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TIIVISTELMA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata iakkaiden omaishoitajien koke-
muksia saamastaan tuesta seka selvittaa, millaisia toiveita vuonna 2023 aloit-
tava Kymenlaakson hyvinvointialue heissa herattaa. Tavoitteena on kuvata
vuorovaikutuksen ja kohtaamisen tilanteet, joissa on koettu eriarvoisuuden
tunteita. Tavoitteena on myds tuottaa tietoa Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja
Laheiset ry:lle siita, miten yhdistyksen toimintaa voitaisiin kehittaa.

Omaishoitajien kokemukset kerattiin puhelinhaastatteluina, jotka toteutettiin
kevaan ja kesan 2022 aikana. Tarkentavia kysymyksia lahetettiin sdhkdpos-
titse. Haastattelut litteroitiin ja aineistoa analysoitiin sisallon analyysilla. Haas-
tatteluaineistosta etsittiin kokemusten yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Ne
luokiteltiin aihealueiden mukaan.

Tutkimuksen tuloksista kay ilmi, etta iakkaat omaishoitajat tuntevat eriarvoi-
suutta kohtaamisissa ja vuorovaikutuksessa sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa. Omaishoitajat kokevat, ettei heidan tekemaansa tyota ar-
vosteta. Tulevan Kymenlaakson hyvinvointialueen toiminnan aloittaminen ai-
heuttaa epatietoisuutta. Tuloksista nousee esille omaishoitajien tyytyvaisyys
Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n toimintaan. Yhdistyksen vaiku-
tusmahdollisuudet omaishoitajien etujen ajamiseen koettiin rajallisiksi.

Tutkimuksessa onnistuttiin kuvaamaan omaishoitajien eriarvoisuuden koke-
muksia kohtaamisissa ja vuorovaikutustilanteissa. Omaishoitajien tuen kehitta-
minen ja heidan asemansa kohentaminen on vaikeasti ratkaistava haaste.

Taman opinnaytetydn tuottaman tiedon avulla voidaan kehittaa vuorovaiku-
tusta kohtaamisissa omaishoitajien kanssa. Tydn tilaaja voi kehittda uusia ta-
poja tukea jaseniaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelman muu-
toksissa.
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ABSTRACT

The objective of the thesis was to describe the experiences of elderly family
caregivers about the support they receive and study what kind of hopes new
organisation of wellbeing services which will start in 2023, raises in them. The
aim was also to produce information for the commissioner on how their activi-
ties could be developed.

The experiences of elderly family caregivers were collected by means of tele-
phone interviews which were conducted during the spring and summer of
2022. More specific follow-up questions were sent by e-mail. The interviews
were transcribed, and the material was analysed with content analysis. Simi-
larities and differences in experiences were sought in the interview data which
were classified according to the subject areas.

Developing support for family caregivers and improving their position is a diffi-
cult challenge to solve. The information produced by this thesis can be used to
develop interaction in encounters with family caregivers. The commissioner
can also benefit from this study if they wish to develop new ways to support
their members as the social and health care service system is going through
changes.
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1 JOHDANTO

Toteutumassa oleva sote-uudistus ja koronarajoitusten aika ovat tapahtumia
tai tekijoita, jotka vaikuttavat omaishoitajien elamaan ja arkeen nyt ja tulevai-
suudessa, mutta on vaikea ennakoida miten. Hyvinvointialueet aloittavat toi-
mintansa 2023. Kunnilta ja kuntayhtymilta siirtyy sosiaali- ja terveydenhuollon
seka pelastustoimenpalvelut hyvinvointialueiden vastuulle. (Kymenlaakson hy-
vinvointialue 2022.) Omaishoitoa saatelevaan lakiin (Laki omaishoidon tuesta
2.12.2005/937) on tulossa sanamuodon muutos, tuen jarjestavaksi organisaa-

tioksi vaihtuu kunnan sijaan hyvinvointialue.

Kiinnostus omaishoitoa kohtaan herasi harjoittelujen myaota. Kohtasin harjoitte-
luissa useita omaishoitajia. Halusin ymmartaa heidan arkeaan ja valintojaan.
Tikkasen (2016, 37) mukaan arjen tutkiminen on omaishoidon tutkimusta. Tein
opintoihin kuuluvan projektin Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:lle.
Suunnitelmavaiheessa otsikossa mainittiin eriarvoisuuden kokemukset Suo-
messa ja Kouvolassa. Tyon kuluessa aihe tarkentui kasittelemaan ainoastaan
kouvolalaisten omaishoitajien eriarvoisuuden kokemuksia vuorovaikutuksessa
ja kohtaamisessa soteammattilaisten kanssa. Ty0 rajautui tilaajan myota
Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n jasenien haastatteluihin. Hyvin-
vointialueeseen liittyvat teemat otin mukaan aiheen ajankohtaisuuden takia.
Opinnaytetyon tutkimusosa toteutettiin puhelinhaastatteluina vuoden 2022 ke-

vaan ja alkukesan aikana.

Opinnaytetyon tavoite on tuottaa tietoa omaishoitajien elamastad muutoksen
keskella. Miten koronasta on selvitty ja miten sote-uudistuksesta aiotaan jat-
kaa eteenpain? Toinen tavoite on kuvata, miten omaishoitajat kokevat vuoro-
vaikutuksen ja kohtaamisen palvelujarjestelmassa. Miten omaishoitajien yh-
distys toimii heidan edustajanaan palvelujarjestelman ja omaishoitajan va-

lissa?

Tikkanen (2016, 37) on tutkinut vaitdskirjassaan omaishoidon arkea seka hoi-
tamisen vaikutuksia omaishoitajan elamaan. Van Aerschot (2014) peilaa eriar-
voisuutta sosiaalisesta ja taloudellisesta nakdkulmasta. Zechnerin (2017, 190)
mukaan omaishoitajalla on rajatut valinnan vaihtoehdot palvelujen suhteen

seka vain vahan vaikutusmahdollisuuksia palveluiden maaraan ja laatuun.
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Omaishoitajien eriarvoisuuden kokemukset voivat olla taloudellisia seka sosi-
aalisia. Omaishoitoon voi olla huolenpidon ja rakkauden lisaksi pakottava syy.
Hoivapaikkaa omaiselle on vaikea saada, ja muita vaihtoehtoja ei nahda.
Omaishoidon motiivin pitaisi olla rakkaus eika velvollisuus tai pakko (Kaakkuri-
niemi ym. 2014, 10).

2 KASITTEIDEN MAARITTELY

Omaishoitajaliiton (Mitd on omaishoito s.a.) mukaan omaishoitaja on henkild,
joka hoitaa sairauden tai muun vamman takia toimintakyvyltaan heikentynytta
laheistaan. Laki maarittelee omaishoitajaksi hoidettavan omaisen tai muun
hoidettavalle 1aheisen henkildn, joka on tehnyt kunnan kanssa omaishoitosopi-

muksen (Laki omaishoidon tuesta, 2. §).

Omaishoito alkaa muutoksesta, kun laheinen sairastuu tai vammautuu. Usein
toimintakyky heikentyy merkittavasti, ja omainen tarvitsee apua ja hoitoa ar-
jessa. Omaishoito voi alkaa my0s uudessa tilanteessa lapsen syntymasta.
Omaishoitajaksi alkavan elama muuttuu nopeasti. (Purhonen 2011, 20.)
Omaishoitajuus ja hoitotyon aloittaminen muuttaa perhesuhteita, kun puoliso,
vanhempi, lapsi tai sisarus ottaa vastuun laheisestaan (Pohjamo 2020, 13).
Monet omaishoitajat hoitavat puolisoaan, jolloin parisuhde muuttuu hoitosuh-
teeksi (Kaakkuriniemi ym. 2014, 10). Omaishoitajaksi ryhtyminen on iso paa-
tOs ja sita tulisi voida harkita rauhassa, mika ei ole aina mahdollista muuttu-
neessa tilanteessa. (Pohjamo 2020, 12—-13; Kaakkuriniemi ym. 2014, 10-14).
Omaishoitaja joutuu tasapainottelemaan hoitamisen ja itsestaan huolehtimi-
sen kanssa. Heikkilan (2008, 37) mukaan hoitaja voi etaantya omista tarpeis-
taan ja tunteistaan. Hoidettavan tarpeiden tyydytys saattaa olla helpompaa

kuin omien tarpeiden huomioiminen.

Palvelujarjestelma on sosiaali- ja terveydenhuollon muodostama koko-
naisuus, jonka yksi osa on omaishoidon tuen yksikkd. Kunnilla on lain mukaan
velvollisuus jarjestaa hoiva huolenpitoa tarvitsevalle. Velvollisuuden lisaksi
kunnat voivat valita, miten hoivapalvelun tarpeen tayttavat. (Kalliomaa-Puha
2017, 230.) Kunnat tai kuntayhtymat jarjestavat sosiaali- ja terveyspalvelut
valtion tukemana (STM s.a.).
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Kohtaaminen on vuorovaikutusta asiakkaan ja palvelujarjestelman valilla.
Omaishoitaja voidaan kohdata kasvokkain tapaamisessa, puhelimessa tai
sahkoisesti etdyhteydellda. Omaishoitaja tulee kohdata ihmisena, niin ettei
omaishoitajuus maarita hanta. Tasavertainen kohtaaminen tarkoittaa sita, etta
sosiaali- ja terveysalan ammattilainen asettuu omaishoitajan kanssa samalle
tasolle. Asiakkaan arvokas kohtaaminen on termi, jota sosiaalityossa kayte-
taan. Samoin kuin sosiaalityontekija palvelutarpeen kartoittaja kohtaa omais-
hoitoperheen elamantilanteet ja analysoi, miten omaishoidon tuella niihin voi

vaikuttaa. (Laitinen & Kemppainen 2010, 139.)

Vuorovaikutus tapahtuu kohtaamisessa, eika ilman kohtaamista voi olla vuo-
rovaikutusta. Virtasen (2017, 2) mukaan vuorovaikutus ja tunteet nahdaan
harvoin asiakastyon merkittavina osa-alueina, vaikka ne liittyvat aina kohtaa-
misiin. Toisten ihmisten kunnioittaminen ja kyky asettua heidan asemaansa
helpottaa vuorovaikutusta. Eri tilanteissa on tarkeaa pohtia omaa huomaavai-
suutta ja toisten huomioon ottamista. Kuunteleminen on myds osa vuorovaiku-
tusta. (Opetushallitus 2022.)

Eriarvoisuus liitetdan usein taloudellisiin seikkoihin, kuten rahan arvo ja kdy-
hyyden ja rikkauden valinen kuilu (Van Aerschot 2014,18). Kenelle on talou-
dellisesti mahdollista jaada hoitamaan omaistaan kotiin? Eriarvoisuutta voi ko-
kea my0s sosiaalisesti. Kaikilla ei ole turvana laheisten verkostoa (Van Aer-
schot 2014, 181), joka auttaa, kun omainen sairastuu tai tapahtuu onnetto-
muus, tapaturma tms. Eriarvoisuutta voi olla palvelujen saatavuudessa, mm.
kuntoukseen paasyssa ja virallisten vapaapaivien lisaksi pidettavien lomien

saamisessa (Kaakkuriniemi ym. 2014,15).

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, johon lain mukaan kuuluu hoidettavalle
annettavat tarvittavat palvelut seka omaishoitajalle annettava hoitopalkkio, va-

paa ja omaishoitoa tukevat palvelut (Laki omaishoidon tuesta 2. §).

3 OMAISHOITO

Omaishoidon tukeminen alkoi kotihoidon tukena 1980-luvulla. Tuki oli tarkoi-
tettu vanhusten, vammaisten ja pitkaaikaissairaiden hoitoon. (STM 2005, 13.)

Omaishoito-kasitetta alettiin kayttaa 1990-luvun alussa. Asetus omaishoidon
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tuesta tuli voimaan 1993. Samalla omaishoidon tukeen liitettiin hoito- ja palve-
lusuunnitelmassa maaritellyt palvelut taloudellisen tuen lisaksi. (Purhonen &
Salanko-Vuorela 2011, 41.) Vuodesta 2002 lahtien omaishoitajalla on ollut oi-
keus vapaapaiviin, kun han on tehnyt omaishoidosta sopimuksen kunnan
kanssa. Omaishoidon tuen lakia uudistettiin 2006, tasmennettiin tuen myonta-
misedellytyksia, parannettiin omaishoitajan vapaiden pitamisen mahdollisuutta
ja korotettiin hoitopalkkion vahimmaismaaraa. (STM 2005, 13.) Viimeisin laki-
muutos on vuodelta 2016. Muutoksen tarkoitus oli kehittaa vapaa- ja sijaishoi-
tojarjestelmaa ja tavoitteena parantaa vapaiden kayton mahdollisuuksia. Laki-
muutoksessa mainitaan seka omaishoitosopimuksen tehneet etta ilman sopi-

musta laheistaan tai omaistaan hoitavat. (STM 2016, 1.)

