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JOHDANTO

Omaishoitaja hoivaa ja pitda huolta hanelle ldheisestd ihmisestd. Omais-
hoitotilanteessa on kaksi toimijaa: hoidettava ja hoitaja. Toimijat kokevat
omaishoitotilanteen omina todellisuuksina ja heille nousee omaishoitoti-
lanteesta erilaisia tarpeita sekd odotuksia. (Lahtinen, 2008, ss. 10-11)
Omaishoitotilanteen hoitaja tarvitsee tukea, jotta han pystyy ja onnistuu
tukea hoidettavaansa ja itsednsda myos haastavissa omaishoitotilanteissa.

Vuonna 2016 Suomessa oli 44152 henkil63, joille myodnnettiin omaishoi-
dontukea. Hoivan ja huolenpidon syy voi olla esimerkiksi hoidettavan kor-
kea ikd, vammaisuus tai sairaus. Omaishoidon tuen kautta omaishoitaja
saa tarkeat kunnan omaishoitajalle tarjoamat lakisdateiset palvelut, kuten
hoitopalkkion, eldketurvan, omaishoitajalle ja hoidettavalle annettavat
palvelut seka tapaturmavakuutuksen. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014;
Omaishoitajat ja laheiset -liitto, 2017, ss. 8—10; ks. my6s Omaishoitajaliitto,
n.d.a)

Omaishoitotilanne on olemassa myos ilman omaishoidon tukea. liman
omaishoitosopimusta toimivat omaishoitajat ovat sopimuksettomia
omaishoitajia. He jadvat omaishoidon tuen puuttumisen vuoksi kunnan
omaishoitajille tarjoamien lakisddteisten palvelujen ulkopuolelle. (Oulun
seudun omaishoitajat ry, n.d.; Omaishoitajaliitto, n.d.a) Taméan opinnayte-
tyon aiheella on kosketuspintaa koko omaishoitajuuteen, vaikka opinnay-
tetyOssa toteutetun tutkimuksen kohderyhméa on rajattu sopimuksetto-
miin omaishoitajiin. Tydssa selvitetyt palvelut sopimuksettomille omais-
hoitajille ovat my6s sopimusomaishoitajien kaytettavissa.

Kunnalle omaishoito on edullinen ja hoidettavalle mieluinen vaihtoehto.
Omaishoidon avulla hoidettava pystyy asumaan pidemman aikaa kotona
palvelutalon sijaan. Suomessa on arvioitu vuonna 2016 olevan 60000 sito-
vaa ja vaativaa omaishoitotilannetta. Suomessa ei ole tarpeeksi laitoshoi-
topaikkoja, jos kuntien taytyisi ottaa vastuulleen omaishoidettavien hoito-
vastuu. (Kaivolainen, Kotiranta, Méakinen, Purhonen & Salanko-Vuorela,
2011, s. 22)

Opinndytetyon tavoitteena on selvittdad, millaista tukea sopimuksettomat
omaishoitajat kertovat haluavansa ja tarvitsevansa. Kyseessa on laadulli-
nen tutkimus, jonka kohderyhmana ovat sopimuksettomat omaishoitajat,
koska heiddn omaishoitonsa tilanne on lakisaateisesti heikommassa ase-
massa. Kolmannen sektorin toimijat, kuten Himeenlinnan Seudun Omais-
hoitajat ry, pyrkivat tukemaan sopimuksettomia omaishoitajia. Sopimuk-
settomien omaishoitajien heikon lakisdateisten tukien lisdksi sopimukset-
tomuus voi aiheuttaa omaishoitajan olevan vaikeammin tavoitettavissa



mahdollisen tuen tarpeen ilmetessa. Tyon tutkimusaineisto kerattiin vii-
den sopimuksettoman omaishoitajan strukturoimattomalla yksil6haastat-
teluilla, joiden aineisto analysoitiin teemoittelemalla.

Opinndytetyon aiheen kannalta on tarked ymmartaa termit omaishoito ja
etdomaishoito, omaishoitosopimus, omaishoidon tuki, omaishoitaja ja
etdomaishoitaja, sopimusomaishoitaja ja sopimukseton omaishoitaja:

Omaishoito on ikdihmisen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huo-
lenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle |dheisen
henkilon avulla (STM, n.d.). Etdomaishoito on omaishoitotilanne, jossa
omaishoidettava ja omaishoitaja asuvat etdalla toisistansa, kuten toisessa
kaupungissa tai valtiossa (Oulun seudun omaishoitajat ry, n.d.).

Omaishoitosopimus on hoidettavan ja kunnan tai kaupungin vilille tehty
kirjallinen sopimus hoidon ja huolenpidon jarjestamisesta kotioloissa (Kun-
taliitto, 2018). Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, joka muo-
dostuu hoidettavalle annettavista palveluista sekd omaishoitajalle myon-
nettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista.
Omaishoidon tuki on kunnan tai kaupungin myéntama lakisdateinen sosi-
aalipalvelu hoidettavalle. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2006, s. 11)

Omaishoitaja on henkilo, joka pitdd huolta sairaasta, vammaisesta tai
ikdantyvasta laheisestdaan. Etdomaishoitaja on henkilo, joka etdalta huolta
sairaasta, vammaisesta tai ikdantyvasta ldheisestaan. Sopimusomaishoi-
taja saa omaishoidon tukea. Sopimukseton omaishoitaja ei saa omaishoi-
don tukea. (Omaishoitajaliitto, n.d.a; Oulun seudun omaishoitajat ry, n.d;
Kaivolainen ym., 2011, ss. 12—-13)



2  SOPIMUKSETTOMAN OMAISHOITAJAN MAARITELMA

Sosiaali- ja terveysministerio arvioi Suomessa olleen vuonna 2014 350000
omaishoitajaa, jotka toimivat omaishoitajina ilman omaishoidon tukea. Il-
man omaishoidontukea toimivia omaishoitajia voi kutsua sopimuksetto-
miksi omaishoitajiksi. Sopimuksettomalle omaishoitajuudelle ei ole laki-
sadteistd madaritelmaa, minka vuoksi sopimuksettomien omaishoitajien
maaraa voi vain arvioida. Maaritelman epavirallisuus vaikuttaa sopimuk-
settoman omaishoitajan tunnistamiseen, hdnen samastumiseensa omais-
hoitajaksi seka tarjottavan tuen piiriin padsemiseen. (Sosiaali- ja terveys-
ministerio, 2014)

2.1 Kuka on sopimukseton omaishoitaja?

Sopimuksettomalla omaishoitajalla tarkoitetaan hoitotilanteessa olevaa
omaishoitajaa, joka ei saa omaishoidettavan kotikunnan jarjestamaa
omaishoidon tukea. Sopimukseton omaishoitaja on arjessansa omaishoi-
totilanteessa. Hoidettava on useimmiten sopimuksettoman omaishoitajan
laheinen, joka voi olla esimerkiksi hdnen vanhempansa, lapsensa, naapu-
rinsa, puolisonsa tai muu ldhiomainen. Sopimuksettomien omaishoitajien
omaishoitotilanteet voivat olla syntyneet eri syista. Hoitotilanne voi johtua
esimerkiksi hoidettavan korkean idn tuomista sairauksista, vammaisuu-
desta tai akillisestd vakavasta sairaudesta. (Kaivolainen ym., 2011, ss. 12—
13)

Sopimukseton omaishoito kuuluu sopimuksettoman omaishoitajan ar-
keen. Arki on sopimuksettomalle omaishoitajalle henkil6kohtainen elaman
osa-alue, jota voi kuvailla muun muassa rutiinina ja paivittaisen elaman ta-
pahtumien alueena. Arki voi rikkoontua arjesta poikkeuksellisien tapahtu-
mien vuoksi, kuten kotihoidon vierailun vuoksi. Toimiva arki antaa turvaa
sopimuksettomalle omaishoitajalle ja omaishoidettavalle. (Tikkanen,
2016, s. 37)

Useimmiten ldaheistdan auttava on 50—64-vuotias nainen, joka asuu suu-
ressa kaupungissa. Naisten lisdksi miehet hoitavat omaistaan. Auttamisen
ja hoitamisen muodot ovat sukupuolisidonnaisia. Naiset hoitavat, tekevat
ruokaa, katsovat ladkkeet ja ovat seurana. Miehet auttavat enemman te-
kemalla perinteisida miesten t6ita eli korjaavat, kunnostavat ja kuljettavat.
My0Os auttamisen keskimaardinen kohde vaihtelee auttajan sukupuolen
perusteella. Enemmistd miehista auttaa iakkaitd vanhempiaan, naiset huo-
lehtivat vammaisesta tai pitkdaikaissairaasta lapsestaan tai puolisostaan.
(Kaivolainen, ym., 2011, s. 14)

Sopimukseton omaishoitaja ei valttamatta itse tunnista omaa omaishoita-
juustilannettansa ja tajua hakea tarvittavaa apua. Omaishoitajaliitto on
teemoittanut omaishoitotilanteen tunnistuksen neljdan eri teemaryh-
maan: ldheisen tilanne, arjen sujuminen, palvelujen ja avun tarve sekd oma
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hyvinvointi (ks. Kuva 1). Teemaryhmat maarittavat, minka kautta omais-
hoitotilanteen olemassa oloa tarkastellaan. Teemaryhmat ja niiden kysy-
mykset ovat kohdennettu omaishoitotilanteessa toimivalle omaishoita-
jalle. Yksinkertaistetut, tiiviit ja teemaryhmien avulla nostetut kysymykset
pyrkivat mahdollistamaan kiireisen ja vasyneen lukijan kysymyksiin vastaa-
misen ja kysymyksien sisallon pohtimisen. (Omaishoitajaliitto, n.d.e)

Seuraavat kysymykset auttavat pohtimaan, oletko omaishoitaja.

Laheisen tilanne Arjen sujuminen
» Onko ldhefsesi sairastunut tai vammautunut? o Autatko ldheistdsi arjen toimissa?
s Onko ldheisesi luonne muuttunut? » Onko vastuunjako perheessd muuttunut?

» Onko tyémdadrdsi kotona lisddntynyt?
» Oletko usein huolissasi ldheisestdsi ja
s omasta eldmantilanteestasi?

Palvelujen ja avun tarve Oma hyvinvointi
* Onko asiointi sosiaali- ja terveydenhuollossa ja s Onko oma vapaa-aikasi vahentynyt?
virastoissa lisddntynyt? s Onko yGunesi maara vahentynyt?
o Pitddké sinun hankkia tilapdishoitaja Idheisellesi, kun » Onko oma terveydentilasi heikentynyt?
et itse ole ldsna? s [34vdtké omat toiveesi ja tarpeesi taustalle?
» Oletko joutunut jdrfestimdadn kotiin tilaa » Onko ystavapiirisi kaventunut?

apuvdlineille ja hoitotarvikkeille?

Kuva 1. Oletko omaishoitaja? (Omaishoitajaliitto, n.d.e).

