’Huolehdin lapsestani niin kuin muutenkin tekisin, meilla se vain vaatii
vah&n enemman voimia ja on pitkaaikaisempaa.”

Omaishoitajaditien diskursseja

JENNY JUHALA

Tampereen yliopisto, Pori

Yhteiskunta- ja kulttuuritieteiden yksikko
Sosiaalityon pro gradu -tutkielma
Huhtikuu 2016



Tampereen yliopisto, Pori
Yhteiskunta- ja kulttuuritieteiden yksikko

JUHALA, JENNY': ”Huolehdin lapsestani niin kuin muutenkin tekisin, meilld se vain
vaatii vdhdn enemmaén voimia ja on pitkdaikaisempaa.” Omaishoitajaditien diskursseja

Pro gradu -tutkielma, 70 s., 3 liites.
Sosiaality6

Ohjaaja: Tuija Eronen

Huhtikuu 2016

Tassa pro gradu -tutkielmassa tutkittiin omaishoitajaditien kirjoituksia. Kirjoituksista
etsittiin &itien luomia diskursseja omaishoitajaditien arjen erilaisista ulottuvuuksista.
Tutkimukselle oli tarve, silld omaishoitajaditeja on tutkittu erittdin vahan. Tutkimuksen
kautta omaishoitajaditien oma aani paasi kuuluviin, kun he kirjoittivat arjestaan oman
lapsensa omaishoitajana.

Tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen muodostivat ditiyden teoriat, erityisesti femi-
nistinen teoria ditiydestd. Feministinen nakodkulma d&itiyteen painottaa kunkin &idin
omaa kokemusta omasta ditiydestaan. Aititeorioiden lisdksi tutkimuksen teoreettisena
viitekehyksen muodostivat hoivan ja omaishoidon kasitteet.

Tutkimus toteutettiin noudattaen kyselytutkimukselle ominaista aineiston kerdédmisen
menetelmaé, jossa pyynt0 osallistua tutkimukseen ldhetettiin kirjeitse 99 omaishoitaja-
aidille. Tutkimukseen osallistuneet didit saivat paattad, vastasivatko kyselyyn paperi-
sena vai sédhkdisend. Tutkimukseen osallistui 11 &iti&, jotka kirjoittivat arjestaan omais-
hoitajaditind. Aineiston analyysimenetelména kaytettiin diskurssianalyysia.

Omaishoitajaditien kirjoituksista 16ytyi diskursseja, jotka kasittelivdt omaishoitajadidin
aitiytta, arkea sekd palveluiden kayttod. Naiden ohella &idit Kirjoittivat suhteestaan
omaishoidettavaan lapseensa, muista ihmissuhteistaan seka omaishoitajuuden ja tyon
yhteensovittamisesta. Osa dideistd pohti lisdksi tulevaisuuttaan omaishoitajana, omais-
hoitajan arvostusta seka suhdettaan muihin lapsiinsa.

Tutkimukseen osallistuneet didit kuvasivat, miten heidan aitiytensa on kietoutunut yh-
teen omaishoitajuuden kanssa. Tutkimuksen tuloksina esitetdan, ettd omaishoitajaditien
aitiyttd voidaan kuvata vahvaksi, ammatilliseksi ja pyséhtyneeksi. Vahvalla aitiydella
tarkoitetaan aidin kokemusta omaishoidosta aitiyteen liittyvana velvollisuutena. Aidin
mielesta aitiyteen kuuluu itsestaan selvasti lapsesta huolehtiminen, joten omaishoitajuus
nahdaan osana didin velvollisuuksia lastaan kohtaan. Ammatillisesti ditiyttdan kuvaava
omaishoitajaditi pitd4 hoitovastuutaan tyoné ja suhtautuu siihen erittéin vakavasti. Am-
matillisen didin tavoitteena on taata lapselleen parhaat mahdollisuudet kehittya ja ku-
koistaa. Omaishoitajaéidin asema lapsensa ditind on pysahtynyt, kun lapsi tarvitsee pie-
nen lapsen tavoin jatkuvasti intensiivistd hoivaa ja huolenpitoa. Pyséhtyneesta aitiyden
tilastaan aiti ei valttamatta paase siirtymadn esimerkiksi teini-ikdisen lapsen aidin tai
isoéidin rooliin.

