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TIVISTELMA

Omaisen tai liheisen antama tuki, apu ja hoiva on merkittdvi, luonnollinen voi-
mavara ihminen sairastuessa, vammautuessa, tai hinen toimintakykynsa heiken-
tyessd. Selvityksen tavoitteena on kartoittaa omaisten ja liheisten nikemyksii ja
kokemuksia heididn roolistaan pitkiaikaissairaan, ikddntyvin tai muusta syysti
erilaisia_hyvinvointipalveluja jatkuvasti kiyttivin asiakkaan palveluverkostossa.
Tavoitteena on myds tuottaa kehittdmisechdotuksia omaisen ja liheisen aseman
parantamiseksi palveluissa.

Selvityksessd haastateltiin 15 omaistaan tai liheistddn sidnnollisesti auttavaa, tu-
kevaa tai hoitavaa henkilod. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina. Yksilo-
haastattelujen analyysin tukena kiytettiin kolmen omaishoitajille suunnatun fo-
kusryhmin nikemyksid.

Haastattelut osoittavat, ettd omaisen ja liheisen osallisuus ei toteudu optimaalisella
tavalla ja osallisuuden vahvistaminen vaatii systemaattista kehittdmistd. Haastatel-
tavien mielestd heiddn rooliaan ei tunnisteta, yhteisty ja vuorovaikutus omaisen
ja ammattilaisen valilld on vihiistd, tieto hoidettavan omaisen asioista ja tilanteesta
ei kulje ammattilaisen ja omaisen vililld, omaiset eivit saa tarvitsemaansa tietoa
palveluista ja erilaisista tukimahdollisuuksista ja omaisten osallistaminen hoito- ja
palvelusuunnitelmien tekemisessd on vihiistd. Omaiset ja liheiset kuormittuvat
auttajan ja tukijan roolissaan. Ammattilaisten antama tuki jaksamiseen oli ollut
vahiisti.

Tissd hankkeessa tuotettua tietoa voidaan soveltaa luotaessa toimintamalleja, jotka
edistidvit omaisten ja liheisten osallisuutta sekid omaisten ja laheisten sekd ammatti-
laisten vilistd yhteistyotd. Teknologisia ratkaisuja suositellaan erityisesti tiedonkulun
tehostamiseen. Systemaattisten toimintamallien avulla voidaan entisti paremmin
huomioida yksil6lliset palvelutarpeet seki profiloida tarjottavia palveluja. Omaisten
ja liheisten tarvitsema tuki tulee nakyviksi ja oikeanlaista, oikea-aikaista tukea tarjo-
amalla voidaan edistdd omaisten ja liheisten jaksamista vaativassa omaishoitotyossa.
Saatava tieto on merkityksellistd kehitettdessd seka julkisia ettd yksityisid palveluja ja
palveluprosesseja entistd asiakasldhtdisemmiksi ja samalla myos tehokkaammiksi.
Osaltaan tiedon pohjalta on mahdollista kohdistaa palveluja ja resursseja niin apua ja
tukea tarvitsevan asiakkaan kuin hinen omaistensa ja laheistensi kannalta oikeisiin
kohteisiin ja oikea-aikaisesti. Tiedon soveltaminen palveluntarjoajille ja eri tydyhtei-
soihin vaatii erillisid kehittdmisen prosesseja esiselvityksen jalkeen.

Asiasanat: omaishoito, omainen, liheinen, terveydenhuolto, sosiaalihuolto



ESIPUHE

Selvityshanke sai alkunsa yksittdisen omaisen nikemyksistd ja kokemuksista,
joiden perusteella hin esitti toiveen kahden kunnan sosiaali- ja terveystoimen
johtajille kartoittaa laajemmin kuin tihin asti omaisten ja liheisten nikemyk-
sid roolistaan palveluverkostossa. Hanke valmisteltiin yhteistydssd ndiden kun-
tien sosiaali- ja terveystoimen edustajien kanssa. Lisiksi hankkeen valmistelus-
sa oli mukana Mikkelin seudun Omaiset ja Liheiset ry.

Mikkelin ammattikorkeakoulu (Mamk) toteutti Omaisen ja liheisen ni-
kemykset roolistaan palveluverkostossa —hankkeen (Omaishoiva-hanke)
1.9.2014 — 28.2.2015. Hankkeen rahoitti Euroopan sosiaalirahasto, Ete-
l3-Savon elinkeino-, liikkenne- ja ympiristokeskus, ohjelmakauden 2007-2013
varoista. Hankkeen ohjausryhmin puheenjohtajana toimi Kangasniemen
johtava hoitaja Eeva Hikkinen ja jisenini olivat Marja Lehtonen (Mikkelin
seudun Omaishoitajat ja Liheiset ry), Juha Rautjirvi (Liheisten edustaja),
Niina Kaukonen (Mikkelin kaupunki), Katri Ryttyliinen-Korhonen (Mamk),
Soile Laitinen 31.12.2014 asti ja Kirsi Komppa 1.1.-28.2.2015 (Eteld-Savon
ELY-keskus) sekd Tarja Tapio ja Maarit Karhula (Mamk, Omaishoiva —hanke).
Lampimit kiitokset ohjausryhmille osallistumisesta ja arvokkaista neuvoista!

Hankkeen toteuttivat yhteiskuntatieteiden tohtori Tarja Tapio (projektipaal-
likkd 31.12.2014 asti) ja terveystieteiden maisteri Maarit Karhula (projekti-
tyontekijd, projektipaillikko 1.1.-28.2.2015). He vastasivat hankkeen toteu-
tuksen suunnittelusta ja haastatteluaineiston keruusta. Karhula on vastannut
aineiston analyysistd, johtopaitosten tekemisestd ja raportoinnista.

Johtavana ajatuksena on ollut tuoda esille omaisten ja liheisten 4inti, tehdi
nakymitontd voimavaraa nikyviksi ja lisdtd ndin omaisten ja liheisten arvos-
tusta. Keskeiseksi viestiksi haastatteluista nousi kuuntelemisen ja kuulemisen
tirkeys. Haastatteluihin osallistuneet omaiset ja liheiset kertoivat tunteistaan,
nikemyksistdin ja arjestaan — niin iloistaan ja voimanlihteistiin kuin hanka-
lammistakin hetkistddn — avoimesti ja itseddn sadstelemattd. Esitin limpimit
kiitokset heille nikemysten ja kokemusten jakamisesta! Ilman heité eldvi arki
olisi jadnyt kuvaamatta ja kehittimistd vaativat asiat kuulematta.

Haastateltavat kuvaavat nikemyksiddn ja kokemuksiaan arjen elimin ja
oman hyvinvointinsa kuin myos ammattilaisten kanssa tehtivin yhteistyén
nikékulmista. Omaisten ja liheisten 4inen annetaan julkaisussa kuulua



useissa haastattelusitaateissa. Lukija voi niin muodostaa myds omia tulkin-
tojaan haastatteluista.

Kehittimistd vaativat asiat ja johtopditokset on tiivistetty lukuun 5. Osa niistd
vaatii tdtd julkaisua tarkempaa pohdintaa, suunnittelua ja systemaattista etene-
mistd kohti pddmairad. Osa kehittdmistd vaativista asioista on sellaisia, joita
kaikki sosiaali- ja terveydenhuollossa tydskentelevit henkil6t voivat heti sovel-
taa omaan tyohonsi. Yksinkertaisimmillaan kdytinto6n soveltaminen on siti,
ettd ammattilainen haluaa kuulla omaisen tai liheisen mielipiteen ja kysyy,
mitd mieltd omainen tai liheinen on tilanteesta, kuinka omainen tai liheinen
jaksaa ja millaista tukea hin tuntee tarvitsevansa.

Omaishoitajuus koskettaa suurta joukkoa ihmisid niin ammattilaisina kuin
omaisiaan tai liheisiddn auttavina henkiloini tai omaisiltaan tai laheisiltdan
apua saavina henkil6ind. Aihepiirin voidaan syysti sanoa olevan kaikille meille
yhteinen ja koskettavan meitd kaikkia. Tami julkaisu on suunnattu erityises-
ti julkisella ja yksityiselld sektorilla tydskenteleville ammattilaisille, sosiaali- ja
terveystoimen palveluista ja niiden suunnittelusta vastaaville viranhaltijoille ja
luottamushenkildille sekd kaikille asiasta kiinnostuneille.

Maarit Karhula
TKI-asiantuntija, TtM
Terveysala

Mikkelin ammattikorkeakoulu
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| JOHDANTO

Kun ihminen sairastuu, vammautuu, tai hinen toimintakykynsi heikentyy,
ovat yleensi omaiset ja liheiset ensisijaisia tuen ja avun antajia. Tuki ja apu
voi olla niin konkreettista, fyysistd tai taloudellista apua kuin my®s henkistd
tukea ja turvaa. Sdannéllistd tukea ja apua antavan omaisen tai liheisen rooli
koskettaa suurta joukkoa suomalaisista. Vdeston ikdidntyessi tukea ja apua an-
tavien omaisten tai ldheisten mairi tulee entisestddn lisddntymain. Omaisten
ja liheiset ovat seki yksil6tasolla ettd yhteiskunnallisesti merkittdvd voimavara.

Useimmiten apua ja tukea tarvitseva omainen tai liheinen on ikdintyvi hen-
kils. On arvioitu, ettd 140 000 suomalaista, heikkokuntoista, yli 70-vuotiasta
henkil$4 saa tarvitsemansa avun padasiassa omaiseltaan tai liheiseltddn (Kehus-
maa 2014, 74). Kuitenkin vain pieni osa ikdintyvien liheisistd saa omaishoidon
tukea, jolla tuetaan hoidon ja huolenpidon jirjestimistd kotioloissa. Vuonna
2013 sai omaishoidon tukea 28 192 yli 65-vuotiaan omaista tai liheistd (Tilas-
to- ja indikaattoripankki SOTKAnet). Tyoikiisten (18—64-vuotiaat) omaisista
sai vuonna 2013 omaishoidon tukea 7 747 henkil6d (Tilasto- ja indikaattori-
pankki SOTKAnet). Etdomaishoitajina toimii arvioilta 65 00 henkildd, jotka
hoitavat useimmiten omaa vanhempaansa (Vuorijirvi 2010, 22).

Lasten ja nuorten omaishoitajina (alle 18-vuotiaat) toimi 6 300 henkilod
(Tilasto- ja indikaattoripankki SOTKAnet). Lapsiperheiden tilannetta ku-
vaa myds se, ettd vuonna 2013 lapsen vammaistukea maksettiin 34 821 alle
16-vuotiaalle vammaiselle tai pitkdaikaissairaalle lapselle (Kelan tilastollinen
vuosikirja 2013 2014, 119). Lapsen vammaistukea voi saada, mikili lapsi on
vihintddn kuuden kuukauden ajan sairauden, vian tai vamman takia hoidon,
huolenpidon ja kuntoutuksen tarpeessa ja se aiheuttaa tavanomaista suurem-
paa rasitusta ja sidonnaisuutta terveeseen lapseen verrattuna.

Omaisten ja liheisten merkitys on apua ja tukea tarvitsevalle henkilslle moni-
muotoinen. Yleensd yhteinen historia, yhteinen arjen kulttuuri ja emotionaa-
liset siteet ovat luoneet suhteen, jota virallinen, formaali hoiva ei voi korvata.
Onmaiset tai liheiset voivat parhaimmillaan toimia palveluverkostossa heidin
lzhimmiisensd arjen asiantuntijoina hyvinvointia tuettaessa ja edistettdessd.
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Niin voidaan lisitd myos apua ja tukea tarvitsevan henkilon itsemadraamis-
oikeutta. Omaisten ja liheisten tietimys ja tuntemus liheisestddn ja hinen
tarpeistaan voi tuoda merkittdvin lisdarvon arkeen sekid hoitoa ja hoivaa ettd
kuntoutusta suunniteltaessa. On myos tilanteita, joissa etenkin vailla viral-
lista omaishoitosopimusta olevien omaisten ja liheisten antama tuki, apu ja
arjen asiantuntemus jad nikymittomaksi eikd sitd osata hyddyntdd palveluita
suunniteltaessa ja toteutettaessa. Useimmat kehittimishankkeet, tutkimukset
ja kartoitukset kohdistuvat omaishoitosopimuksella toimiviin omaishoitajiin.
Tissa hankkeessa selvitetddn niiden omaisten ja liheisten nikemyksii, joilla ei
ole virallista asemaa omaishoitajana.

Kansallisessa omaishoidon kehittimisohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministe-
ri6 2014) linjataan omaishoidon kehittdmisen strategiset tavoitteet kuin myds
lainsdddinnolliset ja muut kehittimistoimenpiteet. Tyoryhmi esittdd seuraa-
van vision vuodelle 2020:

Omaishoito on sopimusomaishoitona tai muuna omaishoitona toimi-
Joiden yhteistyoni toteutettu arvostettu hoitomuoto. Omaishoito mah-
dollistaa osaltaan kaikenikdiisten hoitoa ja huolenpitoa tarvitsevien toi-
mintakyvyltiin heikentyneiden, sairaiden tai vammaisten henkilviden
kotona asumisen. Omaishoitotilanteiden riittivi tukeminen edistid
hoidettavien ja omaishoitajien hyvinvointia.

(Sosiaali- ja terveysministerié 2014, 37.)

Keskeisind kehittdmistd vaativina asioina nostetaan esille omaishoitajien
aseman vahvistamisen, sekd yhdenvertaisuuden ja jaksamisen tukemisen.
Omaishoidon mairittelyd ehdotetaan uudistettavaksi. Ehdotuksessa omaishoi-
to médritellddn sopimusomaishoidoksi ja muuksi omaishoidoksi, joka on ta-
vanomaisiin perhe- ja ystivyyssuhteisiin liittyvdd toimintaa laajempaa hoitoa
tai huolenpitoa, joka voi tarvita tuekseen kunnan jirjestimii tai muita pal-
veluita. Kumpaankin omaishoidon muotoon liittyisi lainsiddidntod: sopimus-
omaishoitoon uusi erityislaki ja muuhun omaishoitoon uusi sosiaalihuoltolaki.
Kummankin omaishoidon toteuttamista voi tukea myos muilla lakisdidteisilld
palveluilla. (Sosiaali- ja terveysministerié 2014, 40.) Téssi selvityksessd mie-
lenkiinnon kohteena on kehittimisohjelmassa miiritelty muu omaishoito.
Kehittdimisohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministerié 2014, 55) nostetaan esille
my6s muuta kuin sopimusomaishoitoa toteuttavien asema ja tuen tarve. Kun-
nan tulisi antaa tukea muille omaishoitajille ehdotuksen mukaan seuraavilla
tavoilla: sosiaalihuoltolain mukainen ohjaus, neuvonta ja palvelu, jaksamista
tukevat palvelut esimerkiksi virkistystoiminta, kuntoutus ja teknologiset rat-
kaisut sekd hoidettavalle annettavat sosiaalihuoltolain, vammaispalvelulain,
kehitysvammalain tai terveydenhuollon lainsdidinnon mukaiset palvelut.

Palveluverkko omaishoitajan ja omaishoidettavan ympirilld usein monimuo-
toinen. Kansallisen omaishoidon kehittimisohjelman raportissa (Sosiaali- ja



terveysministerio 2014, 25) on kuvattu omaishoidon toimijakenttid kuvan 1
mukaisesti. Toimijoiden joukko on runsas ja se vaihtelee yksilokohtaisesti. Pal-
velujen toimivuuden ja yhteistyon nikokulmasta monimuotoisuus on haaste
niin omaishoitajalle kuin ammattilaisillekin.

Laheisverkosto

Verottaja,

Seurakunta maistraatti

Omaishoitaja

Apteekki

Jarjestot, Omais-

yhdistykset, hoidettava

sddtiot,
vapaaehtoiset Omaishoito-
perhe

Yksityiset
palvelun-
tuottajat

Kunta:
Sosiaali- ja terveystoimi
Muut toimialat (mm. ympdristd, rakentaminen, lilkenne)

KUVA 1. Omaishoidon toimijakentti (Kansallinen omaishoidon kehitti-
misohjelma 2014, 25).

Omaishoitajat ja omaishoidettavat ovat aina yksilditdi ja ammattilais-
ten on yksilokohtaisesti selvitettivd se, miten omaishoitaja kokee oman
roolinsa ja miten hin sen itse méiritellee. Tdhdn viittasi my6s sosiaa-
li- ja terveysministeri Paula Risikko kannanotossaan 21.5.2014. Hinen
mukaansa asiakaslihtoinen palvelutoiminta vaatii, ettd padcedjilli ja ammat-
tilaisilla on tietoa kuntalaisten ja asiakkaiden tarpeista. Asiakaskokemuksel-
le ja -palautteelle on annettava vahvempi paino palvelutuotannon ohjaajana.
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I.I Kdsitteen madrittelya

Tiassa selvityksessi tuodaan esille omaisten ja liheisten kokemuksia heidin
roolistaan palveluverkostossa. Kohteena on Kansallisessa omaishoidon kehitti-
misohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministerié 2014) miidritelty muu omaishoi-
to. T4lld tarkoitetaan omaista tai ldheistd, joka ei saa omaishoidon tukea eli
ei toimi sopimusomaishoitajana, mutta joka antaa tukeaan siinnollisti ja ta-
vanomaista perhe- ja ystidvyyssuhteeseen liittyvid tukea ja apua sitovampana
ja laajempana. Omaishoitajat ja Liheiset -liitto ry midrittelee omaishoitajan
“henkiloksi, joka pitdd huolta perheenjisenestidn tai muusta liheisestdin,
joka sairaudestaan, vammaisuudesta tai muusta erityisestd hoivan tarpeesta

Luonnollisiin suhteisiin perustuva tuki:
Perheenjdsen, ldheinen, ystdvd, naapuri jne.

OMAISHOITAJA
(Omaishoitajat ja Ldheiset -liitto ry:n kdyttama
kdsite, jossa laajennetaan koskemaan henkil6a, joka
kokee itsensd omaishoitajaksi rijppumatta siitd saako hdn
omaishoidon tukea vai ei)

MUU OMAISHOITAJA

(Kansallisessa omaishoidon kehittdmisohjelmassa
ehdotettu kasite sddnnollista tukea antavasta omaisesta
ja ldheisestd, joka ei saa omaishoidon tukea)

OMAISHOIVAAJA

(Kirjallisuudessa kdytetty kasite saannollista
tukea antavasta omaisesta tai ldheisestd)

OMAISHOITAJA

(Talla hetkelld tarkoittaa virallisesti
omaishoidon tukea saavaa henkil6d)

SOPIMUSOMAISHOITAJA

(Kansallisessa omaishoidon kehittdmis-
ohjelmassa ehdotettu kdsite omaishoidon
tukea saavasta henkil6sta)

KUVA 2. Kisitemairittelyi



johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti” (Omaishoitajat ja Liheiset -liitto
ry). Kyseisessi mairittelyssi korostuu liheisen tai omaisen kokemus omasta
omaishoitajuudesta eli méirittelyssi ei ole sidottu omaishoitajuutta omaishoi-
don tukeen. Tillaisesta sddnnollisestd laheisen tai omaisen antamasta tuesta ja
avusta on kidytetty myos kisitettd “omaishoiva” (esim. Leinonen 2011). Ku-
vassa 2 on kuvattu eri madrittelyjen suhteita ja timin hankkeen kohderyh-
mid suhteessa madrittelyihin. Tukea ja apua tarvitsevasta henkil6std kiytetdin
tissd selvityksessi nimitysti omaishoidettava, riippumatta siitd, toteutuuko
omaishoito kotona, etihoitona tai laitoksessa. Ammattilainen-kisitetti on
kiytetty tarkoittamaan kaikkia sosiaali- ja terveydenhuollossa ja -jirjestelmissi
toimivia tyontekijoitd eli ammattilainen edustaa selvityksessi ns. formaalia eli
virallista apua, tukea ja hoivaa.