Omaishoitajaliitto on julkaissut terveys- ja sosiaalialan ammattilaisille ja
opiskelijoille oppaan omaishoitotilanteiden tunnistamiseksi. Oppaassa on
madritetty omaishoitotilanteen tunnusmerkkeja. Tunnusmerkit kuvailevat
ja madrittavat sopimuksetonta omaishoitotilannetta ja sopimuksetonta
omaishoitajaa. (Opastava-hanke & Valot Il -projekti, 2017)

Oppaassa on madritetyt omaishoitotilanteen tunnusmerkit ovat seuraa-

vat:

— Henkil6 avustaa sairastunutta, vammautunutta, vammaista tai ikdan-
tynytta ldheistadn useissa toiminnoissa ja hoitaa kodin ulkopuolisia
asioita

— Sairastuneen tai vammautuneen ldheisen kaytos, luonne tai toiminta-
kyky on muuttunut

— Vastuunjako ja roolit ovat muuttuneet asiakasperheessa, omaisen
tydmaara on lisddantynyt ja hdn kokee kantavansa “yksin vastuun kai-
kesta”

— Arjen hallinta vaatii jarjestelyja, esim. tilapdishoitajan hankkimisen
kotiin

— Omaisen oma vapaa-aika tai ydunien maara on vahentynyt laheisen
tuen ja avun tarpeen vuoksi

— Asiakasperheen kotona on tehty asunnonmuutostdita tai jarjestetty
tilaa apuvilineille ja hoitotarvikkeille

— Perhe asioi toistuvasti sosiaali- ja terveydenhuollon eri yksikoissa

— Omainen pyytaa apua etuuksien ja palveluiden hakemiseen



— Omainen kantaa huolta ldheisensa hoivasta ja on huolestunut omasta
ja laheisen selvidmisesta

— Perheelld on taloudellisia vaikeuksia laheisen tuen tarpeesta johtuen,
esimerkiksi ansiotydssa kaynti on hankaloitunut.
(Opastava-hanke & Valot Il -projekti, 2017)

2.2 Sopimuksettoman omaishoitajan syyt sopimuksettomaan omaishoitoon

Jokainen ihminen tarvitsee tukea eldméansa aikana. Tuen tarve voi konkre-
tisoitua sopimuksettomaksi omaishoidoksi ja hoivaksi, milloin tahansa ih-
misen elinidn aikana. Tuen tarve on olemassa, vaikka ihmisen keskimaa-
rainen elinikd on pidentynyt ja lddketieteellinen hyvinvointi lisdantynyt.
Tuen ja hoivan tarve syntyy viimeistaan ikdantymisesta aiheutuvan toimin-
takyvyn heikentymisen vuoksi.

Sopimuksettoman omaishoitajan syyt jarjestdad sopimuksetonta omaishoi-
toa vaihtelevat omaishoitotilanteesta, kulttuurisista normeista ja asen-
teista riippuen. Omaishoitotilanteeseen vaikuttavat muun muassa sopi-
mukseton omaishoitaja ja hdnen elaméantilanteensa sekd eletty elama,
omaishoitajan ja omaishoidettavan valinen suhde, omaishoidettava ja ha-
nen tukensa tarve sekd maara. Suomessa on vahva kulttuurinen normi tu-
kea tuen tarpeessa olevia vanhempia ja puolisoa. (Hiilamo & Hiilamo,
2015, s. 19) Kulttuurinen normi ndkyy sopimuksettoman omaishoitajan
velvollisuuden tunteessa olla omaishoitaja ja tukea hoidettavaansa.

Sopimuksettoman omaishoitajan hoidettavan tuen syyt luokitellaan nel-
jaan teemaan. Teemat ovat korkean iadn sairaudet, kehitysvammaisuus,
mielensairaudet ja muut sairaudet. Teemaryhmat ovat rakennettu omais-
hoitajien kirjoittamien omaishoitotilanteiden perusteella. (Kaivolainen &
Purhonen, 2006, ss. 16—105; Lahtinen, 2008, ss. 22—-88)

Korkean idn sairaudet -teemaryhmaan kuuluvat korkeasta idsta johtuvat
sairaudet. Sairauksia ovat muun muassa muistisairauksiin kuuluva Al-
zheimerin tauti, syovat, aivoinfarkti ja nivelreuma. Sairaudet altistavat ja
oireilevat niille tyypillisilla tavoilla, kuten esimerkiksi liikkumisen haas-
teina, dementiana tai hoidettavan persoonan muutoksina. (Suomen se-
niorihoiva Oy, 2018)

Kehitysvammaisuus-teemaryhma sisaltda kehitysvammaisuuden ja siita
johtuvat oireet. Omaishoitotilanne kehitysvammaisuudesta johtuen on
esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen hoitaminen hdnen vanhempiensa
toimesta. Kehitysvammaisuuden diagnooseja ovat muun muassa Downin
oireyhtymd, FASD eli Fetal Alcohol Spectrum Disorders ja ADHD. Kehitys-
vamma ja sen aste vaikuttavat tuettavavan tuen tarpeeseen. (Kehitysvam-
maliitto, 2016).



Mielensairaudet tarkoittavat mielenterveyden hairigita, jonka diagnooseja
ovat muun muassa masennus tai kaksisuuntainen mielialahairié. Omais-
hoitotilanteessa sopimukseton omaishoitaja tukee mielisairasta omaishoi-
dettavaansa. Esimerkkeja omaishoitotilanteesta on isa ja aiti, jotka toimi-
vat masennusta sairastavan lapsen sopimuksettomana omaishoitajana.
(Huttunen, 2017) Masennus on yleisin mielensairaus ikdantyvilld ihmisilla
(Suomen seniorihoiva Oy, 2018).

Muut sairaudet kattavat sairauksia, jotka voivat tulla odottamatta ja yllat-
taen. Sopimukseton omaishoitaja ei pysty varautumaan omaishoitotilan-
teen syntymiseen ja se yllattda hanet. Esimerkkitilanne omaishoidosta on
didin toimiminen omaishoitajana epilepsiaa sairastavalle lapsellensa. Epi-
lepsia on kehittynyt lapsen nuoruusiassa, eika aiti ole osannut valmistau-
tua ja asennoitua omaishoitajuuteen ennalta. (Lahtinen, 2008, ss. 33—-36)
Muita teemaryhmdaan sopivia sairauksia ovat esimerkiksi MS-tauti, liilkun-
tarikko ja aivohalvaus.

2.3 Sopimuksettoman omaishoitajan ero sopimusomaishoitajaan

Sopimukseton omaishoitaja ja sopimusomaishoitaja ovat omaishoitotilan-
teessa olevia omaishoitajia. Ero kahden omaishoitajuuden valilld on, etta
sopimusomaishoitaja saa kunnan myontamaa omaishoidontukea. Nimi so-
pimusomaishoitaja muodostuu omaishoitajan tekemasta omaishoidon so-
pimuksesta. Termi sopimukseton omaishoitaja vastavuoroisesti tulee siita,
ettei omaishoitaja ole tehnyt omaishoidon sopimusta, mutta on sopimus-
omaishoitajan tavoin omaishoitotilanteessa.

Omaishoidon tuella on mydntamisedellytyksia, joiden pohjalta voidaan ar-
vioida sopimusomaishoitajan keskimaardinen omaishoitotilanne. Ha-
meenlinnan kaupunki on maaritellyt verkkosivuillaan omaishoitotuen
myontamisedellytyksind omaishoitotilanteen pystyvan korvaamaan saan-
nollisen kotihoidon ja palveluasumisen tai laitoshoidon. Lisdksi omaishoi-
totilanteen tuki hoidettavalle on ymparivuorokautista tai jatkuvasti paivit-
tain sitovaa. Myontamisedellytyksien tayttaminen arvioidaan omaishoi-
don koordinaattorin tekeman palvelutarpeen selvityksen pohjalta. (Ha-
meenlinnan kaupunki, 2018) Omaishoidon tuen myontamisedellytykset ja
jarjestamisen laajuus vaihtelevat kunnittain (Kuntaliitto, 2018).

Omaishoidon tuen myoéntamisedellytyksien mukaan sopimusomaishoita-
jien omaishoitotilanteet ovat sitovia ja kotihoidon, palveluasumisen tai lai-
toshoidon kaltaisia. Omaishoidon myodntamisedellytykset vaikuttavat
omaishoitajalle maksettavan omaishoidon hoitopalkkion maaraan. Hoito-
palkkio on jaettu neljdan eri luokkaan riippuen maksettavan hoitopalkkion
maarastad ja sen myontoperusteista. Hoitopalkkion maara nousee, mita
vaativampaa ja sitovampaa omaishoitotilanne on. Hoitopalkkioiden maara
vuonna 2019 ja niiden luokat ovat seuraavat (Himeenlinnan kaupunki,
2019):

— hoitoisuusluokka 1, hoitopalkkio 399,01€ kuukaudessa



— hoitoisuusluokka 2, hoitopalkkio 482,28€ kuukaudessa
— hoitoisuusluokka 3, hoitopalkkio 668,76€ kuukaudessa
— erityismaksuluokka, hoitopalkkio 1655,16€ kuukaudessa.

Usein ilman sopimusomaishoitajien tukea hoidettavat olisivat laitoshoidon
tai palveluasumisen piirissd omaishoitotilanteen sijaan. Sopimuksettomien
omaishoitajien omaishoitotilanteet ovat olemassa ilman myontamisedel-
lytyksia tai arviointeja. Myontamisedellytykseton ja arvioinniton sopimuk-
seton omaishoito mahdollistaa omaishoitotilanteiden vaihtelut muun mu-
assa sen vaativuudessa, sitovuudessa ja tuen lajissa. Sopimusomaishoi-
dolla ei ole mahdollisuutta yhtd suureen omaishoitotilanteiden vaihteluun
kuin sopimuksettomalla omaishoidolla.

Omaishoitajat voivat hakea ja saada hoidettavan kotikunnan mydntamaa
omaishoidon tukea. Omaishoitosopimuksen tehneelld omaishoitajalla on
oikeus muun muassa kunnan tai kaupungin jarjestamaan hoitopalkkioon,
eldketurvaan, omaishoitajan vapaapaiviin, hoidettavalle annettaviin palve-
luihin, tapaturmavakuutukseen seka hyvinvointi- ja terveystarkastuksiin
(ks. kuva 3). Omaishoitosopimus on kunnan tarjoama sosiaalipalvelu hoi-
dettavalle. Sopimuksettomille omaishoitajille eli omaishoitajille, jotka ei-
vat ole tehneet omaishoitosopimusta, ei kuulu omaishoitosopimuksessa
myonnetyt palvelut ja etuudet. (Omaishoitajat ja ldheiset -liitto ry, 2017,
ss. 8-10)

Omaishoidon tUki, laki omaishoidon tuesta

Lain tarkoituksena on
edistaa hoidettavan edun
mukaisen omaishoidon * Hoitopalkkio omaishoitajalle
toteuttamista turvaamalla ¢ Palvelut hoidettavalle
riittdvat sosiaali- ja

terveydenhuollon palvelut seka « Vapaapdivit omaishoitajalle

Omaishoidon tuen kokonaisuus

hoidon jatkuvuus ja * Omaishoitajan hoitotehtdvadd
\ Omaishoitajan tyén tukeminen. tukevat palvelut
("Omaishoitolain muutos 1.7.2016 N

Tavoitteena on tukea hoitajien * Elakkeen karttuminen ja

jaksamista ja hyvinvointia sekd tapaturmavakuutus

kehittdd hoitotehtdvdd tukevia
\_palveluja. J

Kuva 2. Omaishoidon tuki, Laki omaishoidon tuesta (Omaishoitajaliitto,
n.d.b).

