaa.pdf?sequence=2&isAllowed=y
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67437/951-44-6152-5.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67437/951-44-6152-5.pdf?sequence=1&isAllowed=y

70

Maiki- Petdjd- Leinonen, Anna 2013: Ikddntymisen ennakointi — Vanhuuteen varautumi-
sen keinot. Talentum. Helsinki.

Moéttonen, Sakari 2002: Kunnat, jirjestot ja paikalliset verkostot. Teoksessa Ruuskanen,
Pertti (toim.): Sosiaalinen pddoma ja hyvinvointi — ndkdkulmia sosiaali- ja ter-
veysaloille. PS- kustannus. Jyviskyld, 112—-135.

Peace, Sheila 2002: The role of older people in social research. Teoksessa Jamieson, Anne
& Victor, Christina (toim.): Reserarching ageing and later life. Open University
Press. Buckingham, 226-244.

Purhonen, Merja 2011: Omaishoitajien paikallisyhdistykset. Teoksessa Kaivolainen,
Merja & Kotiranta, Tuula & Mékinen, Erkki & Purhonen, Merja & Salanko- Vuo-
rela Merja (toim.): Omaishoito — tietoa ja tukea yhteistydhon. Duodecim. Helsinki,
215-218.

Purhonen, Merja & Malmi, Maria & Kotiranta, Tuula 2011: Omaishoidon valtakunnalli-
set jarjestot. Teoksessa Kaivolainen, Merja & Kotiranta, Tuula & Makinen, Erkki
& Purhonen, Merja & Salanko- Vuorela Merja (toim.): Omaishoito — tietoa ja tukea
yhteistyohon. Duodecim. Helsinki, 210-213.

Rantakokko, Merja & Rantanen, Taina 2013: Ulkoympéristo ja toimintakyky. Teoksessa
Heikkinen, Eino & Jyrkdmd, Jyrki & Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 3. uu-
distettu painos.1. painos 2003. Duodecim. Helsinki, 541-548.

Ray, Mo & Phillips, Judith 2012: Social Work with older people. 5. uudistettu painos.
Palgrave Macmillan. Basingtoke.

Read, Sanna 2008: Eldmin tarkoituksellisuuden tunne. Teoksessa Heikkinen, Eino &
Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 2 uudistettu painos. 1. painos 2003. Duode-
cim. Helsinki, 245-255.

Read, Sanna 2013: Eldmén tarkoituksellisuuden tunne. Teoksessa Heikkinen, Eino & Jyr-
kdma, Jyrki & Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 3 uudistettu painos. 1. painos
2003. Duodecim. Helsinki, 245-255.

Ruusuvuori, Johanna & Nikander, Pirjo & Hyvirinen, Matti 2010: Haastattelun analyysin
vaiheet. Teoksessa Ruusuvuori, Johanna & Nikander, Pirjo & Hyvérinen, Matti
(toim.): Haastattelun analyysi. Vastapaino. Tampere, 9-36.

Saarenheimo, Marja 2013: Mielenterveys. Teoksessa Heikkinen, Eino & Jyrkdma, Jyrki
& Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 3. uudistettu painos. 1. painos 2003. Duo-
decim. Helsinki, 373-390.

Salanko- Vuorela, Merja 2011: Kolmannen sektorin rooli omaishoidossa. Teoksessa Kai-
volainen, Merja & Kotiranta, Tuula & Mékinen, Erkki & Purhonen, Merja & Sa-
lanko- Vuorela Merja (toim.): Omaishoito — tietoa ja tukea yhteistyohon. Duode-
cim. Helsinki. 227-228.

Sarviméki, Anneli 2006: Vanhustenhuollon tutkimus ja tutkimusetiikka. Teoksessa Topo,
Péivi (toim.): Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa. TyGdpapereita
21/2006. Seminaari 26.1.2006. Stakes. Helsinki, 9-13.
https://docplayer.fi/6203644-Eettiset-kysymykset-vanhustenhuollon-tutkimuk-
sessa.html. Viitattu 22.7.2019.