Omaishoidon tukeen kuuluu palkkion lisaksi hoidettavalle annettavat tarpeen-
mukaiset palvelut, omaishoitajan vapaat ja omaishoitoa tukevat palvelut (Laki
omaishoidon tuesta 2. §). Omaishoitoa tukevat palvelut maarittyvat palvelutar-
peen arvion mukaan. Omaishoitajan vapaat voidaan jarjestaa sijaishoitona,
perhehoitona, lyhytaikaishoitojaksoina, paivatoimintana ja virkistysvapaina.
(Kymsote 2021a.) Omaishoitajalle on lain mukaan jarjestettava tarvittaessa
valmennusta ja koulutusta hoitotehtavaa varten. Lisaksi omaishoitajalle on tar-
vittaessa jarjestettava hyvinvointi- ja terveystarkastuksia seka sosiaali- ja ter-
veyspalveluja tukemaan hanen hyvinvointiaan ja hoitotehtavaansa. (Laki

omaishoidon tuesta, 3a §.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on julkaissut ehdotuksen kansallisista omais-
hoidon tuen myontamisperusteista. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos selvitti
omaishoidon myontamisperusteita ja hoitopalkkioiden luokittelua. Kuntien ja
kuntayhtymien kaytossa on vaihteleva maara palkkioluokkia (2—5), joissa on
erilaiset myontamisperusteet. Omaishoidon tuen hoitopalkkiot ovat erisuurui-
sia. Omaishoidon tuen lain maarittelema minimipalkkio on sama koko maassa.
Omaishoidettavien ja omaishoitajien yhdenvertaisuus kohenisi, jos myodnta-
misperusteita ja hoitopalkkioita yhtenaistettaisiin. (Kehusmaa ym. 2022, 7.)
Kymenlaaksossa vuonna 2022 omaishoitoon kohdistettu toimi oli noin puolen
miljoonan euron leikkaus omaishoidon tuesta. Osa omaishoitoperheista jai il-
man omaishoidon tukea ja osalla hoitoluokka ja samalla palkkioluokka aleni.

Tukitiimi lakkautettiin ja tukimuoto vaihtui perhehoitoon. (Kymsote 2021b.)
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Palvelujarjestelma tuottaa ja tarjoaa palveluja, jotka tukevat omaishoitajan hy-
vinvointia ja jaksamista. Vaihtoehdot ovat kuitenkin rajatut, ei ole mahdolli-
suutta jattaytya palvelujarjestelman ulkopuolelle (Zechner 2017, 190). Omais-
hoidon eri ryhmien tarpeet eroavat toisistaan huomattavasti, mutta tukipalvelut
ovat yksipuolisia, ja yksilon tarpeita ei oteta huomioon palveluja tarjottaessa.
(Kevajarvi ym. 2020, 17.) Erilaisten raporttien ja hyvinvointisuunnitelmien mu-
kaan omaishoidon tukea kehitetdan jatkuvasti (Kymsote 2022b.), mutta omais-
hoitoperheiden erilaiset elamantilanteet jaavat silti vaille huomiota. Erilaisiin
omaishoitotilanteisiin soveltuvia palveluja tulee 10ytya palveluvalikoimasta. Va-
paapaivajarjestelyja on kehitettdva omaishoitajien ja hoidettavien tarpeiden

mukaisiksi palveluiksi. (Salanko-Vuorela 2011, 224.)

Omaishoitajan jaksaminen jaa helposti sivuun, kun kiinnostus suuntautuu
omaishoidettavaan. Kehittamisessa tulisi suunnata toimia myds omaishoitajan
hyvinvoinnin tukemiseksi. Omaishoitajien ja heidan tarpeidensa erilaisuus tu-
lee ottaa huomioon tuen jarjestamisessa. Salanko-Vuorela (2011, 224) nostaa
esimerkeiksi maahanmuuttajaomaishoitajat, monikulttuuriset perheet, yksin-
huoltajaomaishoitajat ja harvinaisia vammoja tai sairauksia hoitavien omais-
hoitajat. Han ehdottaa omaishoitajan sijaispalvelua, paivatoimintaa hoidetta-
valle, vanhusten paivasairaaloita ja vammaisten paivatoimintaa (mts. 224).
Ruotsissa sosiaali- ja terveyshallitus on todennut, etta nykyisin tarjottava tuki
on harvoin suunnattu tietyille omaishoitoryhmille kuten puolisoaan hoitaville,
eika tukea ole organisoitu heidan tarpeitaan vastaavaksi (Johansson ym.
2021, 2).

4 PALVELUJARJESTELMA

Ikdantyneen vaeston hyvinvointisuunnitelmassa Kymenlaaksossa tavoitteeksi
on asetettu ymparivuorokautisen asumispalvelun osuuden pienentaminen
kuuteen prosenttiin ja omaishoidon osuuden viiteen. Osuudet on laskettu
ikaihmisten palveluista. Tavoitteena on tukea kotona asumista mm. kotiin vie-
tavia palveluita vahvistamalla, vaihtoehtoisia asumismuotoja kehittamalla ja li-

saamalla digipalveluiden kayttoa. (Kymsote 2022b.)
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Omaishoidon palveluihin kaivataan hoidettavalle lyhytaikaista paivatoimintaa.
Se mahdollistaisi omaishoitajan harrastamisen, lyhyen ajan poissaolon hoidet-
tavan luota ja asioiden hoitamisen. Paivatoiminnan tulisi olla kuntouttavaa
seka tukea hoidettavan voimavaroja ja aktiivisuutta. (Kevajarvi ym. 2020, 30.)
Paivatoimintakeskuksia on kuitenkin lakkautettu, ja Kouvolassa kaikki kuntout-
tava paivatoiminta on keskitetty yhteen paikkaan. Asiakkaille myonnetaan

maaraaikaisia paivatoimintajaksoja. (Kymsote 2022a.)

Kymsoten osoittamaa arvostusta tai arvostuksen puutetta voi nahda omaishoi-
toon kohdistetuista toimenpiteista. Niista viimeisimmat ovat saastojen perus-
teella tehdyt leikkaukset omaishoidon tukeen ja paivatoimintakeskusten lak-
kauttamiset seka paivatoiminnan myontamiskriteerien tiukentaminen. Lisaksi
paivatoimintajaksoja myonnetaan vain maaraaikaisina ja paivatoiminta keski-
tettiin yhteen paikkaan Kouvolassa. Aikaisemmin oli useampia keskuksia eri

puolilla kaupunkia. (Kymsote 2021b.)

4.1 Vuorovaikutus asiakkaan ja palvelujarjestelman valilla

Nykyisin yhteiskunnassa korostetaan ihmisen omaa vastuuta elamastaan
(Zechner 2017, 180; Van Aerschot 2014, 178). Unohdetaan se, etta vain
harva iakas ihminen kykenee valintojen tekemiseen ja aktiivisuuteen enaa ela-
man loppuvaiheessa (Van Aerschot 2014, 180). Toimivamman vuorovaikutuk-
sen kehittamiseksi omaishoitajille tulisi tarjota enemman tietoa palveluiden ha-
kemisesta seka apua hakemusten tekemiseen. Sosiaalihuoltolaissa mainittava
asiakkaalle nimettava omatyontekija voisi parantaa omaishoitajan ja palvelu-
jarjestelman vuorovaikutusta. (Kevajarvi ym. 2020, 26—27; Sosiaalihuoltolaki
1301/2014, 42. §.)

Kaivolaisen ja Purhosen (2011, 36) mukaan omaishoitajat kokevat tiedon-
saannin omaishoidon tuesta ja palveluista haastavana, ja usein tietoa saa-
daan toisilta omaishoitajilta. Omaishoitajat kohtaavat epaasiallista kohtelua
vuorovaikutuksessa viranomaisten kanssa. Monet omaishoitajat tunsivat teke-
vansa jotain pahaa ollessaan tekemisissa palvelujen tarjoajien ja viranomais-
ten kanssa. (Kevajarvi ym. 2020, 21.) Sahkoisen asioinnin lisaksi omaishoita-
jat toivoivat henkilokohtaisempaa lahestymista palvelujarjestelmasta seka vas-

taanottoaikoja (mts. 28).
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4.2 Itseohjautuvuuden olettamus

Omaishoitajan aktiivisuus tuen hakemisessa vaikuttaa olevan itsestaansel-
vyys, jolloin apua ei tarjota (Kaivolainen & Purhonen 2011, 37). Omaishoidon
tuen lomakkeen tayttaminenkin saattaa kuormittaa likaa muuttuneessa tilan-
teessa. (Zechner 2017, 189.) Vastuu hoivasta huolehtimisesta on siirtynyt vii-
meisen 20 vuoden aikana enemman yksityisille ihmisille ja perheille, kun se ai-
kaisemmin on ollut julkisen sektorin harteilla. Hyvinvointivaltiota ja julkista sek-
toria uudistetaan niin laajasti, ettd Van Aerschotin (2014, 39) mukaan "voidaan
puhua hyvinvointivaltion muutoksesta”. Hyvinvointivaltiossa kansalaisuuteen
litetddn vastavuoroisuuden, inkluusion ja instituutioihin luottamisen kaltaisia
arvoja. Yksilon vastuun korostaminen ja aktiivisen kansalaisuuden ajatus on
lievassa ristiriidassa niiden kanssa (mts. 179). Palvelujarjestelma tarvitsee asi-
akkaan antamia tietoja voidakseen maaritella palvelun ja tuen tarpeet. Asiak-
kaalla on velvollisuus antaa oikeaa tietoa ja oikeus tulla kohdelluksi oikeuden-
mukaisesti (Zechner 2010, 82—83). Kivela ym. (2019, 70) kirjoittavat omaisten
syyllistamisesta ja siita, etta vaaditaan tekemaan nopeita paatoksia omaisten
hoidosta sekd hyvaksymaan omaishoito tietdmatta, mita luvataan ja mihin si-
toudutaan. Syyllisyyden painamana ei uskalleta kyseenalaistaa tai valittaa
kohtalosta. (Kivela ym. 2019, 70.)

4.3 Omaishoitajan jaksaminen

Omaishoitajan fyysista hyvinvointia tulisi tukea monipuolisilla palveluilla. Naita
voisivat olla hoidettavan sijaishoito, matalan kynnyksen kotipalvelu, kuntoutus-
kurssit ja sopeutumisvalmennukset. (Kevajarvi ym. 2020, 28.) Hoidon kuormit-
tavuus aiheuttaa terveydellisia ongelmia. Esimerkiksi Espanjassa 2008 teh-
dyssa tutkimuksessa 32 % omaishoitajista kertoi vasymyksesta, 27 % tervey-
den heikkenemisesta ja 18 % tunsi itsensa masentuneeksi. (Cascella &
Garcia-Orellan 2020, 6.) Omaishoitajat arvioivat elamantapansa ja oman hy-
vinvointinsa heikoiksi. Omaishoitotyd nousee ensisijaiseksi tehtavaksi, ja se
aiheuttaa kotitéiden laiminlydntia. Oma identiteetti koetaan epavarmana ja
asema yhteiskunnassa tuntuu epaselvalta. Koetaan syrjaytyneisyytta yhteis-
kunnasta. (Kevajarvi ym. 2020, 20—21.) Omaishoitajat jattavat myds lakisaa-

teiset vapaansa pitamatta, koska he kokevat, ettei hoivayksikdssa (lyhytaikais-



13

hoito tai intervallihoito) oteta hoidettavan vaivaa ja tarpeita riittdvan hyvin huo-
mioon (Hoppania ym. 2016, 138). Omaishoitajalle olisi tarkeaa pystya sailytta-
maan se, mika omaan minuuteen kuuluu, ja oman elamansa olennaiset ele-

mentit. Han voi olla kaikkea sita nyt, mita oli ennenkin. (Pohjamo 2020, 99.)

5 SUUR-KOUVOLAN OMAISHOITAJAT JA LAHEISET RY

Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry on perustettu vuonna 2009. Yh-
distyksella on talla hetkella 240 jasenta (Weissmann 2022). Yhdistys toimii
Kouvolan alueella. Vuoden 2021 toimintakertomuksen mukaan koronarajoitus-
ten vaikutuksia omaishoitajiin, hoidettaviin ja heidan laheisiinsa pyrittiin vahen-
tamaan kaikin kaytettavissa olevin keinoin. Kokoontumisia, retkia ja tapahtu-
mia pystyttiin jarjestamaan jonkin verran, mutta vuoden 2021 lopussa tulivat
tiukat sulkutoimet. Yhdistyksen hallitus toteaa toimintakertomuksessa, etta
etayhteyksia opittiin kayttdmaan ja osallistumaan etana koulutuksiin seka pa-

lavereihin.

Vertaistapaamisia yhdistys jarjestaa tavallisesti kerran kuukaudessa. Toimin-
takertomuksen kuvaamana aikana koronarajoitukset estivat suurimman osan
tapaamisista. Yhdistys pyrkii jatkuvasti aktivoimaan jaseniaan, jotta nama toi-
sivat toiveita ja ideoita seka ehdotuksia uusista toimintamuodoista. Vuoden
2021 kesan ja syksyn aikana yhdistyksessa jarjestettiin viisi kavelyretkea, joi-
den yhteydessa osallistujat kavivat yhdessa lounaalla. Yhdistys jarjesti vuoden
2021 aikana my0s kaksi kesaretkea, jouluruokailun ja teatteriretken Kouvolan
teatteriin. Yhdistys rahoittaa toiminnan jasenmaksuilla, jotka Omaishoitajaliitto
tilittaa, seka Kouvolan kaupungilta ja erinaisilta saatioilta saaduilla avustuk-
silla.

Yhdistys tiedottaa toiminnasta ja tulevista tapahtumista Kouvolan Sanomissa
seka tapaamisissa ja retkilla. Jasenkirje lahetettiin vuoden 2021 lopussa kai-
kille jasenille. (Toimintakertomus 2021.)