Sopimusomaishoitajan hoidettava on useimmiten korkeassa idssa oleva
henkild. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kerdaman sosiaalipalveluiden
toimintatilastojen mukaan vuonna 2017 omaishoidon tuella hoidettiin



37777 omaishoidettavaa. 0—64-vuotiaiden maara kaikista omaishoidetta-
vista oli 15683. 65—84 vuotiaita omaishoidettavia oli 22094. Prosentuaali-
sesti 0—64-vuotiaiden osuus omaishoidettavista oli 41,5 % ja 65—84-vuoti-
aiden osuus 58,5 %. Vuonna 2017 sopimusomaishoitajat hoitivat enem-
man idkkaita omaishoidettavia.



3 SOPIMUKSETON OMAISHOITO SUOMESSA

Sosiaali- ja terveysministerion mukaan vain murto-osa Suomessa toimi-
vista omaishoitajista kuuluu omaishoidon tuen piiriin. Selvitysten mukaan
yli miljoona suomalaista auttaa sdannollisesti laheistdan. Vuonna 2016
Suomessa arvioitiin olevan noin 350000 paaasiallista auttajaa, joista 60000
toimii sitovassa ja vaativassa omaishoitotilanteessa. Paaasiallisista autta-
jista 44152 omaishoitajaa on tehnyt omaishoidon sopimuksen kunnan tai
kaupungin kanssa. Vuoden 2016 arvio sopimuksettomien omaishoitajien
kokonaismaarastd saadaan vahentamalld omaishoidon tuen saajat omaisia
ja tuttavia auttavista henkil6ista. Arviolta vuonna 2016 Suomessa toimi
1205848 sopimuksetonta omaishoitajaa. Padasiallisien sopimuksettomien
omaishoitajien maard on 305848 henkil6a, joka maara saadaan viahenta-
malla paaasialliset auttajat omaishoidon tuen saajista. (Sosiaali- ja terveys-
ministerio, 2014; ks. myos Omaishoitajaliitto, n.d.a) Kuva 3 havainnollistaa
vuoden 2016 arvion Suomessa olevista omaishoitotilanteiden lukumaa-
rista.

Omaishoito Suomessa

Omaishoitaja pitaé huolta laheisestadan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai
muusta erityisesté hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti.
Suomen omaishoidon verkosto

Omaisia ja
tuttavia
i piazasiallisi Sitova hoito
EULEVEY Fad ';:-‘" D10 Omais- Omaishoitaja on

a hoi hoidettavan omainen tai
. oidon .
huolenpito . muu hénelle laheinen
tuki henkild, joka on tehnyt

omaishoitosopimuksen.
‘Omaishoitolaki 2006

- 350 000

"’ Omaishoitajaliitto

Lahteet: Kansallinen omaishoidon kehittamisohjeima. Raportteja ja muistioita (STM): 2014:2. ja ja Sotkanet-tilastotietokanta

Kuva 3. Omaishoito Suomessa 2016 (Omaishoitajaliitto, n.d.a).

Sopimuksettomille omaishoitajille kohdennetut lakisdateiset palvelut ovat
rajattuja ja numeerisesti vahaisia verrattuna sopimusomaishoitajille tar-
koitettuihin lakisaateisiin palveluihin. Palvelut rajautuvat koskemaan vain
sopimusomaishoitajia, kun palvelut edellyttavat omaishoidon tukea, jota
vain sopimusomaishoitajat saavat. Sitovassa ja vaativassa hoivatilanteessa
olevat sopimuksettomat omaishoitajat ovat oikeutettuja kunnan jarjesta-
maan hoidettavan sijaishoitoon kaksi tai kolme kertaa kuussa riippuen hoi-
totilanteen sitovuudesta. Sijaishoidon jarjestiminen ei ole automaattista
ja se vaatii sopimuksettoman omaishoitajan tai muun henkilén tietoa ja
kykya hakea sijaishoitoa. (Omaishoitajat ja laheiset liitto ry, 2017, s. 9)
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Sopimuksetonta omaishoitajaa tulisi tukea juuri hdnelle sopivalla ja omi-
naisella tavalla. Sopimuksettomat omaishoitajat kokevat omaishoitotilan-
teen kuormittumisen eri tavoin. Omaishoitajien yksilollinen kuormittumi-
sen kokemus haastaa heille tarjottavat palvelut vastaamaan heidan todel-
lisia tarpeitansa. (Sheimeikka, Buchert, Pitkdnen, Pehkonen-Elmi & Kettu-
nen, 2017, s. 21)

3.1 Hoitovastuu sopimuksettomassa omaishoidossa

Tuen tarpeen syntyminen ei muuta tukea tarvitsevan ihmisen elettya ela-
maa. Tuen tarpeesta huolimatta tuettava pyrkii jatkamaan eldméaansa ha-
nelle ominaisesti. Tuettavan henkilon laheisten tekema omaishoito on ol-
lut luonnollinen tapa tayttaa tuen tarve ja ndin turvata tuettavan ihmisen
ihmisarvoinen eldma. Suomen lain mukaan ldheisilla ei ole huoltovelvolli-
suutta omaan vanhempaansa tai tdysi-ikdiseen lapseensa. 1970-luvulla
laista poistettiin lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan ja myéhem-
min vuonna 1977 on poistettu aviopuolisoiden keskindinen huoltovelvolli-
suus. (Tikkanen, 2016, s. 24)

Viimesijainen hoitovastuu ihmisesta on julkista valtaa kayttavilla tahoilla
eli valtiolla ja kunnalla. Omaishoitoa tarvitsevan aikuisen henkilon ldheiset
eivat ole Suomessa vastuussa henkilén hoidosta tai siihen pdasemisesta.
Hoitovastuun maarittdd perustuslaki (731/1999). Ihmisen tuen ja hoivan
tarve ei valttamatta johda sopimuksettomaan omaishoitotilanteeseen, jos
hoitotilanne siirtyy valtion ja kunnan hoidettavaksi.

Suomen perustuslain (731/1999) § 19 maarittaa hoitovastuun seuraavasti:

Jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen elaman
edellyttamaa turvaa, on oikeus valttamattomaan toimeentu-
loon ja huolenpitoon.

Lailla taataan jokaiselle oikeus perustoimeentulon turvaan
tyottomyyden, sairauden, tyokyvyttomyyden ja vanhuuden
aikana seka lapsen syntyman ja huoltajan menetyksen perus-
teella.

Julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkem-
min saddetdan, jokaiselle riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut
ja edistettava vaeston terveytta. Julkisen vallan on myos tu-
ettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien
mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilollinen
kasvu.

Julkisen vallan tehtavana on edistda jokaisen oikeutta asun-
toon ja tukea asumisen omatoimista jarjestamista.
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3.2 Sopimukseton omaishoito Himeenlinnassa, Hattulassa ja Janakkalassa

Sopimuksettomien omaishoitajien maara toimeksiantajayhdistyksen Ha-
meenlinnan Seudun Omaiset ry:n toiminta-alueella on arvioitu olevan noin
6000 henkilda. Arvioidusta sopimuksettomien omaishoitajien maarasta
1000 henkil6a on arvioitu toimivan omaishoitotilanteessa, jonka hoito ja
huolenpito ovat sitovia. Toimeksiantajayhdistys on tutkinut sen toiminta-
alueella olevan 698 sopimusomaishoitajaa. (Adams, 2018, s. 3)

Sopimuksettomat omaishoitajat Himeenlinnassa, Hattulassa ja Janakka-
lassa voivat hakeutua heidan kunnan sosiaalipalveluiden piiriin. Kaupungin
tai kunnan liséksi alueella toimii kolmannen sektorin toimijoita, joiden pal-
veluista sopimuksettomat omaishoitajat voivat hyotya. Sopimuksettoman
omaishoitajan tilanteeseen auttava yhdistys riippuu omaishoitotilanteen
tekijoista, kuten omaishoidettavan tuen tarpeesta ja syysta. Auttava yhdis-
tys voi olla esimerkiksi keskittynyt tietysta sairaudesta selviytymisen tuke-
miseen, jota omaishoidettava sairastaa ja on aiheuttanut omaishoitotilan-
teen syntymisen.

Hameenlinnan, Hattulan ja Janakkalan alueella toimii sopimuksettomia
omaishoitajia tukevia yhdistyksia, joita ovat muun muassa

— Héameenlinnan seudun omaishoitajat ry

— FinFami - Kanta-Hdmeen Mielenterveysomaiset ry

— Kanta-Hameen Muistiyhdistys ry

— Kanta-Hameen Neuroyhdistys ry

— Kanta-Hameen Asperger-, Autismi-, Dysfasia- ja ADHD-yhdistys HYMY
ry

— Hameenlinnan tapaturma- ja sairausinvalidit ry

— Elakeliiton Hattulan yhdistys ry.

Janakkalan ikdkeskuksen palveluohjaajan P&ivi Javanaisen (haastattelu
2.1.2019) mukaan julkinen sektori selvittdd omaishoidon tuen myontope-
rusteet palvelutarpeen arvioinnin kautta. Lahete palvelutarpeen arvioin-
tiin voi olla 1dhtoisin muun muassa henkil6lta itseltdan, laheiselta tai hen-
kilon tilanteen tuntevalta viranomaiselta. Palvelutarpeen arvioinnissa arvi-
oidaan omaishoitotilannetta ja valmis palvelutarpeen arviointi tallenne-
taan kunnan tietojarjestelmaan.

Kunta ohjeistaa omaishoidon tuen kielteisen paatoksen saaneita sopimuk-
settomia omaishoitajia suullisesti tai kirjeitse. Hakijaa pyydetdan olemaan
itse uudestaan yhteydessd kuntaan, jos hdnen omaishoitotilanteensa
muuttuu. Kunta voi olla tarvittaessa yhteydessa kielteisen paatéksen saa-
neeseen hakijaan. Sopimuksettomat omaishoitajat ja heidan kanssaan toi-
mivat viranomaiset ja ldheiset voivat hakea sopimuksettomalle omaishoi-
tajalle vapaata omaishoitotilanteestansa kunnan tarjoaman tarkoituksen-
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mukaisen sijaishoidon avulla. Sijaishoitopaikkoja taytettdessa priorisoi-
daan omaishoidon tukea saavia omaishoitajia. (Javanainen, haastattelu
2.1.2019)

3.3 Sopimukseton omaishoito etdomaishoitona

Etdomaishoito tarkoittaa omaishoitoa, jossa omaishoitotilanteen omais-
hoidettava ja omaishoitaja asuvat etaalld toisistansa. Etdomaishoitoti-
lanne on todennakaoisesti sopimukseton. Etdomaishoitotilanteessa voi olla
monta etdomaishoitajaa. Etdomaishoitotilanne voi olla esimerkiksi eta-
omaishoidettavana oleva idkds vanhempi, jonka etdomaishoitajina toimi-
vat hdnen toisella paikkakunnalla asuvat lapsensa. (Oulun seudun omais-
hoitajat ry, n.d.)