Seppédnen, Marjaana 2006: Gerontologinen sosiaalityd. Yliopistopaino. Helsinki.

Sointu, Liina & Anttonen, Anneli 2008: Omaistaan hoivaavan arki — Rakastamista, sitou-
tumista ja jaksamista. Teoksessa Lipponen, Pdivi (toim.): Rakas velvollisuus—
Omaishoitajan arjen haasteet. Kirjapaja. Helsinki, 21-62.

Sointu, Liina 2009: Koti hoivan tilana. Teoksessa Anttonen, Anneli & Valokivi, Heli &
Zechner Minna (toim.): Hoiva — Tutkimus, politiikka ja arki. Vastapaino. Tallinna,
176-199.

Tedre, Silva 2007: Vanhuuden vahvat ja avuttomat. Teoksessa Seppénen, Marjaana &
Karisto, Antti & Kroger, Teppo (toim.): Vanhuus ja sosiaalityd. PS-kustannus. Jy-
viskyld, 95-119.



https://docplayer.fi/6203644-Eettiset-kysymykset-vanhustenhuollon-tutkimuksessa.html
https://docplayer.fi/6203644-Eettiset-kysymykset-vanhustenhuollon-tutkimuksessa.html

71

Tikkainen, Pirjo 2013: Sosiaalinen toimintakyky. Gerontologia. 3. uudistettu painos. 1.
painos 2003. Duodecim. Helsinki, 284-290.

Tikkanen, Ulla 2016: Omaishoidon arki. Tutkimus hoivan sidoksista. Valtiotieteellisen
tiedekunnan julkaisuja 5(2016). Unigrafia. Helsinki.

Tuomi, Jouni & Sarajérvi, Anneli 2018: Laadullinen tutkimus ja sisdllonanalyysi. Kus-
tannusosakeyhtié Tammi. Helsinki.

Valokivi, Heli & Zechner, Minna 2009: Ristiriitainen omaishoiva — ldheisen auttamisesta
kunnan palveluksi. Teoksessa Anttonen, Anneli & Valokivi, Heli & Zechner Minna
(toim.): Hoiva — Tutkimus, politiikka ja arki. Vastapaino. Tallinna, 126—153.

Veivo, Harri & Huttunen, Tomi 1999: Semiotiikka — merkeistd mieleen ja kulttuuriin.
Edita. Helsinki.

Viitakoski, Kaija 2001: Rinnalla kulkien- vierelld kokien — nimikkohoitaja keskivaikeasti
tai vaikeasti dementoituneen henkilon ja hinté hoitavan omaisen tukena. Gerontol-
gian ja kansanterveyden lisensiaatin tutkielma. Jyvidskyldn yliopisto.
file:///C:/Users/KYTTJ~1/AppData/Local/Temp/kaiviita.pdf Viitattu 17.7.2019.

Virkola, Elisa 2014: Toimijuutta, refleksiivisyyttd ja neuvotteluja — muistisairaus yksin-
asuvan naisen arjessa. Jyviskyldn yliopisto. https:/jyx.jyu.fi/bitstream/han-
dle/123456789/42804/978-951-39-5568-7 vaitos25012014.pdf?se-
quence=1&isAllowed=y Viitattu 20.7.2019.

Ylinen, Satu 2008: Eettiset ongelmat gerontologisen sosiaalityon “vilitiloissa”. Janus—
Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen aikakauslehti. Vol. 16 (2) 2008, 112-
126. https://journal.fi/janus/article/view/50463/15256 Viitattu 22.7.2019.

Zechner, Minna & Valokivi, Heli 2008: Hoivan tarpeessa, hoivan keskiossd. Teoksessa
Lipponen, Pdivi (toim.): Rakas velvollisuus— Omaishoitajan arjen haasteet. Kirja-
paja. Helsinki, 181-204.