Omaishoitajaliitto on perustettu 1991, ja siina paikallisyhdistykset ovat liiton ja-
senina.
"Liiton paikallisyhdistysten jaseniksi hyvaksytaan omaishoitajat, muut laheiset

seka omaishoitajien asemasta kiinnostuneet kansalaiset ja ammattihenkil6t
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seka paikallisyhdistysten kannattajajasenyhteisot.” (Katsaus liiton historiaan
s.a.) Viime vuonna Omaishoitajaliitto taytti 30 vuotta. Liittoon kuuluu 69 ja-
senyhdistysta, joihin kuuluu runsaat 12 000 henkilo- ja kannatusjasenta. Tuki-
jasenia on yli 1000. "Jasenyhdistyksissa toimii runsaat 1 000 vapaaehtoista ja
niissa on yli 100 tyontekijaa. Liitossa on 20 tyontekijaa.” (Katsaus liiton histori-

aan s.a.)

Omaishoitajaliitto julkaisee kannanottoja omaishoidosta ja siihen liittyvista ilmi-
oista. Omaishoitajaliitto on muistuttanut omaishoidon tarkeydesta yhteiskun-
nalle ja esittanyt kymmenen kohdan listan toimenpiteista, jotka parantaisivat
omaishoitajien tukea. Lista perustuu eurooppalaisen Eurocarers-verkoston oh-
jelmaan omaishoitoystavallisemmasta yhteiskunnasta. (Ilman omaishoitoa...
2021.)

6 TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TAVOITTEET

Tutkimuskysymysten avulla haluan selvittaa, mitka ovat niita kaytannon toi-
mia, joilla omaishoitajien kokemaa eriarvoisuutta voidaan vahentaa ja tasaver-
taisuutta lisata. Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdaa omaishoitajien ideoita, joi-
den pohjalta Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry voi kehittda toimin-
taansa. Toivon haastatteluista nousevan esille asioita, joihin ei ole kiinnitetty
huomiota, uusia ideoita omaishoitajien tukemiseksi, tuoreita nakdkulmia eriar-
voisuuteen seka ajatuksia ja toiveita uuden hyvinvointialueen vaikutuksista

omaishoitoon. Taman tyon tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

-_—

. Millaisia kokemuksia iakkailla omaishoitajilla on saamastaan tuesta?

2. Miten Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry voisi ajaa omaishoi-
tajien etuja paikallisella tasolla?

3. Millaisia odotuksia iakkailla omaishoitajilla on hyvinvointialueista?

Opinnaytetydssa halusin selvittdd omaishoitajien kokemuksia heidan kaytta-
mistaan palveluista, joista yksi on kotihoito. Monet omaishoitoperheet ovat ko-
tihoidon asiakkaita. Se edellyttdd omaishoitoperheen ja kotihoidon yhteisty6ta
ja aikataulujen yhteensovittamista. Omaishoitotyohon tulee palvelujarjestel-
man taholta ajankayton hallinnan pakko. (Tikkanen 2016, 206.) Kotihoidon an-
tama apu ja tuki on valttamaténta, mutta se koetaan myos elamaa rajoitta-

vana. Omaishoitajan itsenaisyys karsii, kun ajankayttd on sidottu kotihoidon
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aikatauluihin. Paivajarjestyksen ja rutiinin luominen voi tukea omaishoitajan
jaksamista, mutta yllattaviin tilanteisiin varautuminen voi olla haastavaa (Tik-
kanen 2016, 210).

7 TUTKIMUSMENETELMAT

Tutkimuksessa haastateltiin Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n ja-
senid puhelimitse ja sahkodpostitse. Haastatteluja oli viisi. Tutkimuksen lahto-
kohta on kuvata todellisen elaman moninaisuutta, mika tukee kvalitatiivisen
tutkimustavan valintaa (Hirsjarvi ym. 2009, 161). Kvalitatiivisen tutkimuksen
tyypillisiin piirteisiin kuuluu mm. laadullisten menetelmien kayttd, kohdejoukon

tarkoituksenmukainen valitseminen seka tapausten kasittely ainutlaatuisina.

Aineiston keruumenetelmaksi valikoitui teemahaastattelu, joka on laadullinen
metodi (Hirsjarvi ym. 2009, 164). Rajasin haastateltavat omaishoitajien yhdis-
tyksen jaseniin, eli valitsin kohdejoukon tarkoituksenmukaisesti omaishoita-
jiksi. Kasittelin tutkimukseen osallistuneiden tapauksia ainutlaatuisina, koska
palvelujarjestelmassa on tapahtumassa aiemmin kokematon muutos. Sosiaali-
ja terveydenhuollon seka pelastustoimen palvelut siirtyvat kunnilta ja kuntayh-
tymiltd hyvinvointialueiden vastuulle vuoden 2023 alusta (Kymenlaakson hy-

vinvointialue 2022).

Minulle ehdotettiin haastattelua ja ensin ryhmahaastattelua. Mietin, etta yksit-
tain haastattelemalla saan enemman aineistoa, ja se on helpompi tallentaa.
Ryhmahaastattelussa olisi voinut joku osallistujista jaada sivuun keskustelusta
ja hanen aanensa kuulematta. Ryhmassa ei ehka uskalleta kertoa kaikkia
omaan arkeen ja elamaan liittyvia yksityisia asioita, jotka kuitenkin voivat olla
arvokasta tietoa tutkimuksen kannalta. Hirsjarven ja Hurmeen mukaan (2008,
63) ryhmahaastattelun haittoina pidetaan osallistujien vastahakoisuutta seka
riskia siita, ettei sovittuun aikaan saavuta paikalle. Yksilohaastattelu vaikuttaa
minusta luontevalta tavalta kerata tietoa. Hirsjarvi ja Hurme (mts. 63) toteavat
yksildhaastattelun olevan vasta-alkajalle helpompi toteuttaa kuin muut haas-
tattelumuodot. Haastattelin viittd omaishoitajaa, joista jokaisella on erilainen
elamantilanne. Tavoitteena on saada kasitys siita, miten omaishoitajat kokevat
palvelujarjestelman tuen. Miten heita kohdellaan ja miten kohdataan erilai-

sissa vuorovaikutustilanteissa? Omaishoitajaliiton mukaan omaishoitajia eli
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omaisensa paaasiallisia auttajia on Suomessa noin 350 000 ja vain noin
50 000 heista on tehnyt omaishoitosopimuksen kunnan kanssa. (Mita on
omaishoito s.a.) Virtasen (2017, 99.) mukaan arvostava kohtaaminen ja vuo-

rovaikutus vaikuttavat osaltaan asiakasprosessiin onnistumiseen.

Laadin saatekirjeen (liite 1) jaettavaksi vapaaehtoisille osallistujille ja mahdolli-
sesti asiasta kiinnostuneille. Saatekirje toimitettiin yhdistyksen puheenjohta-
jalle, ja han hyvaksyi sen tekstin seka kirjeen jakamisen. Kirjeessa annettiin
haastateltaville mahdollisuus valita heille sopiva haastattelumuoto. Vaihtoeh-
dot olivat tapaaminen, puhelinhaastattelu ja sahkdposti. Etukateen ajattelin,
ettd varautuminen naihin kaikkiin voi olla haasteellista. Vaihtoehtoisia haastat-
telumuotoja pohdin jo alussa. Yhdistyksen puheenjohtaja kyseli vapaaehtoisia
osallistujia yhdistyksen jasenistosta. Hanen kauttaan sain kaikki haastateltavat
omaishoitajat. Kukaan omaishoitajien vertaistapaamisessa saatekirjeen saa-
neista ei ottanut minuun suoraan yhteytta. Varauduin haastattelujen tekemi-
seen kaikilla vaihtoehtoisilla tavoilla. Haastattelujen alkaessa kaikki osallistujat
valitsivat puhelinhaastattelun. Puhelinhaastattelun valintaa tukevat mm. seu-
raavat seikat: puhelimitse tavoitetaan maantieteellisesti kaukana asuvat, tavoi-
tettavuus on kasvokkaista tapaamista parempi, vastaajien yksityisyys ja ano-
nymiteetti sailyvat, seka mahdollisesti arasta aiheesta voi puhua yksityisessa
ja kotoisassa tilassa. (lkonen 2017, 271-272.)

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoululta Kouvolasta lainasin videokamerat
haastattelujen tallentamista varten. Tallensin vain haastattelun vain audiona.
Haastattelut toteutuivat puhelinhaastatteluina, jotka nauhoitin puhelimen kaiut-
timen kautta videonauhurilla. Haastattelut jakautuivat noin kahden kuukauden
aikavalille, vuoden 2022 huhtikuun puolivalista kesakuun puoleenvaliin. Haas-
tatteluihin valmistelin teemoittain kysymykset ja apukysymykset. Kolmelle
haastateltavalle |ahetin haastattelujen jalkeen tarkentavia kysymyksia sahko-
postilla. Kysyin mm., mita omaishoitajuus on tuonut lisda elamaan ja mista on
joutunut luopumaan (lite 2/2). Sain vastaukset kahdelta omaishoitajalta. Litte-
roin haastatteluja tekstiksi huhtikuun 2022 alusta alkaen haastattelupaivien

valisena aikana ja viimeisen haastattelun jalkeen.
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Luin litteroidut haastattelut |api kaksi kertaa ja tein muistiinpanoja. Ensin kavin
haastattelut l1api aikajarjestyksessa ja toisen kerran kaanteisessa jarjestyk-
sessa. Kirjoitin muistiinpanojen pohjalta analyysia, ajatuksiani ja viittauksia

teorialahteisiin.

Kaytan haastateltavista lyhenteitd H1 = Haastateltava 1 jne. valttaakseni jatku-
vaa haastateltava-sanan kayttoa. Kun samassa kappaleessa puhutaan yh-
desta ja samasta omaishoitajasta, viittaan haneen sanalla omaishoitaja tai
hén. Suurimmaksi osaksi olen antanut toistojen ja muun puhekielisyyden olla
niin, kuin olen sen nauhoituksilta kuullut. Joissain kohdin olen poistanut tayte-
sanoja, esim. "ettd”, kun sita on kaytetty eraanlaisena pilkun korvaajana. Kun
haastateltavaa tai hanen kertomaansa ei ole tarpeen yksildida, kaytan sanaa

omaishoitaja tai haastateltava.

Kaytin sisallon analyysia, jonka idea on Kankkusen ja Vehvilainen-Julkusen
(2013, 165) mukaan perusmenetelma aineistojen lahestymistavoissa ja kvali-
tatiivisen tutkimuksen menetelmissa. Tein taulukon tutkimuskysymysten poh-
jalta ja kokosin siihen haastatteluista esiin tulleita asioita, kommentteja, koke-
muksia ja mielipiteita. Tekstista alkoi erottua toisiinsa liittyvia asioita: omais-
hoitajille tapahtuneita tilanteita, joissa toistuivat asiakkaan kohtaaminen sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaisten seka palvelujarjestelman toimintata-
pojen kanssa. Toinen merkittava teema oli omaishoitajien hyvinvointi ja siihen
vaikuttavat tekijat (taulukko 1). Omaishoitajien hyvinvointia sivuttiin haastatte-
luissa monilla teemoilla: vapaapaivien ja lomien pitamisen haasteet, nukkumi-
nen ja lepo, tuen ja palveluiden hakeminen, apuvalineiden saatavuus. Kirjoitin
ensin kaikki esiin nousseet asiat, mielipiteet, kommentit seka haastatteluista
poimitut teemat erottelematta niita toisistaan. Myohemmin tutkimustulosten ja
omien ajatusteni erottaminen osoittautui haastavaksi. Litteroiduista haastatte-
luista tekemani muistiinpanot olivat pohjana haastattelujen analyysille. Kaytin
apuna taulukkoa, johon kokosin tutkimuskysymyksiin liittyvia teemoja, jotka
nousivat esiin haastatteluista. Taulukkoon kirjoitin aluksi seka haastateltavien
kertomaa etta omia ideoitani siitd, miten ongelmat voisi ratkaista. Tama auttoi
minua hahmottamaan tyon kokonaisuuden ja yksittaiset teemat, jotka liittyvat
yhteen. Opinnaytety6ta piti rajata hallittavaksi kokonaisuudeksi ja jattaa pois

monia teemoja.
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Aineistosta nousivat voimakkaimmin esiin omaishoidon tuki palvelujarjestel-
masta ja omaishoitajien yhdistyksesta, omaishoitajien hyvinvointi seka omais-
hoidon ja omaishoidon tuen tulevaisuus ja kehittaminen (hyvinvointialueen vai-

kutus, ts. muutoksen vaikutus omaishoitoon ja omaishoidon tukeen).