Pohjois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskuksen vuonna 2010 teettdman
tutkimuksen mukaan sopimuksettomia etdomaishoitajia kaikista omais-
hoitajista oli 19 % ja sopimuksettomia omaishoitajia 70 %. Tutkimus osoit-
taa etdomaishoitajista 56 % kayvan kokopadivaisesti tdissa ja olevan 63 %
46-55-vuotiaita. Lisdksi etdomaishoitajien omaishoitotilanteet aiheuttavat
heille vdhemman rasitusta kuin sopimusomaishoitajien ja |ldhiomaishoita-
jina toimivien sopimuksettomien omaishoitajien omaishoitotilanteet.
(Vuorijarvi, 2010, s. 2)
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4 HAMEENLINNAN SEUDUN OMAISHOITAJAT RY

Opinndytetydn tyoelamayhteytena, yhteistydkumppanina ja toimeksian-
tajana toimii Hameenlinnan Seudun Omaishoitajat ry. Yhdistyksen toi-
minta-alue on Hameenlinna, Janakkala ja Hattula ja sen toimitila sijaitsee
osoitteessa Kirkkorinne 4, 13100 Hameenlinna. Kohderyhmana yhdistyk-
selld ovat omaishoitajat ja heidan ldheisensa. (Hdmeenlinnan Seudun
Omaishoitajat, 2018)

Yhdistyksen hallitus koostuu puheenjohtajasta ja kahdeksasta hallituksen
jasenesta. Yhdistyksen hallituksen lisaksi yhdistyksella on kaksi palkattua
tyontekijad, joiden molempien ammattinimike on omaistoiminnan oh-
jaaja. Omaistoiminnan ohjaajina toimivat Margit Adams ja Susanna Kol-
lanus ja heidan kanssaan opinnaytetydn yhteisty6kumppanuus ja tyoela-
mayhteys padasiassa tapahtuvat. (Hameenlinnan Seudun Omaishoitajat
ry, 2018)

Hameenlinnan Seudun Omaishoitajat ry:n tuottaa toiminta-alueellaan vir-
kistys- ja retkitoimintaa, kerhoja ja jaseniltoja. Toiminnan tuottamisessa
hyodynnetdan vapaaehtoistyotad ja toimintaan voi osallistua yhdistyksen
jasenten lisdksi yhdistyksen ulkopuoliset henkil6t. Jarjestetty toiminta on
osallistujille avointa ja maksutonta. Toiminnan jarjestamisen lisaksi yhdis-
tys on aktiivinen alueellinen vaikuttaja yhdistyksen toiminta-alueella. Yh-
distyksen edustajat osallistuvat muun muassa alueellisiin sosiaali- ja ter-
veysalan tyoryhmiin ja verkostoihin. (Hdmeenlinnan Seudun Omaishoita-
jat, n.d; Himeenlinnan Seudun Omaishoitajat, 2017)

Yhdistys on sitoutunut Omaishoitajaliiton lanseeraamaan OmaisQiva-toi-
minnan jarjestamiseen, joka tarkoittaa Ovet-valmennuksen, ryhmien, kah-
viloiden ja kioskien jarjestamistd yhdistyksen toiminta-alueella. Omai-
sOiva-toiminta on kanava antaa tietoa omaishoitajille seka tukea ja koh-
data heitd. Yhdistys on saanut projekteihinsa rahoitusta Sosiaali- ja ter-
veysjarjestojen avustuskeskukselta. (Himeenlinnan Seudun Omaishoitajat
ry, 2018; Omaishoitajaliitto, n.d.c)

Hameenlinnan Seudun Omaishoitajat ry on valtakunnallisen Omaishoitaja-
liitto ry:n paikallisyhdistys. Omaishoitajaliitolla on 70 paikallisyhdistysta,
jotka ovat jaettu niiden maatieteellisen sijaintinsa mukaan neljdan eri yh-
distysryhmaan. Ryhmat ovat Eteld-Suomen yhdistykset, Itd-Suomen yhdis-
tykset, Lansi-Suomen yhdistykset, Pohjois-Suomen yhdistykset. Omaishoi-
tajaliitolla on jokaiselle yhdistysryhmalle oma palkattu aluekoordinaattori.
(Omaishoitajaliitto, n.d.d)
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5 TUTKIMUSTEHTAVA, -KYSYMYKSET JA TOTEUTTAMINEN

Opinndytetyd on tutkimustyyppinen opinnadytetyo, jonka tutkimusote on
kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullisen tutkimusotteen kautta opinnay-
tetyon tutkimusaineisto koostuu tutkittavien sopimuksettomien omaishoi-
tajien kattavista ja henkilokohtaisista tuen tarpeen ja halun kertomuksista.
Tutkimusaineiston lisdksi opinnaytetyon tutkimuksessa on kadytetty kahta
aikaisempaa sopimuksettomista omaishoitajista tehtya tutkimusta.

Tutkimuksen aineisto koostuu viidestad sopimuksettomalle omaishoitajalle
tehdysta strukturoimattomasta haastattelutilaisuudesta. Haastattelutilai-
suudet nauhoitettiin, litteroitiin ja analysoitiin. Tutkimuksen tulokset ja
johtopaatokset muodostettiin haastattelutilaisuuksien analysoiduista nau-
hoituksista ja litteroinneista.

5.1 Aiemmat tutkimukset aiheesta

Ida Lehti on tehnyt vuonna 2018 sairaanhoidon opinnaytetyon, joka kasit-
telee omaishoitajien kokemia rasitustekijoitd omaishoidossansa ja rasitus-
tekijoiden yhteyksia omaishoitajien paihteiden kayttoon. Opinnaytetydn
nimi on Omaishoitajuuteen liittyvit kuormittavuustekijéit ja omaishoitajien
pdihteiden kdytto ja sen tulokset osoittavat omaishoitajan kuormittumisen
ja hdnen paihteiden kdyton yhteyden. Tyon tutkimustulokset osoittavat
omaishoitajien kuormittuvan omaishoitotilanteen sitovuudesta, palvelu-
jen saannin vaikeudesta ja henkisesta rasituksesta. Opinnaytetyo kertoo,
miten omaishoidon kuormittavuus vaikuttaa omaishoitajan paihteiden
kdyttdoon ja omaishoidon kuormittavuuden muuttujista.

Minna Kalliokosken vuonna 2015 tekema pro gradu -tutkielma Omaishoi-
don vapaaehtoinen tukityé6 Himeenlinnassa ja Lahdessa selvitti, minkalai-
sia tuen muotoja Hdmeenlinnan ja Lahden jarjestot tarjoavat omaishoidet-
tavalle, omaishoitajalle ja omaishoitoperheille. Tutkielman paatutkimusky-
symys on, miten jarjestot voivat lisatd kansalaisten aktiivisuutta ja miten
ne voivat kannustaa henkilokohtaiseen vastuunottoon. Lisaksi tutkielma
vertasi, ettd jarjestdjen tarjoamat tuen ja avun muodot kohtasivat osittain
omaishoitajien avun ja tuen tarpeen.

5.2 Tutkimustehtavat ja -kysymykset

Opinndytetyon tavoitteena on selvittda sopimuksettomien omaishoitajien
haluja ja tarvetta tuelle. Tutkimustulosten avulla on tarkoitus osoittaa, mil-
laista tukea sopimuksettomat omaishoitajat kertovat haluavansa ja tarvit-
sevansa. Lisdksi tutkimus valottaa, miksi sopimuksettomat omaishoitajat
haluavat ja tarvitsevat heidan kertomaansa tuentarvetta.

Tutkimuksen paatutkimuskysymykseksi muotoutui seuraava:
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e Millaista tukea sopimuksettomat omaishoitajat kertovat halua-
vansa ja tarvitsevansa?

Paatutkimuskysymyksen lisaksi tutkimuksessa kaksi tutkimuskysymysta:

e Miten yhteiskunnan tuet sopimuksettomille omaishoitajille vas-
taavat heidan kertomaansa halua ja tarvetta tuesta?

* Mistd sopimukseton omaishoitaja hakee tarvittaessa tukea omais-
hoitajuuteensa?

5.3 Kvalitatiivinen tutkimus

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on tieteellisen tutkimuksen mene-
telméasuuntaus, jossa pyritdan ymmartamaan kohteen laatua, ominaisuuk-
sia ja merkityksia kokonaisvaltaisesti. Laadullista tutkimusta voidaan to-
teuttaa monella erilaisella menetelmalla. Nadissé menetelmissa yhteisena
piirteend korostuu muun muassa kohteen esiintymisymparistoon ja taus-
taan, kohteen tarkoitukseen ja merkitykseen, ilmaisuun ja kieleen liittyvat
nakokulmat. (Jyvaskylan yliopisto, 2015)

Laadullinen tutkimus kehittyy tutkimusprosessin aikana. Laadullisen tutki-
muksen tutkimusprosessille ei ole valttamatonta omata ennalta maaritel-
tyja vaiheita, vaan vaiheet rakentuvat ja maarittyvat tutkimusprosessin ai-
kana. Tutkimuksen edetessa tutkija pystyy tarkistamaan ennalta valittujen
aineistoanalyysien ja haastattelutavan toimivuutta tutkimusprosessissa.
Tutkimusprosessin vaiheiden lisdksi tutkimusprosessissa tutkimuskohteet
voivat muuttua. Tutkija voi halutessa tai tarvittaessa lisata ja poistaa tutki-
muksensa tutkimuskohteita. (Kiviniemi, 2018, s. 73-76)

Laadullisen tutkimuksen muutosmahdollisuuksien vuoksi tutkimusproses-
sissa on tarkeaa rajata tutkittava asia tai ilmi6. Onnistunut rajaus tuottaa
selkedn ja ehedn tuloksen tutkimukselle ja helpottaa tutkijaa tutkimuksen
toteuttamisessa. Tutkija rajaa aineistoansa oman tulkintansa kautta. Tut-
kijan tulkintaan vaikuttavat omat mielenkiinnon kohteet ja tarkastelunako-
kulmat. (Kiviniemi, 2018, s. 76)

5.4 Aineistonkeruumenetelmana avoimet haastattelut

Kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa kaytettiin tutkimuksen viidessa haas-
tattelutilaisuudessa. Haastattelu oli strukturoimaton haastattelu. Laadulli-
sessa tutkimuksessa tutkimusaineisto on rinnastettavissa tutkimuksessa
kdytettdavaan teoriaan (Moilanen & Raiha, 2018, s. 67).

Avoimessa haastattelussa eli strukturoimattomassa haastattelussa kaytet-
tiin avoimia kysymyksid. Haastattelija esitti haastateltavalle syventavia li-
sakysymyksia vieden siten haastattelua eteenpdin. Avoin haastattelu oli
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keskustelunomainen ja sen aiheen madarittely valjaa. Haastattelu eteni
haastateltavan ehdoilla, eikd niinkadn haastattelijan johtamana. (Ks. esim.
Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

Haastattelut valittiin tutkimuksen aineistokeruumenetelmaksi tutkimusky-
symysten vuoksi. Vastauksien saanti tutkimuskysymyksiin edellytti kah-
denkeskista ja pitkdkestoista perehtymistd sopimuksettoman omaishoita-
jan tilanteisiin, kokemuksiin ja tunteisiin. Vain haastattelutilaisuudet pys-
tyivat tuottamaan tarpeeksi kattavan aineiston tutkittavien sopimuksetto-
mien omaishoitajien tilanteista, kokemuksista ja tunteita. Haastateltaviksi
valikoitui viisi sopimuksetonta omaishoitajaa, joista nelja oli Kanta-Ha-
meen alueelta ja yksi pddkaupunkiseudulta.