Zehner, Minna 2010: Informaali hoiva sosiaalipoliittisessa kontekstissa. Tampereen yli-
opistopaino. Tampere.https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/66641/978-951-
44-8190-1.pdf?sequence=1 Viitattu 20.7.2019.

Zehner, Minna & Valokivi, Heli 2009: Hoivan tarve ja vanhan ihmisen toimintakyky.
Teoksessa Anttonen, Anneli & Valokivi, Heli & Zechner Minna (toim.): Hoiva —
Tutkimus, politiikka ja arki. Vastapaino. Tallinna, 154—175.

Virallisléihteet

KAEL Kansanelédkelaki (11.5.2007/568).

Laki omaishoidontuesta (2.12.2005/937).

VanhPL Laki ikdéntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkdiden sosi-

aali- ja terveyspalveluista (28.12.2012/980).

Linnosmaa, Ismo & Jokinen, Sari & Vilkko, Anni & Noro, Anja & Siljander, Eero 2014:
Omaishoidontuki. Selvitys omaishoidon tuen ja palkkiosta ja palveluista kunnissa
vuonna 2012. THL, Raportti 9/2014  https://omaishoitajat.fi/wp-con-
tent/uploads/2017/03/Selvitys-omaishoidon-tuen-palkkiosta-2012_THL.pdf  Vii-
tattu 3.10.2018.

STMa: https://stm.fi/hankkeet/koti-ja-omaishoito Viitattu 24.9.2018.

STMb:https://stm.fi/artikkeli/-/asset publisher/kuntainfo-omaishoidon-tuen-hoitopalk-
kiot-vuonna-2018 Viitattu 15.11.2018.

THL:Tilastoja suomalaisten terveydestd ja hyvinvoinnista.https://sotkanet.fi/sotka-
net/fi/taulukko/?indicator=sy4PBwA=&re-
gion=s07MBAA=&vear=sy6rsDbS0zUEAA=—=& gender=t&abs=f&co-
lor=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718 Viitattu
4.10.2018.



file:///C:/Users/Käyttäjä/AppData/Local/Temp/kaiviita.pdf
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/42804/978-951-39-5568-7_vaitos25012014.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/42804/978-951-39-5568-7_vaitos25012014.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/42804/978-951-39-5568-7_vaitos25012014.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://journal.fi/janus/article/view/50463/15256%20Viitattu%2022.7.2019
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/66641/978-951-44-8190-1.pdf?sequence=1
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/66641/978-951-44-8190-1.pdf?sequence=1
https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2017/03/Selvitys-omaishoidon-tuen-palkkiosta-2012_THL.pdf
https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2017/03/Selvitys-omaishoidon-tuen-palkkiosta-2012_THL.pdf
https://stm.fi/hankkeet/koti-ja-omaishoito%20Viitattu%2024.9.2018
https://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/kuntainfo-omaishoidon-tuen-hoitopalkkiot-vuonna-2018
https://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/kuntainfo-omaishoidon-tuen-hoitopalkkiot-vuonna-2018
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=sy4PBwA=&region=s07MBAA=&year=sy6rsDbS0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=sy4PBwA=&region=s07MBAA=&year=sy6rsDbS0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=sy4PBwA=&region=s07MBAA=&year=sy6rsDbS0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=sy4PBwA=&region=s07MBAA=&year=sy6rsDbS0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718

72

Liitteet

Infokirje

Arvoisa omaishoitaja

Olen Lapin yliopiston sosiaalitydnopiskelija ja teen pro- gradu tutkielmaa, jonka aiheena
on ikddntyneen omaishoitajan toimijuus ja tuki. Tavoitteenani on selvittdd, millaisena
ikddntyneet omaishoitajat kokevat oman toimijuutensa sekd millaisena yhteiskunnan tar-
joama tuki koetaan. Liséksi tavoitteenani on selvittdd Napapiirin Omaishoitaja Ry:n toi-
minnan merkitystd omaishoitajan eldmaésséd. Tutkimusta tarvitaan, koska kotona asumista
halutaan tukea entistd enemmén, jonka my&td omaishoitajien tekemén tydon merkitys tulee

kasvamaan entisestian.