Hahmottaakseni eri teemat tulostin haastatteluaineiston pohjalta kirjoittamaani
tekstia ja haastatteluista poimittuja lainauksia. Leikkasin papereista teksteja,
ryhmittelin ne aiheiden mukaisesti ja otsikoin aihealueet seuraavasti (ks. liite
3, kuva 1):

Palvelujarjestelman toimintatavat
Omaishoitajan hyvinvointi ja tarpeet
Omaishoitajuuden vaikutukset
Omaishoitotydn arvostus
Yhdistyksen toiminta

Apuvalineet

Tiedon kulku

Asiakaspalvelu

Henkilokohtainen avustaja
Hyvinvointialue

Palveluiden saatavuus ja kehittaminen

Aluksi otsikoita oli paljon ja asiaa tai tekstia niiden alla vaihtelevasti. Aloin yh-
distella lyhyempia teksteja isompien asiakokonaisuuksien alle ja liittaa otsi-
koita yhteen. Ryhmittelin tekstit ensin ylla olevien aihepiirien mukaan. Etsin
niistd samankaltaisuuksia. Hirsjarven ja Hurmeen (2008, 149) mukaan yhdis-
telin muodostettuja luokkia. Etenin yleisesta yksityiskohtaiseen, isommasta
kokonaisuudesta sen osiin. Omaishoitajan Palvelut: omaishoidon tuki ja tuen
hakeminen — hakemisen prosessi ja myontamisperusteet, Palveluiden saata-
vuus —> asiakaspalvelu: apuvalineet—> tiedon kulku, kehittaminen. Aineistosta
syntyi luokkia aiheiden mukaan ja toisaalta palvelujen mukaan. Aiheet nousi-
vat omaishoitajien elamasta ja koskettelivat heidan jaksamistaan ja hyvinvoin-

tiaan seka palvelujen saatavuutta.

8 TUTKIMUSTULOKSET

Haastateltavat valikoituivat omaishoitajien yhdistyksen jaseniin, koska yhdis-

tys on tyon tilaaja. Opinnaytetyon luotettavuus perustuu heidan kertomaansa
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ja kokemaansa. Tuloksia voidaan tarkastella haastattelujen ajankohdan ku-

vauksena heidan elamantilanteessaan omaishoitajina. Haastateltavien maara
on pieni, joten tulokset eivat ole yleistettavissa kaikkiin omaishoitajiin. Haasta-
tellut omaishoitajat kertoivat monista kohtaamisista ja vuorovaikutustilanteista

sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa.

Haastateltavista nelja on puolisonsa omaishoitajia, yksi on lastaan hoitava
vanhempi. Puolisoaan hoitavista yhden omaishoitajuus on paattynyt. Neljan
haastateltavan omaishoitajuus alkoi puolison sairastumisesta tai loukkaantu-
misesta. Omaishoitajavanhemman lapsi syntyi kehitysvammaisena. Haastatel-
tavien omaishoitajuus on alkanut erilaisista tilanteista seka alussa saatu tuki
on vaihdellut laadultaan ja maaraltaan. Aikajana haastateltavien omaishoita-

juuden alkamisessa ulottuu 1980-luvulta vuoteen 2020.

8.1 Itsenaisyyden olettamus

”Kaikki apu oli ruinattava.” Viime vuosituhannella omaishoidon tukea on tultu
tarjoamaan viranomaisten taholta, nykyisin sita pitaa itse hakea. H4:lla on ko-
kemus virkailijasta, joka huomasi puolison huononakoisyyden ja haki tuen hei-
dan puolestaan. Nain ei voisi enaa tapahtua. H3 kertoi, miten sosiaalitydnte-
kija tuli kysymaan ja tarjoamaan omaishoidon tukea noin vuosi puolison sai-
rastumisen jalkeen. Han oli jo tuen hakenut, eli tuen oikea-aikaisuus toteutui

vain omaishoitajan aktiivisuuden ansiosta.

Avun ruinaamisesta kertoo H 3. Tietoa ei jaettu saatavilla olevista palveluista
tai apuvalineistd. Omaishoitaja selvitti, miten saa palveluasumisen kotiin ja
muut palvelut. Han koki avun pyytamisen ja kyselemisen ruinaamiseksi. Han
kaipasi kuuntelemista ja inhimillisyytta asiakkaan kohtaamisessa palvelujarjes-
telmassa. Eras palveluohjaaja oli puhunut omaishoidettavan (hanen puoli-
sonsa) hoidosta asiantuntijana, eika kuunnellut hoidettavaa tai omaishoitajaa.
H3 kertoi, etta omaishoidettava puoliso oli mennyt tolaltaan ja itkenyt H3:lle,
ettad nyt hanet laitetaan hoitoon. H3 oli kertomansa mukaan hermostunut ja sa-

nonut nain:

taalt ei huushollist Iahe mihkaan huonoihin laitoshoitoihin kukaan
ennen kuin ite halutaan, — han on ihan jarjissaan — ja han paattaa
itte millon han lahtee hoitoon. (H 3)
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Yksi haastateltavista (H5) mainitsi, etta alussa han koki kotihoidon palvelujen
hankkimisen vaikeaksi, koska ei pystynyt ennakoimaan avun tarpeen ajankoh-
taa edes paivan tarkkuudella. Toinen esimerkki liittyy kynnykseen paastaa vie-
ras ihminen hoitamaan omaishoidettavaa. Avun vastaanottaminen ja hoitovas-
tuun luovuttaminen toiselle ihmiselle tuntuu olevan haastava tilanne. Omais-
hoitaja ei uskalla jattaa hoidettavaa vieraan ihmisen hoivaan, eika hoidettava

halua vierasta ihmista kotiinsa.

Niin tas ei oikein tavallaan uskalla Iahtee mihinkaan ja jattaa sita
tahan vieraan kaa sitte etta tota mut en mie koe sita mitenkaan ra-
sitteeks. (H4)

H4:n mukaan puolisolla on mennyt taju, pyortymisia ja muitakin oireita, valilla
on joutunut kolme kertaa kuukaudessa sairaalaan. H 4 ei uskalla 1ahtea kotoa,
koska pelkaa, etta jotain tapahtuu. Vedotaan ihmisten vierauteen, ei haluta ke-
taan omaan kotiin. H4:n puoliso on sokea, joten tutustuminen on haastavam-

paa kuin nakevana.

8.2 Palveluiden saatavuus ja kehittaminen

Terveyspalvelujen aikojen saaminen koetaan hankalaksi puhelimitse seka itse
kaymalla terveysasemalla. H5:n kertoman mukaan han meni lahimmalle ter-
veysasemalle varaamaan aikaa, ja ajanvaraukseen meni kaksi tuntia, vaikka
heidan kotoaan terveysasemalle ajaa kymmenessa minuutissa. H4 puoles-
taan kertoi, etta puoliso joutui sairaalaan illalla tajuttomana. Keskella yota ha-
nelle soitetaan, etta puoliso tuleekin kotiin. Han ei saanut nukkua edes yhta
yota kokonaan. H4 kertoman mukaan hanelle ilmoitettiin, etta taksi on tilattu,
eika annettu mitdan mahdollisuutta keskustella asiasta. Han joutuu olemaan

valppaana uusien tajuttomuuskohtausten varalta ja tarkkailemaan puolisoaan.

Terveystarkastukset koetaan hankalana, jollei sinne tule kutsua. H 4:n mu-
kaan itse on soitettava aika, vaikka sitten kylla paasee. Saisi olla oma laakari
ja terveydenhoitaja. H 4 toivoo jokavuotista tarkastusta ja sielta laitettaisiin sit-
ten eteenpain, jos on jotain vaivaa. H 4 kertoo, etta nyt on itse hakeuduttava
laakariin, tarpeen vaatiessa. H4 epailee, ettei terveystarkastuksella ole mitaan
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vaikutusta paaseeko jatkohoitoon, jos sita tarvitsee. Puhelinpalvelu on H4:n

mukaan epakaytanndllinen ja aikaa vieva: paina sita ja paina tuota.

Omaishoito koetaan puoliksi pakkona, koska palvelujarjestelma ei tarjoa vaih-
toehtoja. H3:n mukaan on paljon korjattavaa tuolla (palvelujarjestelmassa) ja
"hossotetaan” omaishoidosta, vaikka monikaan ei halua siihen. Jos alkaa hoi-
vapaikan etsiminen, niin kestaa kauan ennen kuin paikka [oytyy. H3:n mukaan
Kouvolassa tarjotaan usein hoivapaikkoja Haminasta. Sinne on kuitenkin huo-
not julkiset kulkuyhteydet. H 3 pohtii, ettda vaatisi oman auton ja ajokortin, jotta
voisi menna katsomaan omaistaan. Kuinka monella iakkaalla omaishoitajalla
on enaa ajokykya, ajokorttia, saati autoa? Kotkaankin olisi helpompi kulkea,
H3 jatkaa.

H 3 levittaa tietoa omaishoitajille saatavilla olevista palveluista ja apuvali-
neista. Han tapaa paljon omaishoitajia ja hoidettavia pitdessaan naille kurs-
seja. H3 kertoi, etta toivoisi suunnitelman siita, mihin hoidettava menee, jos
omaishoitaja sairastuu eika pysty hoitamaan. Kursseilla han on kysellyt, onko
vastaavaa suunnitelmaa omaishoitajilla muualla Suomessa. Kaikilla omaishoi-

tajilla oli suunnitelma.

kyll se on ihan toisenlainen olotila omaishoitajalla, jos tietaa mika
on se homma sitte, etta jos sairastuu ja ei pysty hoitamaan. (H3)

Moni tuskailee asian kanssa, mita sitten tekee, eika uskalla rohkeasti soittaa

hatanumeroon, kertoi H3.

H2 kertoi, etta kavi muutama vuosi sitten sukulaisen luona kaksi kertaa pai-
vassa, hanen mukaansa se ei takaa mitaan, kun oven sulkeuduttua voi tapah-
tua mita vain. H2 kertoi naapurista, joka kavi omaistaan katsomassa seitse-
man kertaa paivassa ja lisaksi kotihoito kaksi kertaa, ja sanoi etta hanen mie-

lestaan siina ei ole mitaan jarkea.

H 3 toivoi, etta kotihoidosta olisi kysytty, jos ei tiedeta, miten toimitaan jossa-
kin hoitotilanteessa, ettei toimita vaarin tai jopa vaarallisesti asiakkaan kan-
nalta. Han kertoi, etta puolisoa oli hoidettu kysymatta, miten ko. laitetta kayte-

taan ja han joutui puuttumaan asiaan. H3:n mukaan kotihoidon tyontekijoiden
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tiuha vaihtuvuus aiheutti haasteita. Tydvoimapulaa paikkaamaan oli palkattu

opiskelijoita, mutta perehdytys jai riittamattomaksi, H3 kertoi. Kirjaukset asiak-
kaista ovat luettavissa, mutta lukemiselle ei jaanyt aikaa. H3 muisteli, etta va-
lilla kotihoito tuli kaynnille niin vaihteleviin aikoihin, etta he ajattelivat, onko ke-

taan tulossa.

H2:n mukaan omaishoidon tuki myonnettiin hanelle noin vuoden kuluttua puo-
lison loukkaantumisesta, koska kunnan maararahat omaishoitoon olivat lo-
pussa. H2 kertoi, etta hanelle ilmoitettiin, etta sitten kun joku tuen saajista kuo-
lee, han saa omaishoidon tukea. H2 maarittelee omaishoitajuuden alkaneen
siitd, kun alkoi saada taloudellista tukea. Omaishoidon tukea tultiin tarjpamaan
H1:n mukaan lapsen iltapaivahoitopaikkaan. llitapaivakerhon ohjaaja oli H1:n
mukaan nareissaan: "etta mita varten, eihan lapsi mitaan sellaista tarvitse, kun
han on paivalla koulussa ja iltapaivat siina heilla kerhossa.” H1 kertoi, etta
yritti saada lastaan kehitysvammaisten asuntolaan noin kymmenen vuotta sit-

ten mutta ei saanut vastausta.

Omaishoitajat kertoivat jaédneensa usein ilman riittdvaa ohjausta ja neuvontaa.
Hoito ja Iaakitys neuvotaan sairaalassa tai annetaan laakelista kateen, mutta
muuta ohjausta ei anneta. Kotiin ei tule kukaan neuvomaan ja katsomaan, mi-
ten sujuu. H1 oli saanut henkista seka materiaalista apua seka tietoa mista

hakea apua ja tukea kotikunnassa.

Hoitaja kavi kotona, mutta han voi auttaa vain peseytymisessa ja
pukemisessa, ei voinut laittaa laakkeita, koska ei ollut koulutusta.
(H2)

H 3:n mukaan lyhytaikais- tai intervallihoidossa tulisi ottaa toimintakyvyltaan
heikommat asiakkaat huomioon. Heita on kasiteltava eri tavoin siirtamisessa,
kommunikaatiossa seka kohtaamisessa. H3 kertoi esimerkkind ALS-potilaan,
jota pitaa kasitella eri tavalla kuin parempikuntoista vuodepotilasta. Kadet ja
jalat eivat toimi, nosteleminen ei onnistu, eivatka he pysty auttamaan siirte-

lyssa.
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8.3 Asiakaspalvelu ja tiedon kulku

Haastatteluissa tuli ilmi omaishoitajien kokemuksia asiakaspalvelusta ja tiedon
kulusta palvelujarjestelmassa. Joissakin esimerkeissa on kohdattu tylyakin
kohtelua:

ette saa, ei kuulu (palveluasumiseen), liian kallis, sama henkild ei
voi saada kahta samaa apuvalinettd, vaikka joku muu saa, niin
ette tyd nyt saa. (H3) (tyo = te)
Haasteita tuottivat omaishoitajien kertoman mukaan apuvalineiden kaytto ja
huolto, lyhytaikaishoitopaikkojen puute ja erilaiset vapaapaivien pitdmisen es-
teet. H2 kertoi, miten joutui ottamaan yhteytta omaishoidon tuen ylempaan ta-
hoon saadakseen puolisolle hoitopaikan. Han oli saanut ajan leikkaukseen,
eika halunnut perua sita. H2 pohti, etta tarkat kriteerit ja saastaminen vaikeut-

tivat hoitopaikan I6ytymista.