1.2 Hankkeen tavoite

Hankkeen tavoitteena on kartoittaa omaisten ja liheisten nikemyksii ja ko-
kemuksia heididn roolistaan pitkdaikaissairaan, ikddntyvin tai muusta syystd
erilaisia hyvinvointipalveluja jatkuvasti kiyttavin asiakkaan palveluverkossa.
Tavoitteena on myos tuottaa kehittdmisehdotuksia omaisen ja liheisen aseman
parantamiseksi palveluissa.

Hankkeessa tuotettua tietoa voidaan soveltaa luotaessa malleja, jotka edistivit
omaisten ja liheisten sekd ammattilaisten vilistd yhteistyotd. Sujuvan yhteis-
ty6n avulla voidaan entistd paremmin huomioida niin apua ja tukea tarvitse-
van henkilon yksillliset palvelutarpeet kuin profiloida sen perusteella tarjot-
tavia palveluja. Myos omaisten ja liheisten tarvitsema tuki tulee nikyviksi,
ja oikeanlaista tukea tarjoamalla voidaan edistdd omaisten ja lheisten jaksa-
mista vaativassa omaishoitotydssd. Saatava tieto on merkityksellistd kehitet-
tdessd sekd julkisia ettd yksityisid palveluja ja palveluprosesseja entisté asiakas-
lzhtdisemmiksi ja samalla my6s tehokkaammiksi. Osaltaan tiedon pohjalta
on mahdollista kohdistaa palveluja ja resursseja niin apua ja tukea tarvitsevan
asiakkaan kuin hinen omaistensa ja liheistensi kannalta oikeisiin kohteisiin ja
oikea-aikaisesti. Tiedon soveltaminen palveluntarjoajille ja eri tydyhteisoihin
vaatii erillisid kehittdimisen prosesseja esiselvityksen jilkeen. Esiselvityksessd
tuotettu tieto luo lahtokohtia kehittdd myos tukipalveluja omaisille, jotka ovat
osana verkostoa, joka huolehtii osaltaan lihimmiisen arjen eliminlaadusta,
sujuvuudesta, hoidosta ja hoivasta.



2 KATSAUS AIEMPIIN ASIAAN
LITTYVIN TUTKIMUKSIIN JA
HANKKEISIIN

Seuraavassa kuvataan aiempaa omaisten ja liheisten rooliin sekd omaishoitoon
liiteyvad kansallista ja kansainvilistd tutkimusta kuin myés kertynyttd tietoa
toteutetuista hankkeista. Ensimmaiseni laajempana aihepiirind tuodaan esil-
le omaisten ja liheisten kokemusta heidin osallisuudestaan palveluverkossa
ja yhteistydstd ammattilaisten kanssa. Niihin teemoihin liittyen tutkimukset
valottavat myos keinoja osallisuuden ja yhteistydn lisadmiseksi. Toisena teema-
na kisitelld4dn tutkimustietoa omaisen ja liheisen hyvinvointiin ja jaksamiseen
liiteyvistd tekijoistd sekd niitd tukevista malleista ja interventiomuodoista. Lo-
puksi omana kokonaisuutena esitellddn etiomaishoitoon liittyvid kysymyksii.

2.1 Omaisen ja ldheisen osallisuus palveluverkossa

Omaisen tai liheisen osallisuutta on tutkimuksissa kuvattu niin omaisen tai
laheisen kuin my®s sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildiden niko-
kulmista. Osittain nikemykset ovat yhtenevid, mutta esille tulee ristiriitaisia-
kin nikemyksii.

Omaishoitajat tunsivat, ettd heitd ei kuunnella ja heidit sivuutetaan suunnit-
telutilanteissa. Samanaikaisesti ammattilaiset tunsivat antavansa tietoa ja oh-
jausta omaishoitajille, tosin ammattilaiset tiedostivat, ettd tiedon antamiseen
ja ohjaukseen on rajallisesti aikaa. (Méttonen 2013.)

Pursiaisen (2010) neljinkymmenen omaishoitajan haastatteluissa nousi esille,
ettd omaishoitajat tunsivat terveydenhuollon henkildston suhtautuvan heihin
resurssina, joka mahdollistaa potilaan kotiuttamisen. Osa mielsi olleensa yh-
teystyokumppani, jonka mielipidettd oli kysytty ja jota oli ohjattu ja tuettu.
Kuitenkin jopa kolmasosa omaishoitajista tunsivat tulleensa mititoidyksi tai
ohitetuksi. Tami oli ilmennyt mielipiteen huomiotta jittimisend, omaisen an-



tamien tietojen kirjaamatta jittdmisend tai pddtosten tekemisen ulkopuolelle
jattdmisend. Mititointi oli loukannut ja turhauttanut. Mititointi oli aiheutta-
nut luottamuspulaa ja jopa palvelujen vilttelemisti.

McPherson kumppaneineen (2014) tutki virallisen ja epavirallisen hoivan vi-
listd yhteisty6td. Haastatteluissa epévirallista hoivaa antavat omaiset kuvasivat
yhteistyon stressaavaksi ja vaikeaksi, jatkuvaksi taisteluksi. Tiedon saaminen
ja sen jakaminen koettiin my6s hankalaksi. Omaisten jakamaa tietoa ei arvos-
tettu tai otettu vakavasti. Tiedon saamisessa ongelmallista oli tiedon epijoh-
donmukaisuus ja monimutkaisuus, mistd seurasi vaikeus toimia saadun tiedon
perusteella. Omaisten luottamus siihen, ettd heiddn hoidettavansa sai laadu-
kasta hoitoa, oli yhteydessi heidin omaan hyvinvointiinsa ja jaksamiseen seki
mahdollisiin hyvinvointia ja jaksamista tukevien palvelujen kiytt66n. Mikili
luottamus horjui, intervallihoidon ja muiden katkosta omaishoitoon antavien
palveluiden kiytostd luovuttiin. Haastateltavat korostivat sitd, ettd palveluiden
tulisi olla yksilollisesti, yksilollisiin tarpeisiin sopivia. Tutkijat ehdottavat, ettd
palveluissa tulisi entistd paremmin huomioida omaisen ja hoidettavan tarpeet
kokonaisuutena ja toisiinsa linkittyvind. Keskeistd niin tarpeiden kartoituk-
sessa kuin palvelujen toteuttamisessa on jatkuva tiedonvaihto puolin ja toisin.
Ratkaisuksi palveluverkossa navigoinnin vaikeuteen tutkijat ehdottavat palve-
lujen koordinoinnin vahvistamista ja koordinoinnista vastaavan henkilon ni-
medmistd omaisen tueksi.

Omaisen roolia sekd omaisen ja ammattilaisen vilisti vuorovaikutusta vastaanot-
totilanteessa tutkittiin videoanalyysin avulla (Boehmer ym. 2014). Analyysi osoit-
ti, ettd omaisen rooli on usein episelvd, eivitkd ammattilaiset useinkaan osallista
omaista tilanteessa. Kuitenkin omaisilla on todettu olevan merkittivi rooli hoi-
dettavan henkil6n yksil6llisten ja hinelle tirkeiden tavoitteiden saavuttamisessa.

Omaiset osallistuvat myos usein akdtiivisesti lihimmaiisensd hoitoon erilaisis-
sa palveluasumisyksikdissd. Voutilaisen (2004) tutkimuksen tulosten mukaan
omaiset haluaisivat osallistua liheisensi hoitoon vanhainkodeissa enemmin
kuin heilld tutkimuksen aineiston keruun aikaan oli mahdollisuuksia, silld yli
40 prosenttia omaisista arvioi osallistumismahdollisuutensa liheisensd hoidon
suunnitteluun lifan vihiisiksi tai olemattomiksi. Vastaavasti joka kolmas vas-
taaja arvioi, ettd mahdollisuuksia osallistua asiakkaan hoitoa koskevaan paatok-
sentekoon oli liian vihin tai ei lainkaan. Mitd enemmin koulutusta omaisella
oli, sitd paremmiksi hdn arvioi mahdollisuutensa osallistua hoidon suunnit-
teluun ja siihen liittyvddn pédtoksentekoon. Riittdvi tiedon saanti asiakkaan
tilasta ja hoidosta seki hoitotyontekijoiden omaisille antama tuki vaikuttivat
myonteisesti osallistumiseen. Voutilaisen tutkimuksessa omaiset arvioivat eri-
tyisesti ikddntyneiden pitkiaikaisen laitoshoidon laatua.

Hoitohenkiloston nikokulmasta omaisten ja liheisten kohtaamista pidetdin
usein haasteellisena ja omaisilta saatavan tiedon hyddyntiminen riippuu hyvin
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paljon yksittdisten ammattilaisten asenteista ja halusta kuulla omaista tai liheistd
(Tamminen 2012). Tammisen kartoituksessa keskityttiin erityisesti omaisten tar-
peisiin ja odotuksiin siitd nikokulmasta, miten hoitohenkilstd voisi tukea my®os
heitd. Samansuuntaisia tuloksia saatiin my6s 2003 sairaanhoitajaliiton jdsenis-
tolleen toteuttamassa kyselyssd (Abdelhamid 2003). Sen mukaan sairaanhoitajat
tuntevat kohtaamiset potilaan omaisten kanssa joskus erityisesti eettisesti ongel-
mallisina johtuen mm. omaisten odotusten ja roolien ristiriidoista. Tami kysely
kohdistui erityisesti pitkdaikaishoidossa olevien potilaiden omaisiin.

Omaisen tai ldheisen roolin tukeminen

Systemaattinen lihestymistapa omaishoitajan tarpeiden kartoittamisessa to-
dettiin kanadalaisessa tutkimuksessa lisidvin omaishoitajan ja ammattilaisen
neuvottelevaa kumppanuutta (Levesque ym. 2010). Tutkimuksessa arvioi-
tiin Family Caregivers Support Agreement -menetelmid sekd ammattilaisten
ettd omaishoitajien nikokulmasta. Menetelmissi ammattilaiset kiyttivit
kumppanuutta vahvistavaa herkkid kuuntelua ja mahdollistavia kysymyksia.
Kumppanuus auttoi ammattilaista oppimaan omaishoitajan roolin vaatimuk-
sista, tunnistamaan ja kontekstualisoimaan omaishoitajan yksilélliset tarpeet,
nostamaan esille omaishoitajan piilevit kyvyt, tutkimaan omaishoitajan val-
miutta hakea ja saada apua, voimaannuttamaan omaishoitajaa seki lisdidmain
omaishoitajan tunnetta tyonsi arvostuksesta. Omaishoitajat mielsivit, ettd
heitd kuullaan arvostavassa ilmapiirissi, heille annetaan mahdollisuus reflek-
toida omaa tilannettaan, tarpeita ja mahdollisia ratkaisuja, heidin on helpom-
pi puhua avun hakemisesta ja ettd he pystyivit osallistumaan paitoksentekoon.
Tutkimuksen tulokset kannustavat kidyttdimain systemaattista, kumppanuutta
korostavaa lihestymistapaa tarpeiden kartoittamisessa.

Mikkelin seudun Omaiset ja Liheiset ry:n toteuttamassa VALOT-projektissa
kehitettiin terveydenhuoltoon moniammatillinen toimintamalli, joka auttaa
tunnistamaan omaishoitotilanteet sekd ohjaa omaishoitajien valmennusta.
Mallissa omaishoitajia pidetdin sekd voimavarana ettd yhteistySkumppanei-
na. Toimintamalli painottuu tilanteeseen, jossa hoidettava on kotiutumassa
sairaalasta, mutta sitd voi soveltaa my6s muihin tilanteisiin. Toimintamallissa
on koottu kuuteen eri vaiheeseen liittyvid toimintatapoja. Ensimmaiinen vaihe
on omaishoitotilanteen tunnistaminen, jossa kohteena on niin ennustettavissa
olevan omaishoitotilanteen kuin myés jo kidynnissi olevan omaishoitotilan-
teen tunnistaminen. Lisdksi mallissa on kuvattu vaativan omaishoitotilanteen
piirteitd. Vaativaksi omaishoitotilanteen tekee esimerkiksi hoidettavan yhti-
mittainen avun, ohjauksen ja valvonnan tarve. My6s omaishoitajan toiminta-
kyvyn ongelmat tai perhe- tai parisuhteen aiemmat ongelmat tekevit tilantees-
ta vaativan. Toisessa vaiheessa on kuvattu terveydenhuollon ja omaishoitajan
yhteystyon kidynnistimiseen liittyvid asioita; esimerkiksi omaisen hyviin koh-
taamiseen ja kuulemiseen liittyvit piirteet. (Viisinen 2013.)

Kolmas vaihe on selvityksen tekeminen terveydenhuollossa. Selvitys sisaltad
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muun muassa omaishoitajana toimimisen edellytysten sekd kodin asumisolo-
suhteiden ja sosiaalisen verkoston kartoittamisen. Neljinnessi vaiheessa oh-
jataan omaista: annetaan tietoa sairaudesta ja toimintakyvysti, ohjataan
kuntoutumista edistivdin tyootteeseen, kerrotaan sairaudesta aiheutuvista
kustannuksista ja etuuksista sekd tukipalveluista ja annetaan tietoa omaishoi-
tajuudesta seki vertaistuesta ja kuntoutuksesta. Tamin jilkeen kotiutus val-
mistellaan yhteistyond muun muassa ennakoivien keskustelujen, kartoittavien
kotikiyntien, kotilomien, kotiutusneuvottelun seki hoito- ja palvelusuunni-
telman avulla. Viimeiseni vaiheena on suunnitelmien tarkistaminen ja seuran-
nasta sopiminen. Mallissa esitetddn, ettd sairaalassa tehtyjd suunnitelmia tulisi

tarkistaa kotiutuksen jilkeen sekd vuosittain. (Viisinen 2013.)

2.2 Omaisen ja ldheisen hyvinvointi ja jaksaminen

Omaishoitajan hyvinvointi ja jaksaminen on ilmiéni monimuotoinen. Eri lih-
teissd sekd hyvinvointia ettd jaksamista on mairitelty eri tavoin, mikd hanka-
loittaa tutkimustulosten yhdistimisti ja kdytint66n soveltamista (Bastawrous
2013). Bastawrous (2013) esittii kannanotossaan, etti ilmién monimuotoi-
suuden vuoksi pitdisi tutkimuksissa kiyttdd monimenetelmaistd lahestymista-
paa, jossa yhdistetddn sekd madrillistd ettd laadullista tutkimusotetta.

Omaisten hyvinvointiin ja jaksamiseen vaikuttavat monet tekijit. Niiden
henkil6iden, joilla on kognitiivisia ongelmia, omaisten todettiin jirjestelmil-
lisessd katsauksessa (Seeher ym. 2013) kirsivin masennuksesta muuta viestod
enemmin. Katsauksessa todettiin niilli omaisille olevan my®és stressid ja on-
gelmia jaksamisessa. Masennusoireet eivit kuitenkaan olleet niin merkittdvid
kuin dementiaa sairastavien omaisilla. Tutkijat korostavat varhaisen puuttumi-
sen tirkeyttd negatiivisten psyykkisten vaikutusten ehkiisyssi. Greenwellin ja
kumppaneiden (2015) toteuttamassa jirjestelmillisessd katsauksessa Parkinso-
nin tautia sairastavien omaisten jaksaminen todettiin olevan yhteydessi sairas-
tavan masennusoireisiin, henkiseen tilaan ja neuropsykiatrisiin oireisiin. Useis-
sa katsauksessa analysoiduissa tutkimuksissa omaisen saama sosiaalinen tuki
auttoi jaksamaan. Dementiaa sairastavien omaisten hyvinvointia uhkaavia te-
kijoitd selvittdvissd jarjestelmallisessd katsauksessa sairastavan kiyttiytymiseen
liittyvit ongelmat, omaisen coping-keinot ja persoonallisuudet piirteet sekd
pystyvyyden tunne olivat useimmin yhteydessi omaisen jaksamiseen, masen-
nusoireisiin ja mielenterveyteen (van der Lee ym. 2014). Dementiaa sairasta-
vien omaisten emotionaalisten tarpeiden ja jaksamisen vililli on my6s todettu
olevan yhteys (Rosa ym. 2010). Samassa tutkimuksessa todettiin, ettd omaiset
eivit vilttdmittd tunnista sairauden piirteitd ja heilld olisi tarve saada enem-
min tietoa sekd psyykkistd tukea. Kaikkiaan niyttdisi siltd, ettd omaishoitajan
jaksaminen on suuresti riippuvainen nimenomaan sairastavan psyykkisesti
kunnosta riippumatta siiti, onko diagnoosi esimerkiksi dementia, Parkinsonin
tauti tai lievd kognitiivinen vaikeus, vaikka etenkin kahteen ensimmaiseen liit-
tyy usein myds fyysisen kunnon heikentyminen.
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Omaishoito on konkreettisen avun, ohjauksen ja hoidon lisiksi seki fyysistd
ettd henkistd ldsndoloa. Liina Sointu (2011) tutki ldsndoloa puolisoaan ko-
tona hoivaavien kokemuksia. Ldsndolo nidyttiytyi heidin kokemuksissaan
huolehtimisena, valveilla- ja varuillaanolona sekd niiden synnyttimini oman
tilan kaipuuna. Jaksamisen ja sen tukemisen nikokulmasta on ammattilaisten
tarpeen tunnistaa se, kuinka kuormittavana omaishoitaja lisniolon tuntee ja
mitkid ovat kunkin yksil6llisessd tilanteessa palvelut, jotka tarjoavat katkoksen
jatkuvaan lisndoloon. Yhteni haasteena on niiden omaishoitajien tukeminen,
joiden hoidettavat eivit ole halukkaita kidyttimiin kodin ulkopuolisia inter-
vallihoitopalveluita. Omaishoitajalle on ensiarvoisen tirkedd, ettd hoidettavan
hyvi toteutuu myos omaishoitajan lisndolon katkoksen aikana. (Sointu 2011.)

Sosiaaliset suhteet ja osallistuminen vapaa-ajan toimintaan ndyttelevit mer-
kittdvdd roolia omaishoitajien jaksamisessa (Adriaansen 2011; Kniepmann
2014). Vapaa-ajan toiminnan on todettu olevan yhteyksissi omaisen psyyk-
kiseen hyvinvointiin ja se voi toimia puskurina ahdistuksen tunteelle (Losada
ym. 2010). Omaisten sosiaalisten suhteiden yllipitiminen ja tarvittaessa nii-
den ylldpitimisen tukeminen palvelujen avulla ylldpitid omaisen tyytyviisyyt-
td elimiin ja ndin lisdd jaksamista (Adriaansen ym. 2011).