Tutkimusaineisto kerédtidén yksilohaastattelulla ja haastattelut nauhoitetaan. Haastatteluun
on hyvi varata 1- 2h aikaa. Tutkielman tiedot késitellddn luottamuksella ja siten, ettd tie-
dot jaavat vain minun nihtavéksi. Haastatteluun osallistuvien yksityisyyttd kunnioitetaan,
eikd valmiista tutkimuksesta voi tunnistaa yksittiisid henkil6itd. Haastattelut toteutetaan
Napapiirin Omaishoitajat Ry:n tiloissa tai sovitusti. Halutessasi saat haastattelurungon

etukiteen.

Haastattelun osallistumiseksi Teiddn tulisi olla +65-vuotias omaishoitaja ja olette saaneet
omaishoidontukea vihintdin kaksi vuotta. Tutkimukseen voi osallistua mistd vaan Na-

paiirin Omaishoitajat ry:n toiminta- alue kunnasta.

Mikili voitte osallistua tutkimukseen ja haluatte olla tuottamassa tietoa omaishoitajien
tilanteesta, pyydén teitd ottamaan yhteyttd minuun ja sovitaan yhdessé tarkempi haastat-

teluaika.

Ystivillisin terveisin,
Hilkka Ylimartimo
040 414 7782
hylimart@ulapland.fi

Jos haluatte lisétietoja tutkimuksesta, ottakaa rohkeasti yhteytta!
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Teemahaastattelurunko

Yleista

Oma iki ja omaishoidettavan ika
Sukupuoli

Asumismuoto

Suhde omaishoidettavaan

Toimijuudesta

Millaista arki on?
o millaisia muutoksia arkeen on tullut hoitotilanteen vuoksi?
o Mité on pakko tehdd? Mitd voi jéttaa tekemattd?

Miten koet oman osaamisen?

Miten koet oman jaksamisen?

Onko omaa aikaa tai harrastuksia?

Minkdlaisia sosiaalisia suhteita arjessa?

Misté saat voimaa?

Miké omaishoitajana toimimisessa kuormittaa eniten?

Mika on palkitsevinta?

Napapiirin Omaishoitajat ry:n toiminnan merkitys

Mihin Napapiirin Omaishoitajat ry:n toimintaan olet osallistunut?
o (ryhmiét, Taukopirtti, Ovet-valmennus, kahvilat...)
Mitd OmaisOiva toimintaan osallistuminen on merkinnyt sinulle?
Onko toimintaan osallistuminen lisdnnyt hyvinvointiasi ja jaksamistasi toimia
omaishoitajana? Miten?
o muutos verrattuna jos toimintaa ei olisi
Jos Napapiirin omaishoitajien toimintaa ei olisi, misti saisit tukea?
Mitid kehitettdvdd Napapiirin Omaishoitajat ry:n toiminnassa on mielestési tai
mitd toivoisit lisda?

Omaishoidontuki

Kuinka kauan olet saanut?
Syy omaishoidontuen hakemiseen
Minkélainen hakuprosessi?
Minkilaista apua saa? Onko riittdvésti omaishoitajille suunnattuja palveluita?
Onko mahdollisuus vapaisiin?
o miten vapaat kdytdnndssa jirjestyy?
Onko palvelusuunnitelma tehty? Toteutuuko palvelut sen mukaan?
Oletko saanut neuvontaa ja ohjausta omaishoitoon liittyen kotikunnaltasi?

Kisityksii omaishoidosta

Millaisena ndet omaishoitajien aseman kotipaikkakunnallasi?

Haastattelurungon pohjana: Mikkola 2009; Tikkanen 2016
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