Tiedon kulun haasteita kuvaa, kun H1:lle sanottiin terveydenhoidon vastaan-
otossa, ettei hanella ole varattuna aikaa. Han ei antanut periksi ja sai uuden
ajan. Joku voisi luovuttaa, H1 kertoi esimerkkina sukulaisensa, joka olisi joutu-
nut samassa tilanteessa palaamaan kotiin ja varaamaan puhelimitse uuden
ajan. H2:n mukaan apuvalineasiat hoituivat aikaisemmin suoraan vakuutusyh-
tion kanssa. Nyt ne pitaa kierrattaa apuvalineyksikon kautta ja se hidastaa pal-
jon. Puhelimella on vaikea saada kiinni oikeaa ihnmista, H2 kertoi, eika tieto
kulje henkildlta toiselle. H2:n mukaan puhelimeen vastaa ihminen, joka ei
tieda tai ei hoida juuri kyseisen apuvalineen huoltoa tai vaihtamista. Haastatte-
luissa (H1 ja H4) sivuttiin palvelujarjestelman ja koko yhteiskunnan digitalisoi-
tumista. H1:n mielesta digitalisaatio vaikeuttaa vanhemman vaeston ja niin sa-

notusti heikko osaisten asemaa

Vaikka se hoitaja oli silloin sanonut, etta han pyytaa, etta tulis uus
kartotus, mutt ei ne tienny siitd kuitenkaan yhtadan mitédan. (H2)

H2 kertoi ajatelleensa, etta tieto hanen vasymyksestaan ja palvelutarpeen kar-
toituksen paivittamisesta kulkisi terveystarkastuksen terveydenhoitajalta
omaishoidon tuen yksikk6on. H2:n mukaan mydhemmin selvisi, ettei niin ta-

pahtunut.
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8.4 Apuvalineet

Apuvalineista ei kysytty suoraan, mutta asia nousi esille haastatteluissa. H3
kertoi, etta kolme apuvalinetta evattiin ensin puolisolta erilaisiin syihin vedo-
ten, mm. lilan kallis, sama henkilo ei voi saada kahta sahkopydratuolia. Han
koki, etta arkea helpottava apuvaline evataan ensin tutkimatta ja kyselematta
asiasta tarkemmin. Omaishoitaja joutui perustelemaan apuvalineen tarpeen ja
kayton, vaikka on siihen oikeutettu. H3 totesi, etta vaati aktiivisuutta ottaa sel-
vaa erilaisista apuvalineista. H3 kertoi, ettei jaksanut valvoa dita tai herailla
kaantamaan hoidettavaa. H3:n kertoman mukaan han oli onnistunut saamaan
erikoispatjan yhteen lyhytaikaishoitopaikkaan. Aikaisemmin asiakkaiden oli pi-

tanyt vieda oma patja kotoa.

Kahden haastateltavan mukaan Kouvolan apuvalinekeskuksen toimintaa voisi
kehittdd. He vertaavat sita Kotkan ystavalliseen ja asialliseen palveluun. Kou-
volassa ei paassyt puhelimella lapi apuvalinekeskukseen, soittoajat olivat liian
lyhyet. H3:n mukaan Kotkassa vastattiin koko paivan ajan puheluihin. H3 ker-
too, ettei omaishoidossa apuvalineen kayttdaika valttamatta ole pitka, mutta
sen elamaa helpottava tai elamanlaatua parantava vaikutus voi olla todella
merkittava. H3 kertoi, miten sahkdpyoratuolilla puoliso paasi likkumaan itse-
naisesti asunnossa ja katselemaan ikkunasta ulos maisemia ja ohikulkevia ih-

misia seka tapahtumia kaupungissa.

H2:n mukaan suihkupyoratuolin jarrujen korjaukseen kului kolme viikkoa. H2
kertoi, etta puoliso voi viela ajaa autoa, ja tama vei suihkupyodratuolin korjatta-
vaksi. Hoitajan piti olla puolisoa vastassa, koska tama ei paase autosta itse
ulos, kun mukana oli kaksi pyoratuolia, H2 jatkoi. H2:n mukaan hoitaja ei tullut
paikalle, koska hanella oli henkildkohtainen puhelu kesken. Onneksi taksikuski

osui paikalle ja auttoi.

8.5 Omaishoitajien hyvinvointi ja tarpeet

Omaishoitajien hyvinvointi tuli esille kaikissa haastatteluissa. Kerrottiin vasy-
myksesta seka vapaapaivien pitamisen haasteista. Sijais- tai perhehoitaja pai-
valla ei ole kaikille omaishoitajille soveltuva palvelu. Omaishoitajan ja hoidetta-

van vuorokausirytmit voivat olla erilaisia. Kaksi haastateltavaa kertoi yolla val-
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vomisesta tai heradmisesta hoidettavan takia. Yot voivat olla katkonaisia, val-
vomista, laakkeen ottamista, hoitotoimia, hoidettavan auttamista sangysta ylos
ja takaisin:

"pompitaan ylhdalld muutaman tunnin vélein”. (H 5)

Paivalla saattaa paasta lahtemaan kauppaan tai yhdistyksen paivaretkelle.
Vaikka perhe- tai sijaishoitajaa ei ole haluttu kayttaa, hoidettava saatetaan jat-
taa kotiin turvallisin mielin tutun siivoojan kanssa, kertoi H4. Ystavapiirin pie-
nentymisesta kertoo H2, seka siita, miten korona - aika vahensi sosiaalista
elamaa. H2:n ystavat ovat kaikonneet ja lahes kaikki puolison ystavat ovat
kuolleet. H2 kertoo henkisesta stressista, koska on niin kiinni kotona. H2:n
mukaan hoidettava ei halua menna hoitopaikkaan, etta vapaat pystyisi pita-

maan.

H4 huolehtii, ettd hoidettavan tarve sosiaaliseen kanssakaymiseen tulee tay-
tettya arjessa. H4 kertoi, etta kay puolison kanssa yhdistyksen tapaamisissa ja
retkilla. Han on toiminut puolisonsa oppaana (Ks. taulukko 1, omaishoitajan
roolit) tdman nadn heikkenemisesta (sokeutumisesta) asti. H4 kertoi, ettd han
on puolisolleen kuvailutulkkaaja automatkoilla ja pesapallopeleissa H4:n mu-
kaan han kuvailutulkkaa mm. pesapallopelit ja maisemat, kun ajellaan autolla.
H4 kertoo puolisolleen kaupungilla, keta tulee vastaan. H4 vakuutti, ettei kai-

paa vapaita, hanelle riittda, kun on valilla puoli paivaa pois.

8.5.1 Omaishoitajan hyvinvoinnin haasteet ja mahdollisuudet

Kerasin haastatteluista, muistiinpanoista ja tutkimuskysymysten mukaan koo-
tusta taulukosta kaikki haastateltavien kommentit, jotka liittyivat hyvinvointiin.
Poimin teksteista yksittaiset sanat ja ilmaisut, jotka kuvaavat jotakin hyvinvoin-
tiin liittyvaa asiaa esim. vasymys, kuormitus, vapaapaivat, loma. Naista koko-
sin hyvinvoinnin teemat: kuormitus, vapaa-aika ja omat tarpeet. Kerasin eri
osa-alueiden teemat otsikoiden alle ja muodostin niista taulukon. Taulukossa
on esitetty omaishoitajan hyvinvointiin vaikuttavia tekijoitd. Sama tekija voi vai-

kuttaa hyvinvointia vahvistavasti tai heikentavasti.
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Henkinen ja fyysinen kuormitus

Oma terveys asettaa rajat hoitamisessa, omaishoitaja on pysyttava terveena,

etta jaksaa hoitaa omaistaan. Hoitaminen kuormittaa seka henkisesti etta fyy-
sisesti. Unen maara ja laatu vaikuttavat vireyteen ja jaksamiseen. Omaishoita-
jan sopeutuminen tehtavaansa tuo yhden roolin lisda. Apuvalineet helpottavat

hoidon ergonomiaa.

Vapaiden ja lomien pitaminen

Omaisen tahtoa kunnioitetaan, vaikka se estaisi vapaat. Laheiset, tavallisesti
sukulaiset, voivat antaa omaishoitajalle vapaata. Kaikilla ei ole |aheisverkos-
toa. Arjessa on tarkeaa virkistaytya, karistaa hoitovastuu hetkeksi. Yhdistys
tarjoaa retkia ja vertaistapaamisia. Palvelujarjestelman tarjoamissa vapaapai-
vajarjestelyissa on vaihtoehtoja rajallisesti ja nilden hakeminen koetaan han-

kalana.

Omat tarpeet

Omaishoitajan sukupolvi, ika ja perinteet vaikuttavat siihen, miten han suhtau-
tuu omiin tarpeisiin. Pitaakd han niita tarkedna oman jaksamisensa kannalta?
Asettaako han omaisen tarpeet omiensa edelle? Haastatteluissa erottui kum-
paakin asennetta. Levon ja palautumisen puute liittyy unen maaraa ja laatuun.
Vaikka kotona nukkuisi yonsa hyvin, joskus on hyva saada vapaata hoitovas-
tuusta. Omaa aikaa toivat harrastukset kotona tai kodin ulkopuolella seka yh-

distyksen tapaamiset ja retket.

Taulukko 1 Omaishoitajan hyvinvointiin vaikuttavia tekijoita

Henkinen ja fyysi-

nen kuormitus

Vapaan ja lomien

pitaminen

Omat tarpeet

oma terveys

omaisen tahto

sukupolvi, ika

sitovuus

apu laheisilta

perinteet

vastuun ja tyon li-

saantyminen

virkistaytyminen

lepo, palautuminen

vasymys, unen/le-

von puute

palveluiden hake-

minen

oma aika

harrastukset
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rooli omaishoitajana | rajatut vaihtoehdot | hengahdystauot

apuvalineet

8.5.2 Voimavarat ja jaksaminen

H 2:n mukaan henkinen kuormitus on suurinta, kun on ihan kiinni hoidetta-
vassa, seka kaikessa mennaan hoidettavan ehdoilla. Haastatellut omaishoita-
jat tiedostavat tulevaisuudessa odottavat muutokset. He tietavat voimavaro-
jensa rajat.

mutt kylhan se jossain vaiheessa tulee, enhan mie jaksa ihan lop-

puun saakka varmaan vetaa. (H1)
H 2:n mukaan fyysinen kuormitus tulee hoidettavan siirtelysta. H 2 kertoi ka-
sien rasittuvan, vaikka apuvalineitakin kaytetaan. H2:n mukaan hoidettavan
kuntoutuskertojen vahentaminen vei mahdollisuuden pidempaan lomaan. Lai-
toskuntoutusjaksot vaihdettiin viikoittaisiin kuntoutuksiin, etta kertoja riittaisi
koko vuoden ajalle. H2 totesi, etta vaatisi jotain omaakin eli omatoimista kun-
touttamista, jotta hoidettavan toimintakyky sailyisi tai kunto pysyisi aikaisem-
malla tasolla. H2 pohti ikdantymisen suhdetta kuntoutuksen maaraan, iak-
kaampi ihminen vaatisi enemman kuntoutusta. H2:n mukaan Kelan kuntoutuk-

set loppuvat, kun henkilo tayttaa 65 vuotta.

Haastatellut omaishoitajat tietavat, millaisia palveluja on tarjolla vapaapaivien
jarjestamiseksi. H5:n mukaan palvelujen hakeminen tai kayttaminen koetaan
tyodlaaksi. Kotiin voisi tulla ulkopuolinen auttaja, mutta H4 kertoo, etta pitaa yk-
sityisyydesta ja "omineen” olemisesta yhdessa puolison kanssa. Omaishoitaja
ei voi pitaa kokonaista vapaapaivaa tai jossain tapauksessa edes puolta pai-
vaa hoidon sitovuuden tai hoidettavan vastustuksen takia. Hoidettavat eivat
halua vierasta ihmista kotiinsa heita hoitamaan. Omaishoitajat kunnioittavat
omaisen tahtoa. Jos tama sanoo, ettei vapaan pitaminen onnistu, niin se jaa
pitamatta. (taulukko 1) Kahden haastateltavan, H3:n ja H4:n, mukaan perhe-
hoitajat, henkildkohtaiset avustajat ja hoitajat hoitopaikoissa pitaisi kouluttaa

miten erilaisten hoidettavien kanssa toimitaan.
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8.5.3 Kuormitus ja lepo

H3 pohdiskeli monia vuosikymmenia hoitaneita omaishoitajia. Kun hoitajalla-
kin alkaa olla ikaa lahes kahdeksankymmenta. Miten hurjalta se tuntuu. Monet
hoidettavat ovat itsepaisia, eivatka lahde hoitoihin (intervalli ja lyhytaikaishoito,
kuntoutus). Hoidettavat sanovat H3:n mukaan, etta kylla me parjataan itsekin
kotona, vaikka eivat parjaisi. H3:n mukaan toiset pelkaavat, ettd omaishoitaja
(puoliso) Ioytaa uuden naisen tai miehen, jos han lahtee muutamaksi paivaksi
pois. Saannollinen disin heraileminen on haastavaa ja rasittavaa, omaishoita-
jat kertovat. Omaishoitajat ratkaisivat ongelman omaan tilanteeseensa sopi-
valla tavalla. H5 kertoi nukkuvansa pitempaan aamulla ja H3 kertoi, ettad anoi
hoidettavalle apuvalineeksi erityisen patjan, etta voi nukkua yot. H4 ajatteli
saavansa yhden yon nukkua kokonaan, kun hoidettava oli sairaalassa. Puo-

liso kuitenkin kotiutettiin keskella yota.