Hyvinvointia ja jaksamista tukevat interventiot

Viimeaikaisissa kansainvilisissi interventiotutkimuksissa, jotka kohdentuivat
omaisen tai liheisen hyvinvoinnin edistimiseen, mielenkiinnon kohteina ovat
olleet muun muassa kuormittumista lievittavit ohjelmat, puhelimitse annetta-
va ohjaus ja neuvonta, internetissi annettava tuki, vapaa-ajan toiminnat seki
vapaachtoismentorointi.

Psykososiaalisen intervention vaikutuksia Alzheimerin tautia sairastavien
omaisten koherenssin tunteeseen arvioitiin Vilimien (2012) tutkimuksessa.
Psykososiaalinen ryhmaiinterventio, joka sisilsi eri alojen asiantuntijoiden
luentoja, ryhmikeskusteluja, luovia toimintoja sekd yksil6llisid keskusteluja,
toteutui kahtena kahdeksan vuorokauden kuntoutuskurssina kahden vuoden
aikana. Koherenssin tunne heikkeni kolmen vuoden seurannan aikana, eiki
sitd voitu estdd psykososiaalisen intervention avulla. Tulosten valossa saman-
laisen intervention toteuttaminen kaikille ei liene tarkoituksenmukaista vaan
tutkija ehdottaa, etti omaishoitajat tarvitsevat yksildidympii interventioita,
jotta tarpeet tulevat paremmin kohdatuiksi.

Omaishoitajan kuormittumista lievittivid ohjelmia kisittelevissi katsaukses-
sa tunnistetut interventiomuodot olivat omaishoitajalle lepotauoan tarjoavat
interventiot ja psykososiaaliset tai psykoedukatiiviset ohjelmat (Garces ym.
2010). Lepotauon tarjoavat interventiomuodot oli jaoteltu kotiapuun, pdivi-
keskustoimintaan seki intervallihoitoon. Katsauksen mukaan intervallihoidon
vaikutuksia omaisen kuormittumiseen on tutkittu vihiten. Kotiavun ja pii-
vikeskustoiminnan on havaittu vihentivin muun muassa kuormittumista,
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stressid ja masentuneisuutta, mutta samalla on piinvastaisiakin tutkimustulok-
sia. Palveluiden kidyton on havaittu olevan yhteydessi my6s omaishoitajan ja
hoidettavan suhteen jinnitteisiin. Katsaus nostaa esille sen, ettd omaishoidon
kuormittumisen lievittiminen lepotaukoja tarjoamalla on monimutkainen il-
mio, johon on vaikuttamassa monia asia. Jotta timintyyppinen palvelu olisi
hyodyllistd, sen tulisi olla laadukasta ja tarpeisin vastaavaa. Usein palveluita
kiytetddn hyvin vihiisessd mairin ja vasta siind vaiheessa, kun omaishoitaja on
hyvin kuormittunut, miki selittinee osittain ristiriitaisia tuloksia lepotauko-
jen hyddyllisyydesti. Psykososiaalisten ja psykoedukatiivisten ohjelmien, joissa
annetaan tietoa, opetellaan taitoja ja annetaan emotionaalista tukea, todetaan
katsauksessa yleiselld tasolla vaikuttavan positiivisesti, vaikka on myos tutki-
muksia, joissa tulokset ovat rajallisia. Intervention kohdentuminen tiettyyn
asiaan johtaa myds paremmin kohdennettuihin positiivisiin vaikutuksiin.

Puhelimitse annettavan neuvonnan ja tuen vaikutuksia omaishoitajille, joilla
on dementiaa sairastava omainen, tutkittiin yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa
(Tremont ym. 2014). Osallistujat kivivit puolen vuoden aikana 16 puheli-
mitse toteutunutta neuvonta- ja ohjauskeskustelua. Keskustelut kohdentuivat
emotionaaliseen tukemiseen, tukipalveluihin ohjaukseen, omaishoitajien fyy-
sisistd, emotionaalisista ja sosiaalisista tarpeista huolen pitimisen rohkaisemi-
seen ja ongelmaratkaisukeinojen opettamiseen. Osallistujien masennusoireet
ja heidin negatiivinen reagoimisensa hoidettavan kiyttiytymisongelmiin vi-
henivit tutkimusjakson aikana. Tutkijat pohtivat, ettd tulosten valossa tutki-
tun kaltainen puhelimitse annettu keskustelutuki voi olla vaihtoehtona kas-
vokkain annettavalle tuelle.

Carbonneau kumppaneineen (2011) arvioi Kanadassa toteutetussa tutkimuk-
sessaan vapaa-ajan ohjelman antamaa tukea omaishoitajille, joilla on demen-
tiaa sairastava liheinen. Ohjelmassa lihtokohtana oli positiivisten aspektien
kautta omaishoitajan tukeminen ja samalla myds omaishoitajan ja hoidettavan
suhteen ylldpitiminen. Mairillinen analyysi osoitti, ettd ohjelman aikana hy-
vinvointi ei lisidntynyt, hoitajan ja hoidettavan suhteen laatu sen sijaan parani.
Kuitenkin laadullisessa analyysissd nousi esille ohjelman positiiviset vaikutuk-
set omaishoitajan pystyvyyden tunteeseen muun muassa soveltamaan toimin-
taa paremmin hoidettavalle sopivaksi ja myos vastaamaan paremmin hoidet-
tavan kiyttdytymiseen. Tutkijat arvioivat, ettd ohjelmalla on mahdollisuuksia
tukea omaishoitajan eliminlaatua positiivisten keinojen avulla.

Ruotsalaisessa tutkimuksessa (Ali ym. 2014) vertailtiin internetissi annetta-
van tuen ja materiaalin seki kirjallisena materiaalina annetun tuen vaikutusta
stressaantumiseen, tuen tarpeeseen, pystyvyyteen, hyvinvointiin, terveyteen ja
elimdnlaatuun. Kohderyhmini tutkimuksessa olivat 16-25 vuotiaat nuoret,
jotka tukivat ja auttoivat mielenterveysongelmaista omaistaan tai liheistddn.
Internet-tuki sisilsi tietoa, neuvoja ja ohjeita, kuinka voi pitdd huolta itsestdin
ja omasta jaksamisestaan, mistd voi hakea apua seki kuinka voi tietdd, milloin
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on tarpeen hakea apua liheiselleen ja tietoa sairaudesta. Osallistujat saattoi-
vat myos esittdd palstalla nimettémind kysymyksid internetissd ja asiantuntijat
vastasivat niihin. Internettisivustolla oli my6s paisy vertaistukikeskustelualus-
talle. Toiselle ryhmille oli koottu kirjalliseen kansioon tietoa 24 erilaisesta
tukipalvelusta kuten vapaachtoisjirjestdistd. Kansiossa oli tiedot palvelusta ja
siitd, kuinka palveluun voi ottaa yhteyttd. Tutkimusjakson aikana tukikansion
saaneen ryhmin stressitaso ja tuen tarve vihenivit ja pystyvyyden tunne, hy-
vinvointi sekd eliminlaatu paranivat. Internetryhmin hyvinvointi lisddntyi.
Ryhmien vililld ei havaittu eroa. Piitelmini olikin, ettd kumpikin tukimuoto
voi olla vaikuttava ja yksilolliset mieltymykset vaikuttavat sithen, mitd tuki-
muotoa pidetddn hyvina.

Vapaachtoisten antaman mentoroinnin vaikutuksia omaishoitajien ahdistu-
neisuuteen, masentuneisuuteen, eliminlaatuun ja itseluottamukseen hoi-
tajana tutkittiin iso-britannialaisessa tutkimuksessa (Greenwood & Habibi
2014). Vapaachtoismentorointi sisilsi emotionaalista ja kdytinnon tuen an-
tamista omaishoitajille, palveluihin ohjaamista ja tiedon antamista. Vapaach-
toinen mentori tapasi omaishoitajaa kotiympiristossi viikottain 6-12 kertaa.
Vapaachtoismentorointi vihensi omaishoitajien tuntemaa ahdistuneisuutta
ja masentuneisuutta seki lisdsi eliminlaatua ja luottamusta omiin kykyihin
hoitajana. Tulokset osoittavat, ettd formaalin ja informaalin tuen vilimuotona
vapaachtoismentorointi on arvokas tuen muoto omaishoitajille.

2.3 Etdomaishoito tutkimusten valossa

Etiomaishoitoa antaa Suomessa noin 65 00 henkiléi. Vaikka miiri on verrat-
tain suuri, on aihetta selvitetty melko vihan. Tahin lienee vaikuttanut osittain
se, ettd etiomaishoitajuuden miirittely on vaikeaa. (Vuorijirvi 2010.)

Etdomaishoitajan tuki on erimuotoista kuin samassa taloudessa tai hyvin -
helld hoidettavaa asuvan omaishoitajan. Etdomaishoitajat jirjestivit palveluja
hoidettavalle, osallistuvat erilaisiin neuvotteluihin, antavat henkistd tukea ja
pitdvit seuraa seki tekevit kotitaloustéitd ja pihatéitd (Hyvirinen 2013; Vuo-
rijarvi 2010). Vilimatkan vuoksi lisniolon puute koettiin henkisesti raskaana
ja etdiomaishoito vaikutti omaan aikaan sekd perheen yhteiseen aikaan (Hyvi-
rinen 2013; Vuorijarvi 2010). Tutkimuksessa nostettiin tirkedksi etiomaishoi-
tajan tilannetta kohentavaksi tekijiksi tietoisuuden lisidmisen etdomaishoita-
juudesta.

Tyossikdyvit etdiomaishoitajat tunsivat etdiomaishoitoon kuuluvien asioiden
hoitamisen hankalaksi tydaikana tai se ei ollut lainkaan mahdollista (Hyviri-
nen 2013). Ty6n ja omaishoidon yhdistiminen on haaste muutoinkin. Leino-
nen (2011) totesi tutkimuksessaan ansiotyon ja omaishoivan yhdistimisestd,
ettd toimivat kotihoidon palvelut ja sijaishoitopalvelut edistavit tyossikiyntid
ja hoivan yhdistimistd. Palveluiden avulla omaishoitaja voi tehdd ty6td ilman
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lisajdrjestelyjd. Kuitenkin palveluiden tulisi olla sellaisia, ettd ne sopivat arjen
pdivdrytmiin ja perhetilanteeseen. Palveluita suunniteltaessa on tarkasteltava
omaishoitajan kokonaistilannetta.

Geronteknologisten sovellusten kiytto nostetaan Niemisen ja Seeren (2014)
selvityksessd yhdeksi etdomaishoitoa tukevaksi muodoksi. Kaksi teknologiaa
hyodyntivdd tuen muotoa esiteltiin etiomaishoitajien tyon tueksi: mobiili-
paitteille ladattava geronteknologinen sovellus ja geronteknologialainaamo.
Sovellus olisi ns. sihkoinen reissuvihko, johon omainen, kotisairaanhoito ja
muut palvelut voisivat tuoda esille hoidettavaan liittyvid asioita. Gerontekno-
logialainaamo toimisi keskitettyni geronteknologisten laitteiden kokeilu-, lai-
naus- ja hankintapaikkana.
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3 HANKKEEN TOTEUTUS JA
KUVAUS AINEISTON
KERUUSTA

Hanke toteutui kuvan 3 mukaisten vaiheiden kautta.

I. Taustateorioihin
perehtyminen ja 2. Haastateltavien 3. Haastattelujen

tiedonkeruun rekrytointi toteuttaminen
valmistelu

6. Aineiston tulkinta 4. Aineistojen
kdsittely ja

5. Aineistojen

— tulosten o
analysointi

jdsentdminen litterointi

8. Raportin ja 9. Tulosten
oppaan jalkauttaminen ja
kirjoittaminen hy6édyntdminen

7. Reflektoivat
ryhmakeskustelut

KUVA 3. Hankkeen toteutuminen
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Hankkeen alussa perehdyttiin taustateorioihin tiedonkeruun valmistelemi-
seksi sekd laadittiin haastattelurunko. Haastateltavien rekrytointi vaati useita
kontaktien ottamisia. Kutsukirjeitd haastatteluun osallistumiseen lihetettiin
kuntien sosiaali- ja terveyspalveluihin, Mikkelin seudun Omaiset ja Liheiset
ry:n toimijoille, eri jirjestdjen toimijoille sekd hyddynnettiin henkilskohtaisia
kontakteja. Haastateltavaksi ilmoittautuneiden kanssa sovittiin haastatteluaika
heille sopivaan paikkaan. Haastattelun aluksi osallistujilta pyydettiin kirjalli-
nen tietoinen suostumus. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluna kahden
haastattelijan toimesta (Tarja Tapio ja Maarit Karhula). Haastattelut kestivit
vajaasta tunnista reiluun kahteen tuntiin. Ne toteutuivat pddasiassa haastatel-
tavien kotona, kolme haastattelua Mikkelin ammattikorkeakoululla ja yksi
haastattelu haastateltavan tyopaikalla. Haastateltavat olivat valmistautuneet
haastattelutilanteeseen ja keskustelu eteni hyvin nopeasti henkilokohtaisiin ja
intiimeihinkin asioihin.

Yksilohaastattelujen ohella toteutettiin kolme reflektoivaa ryhmitapaamista kol-
men eteld-savolaisen kunnan alueella. Ryhmatapaamiset toteutettiin omaishoi-
tajatapaamisten yhteydessid. Ryhmitapaamissa esiteltiin alustavia tuloksia ja kes-
kusteltiin haastatteluissa esille nousseista kehittimisehdotuksista. Keskustelut
antoivat tukea aineiston analyysiin.

Yksilohaastattelut litteroitiin kiyttien peruslitterointia eli kirjoitettiin sanatar-
kasti puhekielelld sisiltden merkitykselliset tunneilmaisut (esim. nauru, liikut-
tuminen) ja merkitykselliset tauot. Litteroitua aineistoa kertyi 226 sivua.

Aineiston analyysissid kiytettiin sisdllonanalyysid. Aineistoldhtdinen sisillon-
analyysi toteutettiin kolmevaiheisena 1) aineiston redusointi eli pelkistiminen,
2) klusterointi eli aineiston ryhmittely ja 3) abstrahointi eli teoreettisten kasit-
teiden luominen (vrt. Miles ja Huberman 1994, 91-92). Pelkistimisvaiheessa
litteroidusta aineistosta eroteltiin tutkimustehtivin kannalta merkitykselliset
aineistokohdat koodaamalla aineisto ennalta miiritellyn koodausrungon mu-
kaisesti (vrt. Tuomi & Sarajirvi 2009, 110-111). Teemoiteltu tutkimusongel-
ma ja haastattelun teemat ohjasivat koodausrungon laatimista. Analyysiyksik-
kond koodauksessa oli ajatuksellinen kokonaisuus eli esimerkiksi viite tai idea
(Jolanki & Karhunen 2010, 399). Koodatun aineiston analyysii jatkettiin ryh-
mittelemilld ajatukselliset kokonaisuudet etsien samankaltaisuuksia ja eroavai-
suuksia (Tuomi & Sarajdrvi 2009, 110-111). Timin jilkeen kisitteellistettiin
ryhmittelyvaiheessa muodostuneet luokat siirtyen alkuperiisilmauksista teo-
reettisiin kisitteisiin. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 111-112).
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4  OMAISTEN JA LAHEISTEN
KOKEMUKSET

Seuraavissa luvuissa kisitelldin ensimmiisend haastateltavia ja heididn anta-
maansa apua, tukea, hoivaa ja hoitoa. Nikemykset ja kokemukset on jaoteltu
seuraaviin kolmeen paiteemaan: omaisen ja liheisen osallisuus ja erilaiset roo-
lit, omaisen tai liheisen ja ammattilaisen yhteistyo sekd omaisen ja liheisen
hyvinvointi ja jaksaminen. Omaisen ja liheisen ddni on tuotu esille tekstin
lomaan liitetyissd suorissa haastattelujen lainauksissa.

4.1 Omaisen ja ldheisen antama tuki ja hoito

Omaiset ja liheiset ovat hyvin heterogeeninen ryhma. Myés tihin selvitykseen
osallistuneet henkildt olivat erilaisia niin idn, sukupuolen, auttamisen inten-
siivisyyden kuin hoidettavaan liittyvin suhteen osalta. Kukaan haastateltavista
ei saanut omaishoidon tukea eli heilld ei ollut virallista omaishoitajan asemaa.
Kaikki haastateltavat olivat sukua omaishoidettavalle. Haastateltavista kolme
antoi tukea ja hoivaa puolisolleen, yhdeksin ididilleen, kolme tdysi-ikiiselle
lapselleen ja yksi anopilleen. Heistd kolme asui yhteisessi kodissa tukea ja hoi-
vaa tarvitsevan liheisensd kanssa, neljd asui samalla paikkakunnalla, kahdeksan
haastateltavan tukea tarvitseva liheinen asui terveyskeskuksessa, palvelutalossa
tai muussa palveluasumismuodossa. (Taulukko 1.)
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TAULUKKO 1. Kuvaus haastateltavista ja heidin antamastaan tuesta

Omaishoitaja

(Omaishoidettava)

Annettava tuki
jaapu

Hoidettavan
asuminen

Aiti
(Tdysi-ikdinen
lapsi, jolla on

Valvoo ja ohjaa sanallisesti
lihes koko ajan tai on lis-
ni tai puhelimen piissi.

Yhteinen koti & hoidet-
tavalla myos oma asunto,
jossa ajoittain yovytdin

kehitysvamma) yhdessd
Minid Antaa jatkuvaa ohjausta ja Yhteinen koti
(Anoppi, jolla on huolehtii kaikista piivit-
muistisairaus) tdisistd rutiineista.
Puoliso Kiy pdivittdin syottimassi Terveyskeskuksen
(Puoliso, jolla on puolisoaan, 3 krt viikossa vuodeosasto
muistisairaus) ulkoiluttamassa, ajaa par-

ran, pitdd huolta kaikista

asioista.
Tytir Antaa piivittiistd, sianndl- Oma koti
(Aiti, jolla oli etenevi listd apua, tukea ja ohjaus-
sairaus) ta seki fyysistd, psyykkistd

ettd asioiden hoitoa.
Tytir Kiy vahintiin joka toinen Terveyskeskuksen
(Aiti) piiva (sisko kiy joka vuodeosasto

toinen piivi), sydttimaissi

ja huolehtii, ettd diti saa

hyvii hoitoa.
Puoliso Ennen muuttoa palvelu- Palvelutalo
(Puoliso, jolla on taloon huolehti piivittiin,
mielenterveysongelmia) ohjasi ja avusti asioinnissa

ja pdivittdisissd toimissa.
Aiti ja isd Tytir asuu toisella Palvelutalo
(Taysi-ikdinen lapsi, jolla paikkakunnalla,
on liikkuntavamma seki vanhemmat huolehtivat
kognitiivisia rajoitteita) toiselta paikkakunnalta

kisin mm. tekevit ruokaa,

huolehtivat, etti liikkkumi-

sen apuvilineitd huolle-

taan, ovat mukana kaikessa

pidtoksenteossa, ohjaavat

avustajia, selvittivit erilai-

sia asioita, tukia ym.
Tytir Auttaa péivittdin asioinneis- Oma koti
(Aiti) sa ja on henkiseni tukena.