Haastattelutilaisuudessa tutkija eli opinndytetyon tekija ja tutkittava eli so-
pimukseton omaishoitaja pitivat kahden vélisen keskustelun sopimukset-
tomasta omaishoidosta. Haastateltavat kirjoittivat ennen haastattelutilan-
teen alkamista kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta.
Haastattelutilanteita tehtiin tutkimuksessa viisi kappaletta. Haastattelut
sopimuksettomien omaishoitajien kanssa sovittiin toimeksiantajayhdistyk-
sen Hameenlinnan Seudun Omaishoitajat ry:n ja tutkijan omien kontaktien
avulla. Tutkittavat sopimuksettomat omaishoitajat olivat keskenaan erilai-
sista sosiokulttuurisista todellisuuksista. Tutkittavien erilaisuudella pyrit-
tiin saamaan erilaisia haastattelutilanteita, vastauksia ja huomioita seka
tekemaan tutkimuksesta kattava.

Haastattelutilanteiden keskiarvokesto tutkimuksessa oli noin yhden tunnin
kestoinen. Haastattelutilanteiden pitopaikat vaihtelivat riippuen haasta-
teltavasta. Haastattelutilanteita pidettiin muun muassa haastateltavan ko-
tona ja tyopaikalla. Haastateltavan kotona tehdyissa haastattelutilanteissa
haastattelija omaksui haastattelijan roolin lisdksi vieraan roolin. Tutkija
kaytti tekemaansa haastattelurunkoa haastattelutilanteiden tueksi. Haas-
tattelurungon kayttaminen varmistaa yhtenevdisen laadun ja kasiteltavan
viitekehyksen jokaiseen viiteen haastattelutilaisuuteen. (Liite 1)

Haastattelutilanteet tallennettiin tutkijan puhelimeen &anitallenteena.
Haastattelutilaisuuksien danitallenteet litteroitiin kaikkien viiden haastat-
telutilaisuuksien pitamisen jalkeen. Tutkija kaytti litterointiin erikseen so-
vittua ja palkattua litteroijaa, joka litteroi ennalta sovitun maaran haastat-
telutilannenauhoituksia. Tutkimuksen tietoturva palkatun litteroijan koh-
dalla oli turvattu. Litteroija allekirjoitti opinnaytetyon tekijan tekeman vai-
tiolosopimuksen tutkimusaineistosta. Litteroinnin jalkeen haastattelutilai-
suuksien tallenteet poistettiin pysyvasti tutkijan puhelimesta.

5.5 Aineiston analysointi teemoittelemalla

Tutkija analysoi haastattelutilaisuuksien nauhoitusten litteroinnit ja etsi
vastauksia tutkimuksen tutkimuskysymyksiin. Moilasen ja Raihdn (2018)
mukaisesti haastateltavien lausumisien sijaan tutkimuksessa analysoitiin
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nauhoitettujen haastattelutilaisuuksien keskustelun merkityksia ja yhteyk-
sid teoriaan seka toisiin haastattelutilaisuuksiin. “Tarkoituksena on paasta
varsinaisten havaintojen taakse eli asioita ei oteta sellaisena kuin ne nayt-
taytyvat” (Moilanen & Raih3, 2018, s. 62).

Tutkimuksen analysoinnissa kaytettiin teemoittelua, jonka ideana Moila-
sen ja Rdihdn (2018, ss. 60—61) mukaan on aineiston pelkistdminen ja sen
kautta tulevat tulokset seka johtopdatokset. Teemoittamisessa tutkija etsii
tutkittavasta aineistosta sen keskeiset merkitykset ja nostaa ne aineiston
teemoiksi. Aineistosta tutkitaan teemojen sisaltoja, merkityksia ja suhteita
toisiin teemoihin, joiden kautta hdan samalla vastaa tutkimuksen tutkimus-
kysymyksiin.

5.6 Tutkimuksen eettisyyden pohdinta ja arviointi

Tutkimuksessa huomioitiin haastateltavien turvallisuus haastattelutilan-
teissa. Heille kerrottiin, miten haastattelutilanteen etenee. Lisaksi haasta-
teltavilta varmistettiin suullisesti heiddn ymmarryksensa haastattelutilan-
teen nauhoittamisesta, keratyn tiedon kaytosta ja aineiston suojaamiseksi
kaytettavasta tietoturvasta. Jokainen haastateltava luki ja allekirjoitti suos-
tumuksen opinndytetyohon osallistumisesta ennen haastattelutilanteen
alkua. Tutkija vastasi tarvittaessa suostumuslomakkeeseen nousseisiin ky-
symyksiin.

Haastateltavien tunnistettavat tiedot tutkimusaineistosta muutettiin niin,
ettei haastateltavia pysty tunnistamaan tutkimuksesta. Tunnistettamatto-
muus tehtiin muuttamalla tutkimusaineistossa esiintyvien henkiléiden ni-
met, roolit, asuinpaikat ja muut profiloivat tiedot toiseksi. Tutkimusaineis-
ton tuhoaminen tutkimuksen lopuksi viimeistelee haastateltavien tietojen
eettisyyden. Tutkimuksen eettinen toiminta seuraa Tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan (TENK) hyvaa tieteellistd kaytantoa, joka on opetus- ja kult-
tuuriministerion asiantuntijaelin (Tutkimuseettinen neuvottelukunta,
n.d.).

Tutkimuksen luotettavuus rakennettiin kayttamalla tutkimuksen aineis-
tona kattavia kvalitatiivisia strukturoimattomia haastattelutilaisuuksia.
Haastattelutilaisuuksista tuotettua aineistoa kaytettiin tutkimustulosten
perusteluina. Tutkimuksen luotettavuutta ja monipuolisuutta vahuvisti
haastattelutilaisuuksiin osallistuneiden sopimuksettomien omaishoitajien
erilaiset sopimuksettoman omaishoidon taustat ja omaishoitajan eletty
henkilokohtainen elama. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006b)
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6 SOPIMUKSETTOMAN OMAISHOITAJAN TUEN TARPEET

Teemoittelua analysointimenetelmana kdyttden tutkimusaineistosta pys-
tyi luomaan viisi erilaista teemaa. Teemat vastaavat, millaista tukea sopi-
muksettomat omaishoitajat kertovat haluavansa ja tarvitsevansa. Teemat
ovat seuraavat: yhteistyd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa, omaishoidon arjen tukeminen, sosiaalinen ja henkinen tuki, omais-
hoitajan oman ajan mahdollistaminen seka ohjaus ja neuvonta.

Tutkimuksen tulosten kerronnassa on kaytetty suoria lainauksia tehdyista
viidestd haastattelutilaisuuksista. Suorat lainaukset selittavat tutkimustu-
losta haastateltujen sopimuksettomien omaishoitajien omin sanoin. Suo-
rissa lainauksissa tunnistettavat tiedot on muutettu sen tiedon anonyy-
meiksi vastikkeiksi.

6.1 YhteistyO sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa

Sopimuksettoman omaishoitajan yhteistyd ammattilaisten kanssa tarkoit-
taa sopimuksettoman omaishoitajan ja hanen omaishoidon tilanteensa ai-
kana esiintyvien ammattihenkiléin kanssa tapahtuvaa yhteistyota. Tutki-
musaineistosta korostui erityisesti yhteistyd sosiaali- ja terveysalan am-
mattihenkiléiden kanssa. Sosiaali- ja terveysalan ammatit olivat muun mu-
assa, sairaalan sosiaalityontekija, kunnan ikddntyneiden palveluiden sosi-
aalityontekija, palvelukodin hoitaja ja kuntoutusohjaaja, kotihoidon tyon-
tekija ja edunvalvoja. Muita tutkimusaineistossa mainittuja sopimuksetto-
massa omaishoitotilanteessa esiintyvia ammattilaisia olivat siivooja tai ko-
dinhoitaja sekd huoltomies.

Sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat haluavansa ja tarvitsevansa tu-
kea sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa tapahtuviin risti-
riita- ja haastetilanteisiin. Ristiriita- ja haastetilanteet syntyivat sopimuk-
settoman omaishoitajan ja ammattilaisen eridvistd nakemyksistd omais-
hoidettavan ja muiden omaishoitotilanteessa olevien henkiléiden palvelu-
tarpeesta ja hoitotavoista. Sopimuksettomat omaishoitajat kokevat olevan
ristiriita- ja haastetilanteissa yksin ja alakynnessda ammattilaisiin nahden.

Sitten kun mentiinkin kuntoutusohjaajalle, kun ma olin itse kysynyt niin sit-
ten mitd han ensimmaiseksi sanoo, on teille meilld ei ole yhtdan kurssia,
mulla ei ole mitdan teille antaa.

Mutta mina nyt sielta tuoliltani en noussut ja mina sanoin, ettad ndin ei voi
olla 2018, etta ei ole yhtddan mitdan. Ja otin mukaan sitten, nostin poydalle
kuntoutussuunnitelmat, mita on niinku laadittu ja mitd on ehdotettu ihmi-
sille, kaikki semmoiset. Ja mina olin silloin kylld sellainen, ettd minad vaan
en noussut, mutta muuten mulla on sellainen luonne, ettd ma olen aika
sellainen pehmea ja alistuva, mutta silloin mina tunsin, ettei ole muuta
vaihtoehtoa kuin mina istun siella viela. Ja sitten me yhdessa yksi sellainen
kurssi sitten loydettiin ja se oli sopeutumisvalmennuskurssi ja sinne mina
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taistelin. Mutta se, ettd on taisteltava paastdkseen kuntoutusohjaajan luo
ja kuntoutusohjaaja sanoo ensimmaisend, kun tulet ovesta sisddn, ettei
teille ole mitdan. (H2, 2018)

[---] jos siellad kay kerran viikossa joku kylvettamassa ja tosi kiireella. Valilla
oli sitten tyytyvainen, etta joku hoitaja tulikin, milld oli vdhdn enemman
aikaa. Jos siella kerta viikkoon sillain kdy ja sitten toinen tuo kerta viikkoon
ladkkeet, niin ei se kauhean lupaavalta kuulostanu sitten. (H3, 2018)

Sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat kokeneensa haasteita palvelui-
den saannissa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta. Palvelujen
saantia kuvailtiin taisteluksi saada sopimuksettomaan omaishoitotilantee-
seen tarvittavaa apua ja tukea. Palveluja haettiin sopimuksettomalle
omaishoidettavalle ja hdnen perheenjasenilleen, joiden arkeen sopimuk-
seton omaishoitotilanne vaikutti aktiivisesti.

Ma yritin kuitenkin perheen jasenelle saada vahan sellaista psykologin kes-
kustelua ja arviointia, etta kuinka stressaantunut han on. Sitten se oli kylla
aikamoinen tie ja ei ole vielakaan paasty siihen keskustelemaan, mutta en-
simmainen kerta otettiin yhteytt ja sitten sanottiin juu, mutta sitten mei-
dat unohdettiin vahingossa. Sitten kun meidat oli unohdettu yhdesta orga-
nisaatiosta, ma yritin toiseen ja sitten ma soitin kolmeen tai neljaan paik-
kaan ja kerroin ettd on vdahan huoli hanesta ja hanen jaksamisestaan ja mis-
tdan en saanut apua. (H2, 2018)

Sopimuksettoman omaishoidettavan ammatillisessa hoidossa, kuten lai-
toshoidossa, ei huomioida tarpeeksi sopimuksetonta omaishoitajaa ja ha-
nen kokemuksiansa omaishoidettavan hoitamisesta. Sopimukseton omais-
hoitaja saatetaan jattdaa ulkopuolelle uuden ammatillisen hoitajan ja
omaishoidettavan hoitosuhteesta. Ammatillinen hoito jattda huomioi-
matta sopimuksettoman omaishoitajan hdnen omaishoidettavan siirty-
essd ammatillisen hoidon piiriin. Pahimmillaan sopimukseton omaishoitaja
kasittelee sopimuksettoman omaishoidon hoitovastuun siirtymavaihetta
yksin.