"Vois olla joskus joku toinen ulkoiluttaa”, H4 sanoi. Yhdessa puolison kanssa
H4 kay yhdistyksen retkilla, likkuu kaupungilla ja tapaa ystavia ja tuttavia. Au-
tolla he kulkevat sukulaisia tapaamaan. H4 kertoi, etta paasee yksin teatteriin
tai retkelle, kun lapsenlapset hoitavat puolisoa. Henkinen hyvinvointi on H4:n
mukaan kunnossa:

meill menee sit sillee henkisest ihan hyvin ett myo tykataa, jakse-
taa olla toistemme seurassa. (H4)

H4 mukaan oma fyysinen kunto ja jaksaminen vahan huolettaa, kun ikaantyy.
H2 ei voi pitaa kokonaisia vapaapaivia, eika useampaa perakkain, koska puo-
liso ei halua menna lyhytaikaishoitoon. H2:n mukaan siksi, etta tama kokee
siella olemisen tylséksi, kun ei ole juttuseuraa.

Se on siis aarettoman tylsaa, se on sitten sama makaa siella
huoneessa vai makaa kotona omassa huoneessa. (H 2)

H2 kertoi, etta palvelu ei toimi hoitopaikassa yhta nopeasti kuin kotona:

” sormii napsauttamal”. H2 sanoi, etta puolisolla on erilainen paivarytmi, koska
han on mahdollistanut sen. Lisaksi H2 epaili, tulisiko kukaan (sijais- tai perhe-)
hoitaja sellaiseen sopeutumaan. Heilla on myds kaytdssa niin paljon apuvali-
neita, ettei hoidettava voi H2:n mielesta menna kenenkaan kotiin hoidetta-
vaksi. Eika varmaan lahtisikdan, H2 sanoi.
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8.5.4 Mielenterveyden hoito

mita pitemmalle on pydratuolissa ja noin autettavana, niin ei enaa huo-

mioi muita ihmisii. —— aattelee hirveen paljon vaan niin kuin itteaan.

Kyll se varmaan on luonteestakin kiinni, mie uskon sen. (H2)
H2:n mielesta puoliso ei ole sinut sen asian kanssa, ettei paase taysin itsenai-
sesti likkumaan. H2:n mukaan tama vaittda muutoin. H 2 pohtii sita, etta heille
tulisi joku ulkopuolinen hoitaja tai henkilokohtainen avustaja, ja ettei han in-
nostu ajatuksesta. Paivalla H2 voi kayda Kouvolassa ostoksilla tai kesamokilla
pikaisesti niittamassa nurmikon. Aikaisemmin H2 saattoi lammittda saunan
mokilla, mutta ei enaa uskalla jaada.

H2 kertoo: Kiva lahted, mutta tuntuu niin kuin ois hirvea kiire takai-
sin.

H4:n mukaan omaishoito on kokopaivaista hommaa. Matkustella ei voi paljoa,
puolisolla ei ole mielenkiintoa, koska ei nae mitaan. H4 on ollut omaishoita-

jana yli neljakymmenta vuotta, virallisesti noin kaksikymmentaviisi vuotta.

8.6 Omaishoitotyon arvo ja omaishoidon arvostus

Omaishoitajien palkkiot ovat H3:n mielesta naurettavia, aikuiselle ihmiselle
maksetaan olematon palkkio ymparivuorokautisesta tyosta, ja se viela verote-
taan. H3 kertoo, ettd omaishoitajille voisi olla muitakin etuja, esimerkiksi ilmai-
set bussiliput. H 2 on liittynyt facebookin Omaishoitajat-ryhmaan ja lukenut
sielta ihmisten tarinoita. H2 on ajatellut, ettei monikaan jaksa taistella oikeuk-
sistaan. Monet ovat iakkaita, ei siina riita enaa voimia:

...etta ei ne kyll jaksa taistellakaan mistaan. Monetkin on niin iak-
kaita ja hoidettava ja hoitaja on ihan yhta vanhoja, ei siin enaa
voimii oo mihkaan muuhun. (H 2)

Kaksi haastateltavaa omaishoitajaa, H1 ja H3 kertoivat kahden vuoden takai-
sesta palkkion maksamatta jattamisesta. Kymsote perusteli sita silla, etta vii-
vastys antaa aikaa selvittaa, mika on oikea palkkion maara. Esimerkiksi hoi-
dettavan lyhytaikaishoitojaksot vahentavat omaishoidon palkkiota. Haastatel-
tavien mukaan Omaishoitajaliitto huomautti asiasta Kymsotelle, mutta yhden
kuukauden palkkiota ei silti maksettu. H1:n mukaan Kymsoten toiminnan

alussa muutettiin omaishoidon tuen yksikon toimintaa ja ohjeet tiukentuivat.
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H1 oli etsinyt muiden kaupunkien omaishoidon tuen myontamiskriteereita ja
huomannut siella palkkion alentamisen perusteita. H1 mietti, miksi omaishoi-
don tuen myontamisperusteiden tiukentamista on Kymsotessa pohdittu kah-
den vuoden ajan. H1 toteaa, ettei ole tarkoituksenmukaista tukea yhta per-
hetta huomattavasti enemman kuin toista. Hanen mukaansa my®os tukien leik-

kauksille on perusteita.

8.7 Omaishoitajien yhdistys jasenidaan tukemassa

Tama alaluku perustuu haastateltavien kertomaan. Kaikki haastateltavat olivat
tyytyvaisia Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n jarjestamaan toimin-
taan. Suurin osa haastateltavista on aktiivisesti mukana toiminnassa, joten
tama ei ole puolueeton tutkimustulos. Haastateltavista nelja on ollut jasenena

pitkaan, yksi on liittynyt alle vuosi sitten.

Haastateltavien mukaan yhdistyksen toiminta on omaishoitajille tarkea voima-
vara. Yhdistyksesta saa tarkeaa vertaistukea seka tietoa. Kouvolan yhdistys
on toimiva ja aktiivinen. Yhdistyksen tarkoitus on antaa vertaistukea ja tiedot-
taa omaishoidon tuen ja muiden palvelujen muutoksista. H 1:n mukaan paa-
paino on virkistymisessa, sita ei kovin moni muu tarjoa ja jasenet ovat tykan-
neet. H1 kertoi, etta yhdistys on jarjestanyt kavelyretkiohjelman, jossa kavel-
Iaan luontopolkuja lapi. Kavelyretkeen on muutaman kerran yhdistetty yhtei-
nen ruokailu. H1 kertoi, etta osallistujia riittda, kun on jotain tarjottavaa. Kaikki
haastateltavat ovat tyytyvaisia yhdistyksen jarjestamaan runsaaseen ohjel-
maan. Jasenilta tulee paljon ehdotuksia vertaistapaamisten sisalloksi, H4 ker-
toi. Yhdistykseen voisi tulla ulkopuolinen ihnminen mukaan ideoimaan toimin-
taa, H2 ehdotti. Sitkeasti jaksetaan, H4 totesi, melkein joka viikko on jotain ta-

pahtumaa.

9 OMAISHOITO SOTEUUDISTUKSESSA

Luku perustuu haastateltavien kertomiin ajatuksiin tulevasta hyvinvointialu-
eesta ja sen tuomista muutoksista omaishoitoon. Tulevaisuus huolettaa
omaishoitajia. Huonompaan suuntaan mennaan heidan mukaansa sosiaali- ja
terveydenhuollossa. Hallintoa on liikaa ja muita tyontekijoita "karsitaan pois”,
totesi H2. Kahden haastateltavan mukaan hyvinvointialueen ei uskota tuovan

muutosta parempaan tai toimivan taloudellisemmin kuin Kymsote, koska sinne
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palkataan niin paljon hallintoa. H3:n mukaan hyvinvointialueella jatkuu Kouvo-
lan ja Kotkan valinen kiistely siita, mita palveluja on molemmissa kaupun-
geissa ja mita palveluja pelkastaan Kotkassa. H3:n mukaan monet terveyden-
huollon hoidot ja laitteet ovat Kotkassa, ja kouvolalaisten pitaa matkustaa

sinne hoitoihin.

Silti omaishoitajilta 10ytyy uskoa ja luottamusta palvelujarjestelmaan. Heista pi-
detaan kuitenkin huolta. Sairaala Kotkassa vain on liilan kaukana, kuten H2

sanoi.

Eika ainakaan parempaan suuntaan, en jaksa uskoo, etta menis
tan aluejutun takia. —— ett siit ois niin kuin omaishoidon suhteen
mitaan. (H2)

Niin ihan samalla tavalla mie pelkaan, kun tulee hyvinvointialueet:
tulee taas suurempi yksikko, tulee enempi johtajia, me avuntarvit-
sijat jaaddaan heikommalle. H1

Kymsoten aloittaminen 2019 tuotti negatiivisia muutoksia omaishoitajille, sa-
man pelataan toistuvan hyvinvointialueen kohdalla. H1 koki, etta Kymsote vei
omaishoitajilta kaiken hyvan. Kahden haastateltavan, H1: n ja H3:n mukaan
Kymsote jatti yhtena vuonna yhden hoitopalkkion maksamatta. Omaishoidon
tuki maksettiin vain yhdentoista kuukauden ajalta. Asiaa ei korjattu, vaikka

Omaishoitajaliitto huomautti siita.

Hyvinvointialueen aloittaminen aiheuttaa hammennysta ja epatietoisuutta
omaishoitajissa. Kun kaikki muuttuu, H4 kertoi, ettei oikein tieda, mista apua
sitten haetaan. Muutosta ei osata hahmottaa, mita se tarkoittaa omassa ar-
jessa. Mitka asiat tai palvelut muuttuvat ja miten. Omaishoitajat eivat usko hy-
vinvointialueen kohentavan mitenkdan omaishoidon tukea. H1 toivoi, etta va-

paapaivien pitaminen helpottuisi, ja tuen maaraa nostettaisiin.
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10 YHTEENVETO

Palvelujarjestelma ja Omaishoitaja

Haastattelujen perusteella saa melko lohduttoman kuvan omaishoitajien ela-
masta. Hoitaminen ja hoitajuus tayttaa elaman, omaa aikaa on vahan. Palve-
lujarjestelma koetaan jaykkana, byrokraattisena ja vaikeasti lahestyttavana.
Omaishoitajista tuntuu, etta palveluohjaajat miettivat vain, miten kunta tai kun-
tayhtyma saastaisi palveluissa mahdollisimman paljon. Kevajarvi ym. (2020,
22) mukaan omaishoitajat olivat tyytymattémia omaishoidon tuen maaraan
suhteessa siihen, miten paljon saastdja omaishoito tuo yhteiskunnalle. Haas-
tateltujen omaishoitajien mukaan palveluohjaajien kuuluisi puolustaa omais-
hoitajien oikeuksia palveluihin, vapaapaiviin, lepoon ja palautumiseen. Omais-
hoitajien kokemukset heidan kohtelustaan erilaisissa kohtaamisissa sote-am-
mattilaisten kanssa vaihtelevat ystavallisesta ja asiallisesta palvelusta apuvali-
neen tai palvelun valittdtmaan epaamiseen. Millaiset toimintatavat ohjaavat

palveluja, onko asiakkaan palveluntarve ensisijainen?

Haastattelujen sisallon analyysin perusteella muodostui kuva omaishoitajien
kokemuksista heidan saamastaan tuesta. Omaishoitajat olivat pettyneita byro-
kratiaan ja palveluiden hakemisen prosessien tyolayteen. He kertoivat voima-
varojen vahyydesta siina tilanteessa, kun omaishoito alkoi, ja tukea piti hakea.
Zechnerin (2017, 189). mukaan omaishoitaja voi kokea omaishoidon tuen lo-
makkeen tayttamisen kuormittavana. Apua tuen hakemiseen, ja tietoa omais-
hoidosta oli saatu joko hyvin, tai oli koettu, etta kaikki piti selvittaa yksin.
Haastateltavien mukaan tietoa ei annettu, vaikka kysyttiin, esim. omaishoitoon
kuuluvasta palvelusta. Kevajarvi ym. (2020, 16) kirjoittavat, ettd omaishoitajat
nostivat tiedonsaannin vaikeuden yhdeksi haasteeksi. Omaisen hyvinvointi,
henkinen seka fyysinen, on omaishoitajille heidan tydnsa tavoite. Kaivolaisen
ja Purhosen (2011, 36) mukaan tietoa saatiin usein toisilta omaishoitajilta.
Omasta vapaa-ajasta ollaan valmiita luopumaan hoidettavan omaisen takia.
Kevajarven ym. (2020, 20) mukaan omaishoitajat joutuvat asettamaan omais-

hoitotydn myds muiden asioiden, kuten kotitdiden edelle.



33

Omaishoitajan arvostus ja hyvinvointi

Haastattelujen perusteella omaishoitajat kokevat, ettei heidan tyotaan arvos-
teta. Yksi haastatelluista kommentoi hoitopalkkion maaran olevan naurettava
aikuiselle ihmiselle suhteessa tyon maaraan ja sitovuuteen. Vuoden 2021 lo-
pussa Kymsote paatti saastada omaishoidon tuesta noin puoli miljoonaa euroa.
Omaishoidon mydntamisperusteita aiottiin muuttaa niin, ettd osa omaishoito-
perheista jaisi tuen ulkopuolelle. (Kymsote 2021b.) Haastattelujen perusteella

saastot koettiin asiaksi, johon ei voi vaikuttaa.