26




Puoliso
(Puoliso, jolla vakavia

Auttaa ja valvoo puoli-
soaan kokoaikaisesti.

Yhteinen koti

sairauksia)
Tytir Auttaa palvelutaloon Palvelutalo
(Aiti) muuttanutta ditiddn yleen-
sd kaksi kertaa piivissi,
padasiassa ruokailun ja
ulkoilun ajan. On auttanut
ditiddn vuosia myos timdn
vield asuessa kotona.
Tytir On auttanut kotona-asu- Palvelutalo
(Aid, jolla muistisairaus) nutta ditiddn paivittdin,
mutta dementian edetessi
kotona-asuminen muodos-
tui mahdottomaksi.
Tytir Auttaa kotona-asuvaa Oma kot

(Aiti, jolla muistisairaus)

ditiddn pdivittdin aamuisin

iltaisin.

Tytdr

(Aiti ja isd)

Auttaa ditidgdn ja isddnsd
kaikissa pdivittdisissd aska-
reissa. Auttoi ditidn vield
toissd ollessaan piivittdin
vuosien ajan kdymalld
useasti pdivissi.

Yhteinen koti

Tytir

(Aid, jolla muistisairaus)

Etdomaishoivaaja, jonka diti
asuu toisella paikkakunnal-
la. Yhteydenpito toteutuu
nykyisin puhelimitse. Vie-
railee palvelutalossa asuvan
ditinsd luona noin 4 kertaa
vuodessa useana piivini
kerrallaan. Hoivaa jaetaan
muiden sisarusten kanssa.

Palvelutalo

Tytdr
(Aiti, jolla muistisairaus)

Etdomaishoivaaja, jonka
4iti asuu toisella paikka-
kunnalla. Nikee ditidan
kerran kuukaudessa, mutta
on yhteydessi péivittiin
puhelimitse. Aiti on saanut
hiljattain tehostetun pal-
veluasumispaikan. Hoivaa
jaetaan muiden sisarusten

kanssa.

Palvelutalo

27




Yhteisessd kodissa asuvalle liheiselle annettu tuki oli jatkuvaa lisnioloa ja
my0s fyysistd auttamista. Arjessa eliminen muodostui erilaisista toimista ja
usein totutut tavat ja rutiinit helpottivat arjen sujumista.

Miki tabansa tulee, joka sekottaa sen rytmin, vaikka labrakokeisiin
meno, niin se sekoittun moneksi piiviksi ja sitten on niinkd pallo hukas-
sa. Ja viikon pdistid mennddn lidkéirin vastaanotolle ja hin jannittii
hirvittivisti semmosia asioita niin, se taas sekottaa moneksi paiviksi
sitd rytmid. Etti on vihin niinko pallo hukassa, vaikka kuinka sanoo.
Vaikka kuinka sanoo, etti nyt ei tarvi lihted, niin silti vain. Miti tds-
mdllisempi se rytmi on pdiivistd toiseen, siti helpommin se vain menee.

Mie lihin tiihin Mikkeliin, niin mie tein aina aamupalat valmiiksi.
Keitin kahvin valmiiksi termokseen, kyl he omin avuin tulivar kahville
Jja minun sisko tuli aamupdiivilli kattelemaan piiviruokaa ja oli neljiin
asti. Hid lihti sitten pois, ko mie tulin toistd. Sitten jatkoin ruuat. Ja
sitten tuli ilta-askareet. Siind vaiheessa vield itekki pystyi kdymiin vaikka
toitten jilkeen ottamassa pienet unet. Mutta nyt on se jiinyt kokonaan.

Samalla paikkakunnalla, mutta eri taloudessa asuvien omaishoitajien arkea
leimasi tasapainottelu oman kodin ja perheen seki tukea tarvitsevan lihei-
sen tarpeiden vililld. Tydssikdynnin sovittaminen liheisen tukemiseen vaati
jarjestelyjd. Usein oma vapaa-aika jii vihiiseksi.

Mind harrastan toiti ja ditid. Jos en ole toissi olen tiilld. Mi en tiedd,
missd vilissd md tekisin muita harrastuksia. Tinddnkin ma olen pédssyt
puoli viisi toisti ja md oon nyt jo tissi (kello 18). M olen tissi niin
kauan, etti laitan ditin nukkumaan ja katon, etti héin pdisee sinkyyn
Jja tuossa puoli yhdeksin maissa ruvetaan pistimddn sitten yokuntoon.

Lihelld asuminen mahdollisti tiiviin avun antamisen ja annettu tuki nihtiin vilt-
timittdmani sille, ettd apua ja tukea tarvitseva liheinen saattoi asua omassa
kodissaan. Apu ja tuki liittyivit asioiden selvittimiseen, kaupassa, pankissa, ap-
teekissa ja muissa asiointiin kuin my®os péivittiisissd toimissa avustamiseen.

Aitini ei muuten prjdisi jos ei mun perbeeni asuttais téssi. Samalla
paikkakunnalla. Et hin ois sitte jossain laitoksessa.

Haastateltavista viisi kivi pdivittdin tai useampana piivini viikossa tapaamas-
sa terveyskeskuksessa, palvelutalossa tai muussa palveluasumismuodossa
asuvaa laheistddn. Kaikki muut paitsi yksi haastateltavista auttoi konkreetti-
sesti kdyneillddn liheistddn muun muassa syotti liheistddn, puki paille ja kivi
ulkoilemassa hinen kanssaan. Samalla kidynti antoi varmuuden siit, ettd lihei-
nen sai parempaa hoitoa. Ainoastaan yhden liheisen tapaamiset painottuivat
seurusteluun fyysisen auttamisen sijaan.
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Mind kiyn sielld melkein voi péivittiin tai vibintidin joka toinen piivi,
kun mun siskon kanssa vuorotellaan silleen etti, ainakin joka piivi joku
kéiy. Ja sitte meilld siind ringissi on vield entinen tyokaveri joka kiy, koska
me on katottu, ettd sielli on pakko kiyvd, syottimissi. Md koen sen, etti
Jjos mind kayn sielld niin mun diti saa parempaa palvelua sielli. Ne, joilla
ei 00 ketdidn omaisia nii selkeesti huomaa ettd, ei niisti niin kukaan vi-
litikdidn. Esimerkiks ditidkddin tuskin nostettas ruokapoytidinkid ees joka
pdivd. Me mennddn sinne ja me aina vaaditaan se, etti pitid nostaa ja
ndin. Ollaan aktiivisia ihan sen takia ettd, olis parempi olla sielld.

Kaksi haastateltavaa asui kauempana tukea tarvitsevasta didistdan. Kumpikin
niisti kauempana asuvista omaisista jakoi vastuuta muiden sisarustensa
kanssa. Kahden haastateltavan apua ja tukea tarvitseva tytir asui toisella paik-
kakunnalla. Puhelin toimi ndissd tilanteissa tirkedni yhteydenpidon ja tuen
antamisen kanavana.

4.2 Omaisen ja ldheisen osallisuus ja erilaiset roolit

Haastateltavat kuvasivat rooliaan palvelujirjestelméssd muun muassa yhteistoi-
mijana, tiedonvilittdjind, huolehtijana, asianajajana, arjen piristdjini ja niky-
mittomind (Kuva 4). Roolit liittyivit usein johonkin tarpeeseen. Esimerkiksi
huolehtija saattoi kompensoida ammattilaisten kiirettd huolehtimalla itse heil-
le kuuluvista asioista tai asianajajan roolissa toimiessaan omainen otti selvdi
asioista, joista omaishoidettava ei pystynyt itse ottamaan selvdi. Niiden erilais-
ten roolien sisilld osallisuus néyttdytyi erilaisena. Osallisuus saattoi olla vahvaa,
ohutta tai sitd ei koettu lainkaan. Osallisuus saattoi my®s rajoittua vain joihin-
kin tilanteisiin tai asioihin.

Tiedon-
valittdja/
jakaja
Arjen

piristdjd

Yhteistoimija

Huolehtija/
hoivaaja

"Asianajaja”

Ndkymdaton

KUVA 4. Omaisen ja liheisen erilaiset roolit
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Yhteistoimija

Yhteistoimijana omaiselle tai liheiselle syntyi tunne siit4, ettd hin on tirked osa
omaishoidettavan hyvinvoinnin ylldpitdjini ja ettd hin toimii yhteisty6ssd am-
mattilaisten kanssa. Télloin syntyi puolin ja toisin ymmirrystd siitd, ettd toimi-
taan yhteisen asian puolesta ja sekd omaiselle tai liheiselle etti ammattilaiselle oli
hyotyd yhteistyostd ja omaishoidettava sai tarpeitaan vastaavaa tukea ja hoitoa.

V: Mi pubuin [koti[sairaanhoitajille, etti miten ditille sais timmaisen
pienen kirryn. Voi sehin oli loistava idea [ididin mielesti], ku se tuli
[kotisairaanhoidon] kautta ja hinelle siti ehdotettiin, etti tii ei maksa
mitddn, ettd tist voi tehi vuokrasopimus. Niin sit hin oikeen mulle
silmit loistaen, md saan tiilti tillisen.. Voi etti miten monta vuotta
md olin jo. Mut tyrmiitty, et ili nyt hulluja pubu. Niin juuri tid on se,
miten tamd sitte menee niin..

K: Mitii kautta. Mut sitte toiki etti si osasit sen [didin tarpeen] vinkata
sinne [kotisairaanhoitoon] eteenpdin.

V: Niin en mdi koskaan sanonu [didille], etti kuule md sen kerroin, md
sanoin niille..

Yhteistoimijana omainen tai liheinen tunsi, ettd hineen luotetaan ja myos
luottaa siihen, ammattilaiset toimivat hinen liheisensi parhaaksi. Omainen
tai liheinen uskalsi esittidi toiveitaan. Hinen mielestidin hinet otettiin mukaan
ja hin sai my6s konkreettista ohjausta. Kokemus osallisuudesta oli vahvempi
kuin muissa rooleissa toimiessa.

Minuun luotetaan niin paljon, etti ne lidkkeet jotka pitid, ja horpyt
ja pulverit on valmiina siind. Tietivit, etti mind annan ne. Jos olen
epdillyt jotakin, etti mites tissi nyt on timmonen, niin menen kysy-
mdin hoitajalta, Samalla hoitaja selittii, mikis se on ja on tarkotus
antaa nyt.

K:Onko se niin, etti se tulee heilti luontevasti sulle

V: Tulee se tulee luontevasti. Siind ei ole mitidn. He tietivit, etti hom-
ma hoituw minulta, etti. monessa voissa paistettu.

Semmeosen toivomuksen esitinkin, etti edes kerran pdivissa, diti olisi
istumassa pyorituolissa. M tiedin, etti se on aika rankkaa touhua.
Tosin he osaavat timdén homman hyvin ja méikin olen oppinut aika hy-
vin kdyttimiddin liinaa, jolla saadaan kyljelleen tai selilleen auttamaan
dgitid. Olen ollut mukanaan heidin kanssaan siti tekemdsssi ja saanut
semmosta oppia.

Asumispalveluyksikossd timid saattoi nikyd myos niin, ettd omainen ja lihei-
nen otettiin automaattisesti mukaan niin virallisiin palavereihin kuin myos
vapaamuotoisempiin tilanteisiin. Tunne yhteistoimijuudesta syntyi melko pie-
nestikin huomioinnista.
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Oohan min siellid [asumispalveluyksikissi] muutaman kerran sattunu
kahviaikaanki ja tarjonneet kahvit minullekin

Tiedonjakaja ja -vdlittdja

Tiedonjakajan ja -vilittdjin roolissa omaiset tai liheiset antoivat ammattilai-
sille tietoa tukea ja apua tarvitsevan liheisensd sairaudesta tai toimintakyvyn
ongelmista ja ndihin liittyvistd huomioitavista asioista ja jopa hoitotoimenpi-
teisti. Heiddn mielestdin oli tirkedd kertoa myos laheisensd mieltymyksistd,
tavoista ja tottumuksista. Tiedonjakaja saattoi jakaa tietoa myos laajemmalle
joukolle yleisemmilld tasolla esimerkiksi kertoa kunnassa toimiville ammatti-
laisille, miten tietty toimintakyvyn ongelma vaikuttaa ja miten kyseisen toi-
mintakyvyn ongelman omaavaa henkil4d voi tukea. Tiedonjakaja ja -vilittdja
piti tirkeind myos toisten omaisten ja lihteisten tukemista. Tiedonjakajan ja
-vilittdjan osallisuus oli tilannesidonnaista; ammattilaiset saattoivat arvostaa
omaisten ja liheisten tietimystd ja myos kiyttdd saamaansa tietimystd oman
tyonsd tukena, mutta osassa tapauksista tietoa ei otettu vastaan tai sitd ei miel-
letty tarpeelliseksi hyodyntaa.

Omaishoivaaja koko ajan seuraa vanhusta. Liikdireitten ja hoitohen-
kilitten pitdis kysyi ja kuunnella siti omaishoivaajalta ja omaishoi-
tajalta, etti minkdlainen timd ihminen on ollur ennen titi sairautta.
Niinkd ennen sairautta diti oli virkee ihminen ja jutteli ja sitten kun
nditd alkoi olemaan, niin ei kukaan ollut kiinnostunut, etti mitd tille
ihmiselle on tapahtunut ja miti hin oli ennen. Mutta hin oli heidin
mielestiin normaali 90-vuotias joka hipottelee ja on sekava.

Huolehtija

Huolehtijana omainen tai liheinen kantoi vastuuta siitd, ettd tukea ja apua
tarvitseva omainen sai tarvitsemaan huolenpitoa, hoitoa ja palveluita. Huo-
lehtija oli tiiviisti mukana omaishoidettavan elimissi ja myos huolehti, ettd
ammattilaisten antama tuki oli tarkoituksenmukaista. Omainen tai liheinen
saattoi huolehtia lddkityksen asianmukaisuudesta, terveydentilan seurannasta
tai toimintakyvyn ylldpitimisestd ja jopa siitd, ettd perustoiminnoista huoleh-
ditaan asumispalveluyksikdssi.

Sota ei yhti miesti kaipaa, mut sanoisinko, et [oma rooli on] korvaa-
maton. Just se, etti on onni, etti asutaan tissi, lihekkdin.

Osastonsihteeri, hin oli oikein ihminen paikallaan. Hin piti huolen
kylli siitd, et kaikki paperit tuli. Se taas lisis siti tiedonsaantia, miki
oli tirkedd ja mydskin pystyttiin lidkityksii ja kaikkee kattomaan ja

miettimddan.

Onmaiset ja liheiset tunsivat ajoittain, ettd ammattilaiset pitivit heidin osal-
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listumistaan liiallisena. He olivat myds saaneet negatiivista palautetta omasta
toiminnastaan.

Tyttireni kanssa oltiin monesti iltapiivilli molemmat, kun hin pési
toistd niin mentiin. Kun mind syotin ditid, tai olin hinen apunaan
siind, niin tyttireni oli viereisen potilaan apuna. Mutta sehin ei kiynyt
ja siitid rupesi tulemaan nootteja. Hyvinkin kipakasti jotkin hoitajat
sanoivat, etti vaikka olisi ollut lupa omaiselta, niin silti sanottiin, etti
se on heidin tehtivinsi. Tuli hyvin nirkistynyt joiltakin suorastaan,
ettd heidin tehtivinsi tima homma on. Ja sit pikkuhiljaa huomasin,
ettd jotenkin niin kuin katsottiin vihdin, ettd tuokin tidlli honkdid koko
ajan. Tuli semmonen tunne ittelle. Etti kun niki ilmeisti ja elekielesti
huomaa helposti.

Huolehtijan rooli saattoi my6s tuntua sellaisen vastuunkannolta, jonka ei
mielletty kuuluvan omaiselle. Omaisen vierailut asumispalveluyksikossi tun-
tuivat ajoittain hoitotydn tekemiseltd ja jopa muiden kuin oman ldheisensi
hyvinvoinnista huolehtimiselta.

Joskus tuntuu siltd, etti oon osa siti hoitohenkilokuntaa. Esimerkiks ne
ruokailut piivisalissa, siind on koko poyti porukkaa tiynnd. Sillon,
kw md oon siind, niin mind hoijan koko sen poyvin ne porukat. Laitan
ruokalaput kaulaan ja, seuraan, et jokainen saa syityi ja jos ei saa nii,
meen auttamaan. Vililld tuntuu silti etti mind oon vihén ko hoitaja
sielld. Minusta se on aika ihmeellisti, et mi aina ajattelen siti ettd, jos
md en olis siind, niin mites sitten niille potilaille kévis.

Omaisen tai liheisen rooliin huolehtijana liittyi usein tunne siitd, ettd ei voi
luottaa asioiden hoituvan. Huolehtijan rooli saattoi olla jopa sen vartioimista,
ettd tukea ja apua tarvitseva saa tarvitsemaansa hoitoa. Yhteistyd saattoi tuntua
tillaisissa tilanteissa hankalalta. Omainen tunsi, ettd hinti vieroksutaan ja vil-
tellddn, kun hin vaati hoitoa. Kuitenkin yhteisty6ti toivottiin ja jo pientikin
huomioimista olisi pidetty tirkedni.

Sielli [palveluasumisyksikissi] kun ei kiy kukaan muut kuin mind. Se
on mahottoman tirkedd, etti kerran pdiviin ees nostetaan ylis, sekin
pitid vaatia. Ne ei joka piivi nosta sitd ylos. Siel on niin monta muuta
potilasta, ettd ne ei. Minusta tuntuu et mind oon kyttédija.

K: Miten si ite aattelet, miten sinut otetaan siind. Jos sinusta tuntuu, et
sind oot kyttd, niin miten si aattelet..

V: Mind oon piru. Ne hiviid hoitajat sillon, ei sielli ole hoitajia sitten,
ettd tiytyy menndi kysymiidn. Mind just sanon, et mind oon se piru,
mind menen sinne.

K: Jos aattelee yhteistyotd, niin onko siti semmosta?

V: Ei ole. Mind toivoisin etti hoitaja ja varsinkin omahoitaja. Eilen
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omabhoitaja kurkisti siind ja mind en huomannutkaan siti ensin. Sen
Jélkeen ei nikynyt. Minusta olis, tulis kysymdidn edes jotakin, vaikka nyt
ei 0is aikaakaan.

Osallisuuden nikokulmasta ammattilaiset eivit ottaneet huolehtijaa aidosti
kumppaniksi suunnittelemaan ja toteuttamaan yhteistd ty6ta.

Asianajaja

Toimiessaan “asianajajan” roolissa omainen tai liheinen puolusti tukea ja apua
tarvitsevan liheisensd oikeuksia saada palveluita ja tarvitsemaan hoitoa. Asi-
anajajan roolissa hin my®s jirjesteli asioita ja toimi linkkini eri palveluiden
vililld.

Nythin mdi oon just sinne pitkin palautekirjeen kirjottanu. Lauan-
tainaki ku mentiin viemdin [ruokaa palvelutalossa asuvalle tyttirelle]
niin, sielld oli tiskit, tiskikoneessa haisemassa. Jidkaapissa avonainen
leikkelepakerti haisemas, piti sitruunaa ostaa jidkaappiin, et saa hajut,
pahat hajut pois.