Ma olisin sitten sielld vahan hanen kuntonsa kattonu, ettd missa ne paka-
roiden haavat on, onko niitd makuuhaavoja ja sellaisia tullut. Mua ei paas-
tetty sinne ja silloin tuntu pahalta, koska ma olin sitd mielta, ettd mulla olis
ollut oikeus ne ndhda. Siihen aikaan vanhainkodissa oli pikkusen minusta
huono ilmapiiri meitd omaishoitajia kohtaan. (H1, 2018)

[---] vaikean ndkévammaisen omaisen ruokailuastiastoksi mina olin osta-
nut hdnelle semmoiset kirkkaan punaiset lautaset ja mukit, ettd han nakisi
ne, kun liian usein kaatui muki esimerkiksi maitomuki tai muuta. Se sai olla
yhden paivan siind poydassa, seuraavana paivana niita ei enaa tuotu. Mina
kysyin sitten, ettd mihin nuo on joutunut, [---] siihen mulle vastattiin, etta
taalla pitaa olla kaikilla saman nakoiset astiat. (H1, 2018)
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Sopimuksettomien omaishoitajien kanssa tyoskentelevat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattilaiset tydskentelevat oman alansa asiantuntijoina.
Asiantuntijana toimimisen yhteydessa ammattilaisen tulisi huomioida au-
tettavan eli sopimuksettoman omaishoidon tilanne. Sopimuksettomat
omaishoitajat kertovat kohdanneensa sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisilta henkistd ymmartamattomyytta ammattilaisen asiantuntijatoi-
minnan yhteydessa. Sopimuksettomat omaishoitajat haluavat saada sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta henkista tukea vaikeisiin omais-
hoidon tilanteisiin ja sen prosessiin.

Terveydenhuollon systeemi on ollut haastava. Ettd se on ollut semmoinen,
ettd minusta se on ollut aika ikavid kokemuksia, koska aika yksin olet sen
tilanteen kanssa. [---] mutta se, ettd kun annetaan diagnoosi sanotaan,
ettei mitdan voi auttaa ja se on koko juttu. Sitten aina nain ei sais olla,
koska olen sitd mieltd, ettd aina voi jotakin tehda. Ja mitd vahemman hoi-
tokeinoja, mitd vihemman saa auttaa laakari, sitd enemman taytyy ihmista
kuntouttaa. Mitd vahemman ladkkeita sitd enemman kuntoutusta. Mutta
se, ettd kun nama ovat minusta aika vaikeita tilanteita, kun laakarit sanoo,
ettd ei ole kuntoutettava, ei ole minkaanlaista apua saatavilla ja piste. Etta
se on paha paikka. (H2, 2018)

Tutkimukseen osallistuneet sopimuksettomat omaishoitajat haluavat
saada informatiivista tukea sosiaali- ja terveydenhuollolta. Informatiivinen
tuki on tietoa muun muassa sopimuksettoman omaishoidettavan tervey-
dentilanteesta, palvelujen saannista ja ohjauksesta. Sopimuksettomat
omaishoitajat kayttdisivat saatua informatiivista tukea sopimuksetto-
massa omaishoidossa. Lisdksi informatiivisella tuella olisi suuri helpottava
vaikutus sopimuksettoman omaishoitajan ahdistukseen, huoleen ja stres-
siin, jonka omaishoidettavan tilanne luo omaishoitajassa.

Ja just niin se, ettd siind vaiheessa, kun omaiselle annettiin sitd (tukea),
sitte siind vaiheessa, kun ne huomasi, etta se oikeasti tarvii sinne apua, niin
tavallaan ldhiomaisiinkin pitdisi olla paremmin yhteydessa. Just mita kaik-
kea jarjestetdadn, mita voidaan jarjestaa, ettei pelkastaan jatetd se omainen
yksistdan sinne miettii mitd han tarvii. Ei tiedd mitdan numeroita mihin
soittaa ja tammaista. Se olisi ollut paljon helpompi, kun sielta olisi otettu
yhteytta lahiomaisiin my0s sieltad sosiaalipuolelta ja kerrottu missd men-
naan ja mitad suunnittelee. Koskaan sellaista ei kuulunut. (H3, 2018)

6.2 Omaishoidon arjen tukeminen

Sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat toivovansa ja tarvitsevansa tu-
kea omaishoidon arkensa pyorittamiseksi. Sopimuksettomien omaishoita-
jien syy toivoa tukea arkeensa johtuu omaishoitotilanteen tuottamasta kii-
reestd, kiireen tuottamasta stressistd ja ahdistuksesta omaishoitajalle,
omaishoitotilanteen vaikutuksesta muihin omaishoitotilanteessa oleviin
henkil6ihin sekd omaishoitajan oman ajan vahyydesta. Sopimuksettoman
omaishoitajan omaishoidon arjen tukeminen on omaishoitajan arjellisten
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toimintojen avustamista. Omaishoidon arjen tuen tarpeessa olevan sopi-
muksettoman omaishoitajan tukematta jattaminen aiheuttaa muun mu-
assa sopimuksettoman omaishoitajan loppuun palamisen ja mielenter-
veysongelmia sekd omaishoidettavan laitostumisen.

[---] sitte varmaan koko siltd (omaishoitotilanteen) ajalta jaksaminen yli-
paatansa on ollut haastavaa. Tietenkin, kylldhan siina taustalla on aina se
huoli omaisen hyvinvoinnista, ettei se ikind Iahde mihinkdan. Mutta kun
ma masennuin aika pian sen jilkeen, kun aloin enemman hoitaa hidnen asi-
oita. Niin tota, ja siind vaiheessa, kun aloin enemman hoitaa asioita omai-
nen ei enda paassy hirveesti kauppaankaan. Mutta silloin kun oli pakko os-
taa tupakkaa, kun se ei onnistunut multa 16-vuotiaana. Niin tota, sitten méa
paloin loppuun ensimmaista kertaa. (H4, 2019)

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla ja sopimuksettoman omais-
hoitotilanteen osallistujien ldheisillda on mahdollisuus nahda sopimukset-
toman omaishoidon muutokset. Erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisilla on velvollisuus puuttua ja lopettaa omaishoitajalle tai
omaishoidettavalle haitallinen tai vaarallinen omaishoitotilanne. Sopimuk-
settomat omaishoitajat eivat valttdmatta itse tunnista tai pysty katkaise-
maan haitallista tai vaarallista omaishoitotilannetta. Sopimuksettomat
omaishoitajat arvostavat ja muistelevat lammolla oikealla hetkelld tehtya
interventiota omaishoitotilanteen lopettamiseksi. Aina interventio ei suo-
raan onnistu, vaan antaa ajatuksen, jota sopimukseton omaishoitaja kyp-
syttelee mielessaan.

No eihadn se (arki) hirveen hehkeesti mennyt. Ettad tavallaan on tottunut,
aina pistin omaisen asiat niinku sithen omien edelle, kun ma olin nuorempi.
Justiinsa mun sosiaalityontekija, ei nyt se sita niin hirveen karkkaasti sano-
nut, mutta valilla yritti varovaisesti, kun se tiesi sen olevan mulle herkka
paikka sanoa sita, ettd mun pitdisi niinku valilla miettida oman edun kan-
nalta asioita. Mika oli ihan totta, mutta... (H4, 2019)

Sitten tuo laakari terveyskeskuksesta sanoi ndiden tapahtumien jilkeen,
ettd ma en enda anna tatd omaista sulle kotiin hoidettavaksi, etta sa vasy-
tat silld itsesi nyt liikaa. Sitten jarjestyi se vanhainkodin paikka. (H1, 2018)

[---] kun sitten siihen tilattiin ambulanssi ja ma sanoin, ettd han oli lomalla
vanhainkodista, ettd tuota, viekda sinne. Ja eikd viedd, tdma vieddan ter-
veyskeskukseen. [---] terveyskeskukseen se vietiin ja terveyskeskuslaakari
sellaisena ladkarina sanoi mulle, etta han ei voi antaa omaista enaa kotiin,
koska teettda niin paljon kotona ty6ta ja sinun kasvoista nakyy, ettd sina
olet kohta tdalla hoidettavana, jos jatkat sitd hoitosysteemia, etta sina et
enaa jaksa. (H1, 2018)

Sopimuksettoman omaishoitajan omaishoidon arkea tukevaksi toimin-
naksi katsottiin olevan omaishoitajan sijaistaminen omaishoitotilanteessa
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ja sen ulkopuolisten tahojen, kuten siivoojan ja edunvalvojan apu. Sopi-
mukseton omaishoitaja pystyi sijaisen ja ulkopuolisen tahon avulla kay-
maan valttamattomilld asioilla, kuten kaupassa ja pankissa, sitovasta
omaishoidontilanteesta huolimatta. Asioilla kiyminen yllapitda sopimuk-
settoman omaishoitotilanteen arkea ja mahdollistaa omaishoitotilanteen
pidempi kestoisuuden. Sijaistaminen ja ulkopuoliset tahot mahdollistavat
myo6s omaishoitajan oman ajan toteutumisen. Tutkimukseen osallistunut
sopimukseton omaishoitaja vastasi seuraavalla tavalla kysymykseen, mi-
ten siivooja ja edunvalvoja ovat tukeneet hdanen sopimuksetonta omais-
hoitoansa.

Kylldhan se on paljon vahentadnyt stressid ja omaisella ja mulla on parempi
suhde kun, mun ei tarvitse hoitaa niin paljon asioita. Tai no Idhinna se, etta
joka kerta kun ma meen sinne mun ei tarvitse siivota. (H4, 2019)

Sijaisena sopimuksettomille omaishoitajille oli mainittu haastatteluaineis-
tossa toimineen omaishoidettavan naapuri, sukulainen ja omaishoitajan
[ahipiiri, kuten aviomies. Omaishoidettavan naapurilla oli suuri merkitys
sopimuksettomalle omaishoitajalle, jos omaishoitotilanteen luonne oli
etdomaishoito. Sopimuksettomat omaishoitajat ajattelivat, ettd omaishoi-
dettavan turvana on naapuri, joka on hdnen valittomassa laheisyydessansa
dkillisen tuen tarpeen ilmetessa. Etdomaishoidossa naapurin tarjoaman
tuen lasndolo toi sopimuksettomille omaishoitajille turvallisen tunteen
omaisen tilanteesta ja vahensi omaishoitotilanteen tuomaa huolta ja stres-
sid. Tutkimukseen haastateltu sopimukseton omaishoitaja vastasi, oliko
hdn koskaan halunnut tai tarvinnut tukea hanen sopimuksettomaan
omaishoitoonsa.