Haastatteluista kuuli vasymyksen, jopa uupumisen pitkan omaishoitajan mat-
kan jalkeen. Vastuu oltaisiin jo valmiita luovuttamaan toisaalle. Omaishoitajat
odottivat uusia palvelutarpeen kartoituksia Kymsoten (2021b.) paattamien
saastojen jalkeen. Kerrottiin suunnitelmista pakata hoidettavan tavarat ja il-
moittaa kartoituksen tekijalle, ettd en enaa hoida, jos leikkaatte tukea. Lyhyita
hengahdystaukoja arjessa I0ydettiin omista harrastuksista, kauppareissusta
seka yhdistyksen jarjestamista vertaistapaamisista ja retkista. Haastateltavista
yksi kertoi, ettd huomasi toisen omaishoitajan uupumuksen, ja otti yhteytta

omaishoidon tukeen.

Yhdistyksen tuki

Kaikki haastateltavat ovat Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n jase-
nia. Yhdistyksen toiminnasta kerrottiin paljon ja siihen oltiin tyytyvaisia. Ver-
taistuki ja virkistystoiminta koettiin tarkeiksi. Kehittamisehdotuksia tai muita
ideoita nousi esille vain vahan. Yhdistyksen yhteystietojen Idytaminen interne-
tistd koettiin haastavaksi. Omien nettisivujen ajateltiin lisdavan yhdistyksen ta-
voitettavuutta. Ulkopuolinen tyontekija voisi tuoda uusia ideoita, mutta yhdis-
tyksella ei ole siihen varoja. Yhdistyksen varat kaytetaan jasenien hyvinvoin-
nin tukemiseen: liikuntaan, retkiin, kulttuuriin ja yhteisiin ruokailuihin. Vuonna
2021 kaikkea suunniteltua toimintaa ei pystytty jarjestamaan korona takia (Toi-
mintakertomus 2021). Tutkimuskysymyksessa mainittua omaishoitajien etu-
jen puolustamista ei suoraan noussut esille haastatteluissa. Omaishoitajaliitto
ja Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry toimittivat maaliskuussa 2022
Kymsotelle kannanoton omaishoitajien tukiin kohdistetuista leikkauksista.

(Omaishoitajaliiton...2022.) H2 totesi, etta ehk& huomataan omaishoitajien
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olevan olemassa kannanoton ansiosta. Miten Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja
Laheiset ry vaikuttaa omaishoitajien elamaan? Voisiko vaikutus olla jotain
muutakin, jotain enemman, vai onko nykyinen toiminta riittdvaa? Haastattelu-
jen perusteella omaishoitajat ovat tyytyvaisia yhdistyksen jarjestamaan toimin-
taan. He eivat odota yhdistykseltd enempaa kuin virkistysta ja vertaistukea,

jotka he kokevat tarkeiksi.

Omaishoitajat ja tuleva hyvinvointialue

Haastattelujen perusteella hyvinvointialue aiheuttaa omaishoitajissa hammen-
nysta ja epatietoisuutta. Omaishoitajat epailivat, ettei hyvinvointialueen aloitta-
minen tuo mitaan uutta tai parempaa omaishoitoon. He vertasivat tilannetta
Kymsoten toiminnan alkamiseen 2019. Omaishoitajien mukaan sen vuoden
tammikuussa hoitopalkkiot jaivat maksamatta. Haastatteluissa tuli ilmi, etta sa-

man pelataan tapahtuvan nyt uudestaan.

11 POHDINTA

Tassa luvussa pohdin tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta seka tuon esille
jatkotutkimusaiheita. Lopuksi arvioin opinnaytetyoprosessia. Olen noudattanut
ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisia periaatteita. (TENK 2019, 7.) Kun-
nioitin haastateltavien yksityisyytta ja poistin analyysivaiheessa aineistosta
kaikki tunnistetiedot. Kasittelin aineistoa luottamuksellisesti ja sailytin tunniste-
tiedot erillaan litteroiduista haastatteluista. Ihmisia ja heidan kokemuksiaan
tutkittaessa eettisten kysymysten eteen joudutaan tutkimusprosessissa jatku-
vasti. Puhelinhaastattelu on epasuorempi kontakti haastateltavaan kuin tapaa-
minen. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 19).

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimusaineisto on haastatteluja, joissa omaishoitajat kertovat omia nake-
myksiaan ja mielipiteitdan. He kertovat ja kuvailevat omaa elamaansa koke-
mansa perusteella. Tutkimus on toistettavissa haastatellen Suur-Kouvolan
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n samoja jasenia uudelleen. Haastattelijan pitaa
ottaa yhteytta yhdistyksen puheenjohtajaan, jotta voi tavoittaa yhdistyksen ja-

seniad. Tarkasti tutkimusta ei voi toistaa, koska omaishoitajien tilanne on silloin
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muuttunut. Samoja henkil6ita ei todennakoisesti saada osallistumaan uudes-

taan. Samaa tutkimustulosta ei todennakoisesti voi saada (Hirsjarvi ym. 2009,
231). Vertailua voi tehda, jos kayttaa samoja kysymyksia kuin tassa opinnay-
tety0ssa. Kun samoja inmisia haastatellaan uudelleen omaishoitajien eriarvoi-
suuden kokemuksista kohtaamisessa ja vuorovaikutuksessa, ilmaisut ja sana-

valinnat voivat olla yhtenevia aikaisempaan verrattuna.

Kun aloitin haastattelujen analyysia, hylkasin alkuperaisen suunnitelman las-
kea sanojen yleisyyksia. Sen sijaan etsin ilmaisuja, jotka liittyivat samaan tee-
maan. Haastateltavien kayttamat sanat ja kuvaukset erosivat toisistaan siina

maarin, ettei aineistosta ollut helppo l16ytaa samankaltaisuuksia.

Eettisyys

Tutkimusta tehdessani noudatin ohjeita yleisista eettisista periaatteista
(TENK,2019, 7) Kunnioitin haastateltavien yksityisyytta ja poistin analyysivai-
heessa aineistosta kaikki tunnistetiedot. Kasittelin aineistoa luottamuksellisesti
ja sailytin tunnistetiedot erillaan litteroiduista haastatteluista. Ihmisia ja heidan
kokemuksiaan tutkittaessa eettisten kysymysten joudutaan tutkimusproses-
sissa jatkuvasti. Puhelinhaastattelu on epasuorempi kontakti haastateltavaan
kuin kasvokkain tapaaminen. Eettisia ongelmia syntyy eri vaiheissa tutki-
musta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 19 — 20.)

Opinnaytetyon tekemista rajoitti terveysturvallisuuden huomioiminen eli koro-
natilanne. Haastattelumuotoja piti alusta asti miettia niin, etten vaaranna haas-
tateltavien tai heidan hoidettaviensa terveytta. Saatekirjeessa kerroin haastat-
telujen vaihtoehdoista (Liite 1/1). Tutkimusmenetelmissa kirjoitin, etta kaikki
omaishoitajat valitsivat puhelinhaastattelun. Haastatteluiden toteuttaminen pu-
helinhaastatteluina suojeli myds omaishoitajien yksityisyytta, koska he saivat
puhua rauhassa valitsemassaan paikassa. (Ikonen 2017, 272.) Tuloksien
yleistamista rajoittaa se, etta otos oli pieni ja kaikki haastateltavat olivat yhdis-

tyksen jasenia.
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11.1 Omaishoidon moninaisuus

Jokainen omaishoitotilanne: alku, sopeutuminen ja hyvaksyminen, seka
omaishoitajuuden loppuminen on oma tarinansa. Kysymys on ihmisten ela-
masta perusteellisen muutoksen keskella. Vaikuttaa silta, kuin tama asia
unohdettaisiin omaishoitajia tukiessa. Yhden haastateltavan omaishoitajuus
alkoi lapsen syntymasta, kolmella puolison sairastumisesta. Eraalla heista

omaisen hoitaminen on loppunut.

Millaisia omaishoitotilanteita on harvaan asutuilla alueilla, taajamien ulkopuo-
lella, maaseudulla? esim. Pohjois- ja Ita-Suomessa. Valimatkat ovat pitkia
joka paikkaan, palvelut ovat kaukana ja hoivapaikat harvassa. Asuminen kau-
kana palveluista, omakotitalossa tai maatilalla, tuo lisaa haasteita omaishoi-
toon. Maaseudulla tai taajamien reunoilla asuvia omaishoitoperheita on myos
Etela-Suomessa. Taalla valimatkat palveluihin eivat ole niin pitkat kuin Poh-

jois-Suomessa. Vapaapaivien pitdminen voi olla Iahes mahdotonta.

Mikali hoivapaikka on liilan kaukana, aikaa kuluu matkustamiseen kohtuutto-
masti. Kun hoidettava laheinen muuttaa pysyvasti hoivapaikkaan, omaisen
vierailu on hankalaa ilman omaa autoa. Monellako iakkaalla henkildlla on viela
ajokortti ja ajokyky riittavan hyva? lakkaiden henkildiden asuminen taajaman
ulkopuolella on hankalaa ilman omaishoitotilannettakin. Naapurien ja sukulais-
ten apu on silloin korvaamatonta. Omaishoitajan jaksamisen takia muutto la-
hemmas palveluja saattaa olla edessa aikaisemmin. Kodin ja pihan hoitami-
sesta tulee helposti lilan suuri taakka. Kun muuttaminen Iahemmas palveluja

on vaistamaténta, se on suuri muutos. Mihin kaikkeen ja miten se vaikuttaa?

11.2 Omaishoitajan hyvinvointi

Miksi asiakkaan kertoma tieto vasymyksesta tai uupumuksesta katoaa, miksi
siihen ei tartuta? Térmataan taas itsenaisyyden tai oma-aloitteisuuden oletta-
mukseen. Vaikka olisi vasynyt, pitaa jaksaa etsia ja hakea apua yha uudes-

taan. Kun vasymys on muuttunut uupumukseksi, siihen ei ole enaa voimia

Moni asia tai toiminta yllapitda hyvinvointia, mutta kuormittavassa omaishoito-

tilanteessa siihen tulisi panostaa. Omaishoitajaa tulisi tukea omasta hyvinvoin-
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nista huolehtimisessa. Miten omaishoitaja voisi paasta, vaikka paivaksi kesa-
mokille? Olla siella rauhassa hetkisen, tai yhden yon, eika tarvitsisi kiirehtia
kotiin? Omaishoitajalle kuuluu oikeus tehda omia, mieluisia juttuja tai olla

vaan.

Miksi asiakkaan hyvinvointi ei kilnnosta? Ei ihme, ettd omaishoitajat kokevat
jaavansa yksin. Miten yksinkertaista onkaan pysahtya asiakkaan kanssa pa-
riksi minuutiksi ja kysya, miten sinulla menee, miten voit tai miten jaksat? Sen
jalkeen voi kuunnella vastauksen ja kysella lisaa. Kohtaaminen, kuuntelemi-
nen ja vuorovaikutus tulisi olla luontevia toimintatapoja vanhustyossa.
Omaishoitajat I6ytavat hengahdystaukoja, vaikka palvelujarjestelman tarjoa-
mat vaihtoehdot torjuttaisiin. (siivoojan kaynnit, palapelit, melominen, tanssi,

jne.)

11.3 Omaishoidon tuen kehittaminen

Haastattelujen perusteella avun hakeminen koetaan hankalaksi, jos voimava-
rat ovat vahissa. Palvelujarjestelmasta puuttuu matalan kynnyksen etsiva van-
hustyd. Nykyisin painotetaan yksilon vastuuta hyvinvoinnista, palveluja ja tu-
kea pitaa osata itse hakea. Itsemaaraamisoikeuteen vedoten voidaan jattaa
palveluja tarvitseva ihnminen auttamatta, koska han ei halua apua. Kaikkia pal-
veluohjaajia ei kiinnosta omaishoitajan jaksaminen. Taydellista jarjestelmaa ei
pystyta luomaan, mutta turvallisuuden tunteen lisaaminen ja omaishoitajan

taakan keventaminen on mahdollista.

Ikaantyneen ihmisen toimintakyky heikkenee, sita voidaan hidastaa ennalta-
ehkaisevalla tuella. Elaman loppuvaiheessa jokainen tarvitsee palveluja. Kun
tukea myonnetaan ajoissa, voidaan ennaltaehkaista palvelutarpeen kasvua.
Silti hoivapaikkoja lakkautetaan ja ennaltaehkaisevaa tukea kuten paivatoimin-

taa lopetetaan tai karsitaan.

Toimintakykyisen ja terveen aikuisen ihmisen voi odottaa ottavan vastuun ela-
mastaan. lkdantyneen on vaikea hahmottaa jatkuvasti muuttuvaa palvelujar-
jestelmaa, saati omaa paikkaansa palvelujen keskella. missa hanen palve-
lunsa ja paikkansa jarjestelmassa sijaitsee. Palveluohjaajat ovat ikdantyneen
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ihmisen suunnistajia. Heilla tulisi olla aikaa ja karsivallisyytta paneutua asiak-
kaan tilanteeseen ja ohjata seka neuvoa. Heilla tulisi olla tehtavana seurata ti-
lannetta, kysya miten menee ja todella kohdata asiakas kasvokkain. Miksi
omaishoitajan kysymyksia ei oteta vakavasti? Miten seurataan omaishoitajan

hyvinvointia, ovatko terveystarkastukset riittavan usein?