1iiii byrokratia, ettii joka ikisessi kidnteessi sai tapella, kuntaa tai jota-
kin muuta vastaan, taikka vaatia selityksid, vaatia vastauksia, oikaista
ihan selvid, vidrid péitoksid tai yrityksid tehdd védriin. Eli jos ajattelee
nyt tota koko koneistoa, miki ditin ympdrilld toimi, niin mai olin se
Joka, osasi pubua, halusi pubua, uskalsi pubua ja joka ylipidtiin pu-
hui. Moni asia ois Jddny tekemiittd, ois Jddny toteutumatta, ois menmny
vidriltd kantilta rai Giti ois joutunu maksumieheks vaikka oli ilmaisia
palveluita ja niin poispdiin.

Usein asianajajat olivat huomanneet, ettd tiedonsaanti palveluista on hankalaa.
Palvelut ja niistd saatava tieto on pirstoutunutta. Toiveena oli, ettd olisi ole-
massa opas tai vihkonen, johon olisi koottu tietoa saatavilla olevista palveluista
tai vihintddnkin tietoa, mistd voi kysyi lisitietoa. Samoin toivottiin, ettd olisi
olemassa yksi henkils, jonka puoleen voisi kiddntyi kaikissa asioissa.

Parhaimmillaan asianajajan roolissa toimiessaan omaishoitaja saattoi vaikuttaa
myonteiselld tavalla asioihin. Omaishoidettavan tarpeet tulivat omaishoitajan
kautta kuulluiksi ja omainen tai liheinen tunsi, ettd hinelld voimaa ja osaa-
mista ajaa asioita.

M kokisin olevani vaikuttaja, aktiivinen osallistuja. Ettdi nyt, jos didil-
1 jotain huonosti on, niin md tiedéin, mihin mé otan yhteytti. 1ai olen
ottanut yhteytti ja asiat etenee. Silli tavalla mai ajattelen, erti didilli
on aika hyvi tilanne, kun on meidit kaks lasta vield. Monilla ei oo
ketdidin, vaikka pitiid joskus vihén niin sanotusti korottaa dinti ennen
kuin uskotaan.

33



Asianajajan roolissa osallisuus vaihteli suuresti. Asianajan rooli tuntui osasta
haastateltavia my6s hankalalta — omainen jopa pelkisi, ettd hinen asioihin
puuttumisensa heikentiisi tukea tai apua tarvitsevan palveluita.

K: Sind oot rohjennu sanoo mutta, tuntuuko ettd, tarviiko siind vihin
piditelli vai uskallatko si sanoo aina kun tulee mieleen?

V: En aina. Mi ajattelen siti, ettd sit jos diti saa siitd, se tavallaan
kostetaan sille tai jotaki. Siti md pelkdin. Mi en hirveesti, tai yrittiny
vaan vihin aina kautta rantain jotain tillasta vihéin viestid viid.

Arjen piristdjd

Arjen piristdjind omainen tai liheinen saattoi keskittyd tuottamaan mielihyvii
tukea ja apua tarvitsevalle liheiselleen. Vaikka timin roolin mukaista toimimista
haastateltavat kuvasivat melko vihin, se nousi esille mielekkiini ja mieluisena.

Aina laitetaan vihd, naamarasvaa ja, tupsutellaan ja, tukkaa laitetaan
siis tammastd mukavaa vihin. Yrittid piristid siti arkee.

Vein oman radion sinne ja musiikkicdlevyji soitan. Laitan soimaan ja
olen huomannut, etti hoitajat tekee sitii samaa. Minulla on sielli [tietyn]
paikkakunnan mieslaulajien levy, kun poikani seki ex-micheni ovat lau-
laneet siind ja poikani laulaa sooloa. Ja joka kerta kun yhdessi laulussa
laulaa siind, niin didilli tulee sellainen deja vu, etti tunnistaa dinen.

Nakymatsn

Useampikin haastateltava tunsi joko koko ajan tai tietyissd tilanteissa itsensid
nikymittomiksi palvelujirjestelmassd. Haastateltavat mielsivit, ettd heidin tyo-
tddn ei tunnistettu tai sitd vihiteltiin. Osallisuutta palveluihin ei ollut olemassa.

Realiteettien ymmiirtiminen. Minusta vililli tuntuu, etti yksistidn
nuo palveluohjaajatkaan eivit vield ymmirri sitd, etti kun ne kysyy,
ettd montako kertaa sielli kiy didin lwona kodinhoitaja. Ja mie sanon,
ettd kaksi tai kolme kertaa. Ne sanoo, etti ei se vield niin paljon ole.
Mind sanon monta kertaa, etti mind itse vield hoidan hénti hyvin pal-
jon. Mind hoidan enemmdin tuntimddrdisesti titi hoitohommaa kuin
kodinhoitajilla. Niin, etti siti ei lasketa siihen ollenkaan.

Must tuntuu, etti onko mulla asemaa sielli. Eihin minuun ainakaan
mistidn olla yhteydessd, ainakaan minuun péin.

4.3 Omaisen ja laheisen ja ammattilaisen yhteistyo
Omaisen tai liheisen ja ammattilaisen vilistd yhteistyotd lihestytddn seuraa-

vassa vuorovaikutuksen, tiedonkulun sekd suunnitelmien tekemisen ja kiy-
tinnodistd sopimisen nikokulmista. Yhteistydn toteutuminen liittyi liheisesti
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myds omaisen tai liheisen erilaisiin rooleihin, joita on kuvattu aiemmassa lu-
vussa. Kuvassa 5 on esitetty yhteisty6n eri muotoja.

Rinnakkain, erilladn Sovittuja tapoja
toimiminen, vaihtaa tietoa sekd

Roolirajojen rikko-
minen, dialogista

vuorovaikutusta,
yhteistd toimintaa

sattumanvaraista yhteistd keskustelua
tiedonvaihtoa ja tapaamista

KUVA 5. Omaishoitajan ja ammattilaisen yhteistyo

Ohuimmillaan yhteistyd toteutuu niin, ettd autetaan ja tuetaan erilliin. Kum-
mallakin osapuolella on tiedossaan, ettd toinen on olemassa ja tieto vaihtuu
sattumanvaraisesti. Yhteistydn lisddntyminen vaatii tiedon vaihtamista sovittu-
jen tapojen mukaisesti ja yhteistyd sisiltad vastavuoroista keskustelua. Tiivistd
yhteisty6td kuvaa roolirajojen rikkominen. Keskustelu on dialogista vuorovai-
kutusta, jossa pyritddn muodostamaan yhteinen ymmarrys asiasta ja tutkitaan
yhdessd asiaa. Tiiviissd yhteistydssd toimitaan yhdessd, yhteisen hyvin eteen.
Yhteistyon edistdmiseksi toivottiin virallisempaa asemaa. Sen mielletiin lisad-
vin yhteistyotd ja padtoksentekoon mukaanottamista.

Omaisten ja ammattilaisten valinen vuorovaikutus

Omaisen ja ammattilaisen vilisessd yhteistydssi luottamuksellisen vuorovaiku-
tussuhteen rakentuminen oli edellytys sille, ettd omainen saattoi tuntea olonsa
varmaksi ja saavansa tukea sekd tietoa silloin, kun niitd tarvitsi. Useissa haas-
tatteluissa vuorovaikutus ndyttdytyi niin, ettd tietojen vaihto, omaishoidetta-
van elimintilanteen pohdinta tai ongelmatilanteiden ratkaiseminen yhdessa
neuvotellen oli vihiisti.

Sanoin tille hoitajalle [kotisairaanhoito], etti mi annan nyt sulle mun
oman henkilokohtasen pubelinnumeron, et jos jotaki, muutoksia didin
terveydessi tulee tai jotaki mitd mun pitis tietid. Et si ammatti-ibmi-
send néet asiat erilailla ku mind, niin soita sit mulle suoraan. Niin hin
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tokas, et no, eiks ne sun yhteystiedot nyt oo sielli dgitis papereissa. Mdi
sanoin et no, on varmaan. Mut md nyt tarkotin kuitenki tillisti niinku
vihin tillistd, vastaantuloa siind, et jos hin epdilee jotenkin. Ku hin
nikee harvemmin, niin sit se on voinu muuttua edellisesti kerrvasta. M
néddn usein niin en md huomaa jotain. 1ai sit on hyvi hetki niin, hin
peilaa sen multa ja just on ollukki huono hetki, ennenkd oon menny.
Ehdin mi siel koko aikaa oo. Niin, eiks ne nyt sun tietos oo siel ditis pa-
pereissa. Mi olin vihin etti, no sanoitpa kivasti, on kai ne sielld. Mut
otatko nyt tin mun numeron, en md tiedi ottikse. Et vihin semmosta
enemmidin yhteistyoti kylli joo sielti puolelta.

Moisiosta soittaa joku liikdiri. Se oli soittanut ensin sairaanhoitajalle.
Sanoin, etti tid on kummallista kun kukaan ei ilmoita mulle. Olisinko
halunnut menndi mukaan. Olisiko ollut muu vaihtoehro. Jos joku olisi
soittanut mulle, olisinko saanut sen didin raubottumaan. Jos joku olisi
soittanut mulle.

Et sit jos yhelti kysyt, ni se ei ehkd vilttimdtti tiid sitd ja toinen tietdi
toisen ja kolmas ehki kolmannen asian. Et vaikka, sielliki oli se vibko,
mihin sit kirjasivat, mitd on tehty. Mutta et se ettd, miten diti voi, siitd
ei sen vibkon kautta. Kun lukee, et mitdis tidil on oikein tapahtunu. Ni
se, ettd roskat viety, puuro keitetty, kaikki ok, et kaikki ok. INi se ei kerro
kylli junr mitéiin.

Tiedonkulku

Tiedonkulku nousi haastateltavien puheessa ensiarvoisen tirkeiksi.

Oikein tidlli paikan pédilli kaks ibmisti kéivi ja sovittiin ettd tid on
se kellonaika sitten millon tullaan [peseytymisti avustamaan]. Sielti
sanottiin, et tid kdy heille. Niin kas kummaa, se yks kerta sitten muut-
tukin, kellonaika eri. Ja siit ei minkdin nikésti ilmotusta tullu tinne.

Tiedon toivottiin kulkevan puolin ja toisin niin erilaisissa luonnollisissa koh-
taamisissa kuin jirjestetyissi neuvottelutilanteissakin. Etenkin eri taloudessa
tai etddmmilld asuvat omaiset ja ldheiset toivoivat saavansa tietoa myds puhe-
limitse ja sihkopostitse esim. laboratoriokokeiden tuloksista tai voinnista ylei-
semmin. Haastateltavat pohtivat, ettd sellaiset teknologiset ratkaisut, joissa tie-
to kulkisi myos omaiselle tai liheiselle automaattisesti, voisivat olla hyodyllisia.

1iilli aikakaudella, miti eletiiin, ku he koneelle sinne vie tietoja kui-
tenki. Niin se ei ois ku yks napinpainallus, jos mun tiedor ois sielld, niin

se tulis mulle sihkopostiin. Tai tekstiviestind jompana kumpana.

Usein tieto kulki silloin, kun jotakin negatiivista oli tapahtunut; esimerkiksi
silloin, kun omaisen vointi oli heikentynyt. Omaiset pitivit tirkedni, ettd am-
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mattilaiset viestittdisivit my6s sen, ettd asiat sujuvat hyvin ja kaikki on kun-
nossa eiki ainoastaan niissi tilanteissa, kun ammattilaisen arvioinnin mukaan
vointi on heikompi. Tamai loisi varmuutta.

Se on se, ettd jos jotaki erityisti negatiivista, yleensi [otetaan yhteytti].
Se on, ettd kun mitidn ei kuulu ni, kaik on hyvin. Mut et sitte, jos
Jotaki sattuu, ni sit.

Ja sitte ku md saisin sielti semmosia [viesteji], ettd otettiin kokeet, kaik-
ki ok. Se olis myiski, et mun ei tarvis miettid, et onkohan kaikki ok...
Et siti mi en vihittele ollenkaan ja [kotihoidon henkilot] kantavat
vastuunsa, mut sit he vois jakaa sitd ettd.. Etti nyt taas sielld kaikki ok.

Ja sitte just niisti kokeista ja timmosisti. Mi ajattelinki seuraavaks,
et md haluun jittii sinne [kotisairaanhoitoon] viestin, et ma haluisin
niist jotain tietoa. Et jos ditistd kerran tuntuu siltd, ettd se ei niitd haluu
mulle naytelli ja muuta. Niin voisinko md jotenki saada pahottamatta
hinen mieltinsi, vai meneekse sit, ettd hin ei oo mitenkdin holhouksen
alla, etti pitis olla hinen suostumus, etti jos md saan niiti katsoa. Et
md vihén tietdsin missd mennddn. En tiid, et onkse mahdollista ees.

Tieto kulki usein myds apua ja tukea tarvitsevan henkilon kautta omaiselle tai
lzheiselle. Oli tullut myds eteen tilanteita, joissa tiedon olisi ollut tarpeen tulla
ammattilaiselta suoraan omaiselle tai liheiselle.

Mii en muista, et ne [kotipalvelun henkilot] ois koskaan soittanu mulle.
Et he saattaa jittii lapun. Et hakekaa tillanen [lidke]. Jos diti ei muis-
ta ees antaa sitd lappua mulle, niin md en jotain vaikka hakiskaan. Nyt
oli joku vitamiini, joku miki B12-vitamiini, mikd pitii pistid, mikd
ei imeydy. Siindki oli kiyny sit semmonen, et siind oli tosi pitki vili.
Ja md en tienny, ettd se on sellanen, et jos se alotetaan, niin ei siti saa
lopettaa. Siind hoitaja vaibtu vililli, informaatio oli katkennut ja sit
ne oli jéttiny vaan lapun, etti hae titi apteckista. No diti ei muistanu
mulle siti lappua heti antaa. Ebin md tienny sitd.

Tiedonkulku omaisen tai liheisen ja ammattilaisten vililld edellytti usein sitd,
omaisen tdytyi olla aktiivinen ja vaatia, ettd tieto kulkisi.

Tietoa ei ehki haluttu jakaa, mutta kylli se sitten kulki, kun sen pisti
kulkemaan.

Mun sisko oli kysyny, ku tiiettiin, etti oli labrakokeita otettu, mun sisko
halus nihi, nii ne sano, ei me niiti voija néyttid. Pitid olla sun ditis
lupa. Sitten sisko sano, etti no sitten, dkkiihin se selvidd. Sitte, didilti
kysyttiin, annatko si luvan ja diti sano tottakai. Sitte annettiin se lab-
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ra tilleen teatraalisesti ettd, tissi nyt on. Et se ois enemmdin semmosta
avointa ja sellasta et tulis sellanen, etti se ois timmostd yhteistyoti. Kos-
ka kun ne omaiset kuitenki on yks osa sitii. Et kaikki otettas, silleen et
se ois avointa ja semmosta ja tosiaan etti olis tillasia keskusteluja, eiki
tulis itelle semmonen tunne etti tosiaan niitd, urkitaan. Siini tulee
semmonen ettd, on heti takajaloillaan. Jos meet jotain kysymdidin niin,
sen jannitteen tuntee. Se ei 00 semmosta avointa.

Than alusta asti, minusta ois sillon ku diti sinne sairaalaan joutu, etti
ois ollu timmanen, etti liikdiri ois kutsunu paikalle, ja kertonu sen
tilanteen ja siind ois voinu jutella.

Haastateltavat kertoivat my®os tilanteista, joissa tietoa oli annettu, mutta he
eivit olleet ymmirtineet sitd. Tiedon antaminen oikea-aikaisesti on haastavaa.

Mi olin varmaan kuullut siiti [palvelusetelisti] sillon aikasemmin,
mutta en ollut kdsittinyt siti systeemid ollenkaan. Sitten mietin, ettd
kelti mie siti kysyn. Mulla ei ole ketiin kelti kysyi ja mie kaubeasti
mietin, etti kelti mie voisin sitd kysyd siti asiaa.

Omaiset ja liheiset olivat varovaisia antamaan ammattilaisille negatiivista pa-
lautetta tai ehdottamaan erilaisia tapoja toimia, vaikka mielsivit niiden olevan
omaishoidettavan hyvinvointia edistivid. Varovaisuutta aiheuttaa huoli siitd,
ettd palautteen jilkeen ammattilaiset eivit kohtelisi asiallisesti heiddn laheistddn.

K: Jos ois joku semmonen, palautekanava, siis joku, mihin vois nimet-
toménd kertoo niin, auttasko se mitdin tai kdyttisitko sellasta, sind
esimerkiks?

V: Kylli varmasti ehki kiyttisin mutta, sitte vaan tulee itelle semmo-
nen, ettd se pitds hirmu tarkkaan valita ne sanasa ja ne ettd, tulee itelle
semmonen ettd, paljastuu siind, ne saa selville kuka. Sitte taas tulee se,
ettd jos siitd tulee sille potilaalle vaikeuksia.

Suunnitelmien tekeminen ja kdytdnnoistd sopiminen

Erilaisten virallisten suunnitelmien, kuten palvelu- ja hoitosuunnitelmien, laa-
timisessa tai epdvirallisempien kiytidntdjen sopimisessa oli hyvin kirjavaa kiy-
tintod. Osa haastateltavista kuvasi, etteivit he olleet tietoisia siitd, ettd heidin
omaiselleen tai liheiselleen olisi tehty palvelu- ja/tai hoitosuunnitelmia. Osa
oli tietoinen suunnitelmien teosta, mutta he eivit olleet osallistuneet suunni-
telmien tekemiseen, eivitkd vilttamited olleet tietoisia siitd, oliko heididn lupa
osallistua suunnitelmien laatimiseen. Niistd, jotka olivat olleet mukana suun-
nitelmia laatimassa, osaa oli kuunneltu ja he olivat olleet aidosti kumppaneina
suunnitelmia laatimassa. Osa puolestaan oli sitd mieltd, ettei heidin ddnensi
kuulunut suunnitelmissa. Kokemuksista riippumatta mukana olo suunnitel-
mia laadittaessa ja niihin vaikuttaminen koettiin tirkeiksi.
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K: siis palvelusuunnitelmahan sunki didilli on oltava olemassa kun héin
sad..

V: Onhan se varmaan joo.

K: ..etti miten se on laadittu ettd..

V: En oo kyllid nihny mitiin semmosta. Mut tiytyyhin se olla.

K: Ettii siind mielessi ehki vihin se asema jos ois vihin virallisempi
silleen et vaikkei ookkaan se omaishoitaja mutta ettd, oikeesti..

V: Otettas siihen mukaan ettd.. Tai esitettds etti hei ettd, nyt timmosti
kartotetaan. Nyt on ditisi hoitaja menossa.. Et jostain virastosta vaikka
soitettas, ettd ditisi hoitaja on menossa sillon ja sillon ja me jarjestetiin
tammonen et olis kerran, vaikka puolessa vuodessa timmaonen yhteishet-
ki sielld. Se ei olis heilti mitenkidn pois.