Siind vaiheessa varmaan, jos...tietenkin huoli on toisesta, kun toinen on
vanha ja yrittaa selvita yksin. Hanella oli hyva naapuri, etta he ystavystyivat
sen naapurin kanssa ja naapuri kavi sitten auttamassa silloin, kun oikeasti
tarvi apua ja huolehti vahan, ettd omainen selviaa siella arjessa. Mutta jos
naapuria ei olis ollut ja ma olin niinku taalla asti. Siind vaiheessa olisin kylla
tarvinnut, ettd miten olis niinku selvitty se, ettd omainen oikeasti jaksaa,
selviaa sielld. Siina tilanteessa ma varmaan olisin. (H3, 2018)

[---] onneksi naapuri oli siina, kavi sitten katsomassa, etta jos taytyy vieda
roskia ulos sun muuta, koska hoitajillehan ei kuulu roskien viennit tai mit-
kaan. (H3, 2018)

Silloin kun mulla oli omainen hoidettavana, niin kylld se naapurin tuoma
puolituntinen oli aika hyva apu. (H1, 2018)
6.3 Sosiaalinen ja henkinen tuki

Sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat haluavansa ja tarvitsevansa so-
siaalista ja henkista tukea. Tukea antava henkild voi olla mukana samassa
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sopimuksettomassa omaishoidon tilanteessa tai olla kokonaan sen ulko-
puolelta. Sosiaalisessa ja henkisessa tuessa sopimuksetonta omaishoitajaa
kuunnellaan ja hdnen kanssaan keskustellaan sopimuksettomasta omais-
hoitajuudesta, sen tilanteesta ja hdnen omaishoidettavastansa. Haastatel-
tavalta sopimuksettomalta omaishoitajalta kysyttdessa hanen lahipiirinsa
merkitysta hdnen omaishoitoonsa, hdn vastasi seuraavanlaisesti.

Onhan silla. Kuitenkin siihen liittyy joitakin vaikeita asioita ja sen on ras-
kasta yksin niista selviytyd. Enemman varmaan henkisesti. Ettd oli ihan
hyva, etta siina oli silloin joku omasta piiristd mukana. [---] valilla riittaa,
ettd on vain vierelld. (H3, 2018)

Haastateltavat sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat haastatteluissa
sopimuksettoman omaishoidon olevan yksindistd. Omaishoitaja voi olla
yksin hoitavana tahona sopimuksettomassa omaishoidon tilanteessansa
huolimatta hdnen omasta ystava- ja [ahipiiristdnsa. Han ei ota sopimukset-
toman omaishoitajuuden herattdmaa sosiaalisen ja henkisen tuen tarvetta
esille ystava- ja lahipiirillensd, vaikka he tukisivat hdanta sopimuksetto-
massa omaishoidossa. Sosiaalisen ja henkisen tuen tarpeen puheeksi otta-
mattomuuden ilmié on samankaltainen kuin ohjauksen ja neuvonnan ha-
kematta jattamisen ilmio.

Sopimuksettomat omaishoitajat tarvitsevat ja haluavat sosiaalista ja hen-
kista tukea isoihin omaishoidon kysymyksiin ja tilanteisiin. Kysymyksien ai-
heina tutkimusaineistossa olivat sopimuksettoman omaishoidon tulevat
muutoskohdat ja menettelytapa sopimuksettomassa omaishoidossa, jos
omaishoitajan toimintakyky heikkenee tai han estyy toimimaan omaishoi-
tajana. Tutkimusaineistossa omaishoidon muutoskohdilla tarkoitettiin
muun muassa omaishoidon paattymista ja laitoshoidon alkamista. Omais-
hoitajan toimintakyvyn pelattiin heikentyvan jaksamisen heikentymisen,
yllattdvan onnettomuuden ja sairauden vuoksi.

[---] olis joku, joka osais antaa neuvoa ja auttaa, niin ettei olis tuolla niin
paljon sellaisia isoja kysymyksia. Sun pitda tehda ratkaisuja, mutta yleensa
niissa ratkaisuissa ei ole sellaisia ihmisid kenen kanssa voit yhdessa rat-
kaista sellaista. Etta sellaista kylld haluaisin, ettd kenen kanssa sitten kes-
kustella, ettd jos minulle vaikka tapahtuu jotakin, niin mitd mun pitaisi
tehda tai jotakin sellaista, koska siihen omat ajatukset menevit johonkin
tasolle ja pysahtyy. (H2, 2018)

Kuntien ja kolmannen sektorin omaishoitajille tarjoamat vertaistukiryhmat
ovat keino tukea omaishoitajia sosiaalisesti ja henkisesti. Vertaistukiryh-
miin osallistumiseen vaikuttaa omaishoitajan tieto jarjestettavista vertais-
tukiryhmistd, omaishoitajan mahdollisuus osallistua ryhmiin ja hanen
omaishoitotilanteensa. Haastateltavalta kysyttdessd millaista tukea han
nyt haluaisi sopimuksettomaan omaishoitoonsa, han vastasi seuraavasti.
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En ma talla hetkelld mitdan konkreettista, mutta oon vuosia miettinyt, ettd
olis kiva kokeilla jotain tukiryhmaa tai vastaavaa. Ettad jotenkin vois tavata
muita, joilla on vahan samanlainen tilanne. Mut tietenkin niitad ei valtta-
mattd tuu etittyd, ettd jos tulee, niin sitten siitd vaan janistetdan. (H4,
2019)

6.4 Omaishoitajan oman ajan mahdollistaminen

Sopimuksettomalla omaishoitajalla on omaishoitotilanteesta huolimatta
tarve omalle ajalle. Omalla ajalla omaishoitaja pystyy muun muassa har-
rastamaan, tekemaan ja osallistumaan héanet iloiseksi tekeviin asioihin,
ndahda hanen ystaviansa ja perhettdnsa sekd olemaan yksin. Omaishoitajan
oma aika on aikaa, jolloin hdnen ei tarvitse hoitaa ja ajatella omaishoidet-
tavaansa. Oma aika antaa omaishoitajalle jaksamista toimia omaishoita-
jana ja yllapitaa hanen henkista kuntoansa.

[---] vapaa-aika ei kyll4 riita. Sellaista ei ole. Se vapaa-aika on se puolituntia
omaisen kanssa ulkona. Niin se mikd on omaa aikaa, mutta se on sellainen
aika, etta silloin pyorii paassa sitten kaikki mita pitda tehda seuraavaksi.
(H2, 2018)

Sopimuksettomat omaishoitajat kertoivat haastatteluissa haluavansa ja
tarvitsevansa tukea saadakseen lisdd omaa aikaa. He ovat saaneet omaa
aikaa kayttamalla sijaisia omaishoidossansa, mutta sijaisten mahdollis-
tama aika on kaytetty oman ajan sijaan omaishoidon arjen tukemiseen. So-
pimuksettomat omaishoitajat kayttavat omaishoidosta saadun vapaa-ajan
aikataulullisesti tdyden omaishoidon arjen pyérittamiseen. Kukaan haasta-
teltavista sopimuksettomista omaishoitajista ei ollut kdyttanyt kunnan tar-
joamaa sopimuksettoman omaishoitajan kahta vapaapaivaa vaativaan ja
sitovaan omaishoitotilanteestansa.

[---] jos se olisi mahdollista, kylld ma haluaisin itselleni enemman vapaa-
aikaa. Se on ainut mitd ma haluaisin, ettd olisi vdahdankin omaa aikaa, mutta
nyt... aikaisemmin mulla oli sellainen oma aika, etta kavin sunnuntaina yk-
sin kirkossa. Mutta nyt on semmoinen, ettd kun omainen on halunnut ru-
veta tulla mukaan, se on tietenkin hyva juttu. Mutta se ei ole enda minun
omaa aikaa. (H2, 2018)

Omaishoidettavan hoidon siirtyminen ammattihoitajien suoritettavaksi ja
vastuulle voi tuottaa helpotuksen tunnetta sopimuksettomalle omaishoi-
tajalle. Omaishoitajan hoitotyd paattyy ja hdan saa paljon toivomaansa
omaa aikaa. Hoidon siirtyminen tapahtuu muun muassa omaishoidetta-
van siirtyessd palvelukotiin- tai muuhun laitoshoitoon. Omaishoitajan
hoito ja vastuu omaishoidettavasta voi siirtya hdanelta pois myos omaishoi-
dettavan kuoleman kautta. Haastateltavalta sopimuksettomalta omaishoi-
tajalta kysyttdessa tuntemuksia omaishoidettavan laitoshoitoon siirtymi-
sestd, han vastaa seuraavasti.
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Se olis ainakin helpotus. Tietda ainakin, etta se hoidetaan. Ainakin Idhto-
kohta on semmoinen, etta hoidetaan siella. (H5, 2019)

Siunaustilaisuudessa ei itku tullut. Se oli vain hienoa, ettd han ei tarvinnu
enaa karsia. Ja minuakin helpotti. [---] kun kukat laskin ja sanoin, ettad en-
kelten huomaan sinut jatan, niin siindkaan en viela itkenyt. Etta jollain ta-
valla se oli niin suuri helpotus. (H1, 2018)

6.5 Ohjaus ja neuvonta

Sopimuksettomat omaishoitajat hyotyvat sopimuksetonta omaishoitoti-
lannetta koskevasta ohjauksesta ja neuvonnasta. Ohjausta ja neuvontaa
tarjoavat esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ja yhdis-
tykset, kuten Himeenlinnan seudun omaishoitajat ry. Ohjaus ja neuvonta
voi olla esimerkiksi tieto, milloin ja miten sopimukseton omaishoitaja voi
hakea omaishoidon tukea kunnalta. Sopimuksettoman omaishoitajan oh-
jauksen ja neuvonnan tarvitsemiseen ja haluamiseen vaikuttavat sopimuk-
settoman omaishoitajan tietoisuus ja asenteet omaishoidosta seka hdanen
omaishoitotilanteensa.

Ei ollu niinku mitdan selvaa kanavaa mista sitten |dhted, l1dhtea sitten. Just
sitte ylipdataan kuka kartoittaa mitd apua toinen tarvii. Mista sa lahdet ha-
keen joka niihin tarvittaviin juttuihin, siis, mista sa lahdet hakemaan niihin
apua. Kun se voi olla kumminkin niinku useammanlaista. Taloudellista tu-
kea, sitten kuitenkin niin kuin fyysista juttua. (H3, 2018)

Ohjauksen ja neuvonnan saamiseen vaikuttaa sopimuksettoman omais-
hoitajan halu hakea apua omaishoitotilanteeseensa. Avun haluaminen ja
tarvitseminen eivat valttamatta kohtaa sopimuksettomassa omaishoitoti-
lanteessa. Sopimukseton omaishoitaja haluaa pystya olemaan sopimuk-
settoman omaishoitotilanteen ainut hoitava toimija mahdollisimman pit-
kdan. Oman jaksamisen loppuminen ja sen vaikutus esimerkiksi omaishoi-
totilanteen arjen pyoérittdmisessd motivoi sopimuksetonta omaishoitajaa
hakemaan ulkopuolista apua omaishoitotilanteeseen. Ulkopuolisen avun
saaminen nopeasti apua hakevalle jo uupuneelle sopimuksettomalle
omaishoitajalle on tarkeda omaishoitotilanteen jatkumisen kannalta.

[---] m& en halua minkaanlaista tukea, mutta kyllda ma rupean tarvitsemaan
tukea, mutta en halua.

Haastattelija: Minka takia sa et halua?

Ma en tiedd, ehka se on jotakin, ettd haluaisin parjata itse. Ja etta, perhe
parjaa. (H2, 2018)

Omaa sopimuksetonta omaishoitotilannetta tunnistamattomat omaishoi-
tajat eivat hae apua sopimuksettomaan omaishoitotilanteeseensa. He ko-
kevat sopimuksettoman omaishoitotilanteen olevan henkilokohtainen
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asia, joka kuuluu hoitaa. Oman omaishoitotilanteen tunnistamattomat so-
pimuksettomat omaishoitajat voivat tarvita tukea, mutta he eivat osaa ha-
luta sitd. Kysyttdessa haastattelutilanteeseen osallistuneelta sopimukset-
tomalta omaishoitajalta, onko han pystynyt keskustelemaan ulkopuolisen
ihmisen kanssa omaishoitotilanteestansa, hdn vastasi seuraavalla tavalla.