Palvelujarjestelmaa vastaan omaishoitaja on aika voimaton, vaikka olisi tietoi-
nen oikeuksistaan. Omaishoitaja kertoi pakkaavansa hoidettavan laukun ja sa-
novansa palvelutarpeen arvioinnin tekijoille, etta viekda mennessanne ja hoi-
takaa, jos pienentavat omaishoidon tukea. Han ei ehka jaksa enaa "taistella”
tai hakea oikeuksia itselleen ja hoidettavalle. Moni asia tai toiminta yllapitaa
hyvinvointia, mutta kuormittavassa omaishoitotilanteessa siihen tulisi panos-
taa. Omaishoitajaa tulisi tukea omasta hyvinvoinnistaan huolehtimisessa. Mi-
ten omaishoitaja voisi paasta, vaikka paivaksi kesamokille? Olla siella rau-

hassa hetkisen, eika tarvitsisi kiirehtia kotiin?

Viranomaiset ovat toimistoissaan toisinaan asiakkaiden tavoittamattomissa.
Haastateltavien mukaan omaishoidon tuen yksikon toimistolle ei saa tai voi
menna. Asiakas voi ottaa yhteytta puhelimitse, kirjeitse ja sahkdisesti, se aset-
taa asiakkaat eriarvoiseen asemaan. Moni haluaisi keskustella kasvokkain.

Kaikilla ei ole mahdollisuutta tai osaamista sahkoiseen asiointiin.

Ikdantyneiden toivotaan ja heita kannustetaan asumaan mahdollisimman pit-
kaan kotona. Omaishoito on yksi tapa jatkaa kotona asumista. Omaishoitoa
kannattaa tukea, koska se palvelee yhteiskunnan ja sotejarjestelman tavoit-
teita. Omaishoitajat kokevat kuitenkin tuen riittdamattomaksi, lisda palveluja tai

muuta tukea on vaikea saada seka selvatkin tarpeet pitaa perustella.

Asiakkaiden oletetaan olevan itsenaisia ja toimintakykyisia yhteiskunnan jase-
nid. Avun, tuen tai palvelujen tarve on todistettava mittarien tuottamilla tulok-
silla, kriteerien tayttymisella tai muulla vastaavalla tavalla. Viranomaisella/Pal-
veluohjaajalla tulisi olla kasitys asiakkaan tilanteesta: arjesta ja elamasta, en-

nen kuin palvelujen tarve maaritellaan.

Maararahoihin sidottu taloudellinen tuki aiheuttaa tarpeetonta viivastysta tuen

myontamisessa ja saamisessa. Se lisda omaishoitajan stressia ja kuormitusta,
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silla omaisen hoito on silti jarjestettava jollakin tavalla, kunnes tuki myonne-
taan. Palveluja ja tukea tarvittaisiin alusta asti, huolimatta omaishoitajuuden

virallisuudesta.

Palvelujarjestelmassa ei aina kohdata eika kohdella asiakasta asianmukai-
sesti, ammattimaisesti. Palveluohjaaja (tai vastaava) on asiantuntija, mutta ha-
nen ei kannata asettaa itseaan asiakkaan ylapuolelle. Vuorovaikutus ja yhteis-
tyo asiakkaan ja taman laheisen kanssa onnistuu paremmin, kun asetutaan

heidan kanssaan samalle tasolle.

Tarjotaanko omaishoitoa ensimmaisena ratkaisuksi harkitsematta, mika on
parasta asiakkaan tai hoitajaksi alkavan kannalta? Omaishoitoa pidetaan hy-
vana tapana hoitaa, mutta ehka sita ajatellaan liikaa taloudellisesta nakokul-
masta. Inhimillisesta nakdkulmasta omaishoito on hyva tapa, jos ajatellaan
vain hoidettavaa ihmistd. Omaishoitajan kannalta siihen voi liittya hanen it-
sensa asettamat, jopa epainhimilliset jaksamisen vaatimukset. Vahitellen kas-
vava henkinen ja fyysinen kuormitus on vaikeaa ennakoida, se voi yllattaa

omaishoitajaksi ryhtyvan.

Omaishoitajien yhdistykset ja muut jarjestot, joista omaishoitaja voi saada tu-
kea, miten kattava niiden verkosto on? Sote- ja hyvinvointialueet ovat kirjan-
neet yhteistyon jarjestojen ja kuntien kanssa suunnitelmiinsa, mutta ellei jar-
jestdja ole tai niilla ei ole toimintaa ko. paikkakunnalla, miten se voidaan jar-
jestaa. Tai mista saadaan vastaavaa matalan kynnyksen tukea omaishoita-
jalle? Nykyisellaan tiedottaminen vaikuttaa olevan yhdistyksien ja jarjestdjen

omalla vastuulla.

Omaishoitajat saattavat ajatella, ettd henkilokohtainen avustaja veisi heidan
yksityisyyttaan. Henkilokohtaisen avustajan saa enintaan 30 tunniksi kuukau-
dessa, eli noin tunniksi paivassa. Tai voisi ajatella, etta siita tulee viisi kuuden
tunnin paivaa tai kuusi viiden tunnin paivaa. Kuinka monta tuntia kuluu esimer-
kiksi kahvilassa kaymiseen ja kavelyyn? Sen ajan omaishoitaja voisi kayttaa
itseensa milla tavalla haluaa. Joskus omaishoitajilta puuttuu kyky terveeseen
itsekkyyteen, kun he ovat niin keskittyneet ja omistautuneet hoitamiselle. Ehka
ei jakseta tutustua uusiin ihmisiin, koetaan se kuormittavana. (ei haluta vie-

rasta ihmisté kotiin hoitamaan) Voisiko perhehoitajalla tai henkilokohtaisella
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avustajalla olla maaritelty yksi tai kaksikin kertaa, jolloin tutustua omaishoito-
perheen tilanteeseen ja opetella, miten toimitaan? Niista kerroista ei kuluisi

omaishoitajan vapaapaivia.

Jatkotutkimuksen aihe

Jatkotutkimuksen aiheeksi sopisi epavirallinen omaishoito, eli ilman sopimusta
olevat omaishoitajat. Hekin tarvitsevat myos tukea. Jos kunnan maararahat
omaishoidon tukeen ovat lopussa, millaista tukea omaishoitaja voi saada?
Epavirallisia omaishoitajia on esim. muistiyhdistysten toiminnassa mukana.
Tukeeko palvelujarjestelma epavirallisia omaishoitajia, vai onko tukeminen ja-
tetty yhdistyksille ja jarjestdille? Onko virallisen omaishoitajan ja epavirallisen

omaishoitajan saamassa tuessa eroja?

Reflektio:

Tutkimustulosten perusteella ja haastatteluja tehdessa herasi paljon ajatuksia.
Ensimmaisen haastattelun jalkeen kirjoitin itselleni ohjeen: Kuuntele enemman
ja puhu vahemman. Haastattelua tehdessa ja heti sen jalkeen oli vaikea arvi-
oida aineiston laatua tai maaraa. Opin myohemmin, ettei se ole tarkoituksen-
mukaista. Koen haastattelutaitojeni kehittyneen haastattelujen edetessa.
Haastateltavan kuunteleminen on tarkeaa, etta antaa kertoa asian loppuun.
Haastatteluja puhtaaksi kirjoittaessa ammatillinen etaisyys karisi. Omaishoita-
jien kertomat tunteet eri tilanteissa vyoryivat paalle, koska asetuin hetkeksi
heidan asemaansa kuunnellessani haastatteluja. Haastattelutilanteessa pys-
tyin sysaamaan omat tunteeni syrjaan melko hyvin. Haastattelujen litterointi oli

yllattavan rasittavaa.

Analysoinnin olisin voinut tehda jarjestelmallisemmin. Tama on ensimmainen
opinnaytetyoni, joten haastatteluaineiston analysoinnista ei ollut kokemusta.
Jarjestelmallisyydessa on viela opittavaa, silla olen enemman luova persoona.
Prosessin ohessa syntyikin kaksi lyhytta runoa, joissa yhdistyy oma nakemyk-

seni ja haastateltavien ajatukset. Runoista toinen on lopussa.

Opinnaytetyon tekeminen opetti minulle paljon. Sain kuunnella ihmisten kerto-

muksia elamastaan. Miten he selvisivat odottamattomista ja yllattavista tilan-
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teista. Miten he I0ysivat voimaa jaksaa ja jatkaa omaisen hoitamista. Haastat-
teluista kuului lapi vasymys ja uupumus kaiken maailmanmenon keskella. Kai-

kista tarkein omaishoitajille on silti rakkaus ja huolenpito omaisesta.

Pelkiiiun Lithtei, kotoa
Enti joo sitlenki Wicun b
Olisil : hyuit elité elimidni, vihin?

¢ Loatow jousyylli leal
Palato itseeni

Olery Livikedi

Pinkke Kenjou
6.10.2022
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Liite 1/1
Saatekirje

Arvoisa omaishoitaja!
Haluatko kertoa kokemuksiasi omaishoidosta?

Olen geronomiopiskelija Pirkko Korja. Teen opinnaytety6ta omaishoitajien ko-
kemasta eriarvoisuudesta Suomessa ja Kouvolassa. Opinnaytetyossani tutkin,
millaista eriarvoisuutta tai tasavertaisuutta omaishoitajat kokevat. Haluan
kuulla teidan omaishoitajien aanta ja mielipiteitd omasta arjestanne. Tutkin
myo0s sita, miten Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry voisi toiminnal-
laan tukea omaishoitajien tasavertaisuutta.

Sosiaali- ja terveysalan uudistus muuttaa kuntayhtyman hyvinvointialueeksi.
Millaisia toiveita ja ajatuksia tdma herattaa? ldeoidenne pohjalta Suur-Kouvo-
lan Omaishoitajat ja Laheiset ry voi kehittda toimintaansa uudessa tilanteessa.

Voit valita sopivan haastattelumuodon: tapaamisessa, puhelimitse tai sahko-
postin valitykselld. Kasittelen tiedot luottamuksellisesti ja nimettdmana, eli ke-
taan ei voi tunnistaa tutkimuksesta. Tutkimuksen valmistuttua keratty aineisto
havitetdaan. Tutkimus valmistuu lokakuussa 2022.

Ota yhteytta — kiitos jo etukateen!

Pirkko Korja

geronomiopiskelija

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu eli Xamk
apiko003@edu.xamk.fi

P. XXX XXXXXXX
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Haastattelukysymykset

1.Kerro kokemuksistasi omaishoitajana

-Miten pitkaan olet toiminut/ollut omaishoitajana?

-Milloin ja miten omaishoitajuutesi alkoi?

-Kauanko omaishoitajuutesi on kestanyt?

-Miten tajusit olevasi omaishoitaja?

-Koetko nykyisessa omaishoitajatilanteessa saavasi tuen toimivaksi?
-Millaista tukea saat?

- Koetko omaishoidontuen riittavaksi ja oikeansuuruiseksi verrattuna muiden
asiakasryhmien saamiin tukiin ja palveluihin?

(esim. henkilokohtainen avustaja)

Tunnetko kotitalousvahennyksen mahdollisuudet? Miten koet ne, jos olet niita
kayttanyt?

2 Kerro kokemuksistasi tuen hakemisesta

-Millaista apua ja tukea sait omaishoitajuuden alkaessa?

-Millaista tukea ja palveluita olisit kaivannut omaishoitajuuden alkaessa?
-Saitko koulutusta, ohjausta, neuvontaa?

-Miten omaishoidon tuen hakeminen onnistui?

3.Kerro ajatuksistasi tulevasta hyvinvointialueesta
-Millaisia odotuksia tai toiveita se herattaa?

-Mita yhdistykset ja jarjestot voivat tehda tukeakseen omaishoitajia parem-
min?
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Lisakysymykset
Heil
Tassa tarkentavia lisakysymyksia, joita nousi haastattelujen jalkeen.
Jos kysymys ei koske sinua (esim. et ole hakenut henkildkohtaista avustajaa),
tai olet jo haastattelussa vastannut siihen, voit jattaa vastaamatta.
Toivon vastauksia mahdollisimman pian, mielellaan heinakuun loppuun men-

nessa.
Kiitos etukateen!

1. Millaista tukea ja palveluita olisit kaivannut omaishoitajuuden alussa?

- Saitko koulutusta tai ohjausta laheisesi hoitamiseen?
-Saitko yhdistysten tai jarjestojen yhteystietoja?

2. Miten yhteyden saaminen palvelujarjestelmaan,
(esim. palveluohjaajaan) onnistuu, tai onnistui?

3. Miten sujui henkildkohtaisen avustajan hakeminen ja saaminen?

4. Mita omaishoitajuus on tuonut elamaasi?

-mita on tullut lisda?
-mita on jaanyt pois tai mista jouduit luopumaan?

5. Miten |6ysit Suur-Kouvolan Omaishoitajat ja Laheiset ry:n?

6. Miten uusi hyvinvointialue voisi kohentaa omaishoitajien tukea?
- mika voisi olla nykyistd paremmin?

7. Minka asian haluat viela kertoa omaishoitajuudesta?
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Kuva 1 Teemojen luokittelua