Tieto on kulkenut aina myds minulle, etti silli tavalla meilli on ollut
yhteistyotd. Etti ei ole mitiin sellaista salattavaa. Etti olen ollut sielli
mukana. Ja jos on ollut niiti omia kysymyksii. Mutta ei niitd ole juuri
ollut, kun on néin kahestaankin jutellut.

: Mind ymmdrsin, ettd ilmeisesti on ihan mukavasti otettu sielld ja ker-
K: Mind y 114 i) ti on ih kavasti otettu siellii ja k
rottu, jos on jotaki ja kysytty ilmeisesti sinulta kanssa sitte, mielipiteiti ja..?
V: Kylli sielld, kerrahan sinne piti meijin mennikkii, tyttiren kanssa
Johku newvotteluun. Siel oli niiti hoitajia kaks ja, [tuettava puoliso]
yhelli kantilla ja myo. Ja sielli justiin sitd, pohittiin siti juttuva.

4.4 Omaisen ja ldheisen hyvinvointi ja
jaksaminen arjessa

Omaishoitajan rooli vaikuttaa viistimittd jollain tavoin omaisen tai liheisen
elimdin ja hyvinvointiin. Useimmiten haastateltavat kuvasivat omaishoitajan
roolin vaikuttavan kaksijakoisesti. Se aiheutti huolta ja vaikutti jaksamiseen,
mutta samalla se antoi myds voimia — liheisen auttaminen ja tukeminen koet-

tiin palkitsevaksi.

Luonnollinen osa elamada

Osassa haastatteluissa nousi esille my6s omaishoiva ja -hoito luonnollisena osa-
na omaa elimii. Se oli rakentunut osaksi arkea, eiki sen koettu aiheuttavan
kuormittumista vaan antavan voimia arkeen. Apua ja tukea tarvitsevan omai-
sen elimissd tiivisti mukanaolo ja huolehtiminen koettiin mielekkaaksi.

En ma koe siti ettd, ajallisesti mitenkdidn se olis keltiin pois. Enem-
minkin md koen sen, jos md en sielld useemman kerran viikossa kerkid.
Joskus md en vaan kerta kaikkiaan oo jaksanu mennd, ku ma oon
ajatellu, riippuu tyopdivistd. Niin sitte koen vaan sen semmosena ettd,
hitsi ku oon hilmo miksen menny. Et mulle antaa voimaa se, etti mi

kerkeen sielld kéydi.
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Mii sanon, et kuule diti, md kiyn sulle vaikka joka pdivi kaupassa, en-
nemminkd mda kuulen tuonne [palvelutalon] pihaan kuinka si dineen
sielld itket, ku si et haluu sielli olla. Sit se alkaa nauramaan ja sanoo,
et okei. Mi sanon, et eihin tis oo mitiin vaivaa, kiyhin ma itelleki
kaupassa. Siin on seki hyvi puoli, mdi voin kontrolloida. Joskus sillonku
hin kévi ite kaupassa, niin md aina mietin, et mitenkiohin hin syo.

Mieki sain hirveisti kysymyksid, etti miten sinun oma elimda,aina kun
tuli pubecksi, etti vanhempia hoivailen tidlli. Et mie en pystynyt siti
Jédsentimdidn silleen, etti se olisi jotenkin minun omasta eldmisti pois.
Mie en ole ikind ollut semmonen kapakoissa istuja enki timmaonen
tyyppi, etti mulle on aina ollut lenkkeily ja hiibtely ja ulkoilu tirkein-
tid. Mie en ole koskaan kokenut, etti minulta jiis jotakin pois.

Omaishoivaan ja -hoitoon liittyy myés velvollisuuden tunne siitd, ettd omaista
tai liheistd on hoivattava. Osa haastateltavista koki ristiriitaa sen ja oman jak-
samisen vililld. Velvollisuuden tunteeseen liittyi my®os se, ettd omaisesta tai ld-
heisestd huolehtiminen koettiin elimiksi, jota eletdin, kun ei ole vaihtoehtoa.

Se on semmonen velvollisuuden tunne. Kun sii olet sen homman kerran
pidttinyt, ettd sid sen hoidat, niin sid sen hoidat, siitd ei luisteta. Se on
vain néin. Kylli minunkin tytor painottaa, etti lihet hakemaan sille
palvelutalon paikkaa. Mutta didin toive on, etti kun hin saisi olla
kotona. Jotenkin sellainen ristiriitainen olo siitd, etti pitiisiké minun
tehdd hinen tahtonsa vastaisesti. Etti kun hin ei pysty itse puolusta-
maan itteensi. Eikd silli tavalla lyomdidin nyrkkii poytidin, sanomaan
mitd haluaa. Etti pitiisiko minun tehdi hinen tahtonsa vastaisesti.
Etti minusta ei ole siithen ainakaan vieli.

K:Miki sinua autto jaksamaan siind ja oli semmosta palkitsevaa ja hyvii?
V: No se, no en tiid.. [naurua] Ma tietyst ajattelin, ettd tii on nyt titi
elimdti timd ja.. [naurnal Tillistd tii elamd nyt tilli kertaa.

K: Et ei oikeen ollu vaihtoehtojakaan vai?

V: Niin eihin siind.. [hiljaisuus]

Sitovaa ja vaatii organisointia

Onmaiselle tai liheiselle annettavan tuen ja avun sitovuus niin psyykkisesti kuin
fyysisestikin nousi haastateltavien puheessa vahvasti esille. Kaikki haastatelta-

vat kuvasivat tukea ja apua tarvitsevan omaisen olevan mielessi lihes koko

ajan tai ainakin tulevan mieleen usein, vaikka luottamus omaisen pérjdimisen

olisikin olemassa.

1iid on varmaan sellanen asia, ettd ei nyt vield titd niin vahvasti tajua,
mutta kun Gitid ei ole, niin tid naurattaa vield monta kertaa. 1id on
niin tragikoomista tid eldma, etti kylli tdii vield naurattaa meiti monta
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kertaa. Et tosiaan oon mie tidin viiden vuoden aikana ollut kolme ker-
taa lomalla.

Oman ajan organisointi aiheutti haastetta erityisesti silloin, kun autettava tai
tuettava asui lhietdisyydelld joko itseniisesti omassa taloudessa tai palvelu-
talossa. Useampi haastateltava jakoi aikaansa vihintdin kahteen paikkaan:
omaan kotiinsa ja perheelleen seki autettavan asuinympiristoon. Muutokset
ja poikkeamat rutiineita aiheuttivat omat haasteensa, vaikka muutoksen syy
olisikin jokin voimia antava asia.

Se pdivin rytmittiminen joskus pikkusen rassaa. On sitten pdivid, etti
mind itselleni sanon, etti nyt kun mind olen aamulla kiynyt, niin mind
en endd iltapiivilli tule. Ja sanon sen runanjakajalle tai sinne, etti mi-
nulla on muuta menoa. Etti eivit odota minua, kun olen kuin kello sielli.

Tarkkaan harkitsen aina, jos pitid jotakin ekstraa tehdi. Mun on tark-
kaan harkittava, etti kiyko se mulle ja miten md sen jirjestin ja saanko
sen tehtyd.

Jatkuva huoli

Etenkin eri taloudessa tai etdidmmilld asuvat omaiset ja liheiset kantoivat huol-
ta omaishoidettavasta. Epavarmuutta ja huolta aiheutti se, ettei itse voinut tar-
kistaa, kuinka autettava pirjdi. Etenkin muistisairaus toi tullessaan huolta ja
omaiset kuvasivat tilanteita, joissa olo oli hyvin keinoton. Toisinaan myds ko-
kemus siitd, ettd apua ja tukea tarvitseva liheinen ei ollut hoidossa juuri hinen
tarpeitaan vastaavassa paikassa, aiheutti huolta ja tuntui raskaalta.

Se on koko ajan mielessi. Vaikka menet saunaan itekses, niin sitikidn
ei voi tehddi hyvilld omallatunnolla, kun ei tiedd, miten se toinen voi.
Kaikki semmonen. Tyithin on pakko tehddi. Mutta vapaa-aika, jos siti
ajattelee, etti olis, niin siti ei ole.

Mii luulen et siin on suurin ongelma se, vaikka nyt et fyysisesti, tarvi
olla siinnollisesti auttamassa. Mutta kylli se vaan siihen psyykkeeseen
vaikuttaa niin, ettd kun se on kuitenki tavallaan aina mielessi.

Jatkuva huoli oli, ni veljelle kaikkein eniten, etti hin oli siind, lisni ja
diti hévis ja hén oli sielli sitte etsintijoukoissa monta kertaa, etti misti
mummo loytyy. Et kyl se oli semmosta huolen aikaa, et kyl se koko ajan
oli mielessi. Ku ei diti muistanu endd syt)’dd, el se muistanu, osannu
kdyttid endd turvaranneketta vaikka se oli..

Se aavistus siitd, et ku tietdd ettd, ditikid ei, silli on paha olla sielli
[hoitopaikassa], ja haluais pois sieltii ja sitte kokoajan miettii sitd, mikd

olis se ratkasu, minkdilainen hoitaja.
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Vaikutukset ihmissuhteisiin

Haastateltavat kuvasivat myos sitd, ettd heiddn jaksamisen horjuminen vaikutti
lahi-ihmisiin. Omaishoidon vaikutukset nikyivit laajemmin ihmissuhteissa;
eivitki ainoastaan tukea antavan ja tuettavan vilisissd suhteissa.

Sit tulee se, joku pattitilanne, etti ei osaa sen oman puolison kanssa, ei
osaa jutella niisti kipeisti asioista tai hyvistd asioista tai, niistd asioista,
mistd pitis pubella ja kysell.

Kyllihin aikuinen mies ymmdrtii ja sietidkin ymmdrtida [naurabtaal.
Mutta sitten murrosiiin kynnykselli oleva poika niin, se ei ollu kivaa, se
kaikki menetetty aika héinelti. Taikka se visymys, etti sitten mda puran
sen omaan perheeseen ja, taikka suru tai mun. Kyl siind kaikki kulki sen
matkan vaikka mind sen teinkin.

Samaan aikaan kun omaishoidon miellettiin koetelleen jaksamista ja vaikut-
taneen ihmissuhteisiin esimerkiksi perheen sisilld, oli silli myds myodnteisid
vaikutuksia. Auttaminen antoi hyvin mielen rasittavuudestaan huolimatta.

Niéen ditini onnellisena sielli ja hin ilahtuu, kun hin nékee kun mdi
tulen.

V: Saan hyvin mielen ja hyvin olon, ku mé kiyn sielli [terveyskeskulk-
sessa pdivittiin auttamassa ditidl. Mielellidgnhi mai kiyn, mutta, kylli
md sen koen kuitenki rasitteena ja onhan se tietysti omalta perheeltii ja
aviopuolisolta pois se aika.

K: Se on vihin kaksjakonen juttu..

V: Kylli.

Sukupolvien auttamisketju

Haastateltavien puheessa nikyi myos sukupolvien auttamisketju. Kun aiem-
min oli itse saanut apua, tuntui oikealta ja hyvilti olla apuna ja tukena. Autta-
minen miellettiin niin luonnolliseksi osaksi elimii ja sitd ei kyseenalaistettu.

Mi saan hinelti paljon ja, mi oon onnekas siiti ettd, asutaan tissi
niin lihekkdiin. Sillon aikoinaan, halusin muuttaa tinne, ku mi aat-
telin, et diti on niin lihelld. Se helpotti mun elimdidni niin paljon. Mdi
yritin aina ditille sanoo, et hei nyt mi maksan niiti velkojani takasi. Et
md en muista, et md olisin joutunu oleen tiisti pois sen takia, et mun
lapset oli sairaana. Et kuuen aikaan aamulla haettiin mummoa meille,
lasten kaa hoitamaan. Niin tii on ollu mulle semmonen kantava voi-
ma myds. Ja md yritin nyt maksaa niiti velkojani.

Minun omaishoivaajaksi tuleminen johtaa siiti asti, kun mie olen ollt
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2,5- vuotias, ko iiti on oottanut minun veljed. Aitilli oli iso vauvama-
ha ja jostain tuolta heindpellolta oltiin tulossa, niin mie olin sanonut,
et kanna minua vihin. Aiti oli sanonut, etti en mie jaksa kantaa ko
minulla on tii iso maba. Mie olin sanonut, etti kanna minua vihin,
ettdi kylli mie sinua sitten kannan ko sie tulet pieneksi ja mie isoksi. Aiti
on muistanut monta kertaa. Aitihin on siitid monesti muistuttanut.

Omaistaan tai liheistiin hoitavilla henkilsilli on hoidettavaan useimmiten li-
heiset, tunnepitoiset suhteet. Hyvinvointiin vaikuttaa my®s se, ettd omaishoiva
muuttaa usein suhteita, toisinaan hyvinkin radikaalilla tavalla. Entisestd vah-
vasta hoidettavasta voi tulla omaisestaan tai liheisestddn tdysin riippuvainen.
Hoitajan rooli ja tehtdvit voivat my6s olla koko ajan ldsnd niin vahvasti, ettd
muut roolit jadvit hoitajan roolin ”jalkoihin”.

Sairauden edetessi 0o eniid mahdollisuutta olla tytir. Si vaan toteutat
niitd, hoidollisia, juttuja. Kun on niin paljon kipuja tai kun on ditilli
niin paljon ahdistusta tai surua, niin, ei 0o aikaa puhua tai mahdolli-
suutta puhua, miti mun poika vaikka teki tai miten meilld toissd meni.
Ois ollukin joku kiva ns. normikeskustelu, niin sit ihan jostain puskista
tulee paniikkikohtaus tai jotakin. Et si oot koko ajan, varuillas aidos-
ti, hoitaakses tavallaan ditii. Ilmeisesti meilli kummallakaan ei ollut
vikeanlaisia tapoja kdisitelli siti surua. Mind ehki liiankin suoraan
Jja diti ei sitten ollenkaan.. Oli sidli, tavallaan, et me ei voitu pubua
menettimisestd.

Arjen jatkuvuus

Tutun arjen jatkuminen tunnettiin tirkedksi hyvinvointia ja voimia lisidvik-
si tekijdksi ja samalla se oli my6s omaishoivan vaikutin. Tuntui palkitsevalta
voida eldd elimii totuttujen tapojen mukaisesti ja yllipitdd myos autettavan
omaisen tuttuja rutiineja, vaikka se aiheuttikin ty6td.

V: Me saadaan asua yhdessi ja elii yhdessi. Se on se tirkei asia. Etti
me kuitenkin voidaan asua aivan néiin omakotitalossa. Me voidaan
tissi asua aivan hyvin. Pojanpoika on kiynyt ajamassa nurmea joskus,
mutta sitvouksen mind olen hoitanut ja ruuanlaiton olen huolehtinus.
Nyt on ollut tuo omenashow ja sen mind olen jaksanut.

K: ettdi arki on suurin piirtein samanlaista mitd se ollut ennen?

V: joo voi sanoa, ja pyykit pesen ja laitan. Hitaammaksihan siti tulee.
Huomaa etti asioiden tekemiseen jid vihemmdin aikaa ja ehtii vihem-
mdn ja siirtyy seuraavaan pdiviin. Mutta kun ei ole kiire mihinkdin
eiki kukaan tule hoputtamaan.

Haastateltavat tunsivat palkitsevaksi sen, ettd he pystyivit auttamaan ja tuke-
maan ldheistddn. Oman liheisen tunteminen ja hinen tarpeidensa ymmir-

timinen teki omaishoivatydstd mielekistd. Raskaudestaan huolimatta hoiva
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miellettiin merkitykselliseksi monella tasolla niin konkreettisina tekoina kuin
henkisesti antavana.

Mind tiesin, etti minkéilainen olo [puolisolla] on, etti mind ymmirsin.
Ja hoitajat ei 0o kysymdissi aina, eikd se nykyddin pysty vastaamaan. Etti
koskeeko sinua mihin ja minkdilainen olo sulla on. Mind tiesin, vaikken
sanonutkaan mittidn niille. Pitkin yhteiselon jilkeen, sen nyt tietdii
ihmisen jo. Se on palkitsevaa, etti mind sain, ja jaksoin hoitaa.

Aitin hyvé olo. Se ettd, ditibin eli varmaan elimiinsi onnellisinta ai-
kaa sairaudestaan huolimatta viimeiset vuodet. Kaikki ihasteli hinen
kotiaan ja, sitten tid tavallaan vihin lupaa humputella. Etti siti kuo-
huviinid aina silloin tilloin ja, et se, kyl se sairaus pystyttiin unohta-
maankin. Kun endi mitidn muita aisteja ei ollu tai kykyjd, niin joku
hyvintuoksuinen saippua jonnekin ja siis, itelle ddrimmdinen oppimat-
ka kyll siind, et miti se ihminen loppujen lopuks tarvitsee ollaksensa
onnellinen. Niinku ditikin, kun on kivuton, kun on limmin, on kaikes-
ta limmityksestd ja tillaisesta huolehdittiin ja, kun ei vaatteet hierri ja
hiosta ja, on niiti kukkasia ja lintusia ja enkelipatsaita. Sen hin kylli
opetti. Et kyl se pistid miettimddn, et tiytyyks ihmisen sitten, olla kuo-
leman ddrelli et nikee tai osaa kiittid tai pyytii anteeks tai, muuta. Et
aikamoinen matka itseen myiskin. Ja sit se ettd, si tiedit ditis kuolevan.
Et ei se, se ei ollu mikdin helppo juttu.

Perhe hyvinvoinnin yllapitdjana

Keinot oman hyvinvoinnin ylldpitimisessi olivat moninaiset. Yhtd oikeaa hy-
vinvoinnin edistimisen mallia ei ole olemassa. Se koostuu eri ihmisilli eri te-
kijoistd riippuen omasta persoonasta, lahipiiristd, elinympiristdstd kuin myos
saatavilla olevista palveluista.

Hyvinvointia ja jaksamista auttoi monella haastateltavalla hyvit suhteet per-
heeseen. Usein perheenjisenet jakoivat vastuuta omaishoivasta esimerkiksi si-
sarusten kesken. Omaishoiva vaikuttaakin niin usean ihmisen elimiin.

V: Sosiaalien verkko, kyl se hirveen pieneen nyt menny. Yhteiskunnal-
linen aktiivisuus on jiinyt kokonaan pois. Siind mielessi on hyvi asia,
ettd on toissid. Mulla on hirveen ihanat tyokaverit. Mi tydssi nien pal-
Jjon asiakkaita, joiden kanssa joudun tekemisiin ja siind saan sitten siti
voimavaraa takaisin. Niin, se tavallaan korvaa siti sosiaalista puutetta.
Mulla on aika hiljanen mieskin vield.

K: Ymmiirtiiiiko miehesi sinua miksi olet niin sitoutunut.
V:Ymmiirtid. Hindhin pitid minusta hirvein hyvéi huolta. Ky kau-
passa, pessee pyykit ja kiy kaupassa. Hin on elikkeelli ja hin pittii
kotia ja mokkid pystyssa.
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K: hin pitid sinusta huolta, etti sind jaksasit tissa.