No en oikeastaan. Kun mulla hadin tuskin tulee mieleen, ettd ma olen
omaishoitaja. [---] mulle se on niin automaattista, ettad tota, kun omainen
ei pysty hoitaan asioita itse, niin tietenkin ma niinku hoidan. Ja se on it-
seasiassa semmoinen, etta vaikka kun mulla on nykyaan apua, niin se jus-
tiinsa miks mulla meni aikaa siihen, ettd ma paatin sen edunvalvojan suh-
teen, muun muassa niin, oli se, ettd tuntui olevan epdonnistunut. Ettei
pysty niinku hoitaa ite. Edelleenkin se on vahdan myds kontrolliongelma
plus kun ma oon tottunut niin nuoresta pitden hoitaan niita, sitten tuntuu
siltd, etta pitdis niinku pystya kaikki hoitaa. Ettei pitdis tarvita muiden apua.
(H4, 2019)

Sopimuksettomat omaishoitajat voivat saada ohjausta ja neuvontaa eri ta-
voin. He voivat saada ohjausta ja neuvontaa omaishoidosta muun muassa
ystavalta, perheen jaseneltd, sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijalta,
yhdistykseltd, sanomalehdestd, kirjasta, televisiosta, radiosta, internetists,
sosiaalisesta mediasta, tapahtumasta ja julisteesta. Haastateltavat sopi-
muksettomat omaishoitajat kertoivat omaishoitajille tarkoitetun henkil6t-
toman ohjauksen ja neuvonnan olevan helppo hyédyntdad omaishoidossa,
jos ohjaus ja neuvonta on esitetty tiiviisti ja tarkoituksenmukaisesti. Haas-
tatellut ovat saaneet ohjausta ja neuvontaa yhdistyksen, radion, television,
lehden, sosiaalisen median ja internetin kautta. Yksi haastatelluista kaytti
internetia tiedon hakuun omaishoidosta.

[---] ei valttamatta ole paljon aikaa lukea mitdan kirjaa ja sellaista, mutta
ehka jotkut pienet lehtijutut ja vaikka jossakin ohjelmassa telkkarissa. Sel-
laiset perusjutut. Voi olla ihan hyvin jossakin sosiaalisessa mediassa jota-
kin, mutta sen pitdisi olla aika sellaista ytimekasta, etta se sitten kuitenkin
saa sen huomion siihen, koska omaishoitajalla on aina se kysymys, etta
missa tarkeysjarjestys on niinku tarkea. (H2, 2018)
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JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Sopimuksettomien omaishoitajien kanssa tyoskentelevien ammattilaisten
tuntemus omaishoidon prosessimaisuudesta ovat tarkedssd asemassa so-
pimuksettomien omaishoitajien mielekkyyteen kayttda ammattilaisten
palveluita. Sopimukseton omaishoito on prosessi, joka ei paaty palvelujen
saamattomuuden vuoksi. Ammattilaisten ohjaus ja neuvonta mahdollista-
vat sopimuksettoman omaishoidon jatkumisen tai tuen I6ytymisen toi-
sesta ammattilaisorganisaatiossa. (Ks. Tikkanen, 2016, ss. 152-162)

Sopimuksettoman omaishoitajan ero tyypillisen omaishoitajan kasityk-
sesta lisdd omaishoitajan kynnysta hakeutua sopimuksettomille omaishoi-
tajille tarjottuihin palveluihin. Tyypillinen |aheistdan auttava on 50-64-
vuotias nainen, joka asuu suuressa kaupungissa. (Kaivolainen, ym., 2011,
s. 14) Opinnaytetyon tekija ehdottaa jatkotutkimuksen aiheeksi, miten so-
pimuksettomille omaishoitajille tarjotut palvelut edistavat heidan osallis-
tumistansa heille tarjottuihin palveluihin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten tiedottaminen sopimuksetto-
mille omaishoitajille omaishoidettavan tilanteesta on heikolla tasolla. Tie-
dottamisen heikkous aiheuttaa sopimuksettomissa omaishoitajissa huolta
ja stressia, joka vaikuttaa omaishoitajan muihin eldméan osa-alueisiin. Tassa
tutkimuksessa ei pystynyt paattelemaan, johtuiko haastateltavien sopi-
muksettomien omaishoitajien heikko tiedonsaanti omaishoidon sopimuk-
settomuudesta. Sosiaali- ja terveydenhuollon vahadinen yhteydenotto so-
pimuksettomia omaishoitajia kohtaan on hyva jatkotutkimuksen aihe.

Ida Lehden vuonna 2018 valmistuneen opinndytetyn tulokset vahvistavat
haastattelujen kautta l6ytyneitd teemaryhmia. Lehden opinnaytetyo osoit-
taa omaishoitajien kokemuksia terveydenhuollon palvelujen ja niiden tie-
don saannin haastavuudesta. Lisdksi Lehti on nostanut omaishoitajien
kuormittavuustekijoiksi omaishoitajan oman ajan vahyyden, henkisyyden,
omaishoitajan omat sairaudet sekd ikadntymisen. (Ks. Lehti, 2018, ss. 20—
22)

P&aatosvalta sosiaali- ja terveydenhuollon tarjoaman tuen vastaanottami-
sesta sopimuksettomaan omaishoitotilanteeseen on sopimuksettomalla
omaishoidettavalla. Samalla kun sopimuksettomat omaishoidettavat hyl-
kaavat heille tarjotun avun, he omaishoitotilanteesta riippuen aiheuttavat
tahattomasti huolta, ahdistusta ja stressid sopimuksettomille omaishoita-
jilleen. Sopimuksettomat omaishoidettavat kieltdytyvat sosiaali- ja tervey-
denhuollon tarjoamasta tuesta heidan omien syiden vuoksi, kuten esimer-
kiksi halusta asua mahdollisimman pitkddan omassa kodissaan. Hyvana jat-
kotutkimuksen aiheena olisi tutkia ikddntyvan vaestén kotona-asumisen
seurauksia heidan laheisilleen.
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Taman tutkimuksen mukaan sopimuksettomat omaishoitajat tunnistavat
itsensa heikosti sopimuksettomiksi omaishoitajiksi. Tutkimus vastasi, etta
omaa omaishoitotilannetta tunnistamattomat sopimuksettomat omais-
hoitajat eivat hae tukea omaishoitotilanteeseen tai hakevat sita vain hei-
konlaisesti. Jatkotutkimuksena voisi tutkia, miten omaa omaishoitotilan-
netta tunnistamattomat sopimuksettomat omaishoitajat pystyisivat tun-
nistamaan olevansa sopimuksettomia omaishoitajia. (Ks. Kaivolainen ym.,
2011, ss. 13-14)

Tutkimuksen haastattelut osoittivat, ettei sopimuksettomien omaishoita-
jien tuen tarve ja halu valttdmatta kohtaa toisiansa. Sopimukseton omais-
hoitaja voi tietaa tarvitsevansa tukea sopimuksettomaan omaishoitoonsa,
mutta han ei halua saada ja olla tuettavana. Syyt sopimuksettoman omais-
hoitajan haluamattomuuteen saada ja olla tuettavana riippuu sopimukset-
tomasta omaishoitajasta ja hdanen omaishoitotilanteestansa. Syy voi olla
esimerkiksi sopimuksettoman omaishoitajan halu selviytya itsendisesti
omaishoitotilanteessa mahdollisimman pitkdan tai pitdd sopimuksetto-
man omaishoitotilanteen perheen sisdisend asiana. Minna Kalliokoski on
myo6s havainnut pro gradu -tutkielmassaan omaishoitajien tuen halun ja
tarpeen ristiriitaisuuden. (Ks. Kalliokoski, 2015, ss. 41-45)

Suomen vaeston keski-ika ja sen myota ikdihmisten palveluiden kayttaja-
maarad tulee kasvamaan tulevaisuudessa. Samaan aikaan tyoikaisten
maara ja heidan tyostansa saatavat verotulot vahenevat. Julkisen sektorin
menojen kasvu ja verotulojen aleneminen ohjaavat julkista vanhus-, vam-
mais-, ja hoitopalveluita I6ytamaan ja kdyttamaan edullisempia hoitomuo-
toja perinteisen laitoshoidon sijaan. Omaishoito on edullinen hoidollinen
vaihtoehto, missa hoidettava voi asua kodinomaisemmassa ymparistossa
kuin laitoshoidossa.

Taman opinndytetydn tutkimustulokset sopimuksettoman omaishoidon
tunnistettavuudesta ei yllattanyt opinnaytetyon tekijaa. Tutkimuksen kir-
jaldhteet vahvistavat haastattelutilanteiden osoittamaa vaitetta, etta sopi-
muksettomat omaishoitajat mieltavat itsensd heikosti sopimuksettomiksi
omaishoitajiksi. Sopimukseton omaishoito yhdistetdadn hoitotilanteeseen
ja sen puuttuminen omaishoitotilanteesta on yksi isoimmista tekijoista,
ettei omaishoitaja tunnista sopimuksetonta omaishoitotilannetta.

Omaishoitaja ja sopimukseton omaishoitaja omaavat samankaltaisia tuen
tarpeita ja haluja. Tehtya tutkimusta voi soveltaa omaishoitajien tuen tar-
peen ja halun maarittdmiseen. Soveltamisessa on hyva pohtia, vastaako
omaishoidon tuki tai muu omaishoitajien saama tuen muoto tutkimuk-
sessa osoitettuja sopimuksettomien omaishoitajien tuen tarpeita ja haluja.

Tutkimukset omaishoidosta ovat lisdantyneet 2010-luvulla (esim. Laitinen,
2010; Koskimaki, 2013; Tikkanen, 2016; Palvalin & Rantala, 2018). Tutki-
muksien maara selittyy silla, ettd omaishoito on tulevaisuudessa olennai-
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nen tapa huolehtia ikdihmisistd, vammaisista, sairaista ja muista avun tar-
vitsijoista. Tutkijat ovat huomanneet omaishoidon kasvavan merkityksen.
Huolimatta monista omaishoitoa kasittelevista tutkimuksista, sopimukse-
tonta omaishoitoa kasitelldan harvoin itsendisesti. Sopimuksetonta omais-
hoitoa on tutkittu, mutta yleisesti omaishoidon kautta. Tama tutkimus on
hyva lisa jo tehtyihin tutkimuksiin omaishoidosta.
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Liite 1
Haastattelutilaisuuden runko

Tutkimuskysymys: millaista tukea sopimuksettomat omaishoitajat kertovat
haluavansa ja tarvitsevansa

- Sopimuksettomaksi omaishoitajaksi ryhtyminen

- Minkalaista tukea tarvitsisit ja haluaisit
0 Tuen tarpeen muuttuminen omaishoidon aikana
0 Tuen tarve ja halu tulevaisuudessa

- Mita haasteita ja vaikeuksia olet kohdannut tarvitsemasi ja
haluamasi tuen saamisessa

- Mita ja miten olet saanut tietoa omaishoidosta ja sen pal-
veluista?