V: Me ollaan oltu yli 42 yhdessi. Meilld on vanha subde. Hin tietid,
ettd tid ei ole mitiin helppoa. Sekin on aika nurinkurista. Kun si
kerkeiit olla kotona sen puolitoista tuntia ja si olet sen ajan sen verran
visynyt, kun tulet toisti. Si syt ja haluat sen ajan olla potkollidn,
mutta kun toisella on kauhean paljon asiaa ja hin ei ole jutellut koko
piivind kenenkdin kanssa. Ja se pitiisi sekin vield jaksaa siind. Se on
valitettavasti néin, sille ei maha mittidin.

Yhteisyys perheen kanssa loi my6s yhteisid selviytymiskeinoja. Asennoitumi-
sen ja suhtautumisen tilanteeseen koettiin vaikuttavan omaan jaksamiseen,
etenkin huumorin kiytto helpotti vaikeiden asioiden kanssa painimista.

Kylli nuo sisarukset on se voimavara. Sen huolen ja murheen jakami-
nen, huumorin avulla.lhan oikeesti aina vililli, niin siis ei tiid etti
itkiskd vaiko nauras. Naurun puolellehan se aina sit men,i mut et silli
sitte jakso, ja silld huumorilla.

Omat, hyviksi havaitut, jaksamista edistivit keinot nousivat haastateltavien pu-
heessa tirkeiksi. Usein keinot olivat olleet kiytossi jo ennen roolia omaishoivaajana.

V:Mullan viinti ja, mullan tyonto ja kiven kidinto.

K: Niin, ettd pidsee tekemdidn ihan.

V: Than silleen, ei jouda mérehtimddin. Silleen ajattelemaan niitd, jos
Jjéd silleen, niin sitd heti ajattelee.

Ammattilaisilta ja palvelujdrjestelmaltd saatu tuki

Haastateltavat kuvasivat ammattilaisilta ja palvelujirjestelmiltd saamaansa
tukea monesta nikokulmasta. Omaisten ja liheisten jaksamisen huomiointi
oli haastateltavien kokemuksen mukaan ollut vihiisti. Joissain tapauksissa
omaisen jaksamista ei huomioitu lainkaan, vaikka jo pienikin huomiointi
auttaisi jaksamaan ja loisi ilmapiirin, jossa omien tarpeiden esille tuominen
olisi helpompaa. Tosin nousi my®és esille epdilys siitd, ettd ammattilaiset eivit
tunnista omaisten ja liheisten kuormittumista, eivitkd sitd ndin ollen osaa
huomioidakaan.

Siellii ol yks hoitaja, ihana. Kysy ettii miten sind jaksat. Kukkaan muu
ei, mind en tiid hinen nimmeesikdidin. Mut kysy, etti miten sind jaksat.

Ja ei siti varmaan kuule ihmiset joo tosiaan nihny. Et jos joku ois mua
[naurahtaal, jossain kohtaa silittiny ettii "kuin si jaksat?” niin ois voi-

nu olla, etti ma murrun siihen paikkaan. Et no en jaksakaan.

Haastateltavat toivoivat nykyistd enemmin huomiointia ja myds tietoa siitd,
mistd apua omaan jaksamiseen voisi hakea.
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Tiin koneiston eli siis kunnan, pitiis ottaa huomioon liheisenkin jak-
saminen. Toki multa vililli kysyttiin ettii "kuin si jaksat?” ja "no on se
raskasta sullekin” ja niin, mutta vois olla, et vihjaistas jostakin, “otapa
sinne yhteytti tai ootko tietoinen tistd, tdstd ja tisti?”. Et kuka taval-
laan kantoi vastuuta minun jaksamisesta? Ei kukaan, muuta ku mind
ite ja mieheni ja, lihiomaiseni.

Haettu apu ei aina kohdannut tarvetta. Ammattilaiset eivit ymmairtineet
omaisen tai liheisen avun tarvetta ja ehdotettu keino jaksamisen lisadmiseksi
ei ollut tarkoituksenmukainen.

Mii olin terveyslidikirilli kivin ja sitte kivin tyoterveyshoitajalla. Tyi-
terveyshoitajaki oli siti mieltd, etti eihin sielli [didin palveluasumi-
syksikko] joka piivi tarvii kiyvi. S liian paljo uhraat omaa aikaas
siihen. Mutta, ehki ne ei osaa sitd, tai nid siti silld tavalla kun mindi
sen nddin. Ja kun mind nyt oon nihny miti se on. Varmasti nytki, jos
mind en kivis sielld niin, ei nostettas singysti ylos.

Hoidettavan intervallijakso hoito- tai asumispalveluyksikossd oli ollut tir-
ked tuen muoto niille omaisille, jotka hoitivat liheistddn samassa taloudessa.
Konkreettista apua arjessa selviytymiseen oli haastateltavien kokemuksen
mukaan usein joutunut vaatimaan ja ennen avun pyytimistd oli venytty jak-
samisen ddrirajoille.

Mii sanoin, etti nyt on mitta niin tdynnd, ettd nyt niitten intervallijak-
sojen vaan tiytyy lihtee pyorimdidn. Etti edes se, viikko olis siti omaa
elimidin aikaa. Ku sitihén tis ei ole endi ollenkaan.

Suhteen ollessa erityisen tiivis, oli intervallijaksojen aloittaminen saattanut ai-
heuttaa ensi alkuun huolta. Till6in tirkedd oli ollut luottamussuhteen synty-
minen intervallipaikan hoitajiin.

Intervallijaksolla, se oli ihana paikka, hoitajat oli ihania ja hoitivat
todella hyvin ditid. Mulla ei ole minkdinlaista valittamista sielti. Pelk-
kid plussaa, mutta siitd huolimatta on sellainen huoli. Se huoli kun
on vieraat ihmiset sielld, et niillikihin meni varmaan kuukausi ennen
kuin oppi yhtéin ymmdirtimddin ditid.

Omaiset ja liheiset toivoivat yhteyshenkil6d, johon voisivat tarvittaessa ottaa
yhteyttd. Yhteydenpito yhden, tutuksi tulevan ihmisen kanssa miellettiin hel-
pommaksi kuin lukuisten eri ihmisten kanssa. Tami lisisi my6s luottamusta,
koska yhteyshenkil tunsi hoivattavan ja hinen tilanteensa.

Olis semmonen ihminen mullekkin, jolle mé voisin soittaa, etti hei nyt
md tarvin apua. Olisi minun tukena siind hoivatyissi.
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Keskusteluavun tarjoaminen niin virallisten kanavien kuin epavirallisem-
pien foorumien kautta on ammattilaisten yksi auttamismuoto. Keskustelua-
vun tarjoaminen omaisille oikea-aikaisesti ja oikeanmuotoisena on ensisijaisen
tarkeii.

Yhteiskunnan on tarjottava keskusteluapua. Ja ollaan kéiytykki, mut
mulleki on suoraan sanottu, no et si oo masentunu, si 0ot vaan su-
rullinen. No ne oikeestaan sit loppuu siihen. Sit mdi taas painin, ite
nditten asioitten kanssa. Sen takia mi varmaan oonki kova pubumaan
ja tillinen ku tulee tillinen tilanne niin méhdin sit pilpitin. Joskus
tulee ihan yllittiivisti, koska huomaa, et kyl siit kuitenki tulee se tarve
pubua siiti asiasta.

V: Niin justiin. Mut kylli tukihenkilo on hirveen hyvi. Etti on kenelle
pubbuu.

K: Et vois olla, vihin herkemminkin tarjottais semmoista mahollisuut-
ta.

V: Kylld, joo. Mulle tarjottiin sillonkin, mut mind olin jotenkin. Mind
aattelin, etti mini en. Kun minusta tuntuu, etti mind oon tiilld sil-
leenkin, tuttuja on sitten. Se tulloo se aika, mind olin niin vahva ole-
vinnaan.

Jaksamisen ollessa ddrirajoilla, voi tuen vastaanottaminen olla vaikeaa. Tdmin
huomaaminen vaatii ammattilaiselta herkkyyttd. Aina tuesta kieltdytynyttd ei
voi jattdd yksin vaan tilanteen seuraaminen on tarpeen.

V: Viime talvena mind en jaksana libtee en mibkéin. Mua itketti niin
hirveesti, niin ihmiset ei paballa kysyny multa. Mutta minua aina it-
ketti, kun ne kysy, etti miti kuuluw, ja sitten plaplapla. Pubu aina siti
samaa sitten. Niin se oli hirveeti.

K: Niin, ettd ei sitd aina jaksa pubuakaan.

V: Ei, ja siti samaa asiaa. Se on ihan, et siti rupes kaihtamaan, ettd
mind pelkdsin ihmisii. V

Vertaistuki

Vertaistuki on tiettyyn elimintilanteeseen tai ongelmaan liittyviid vastavuorois-
ta tukemista ja auttamista, jossa samankaltaisia asioita kokeneet henkilot jaka-
vat kokemuksiaan ja ndin kumpikin samanaikaisesti sekd antaa ettd saa tukea.
(Vammaispalvelujen kisikirja.) Ammattiapu ei korvaa vertaistukea, eiki vertais-
tuella voi myoskdin korvata ammattiapua. Vertaistuki voi toteutua hyvin mo-
nimuotoisesti esimerkiksi kahdenkeskiseni tukena, kuten tukihenkilétoimin-
nassa, vertaistukiryhmissi tai myos internetissd erilaisissa ryhmifoorumeissa.
Vertaistuki voi olla henkil6istd itsestddn lihtevii toimintaa tai se voi olla jonkin
taustajirjeston tai organisaation jirjestimii toimintaa. Se voi my6s olla am-
mattilaisten jirjestimiin toimintaa, joka liittyy kiintedsti palveluprosesseihin.
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Haastateltavat kuvasivat vertaistukea hyvin monimuotoisesti. Se oli kanssa-
kdymistd, jossa kumpikin osapuoli oli antavana ja saavana. Saatu ja annettu
vertaistuki miellettiin merkityksellisend. Se auttoi jaksamaan ja my6s voimaan-
nutti. Toisen tilanteen ja tuntemusten ymmirtiminen, kuulluksi tuleminen
sekd tiedon saanti nousivat keskeisiksi vertaistuen merkityksiksi. Vertaistukea
oli saatu epavirallisissa, luonnollisissa kohtaamisissa esimerkiksi asumispalve-
luyksik6ssd muita omaisia tavatessa kuin my®6s eri jirjestojen jirjestetyissd ko-
koontumissa.

Et ois se vapaus aidosti pubua ja tulla kuulluksi ja kuunnelluksi.

Alkwun ni libtee hakemaan siti vertaistukee, et jossaki ymmirretidn.
Et joku ees tietid. Eihin ihmiset ymmirrd jos ei siti oo ite kokenu. Ja
toiset ihmiset kokee ne eri tavallakin vielid. Ykski rouva sano, et, hinen
mies oli niin helppo hoidettava, ku ei ollu mitidn. Silti hin halus lomil-
le ja, siti omaa aikaa. Saati sitten kun on, vihin toisenlainen, niin
on raskaampi. Mut kuitenki se ettd, piti hakeutua semmosten ihmisten
seuraan, jotka jollakin tavalla ymmdirtii.

Se on oikeastaan aika tirkei. siti ei silli hetkelli ajattele, mutta on ai-
van eri asia pubua sellaisille ihmisille, joilla on omakohtaisia kokemuksia
kuin semmoselle, joka ei tiedi eiki ymmdirri asiasta yhtiin mitiin. Mi
kuulun néiihin omasihoitajien jengiin. Meilli on kerran kuukaudessa ko-
koontuminen tuossa kirkonkylilli. On hirmukiva pubua samassa asemas-
sa olevien kanssa, ei nyt niin ongelmistakaan, vaan muistakin aibeista.

Vertaisten roolin kuvattiin myos vaihtelevan eri tilanteissa. Haastateltavat ker-
toivat eteen tulleen my®6s vaiheita, jolloin omien tuntemusten jakaminen tun-
tui raskaalta eikd vertaistuen koettu siini tilanteessa auttavan.

Ei sitd jaksa. Et se tulloo semmoinen olo, etti. Mie en ossoo selostaa sitd,
se on niin raskasta, ettd sinne ei jaksa mennd, et siti kivelee ennen itek-
seen. Mindkin kun teen kistyotd ja puran siihen sitten.

Haastateltavat pohtivat my®ds sitd, millaisissa tilanteissa olevien vertaisten kans-
sa jaetut kokemukset olivat olleet antoisia.

Vertaisten miellettiin yhtdildd antavan epivirallisempaa, ja ehkd myos luonte-
vampaa tukea, kuin ammattilaisten. Toisaalta vertaisten miellettiin olevan sen
verran etddlld arjesta ja siind eldvistd ihmisisté, ettd saattoi hakea tukea ilman,
ettd tdytyi suodattaa omia tunteitaan, kuten oman perheenjisenten kanssa jou-
duttiin ajoittain toimimaan. Vertaistukea pidettiin viliportaana ammattiavul-
le sekd oman perheen ja liheisten antamalle avulle.

Ei kaikki meisti halua menni mielenterveystoimistoon tai jollekin vi-
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ranomaiselle juttelemaan. Et sit, jos ei ollenkaan pirjid, niin sitten joo.
Mutta ettii olis semmonen viliporras, missi pystyis keventidi ja ehkdi
sekin, ettd ei se aina tuntunu kivalta etti, ma kaadaan pee-askat mun
miehen niskaan. Jos md oisin voinukin sinne vertaisryhmdédn mennd
pubumaan, niin se ois voinu olla parempi. Ja ehki md sielti sen, tuskan
purkamisen lisiksi niin md oisin voinu siti tietoa saada tai jotain, kik-
koja konsteja jotakin. Et tavallaan.. se ois varmaan hirveen rakentavaa,
et si pystyt sekd purkamaan etti saamaan lisid tietoa. Tietohan oli ihan
kaiken A ja O milld moni asia ratkes..

Keskusteluissa nousi my®s esille tilanteita ja tuntemuksia, joita olisi ollut tarve
jakaa, mutta jakamiselle ei ollut 16ytynyt sopivia foorumeita. Ammattilaisilta
kaivattiin ohjausta ja neuvontaa vertaistuen 16ytymiseksi. Ammattilaisten rooli
tapaamisten vetdjind nihtin hyvini. Ohjattu vertaistuki tuntui useissa tilan-
teissa hyvaltd tukimuodolta.

Viuosi sitten syksylli olin ddirettomdin vésynyt, dérettomdén visynyt. Ja oli
kaikennikiisti ja mie ite saivastuin sitten. Sitten huomasin lehdessi,
ettd jirjestettiin tyossikayville omaishoitajille viikonloppu [kuntoutus-
laitoksessa]. Ja sain siskoni taas tinne. Mdi sanoin, ettd tule tinne, mdi
menen [kuntoutuslaitokseen]. Silloin oltiin sielli lauantai ja sunnuntai
ja tutustuttiin pienen porukan kanssa. Meiti oli semmonen kymmen-
kunta, jotka olimme suurin piirtein samanlaisissa tilanteissa. Nyt oltiin
viime kevidind iltaa istumassa, kertomassa kuulumisia ja péivittiamissi
tilannetta ja saunomassa. Nyt olisi tarkoitus sitten kokoontua jéilleen.
Olis tarkotus, ettei se porukka ihan unohdu jilleen.

K: mitdi jos ulkopuolista organisoijaa ei olisi, jiisiko kokoontumatta.

V: erittiin todenndikdistd.

K: eli sen tarvitsee sen ulkopuolisen joka kokoonkutsun

V: joo se on hirvveen helposti sid uppoot tihén systeemin: toihin, kotiin,
ditille, toihin, kotiin ditille... se on sitd menndin titd pyhid kolmiota
menndin edes takaisin (lyo tahtia poytii vasten) ja sid uppoat siihen,
Jos ei kukaan koskaan heriittele mihinkddn niin siihen hin jédit.

Usea haastateltava kuvasi epivirallisesti syntyneen vertaisryhmin merkitysta.
Esimerkiksi intervallihoitopaikassa tai palvelutalossa siannéllisesti, useamman
kerran viikossa vierailevat omaiset saattoivat kuvata hyvinkin liheisiksi suhtei-
taan toisiinsa ja yhteydenpidossa korostui mys yhteinen huolenpito.

Sielli aina ku nihidn nii jutellaan. Siel on muutamia sellasia, jotka
ovat yhtiaikaa sielld, nii sitte aina on juteltu ja vaihettu kuulumisia
ja vihin samanlaisia on ongelmia. Sinne tulee semmosta yhteisolli-
syyttd, etti kun huomaa, etti ei oo ihan yksin niijen asioijen kanssa.
Ja sitte aina saa jotain vinkkeji.
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Kuitenkin nididen spontaanisti syntyneiden yhteisdjen rinnalle toivottiin, ettd
erilaisissa hoito- ja asumisyksikdissi jirjestettdisiin omaisille omia kokoontu-
misia tai keskusteluhetkia. Niissd henkilokunnan mahdollistamissa kohtaami-
sissa voisi olla my6s ammattilaisia mukana.

Vaikka ois harvemminki, niin vaikka jirjestiisivit omaisille jonku
tamméosen, etti oltas yhessi ja timmonen, keskustelu. Sielli vois kysyi
ihan silleen ilman, etti tarvii peliitd, mitd tisti seuraa. Ebkd sielli vois
sitte jotku asiat, tai saaha parempaa tietooki asiasta, eikd jdis ilmaan
roikkuvia semmosia. Ja eikd tulis mitiin semmosia oletuksia tai sellasia
ettd tulis faktatietoo asioista.

Etdomaishoitajuuden miellettiin vaikeuttavan virallisen vertaistuen saamista.
Esimerkiksi tietyt palvelut olivat saatavissa vain samassa taloudessa asuville
perheenjisenille.

Jos md hoitasin [aikuista tytirti] kotona, niin sitte vois mennd, hakea
Kelan timmdselle, etku si hoidat siti omaista kotona niin téilldselle.
Mut nytte kun [aikuinen tytir] on palveluasumisessa, niin ei oo sem-
mosta tahoa. Etti ois, md oon joskus kysyny ettd, mutku ei oo sellasta.

Eri ihmiset kaipaavat erilaista vertaistukea. Tuen muoto voi vaihdella myds
elimintilanteen mukaan. Miesnikoékulmaa toi esille erds haastateltava, joka
kuvasi, etti vertaistuki voisi toteutua keskustelua luontevammin tekemisen
lomassa. Kokemukset muiden kuin vertaisten kanssa olivat jiidneet ohuiksi,
minki vuoksi kaivattiin jirjestettyjd vertaistapaamisia.

[Sopeutumisvalmennuskurssilla] kéiytiin noissa, niin ehkd sielli pysty
pubumaan. Mut sitten pienelli paikkakunnalla, niin ei tiillid oo sem-
mosia vertaisia tai en on osannu niien kanssa jutella. Ei miehet oikees-
taan, ainakaan mulle ei 0o sattunu semmosia tyokavereita, ei niille voi
avautua mistiin. Ne on hyvin harvassa semmoset etti vois, kertoa niiti
Juttuja. Se loppuu siihen, ei sielti tun mitidn vastakaikua.

Siinihén voisikin olla ajatusta, etti omaishoivaajien ryhmi faceboo-
kiin, joka ei olisi tdimmaonen yleinen, etti se olisi vain niitten oma. Etti
se olisi salainen.

Usea kertoi toimivansa aktiivisesti omaisjdrjestoissd tiedottaen sekd muita
omaisia ja ldheisid ettd myds oman kunnan palveluista vastaavia henkil6iti ja
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia. My®os kerhojen ja kokoontumisten
jarjestdjid 16ytyi haastateltavien joukosta.
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5 JOHTOPAATOKSIA JA
KEHITTAMISEHDOTUKSIA
OMAISTEN JA LAHEISTEN
ROOLISTA

Omaishoitajan osallisuus niyttiytyi haastatteluaineistossa tiedonjakamisessa,
vuorovaikutuksessa ammattilaisten kanssa seki muun maussa erilaisia suunni-
telmia laadittaessa. Osa mielsi olevansa yhteistoimija ammattilaisten kanssa ja
piti tiedonjakamista ja vuorovaikutusta hyvini ja erilaisia yhteisid suunnitte-
lutilanteita toimivina. Kuitenkin haastatellut omaishoitajat tunsivat verrattain
usein osallisuuden puutetta. Omaishoitajan ja ammattilaisten vilinen yhteis-
ty6 oli melko usein vihiistd.

Osallisuuden puute ja yhteistyon vihyys nikyivit tiedonsaannin hankaluuksi-
na, puutteellisena vuorovaikutuksena ammattilaisten kanssa sekd suunnitelmi-
en tekemisestd ulkopuolelle jittimisend. Omaishoitajan osallisuuden vahvista-
minen vaatii systemaattista kehittimista.

Omaiset ja liheiset kuormittuvat roolissaan omaishoivaajana ja -hoitajana.
Ammattilaiset tukivat omaisten ja liheisten jaksamista verrattain vihin. Am-
mattilaiset eivit vilttdmirctd olleet osanneet ohjata omaishoitajaa jaksamista
tukevien palvelujen direlle.

Haastattelut nostavat esille kehittdmistarpeita ja myos ideoita kehittimiseen.
Osa niistd liittyi jirjestelmin kehittimiseen, kuten erimuotoisten omaishoitaja-
tilanteiden virallistaminen. Suuri osa kehittdmistarpeista ja ideoista oli sellaisia,
ettd yksittdinen ammattilainen voi niitd voi soveltaa kohdatessaan omaisen tai
liheisen. My®s yhteisdtason kehittdmistarpeita, esimerkiksi palveluasumisyksikon
toimintatavat omaisten ja liheisten huomioimiseksi, tuli esille. Teknologian miel-
lettiin tarjoavan ratkaisuja etenkin tiedonkulun pulmiin. Kuvaan 6 on koottu
haastatteluista nousseet kehittimisalueet. Kehittimisalueet ovat sidoksissa toisiin-
sa; esimerkiksi tiedonkulun tehostaminen ja jaksamisen tukeminen vaativat dialo-
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gista vuorovaikutusta ja toimintamallin juurruttaminen on mahdollista vasta, kun
asema on tunnistettu, mika voi toteutua dialogisessa vuorovaikutuksessa. Yhden
kehittimisalueen tarkastelu vaatii myds muiden kehittimisalueiden huomiointia.

Dialoginen
vuorovaikutus

Toimintamallin
juurruttaminen

Aseman
tunnistaminen

Tiedonkulun
tehostaminen

Jaksamisen
tukeminen

KUVA 6. Kehittimisalueet

Omiaisen tai lgheisen roolin tunnistaminen ja selkiyttdminen

Selvityksessd yhdeksi kehittdmistd vaativaksi asiaksi nousi omaishoidon tuen
ulkopuolisen omaishoitajuuden tunnistaminen ja sitd kautta omaisen tai lihei-
sen aseman vahvistaminen palveluverkossa. Tahin liittyy myds omaisen ja li-
heisen roolia kuvaavien Kisitteiden ja miirittelyjen yhteniistiminen. Kansal-
lisessa omaishoidon kehittimisohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministerié 2014)
omaishoito mairitelldin “hoitomuodoksi, joka mahdollistaa kaikenikiisten
hoitoa ja huolenpitoa tarvitsevien toimintakyvyltdin heikentyneiden, sairai-
den ja vammaisten henkildiden kotona asumisen.” Midritelmi kattaa seki so-
pimusomaishoitajuuden ettd muun omaishoitajuuden. Tdmi on tarpeellinen
laajennus omaishoidon méirittelyyn.

Edelld kuvatun mairitelmin ulkopuolelle jdivit ne omaiset ja liheiset, jot-
ka antavat sidnnollisti apuaan ja tukeaan erilaisissa palveluasumisyksikoissi
ja -laitoksissa asuville omaisilleen tai liheisilleen. Haastatteluissa nousi esille,
ettd timd ryhmid omaisia ja liheisid antaa merkittivid tukea ja on voimavara
niin hoidettaville kuin ammattilaisillekin. T4llaisen palveluasumisyksikoissd ja
-laitoksissa toteutuvan omaishoitajuuden kisitteellistiminen ja tunnistaminen
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olisi tarpeen. Koivulan (2013) tutkimuksessa ilmeni, ettd omaisten toivotaan
osallistuvan terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla muun muassa ruokailutilan-
teisiin, ulkoiluun ja viriketoimintaan. Samassa tutkimuksessa nousi tarve hen-
kilskunnan koulutukselle omaisyhteistyosta.

Erimuotoisten omaishoitajuustilanteiden tunnistaminen on tirked, jotta omai-
set ja liheiset osataan ottaa mukaan osaksi palveluverkkoa ja heitd my6s huoma-
taan tukea vaativassa hoitotydssddn. Niin on mahdollista kdyttdd akdiivisesti jo
kehitettyjd toimintamalleja omaishoitajien tukemiseksi. Esimerkiksi Mikkelin
seudun Omaishoitajat ja Liheiset ry:n toteuttamassa VALOT I -projektissa on
kehitetty toimintamalli, jota kehitetddn edelleen VALOT II -projektissa.

Omaisen ja ldheisen jaksamista ja hoidon kuormittavuutta on seurattava

Onmaisen ja liheisen jaksaminen on ehto sille, ettd avun ja tuen antaminen voi
jatkua. Knifin (2012) tutkimuksissa kivi ilmi, ettd keski-ikdiset pitavit tirkei-
nd sitd, ettd hoivan voi yhdistid muuhun elimiin, miki edellyttdd myds jak-
samisen nikokulmasta omaishoitajan tilanteen kokonaisvaltaista huomiointia.

Ammattilaisten tulisi ottaa puheeksi eri tilanteissa omaisen tai liheisen hy-
vinvointi, jaksaminen ja tuen tarve. Usein riittaa se, ettd asiasta puhutaan
ja omaishoitajaa kuunnellaan sekd ohjataan tarvittaessa avun ja tuen direlle.
Omaisen tai liheisen jaksamista voi arvioida my®s erilaisten kyselyiden ja mit-
tarien avulla. Yhtend helposti saatavilla olevana, tutkittuna menetelmini voi
kiytcad COPE-indeksid (Juntunen & Salminen 2011). Yksilotasolla COPE-in-
deksin avulla saadaan selville, millaisia positiivisia ja negatiivisia vaikutuksia
sekd tuen tarpeita omaishoitajalla on. Kysely voi nostaa keskusteluun sellaisia
asioita, joita omainen tai liheinen ei huomaa kertoa muutoin ja myoskiin am-
mattilainen ei osaa kysyi. Kyselyn avulla voi saada my®os aluekohtaista (kunta,
sote-alue jne.) tietoa siitd, miten omaiset ja liheiset jaksavat ja millaisena he
mieltdvit ryhmitasolla tilanteensa. Tietoa voidaan kiyttdd kehitettdessd palve-
luja. Esimerkiksi Koskimden (2013) toteuttamassa tutkimuksessa selvitettiin
omaishoitajien jaksamista ja tuen tarvetta Eteld-Karjalan alueella. Tutkimus oli
osa Eteli-Karjalan Omaishoitajat ja Liheiset ry:n projektia Puhumalla puh-
tia — Tapaamalla tahtia 2012-2014. Tutkimuksessa kivi ilmi, ettd omaishoi-
tajat, jotka eivit saa omaishoidon tukea, tarvitsevat nykyisti enemmain tukea
terveys- ja sosiaalipalveluiden edustajilta. Tallaisten ryhmitason havaintojen
perusteella on mahdollista kehittdd alueen palveluja.

Omaisen ja liheisen kuuleminen kuuluu jokaisen ammattilaisen tehtéviin.
Kuitenkin omaishoitajan jaksamisen ja hoidon kuormittavuuden nykyisti tar-
kempi arviointi ja saadun tiedon pohjalta omaishoitajan tukeminen on mo-
nimutkainen prosessi, jossa on huomioitava tilanne kokonaisvaltaisesti. T4r-
kedd olisi kehittad alueellisia konkreettisia tuen tarpeen arviointimalleja, joissa
selkedsti miiritelldin, kuka vastaa arvioinnista, millid keinoilla se toteutetaan,
ketkd kuuluvat tuen arvioinnin piiriin ja milloin tuen tarve arvioidaan.
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Osallisuutta on tuettava systemaattisen toimintamallin avulla

Omaishoitajan osallisuuden tukeminen vaatii systemaattisuutta ja toimintaa tu-
kevan mallin kokeilua ja juurruttamista kiytintoon. Mikkelin seudun Omaiset
ja Liheiset ry:n VALOT-hankkeessa kehitetty toimintamalli (Vdisinen 2013)
vastaa moniin epikohtiin, jotka nousivat haastatteluissa esille. Myds Levesquen
ja kumppaneiden (2010) tutkima Family Caregivers Support Agreement -me-
netelmi ohjaa ammattilaisia toimimaan neuvottelevassa kumppanuussuhteeses-
sa omaishoitajan kanssa. Omaishoitajan osallisuuden tarkastelussa etenkin pii-
toksentekoon mukaan ottamisessa voi kiyttdd myos mukaillen alun perin lasten
ja nuorten osallistamista kuvaavaa Shierin mallia (Shier 2001). Siind osallisuus
nihdiin portaittaisena osallistumisen lisiantymiseni liheisen kuuntelemisesta
vallan ja vastuun jakamiseen (Kuva 7). Mallissa osallisuutta kuvataan viidelld
portaalla, jotka ovat: 1. liheisen kuunteleminen, 2. liheisen mielipiteiden il-
maisun tukeminen, 3. liheisen nikemysten huomioon ottaminen, 4. liheisen
mukana oleminen paitksenteossa ja 5. liheisen kanssa vallan ja vastuun jaka-
minen. Mallissa avataan seki yksittdisen ammattilaisen nikokulmasta ettd or-
ganisaatiotasolla toimia, jotka tukevat liheisen osallistamista. Kaikilla osallisuu-
den tasoilla ammattilaisen sitoutuminen voi olla eritasoista. Sitoutumisen tasot
on mallissa mairitelty kolmelle tasolle. Avaavassa toiminnassa ammattilainen
on henkilkohtaisesti valmis toimimaan tietyll tavalla. Mahdollistavaa toimin-
ta on silloin, kun ammattilaisella on mahdollisuus toimia esimerkiksi resurssien
tai kouluttautumisen avulla kyseiselld portaalla. Velvoittavasta toiminnasta on
kyse silloin, kun organisaation hyviksytty toimintatapa vaatii ammattilaista toi-
mimaan tietylld tavalla.

Vallan ja vastuun

jakaminen
Paatoksentekoon
mukaan Ldheisen kanssa
ottaminen ‘ jaetaan valtaa
. ja vastuuta
Ndkemysten !
huoml.oon Laheinen on
ottaminen ‘ mukana

padtoksenteossa

Mielipiteen ilmaisun Léheisen

tukeminen ‘ ndkemykset
otetaan huomion

Ldheista tuetaan
kertomaan
mielipiteensd

Kuunteleminen ‘

Ldheista
kuullaan

KUVA 7. Liheisen osallisuuden tukeminen (mukaellen Shier 2001.)
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Toimintamalleja omaishoitajan osallisuuden vahvistamiseksi on siis olemassa.
Haasteena onkin niiden juurruttaminen kiytintoon. Juurruttaminen vaatii
asenteellista muutosta ja sitoutumista kaikilla tasoilla: palvelujirjestelmassi,
yhteisdtasolla seki yksilotasolla. Usein valmiin mallin soveltaminen vaatii ko-
keilua ja mallin kriittistd arviointia, jotta mallista voi muodostua kiytintod
aidosti hyddyttivd. Tamin vuoksi juurruttamisprosessi vaatii myos resursseja
ja systemaattista etenemistd onnistuakseen.

Tiedonvadlittymistd on tehostettava ja hyédynnettdvd teknologisia
ratkaisuja

Haastatteluissa nousi esille tirkeini kehittdmisen kohteena tiedonsaannin ja
-vilittymisen turvaaminen niin omaishoidettavan tilanteesta kuin myds tie-
donsaanti palveluista ja erilaisista tukimuodoista. Niin tidhin selvitykseen osal-
listuneet haastateltavat kuin aiemmat kansalliset ja kansainviliset tutkimukset
nostavat esille omaishoitajien toimiminen omaishoidettavan “asianajajana’,
puolesta taistelijana. Tiedon hankkiminen eri lihteistd ja pirstaleisen tiedon
jasentiminen miellettiin kuormittavan kohtuuttomasti.

Haastateltavat esittivit konkreettisia toiveita ja ehdotuksia sekd omaishoidet-
tavan tilanteeseen liittyvin tiedon ettd palveluihin ja tukimuotoihin liittyvin
tiedon saamiseksi. Monet ehdotuksista olivat sellaisia, ettd ne vaativat ainoas-
taan pienid muutoksia toimintatavoissa. Kuvaan 8 on koottu niitd ehdotuksia.

Tilannetieto Tieto palveluista ja tukimuodoista

 Puhelin * Opas tai vihko

» Sdhkoposti + yleistd tietoa

* Mobiilijdrjestelmd, jonne + kunta- tai aluekohtaista
paddsy myos omaishoitajilla tietoa

» Kahden keskiset keskustelut * Vastuuhenkilo
ammattilaisen kanssa * Vertaisten kanssa tiedon

* Hoitoneuvottelut jakaminen

KUVA 8. Ehdotuksia tiedonsaannin parantamiseksi
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Tilannetiedon vaihtumisessa on tirkedd kdyttai sekd jo olemassa olevia kanavia
kuin my6s kehittdd uusia. Teknologiaa tulisi kdyttad hyviksi entistd enemmin
tiedonvaihtumista tukemaan. Etenkin etidmmilld asuvat omaishoitajat toivoi-
vat saavansa nykyistd enemmin tietoa omaishoidettavan tilanteesta suoraan
ammattilaisilta. Tiedonvaihtumisen kanavaksi ideoitiin muun muassa mobii-
lijirjestelmad, jonne ammattilaiset voisivat sidnnéllisesti viestittdd hoidetta-
van voinnista, mielialoista jne. Uusien tiedonvaihtumiseen liittyvien mallien
kdyttoonottaminen vaatii systemaattista kokeilua ja kehittdmisti, jotta mallista
voisi muodostua luonteva, hyvi kiytinto.

Etdomaishoitajan jaksamiseen liittyvit tuen tarpeet ja keinot jaksamisen tur-
vaamiseksi saattavat olla monimuotoisemmat kuin samassa taloudessa asuvalla
tai ldhietdisyydelld asuvalla omaishoitajalla. Yksil6llisten tukikeinojen suun-
nittelu etdomaishoitajan ja ammattilaisen neuvotteluna vaatii ammattilaiselta
seki tietoa etti taitoa.
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6 EHDOTUKSIA PALVELU-
VERKOSTON TIEDON JA
OSAAMISEN KEHITTAMIS-
TARPEISTA

Selvitys nostaa esille useita teemoja, jotka liittyvit palveluverkoston tiedon ja
osaamisen kehittdmiseen. Osa tiedon ja osaamisen kehittdmisen tarpeista liit-
tyy yksittdiseen ammattilaiseen ja hinen tietoihinsa ja osaamiseensa. Kuiten-
kin monet asiat ovat sellaisia, ettd niiden kehittyminen toteutuu parhaiten, jos
tyOyhteisoissi on muodostettu yhteisid toimintatapoja ja linjauksia omaisen ja
lzheisen osallisuuden tukemiseksi.

Vuorovaikutus- ja ihmisen kohtaamistaidot nousevat ensisijaisen tirkeiksi kai-
kissa esitetyissi kehittdimisteemoissa. Kohtaaminen on tilanteessa lsnioloa.
Kohtaaminen vaatii herkkyyttd, aistit avoinna olemista. Asiakasldhtdisen tyds-
kentelyn hallinta vaatii dialogisia taitoja. Dialoginen vuorovaikutus on kun-
nioittavaa ja tasa-arvoista kohtaamista, avointa kuuntelemista, ymmirtimain
pyrkimistd ja erimielisyyden sallimista. Dialogisuus edellyttdd hyvai itsetun-
toa, itsetuntemusta ja tunnetaitoja. Kun ammattilainen osaa kohdata ihmisen
ja olla vuorovaikutuksessa, on mahdollista myos jakaa omaa tietimystdin niin,
ettd se kohtaa tarvitsijansa.

Onmaiset ja liheiset ovat hyvin heterogeeninen joukko ihmisid. Heiddn suh-
teensa hoivan kohteeseen voi olla liheinen tai etdinen. He voivat olla vanhem-
pia, lapsia, lapsenlapsia, puolisoita, miniditd, vivyjd, naapureita, pitkdaikai-
sia ystivid jne. Omaisilla on myés hyvin erilaiset kokemusmaailmat, minki
vuoksi tietimys hoidettavan terveydellisistd ongelmista ja niihin liittyvistd tuen
tarpeista ja tukimuodoista voi olla hyvin erilainen. Ammattilaisilta vaaditaan
taitoa jakaa omaa asiantuntemustaan erilaisille, eri taustoista tuleville ihmisille
niin, ettd he voivat kiyttid tietoa hyvikseen (kuva 9).
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KUVA 9. Ammattilaisen liheisen osallisuutta tukevan tiedon ja osaamisen
rakentuminen

Yksittdisen ammattilaisen tietojen ja osaamisen perusta luodaan ammattikou-
lutuksen aikana. Ammatillinen kasvu jatkuu tySyhteisdissi. Tydyhteisokoh-
taiset koulutukselliset tydpajat ja teemapdivit antavat mahdollisuuden seki
pdivittdd ammatillista tietimystid ettd myds luoda yhteisid kiytint6jd ja sopi-
muksia tydpaikoille. Omaisten ja liheisten tySyhteisdkoulutuksissa olisi hyvi
olla mukana myds omaisia ja liheisid. Monet kehittdmistd vaativat asiat ovat
sellaisia, ettd omaiset voisivat tuoda arvokasta tietoa ammattilaisille yhteisis-
sd kehittamistilanteissa. Ammattilaiset ovat tirked tuki omaisille ja liheisille.
Parhaimmillaan heididn tukensa auttaa jaksamaan vaativiakin tilanteita. Myos
ammattilaisten on tarpeen pitid huolta omasta jaksamisestaan muun muassa
tydnohjauksen avulla. Tulevaisuudessa nousee kehittamiskohteiksi seki tiedon
ja osaamisen tarpeiksi myos monikulttuurisuuteen liittyvit kysymykset seki
tydelimain liittyvit muutokset.
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