Aidit kertoivat siitd, miten raskasta omaishoitajadidin arki on. Omaishoitajaaitien voi-
mavaroja kuluttavat esimerkiksi lapsen vammaan tai sairauteen liittyvét seikat, yhteis-



ty6tahojen kanssa toimiminen, paivittéiset hoitotoimet seké palvelujen saannin varmis-
taminen. Arjessa on my6s voimaannuttavia hetkid, jotka auttavat omaishoitajaditeja
jaksamaan. Voimaannuttavat seikat ovat usein lapsen ottamia kehitysaskelia seka pienié
arjen iloja. Omaishoitajaaidit viettavéat paljon aikaa omaishoidettavan lapsensa kanssa ja
ovat tdman lahella. Fyysisen ja psyykkisen ldheisyyden runsauden vuoksi &idit kuvasi-
vat suhdettaan omaishoidettavaan lapseensa erityisen vahvaksi ja laheiseksi.

Huolestuttavaa on, ettd tutkimukseen vastanneista omaishoitajadideistd valtaosalla ei
ollut kdytéssadn omaishoitoa tukevia palveluita. Palvelujen kaytt6 olisi vastausten pe-
rusteella tehokkaampaa, mikéli palvelut olisi luotu siten, ettd ne kohtaavat omaishoidet-
tavien lasten seka omaishoitajaaitien tarpeet. Aitien mukaan palvelut eivit kohtaa hei-
dan tarpeitaan; lisaksi palvelujérjestelmén pirstaleisuus huolestutti heitd. Taman vuoksi
perheen sosiaalityontekijalla tulisi olla kokonaiskuva perheen tilanteesta, jotta hén voisi
parhaiten olla tukemassa omaishoitajaditien jaksamista ja varmistamassa, ettd perheet
saavat heille kuuluvia ja sopivia tukipalveluita.

Omaishoitajaditeihin ei kiinnitetd tarpeeksi huomiota. Palveluita ei ole suunniteltu sel-
laisiksi, ettd ne parhaalla mahdollisella tavalla tukisivat tydik&isten naisten jaksamista
oman lapsensa omaishoitajana. Omaishoitajadidit tarvitsisivat enemmaén tukea seké juuri
heidan elaméntilanteeseensa sopivia palveluita ja tukitoimia. Lisaksi omaishoitoa kehi-
tettdessa ei pitéisi keskittyd vain omaishoidosta maksettavan palkkion suurentamiseen,
vaan omaishoitoa tukevien palveluiden kehittdmiseen.

Avainsanat: omaishoito, aitiys, erityislapsi, sosiaalityd, vammaispalvelut
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This Master’s thesis studied the writing material produced by mothers who are informal
caregivers for their child. Their writings were search for discourses of the everyday life
of informal caregiver mothers. Mothers who give informal care to their disabled child
are not studied enough, so this study was well needed. Via this study the mothers could
write about their life as informal caregivers.

Theoretical ground of this study was different theories on motherhood and especially
feministic theory of motherhood. Feministic motherhood theory emphasizes the point of
motherhood of every mother. Besides the theories of motherhood the theoretical ground
was also in the theory of nurture and informal care.

The material for this study was collected in written form. All together 99 mothers were
asked via letter to join this study. Mothers who participated in this study could decide
whether they answered in paper form or electronic form. 11 of the 99 mothers answered.
The method for analyzing the study material was discourse analysis.

The mothers wrote about their motherhood, everyday life and their service usage. They
also wrote about their relationship to their special needs child, other relationships and
combining their work and informal caregiving. Part of them also wrote about their fu-
ture as an informal caregiver, the appreciation of informal care and their relationships to
their other children.

This study showed that caregiver mothers feel that their motherhood is entwined with
informal caregiver role they have along with their motherhood. Their motherhood can
be described as strong, professional and static. When motherhood is strong mothers feel
that informal care is a duty that comes along motherhood. A professional mother acts on
the field that is usually associated to social and health care. Motherhood is static when
the child needs constant and intensive nurturing and caretaking. These mothers may
never experience the motherhood of a teenager child or being grandmother.

The mothers expressed how strenuous their everyday life was. Iliness or disability of the
child and different things that are linked to it, e.g. working along with professionals,
daily caring routines or applying for different services were straining. They also de-
scribed empowering moments in their lives. These were often linked to child’s devel-
opment and the little joys of everyday life. Mothers described their relationship with
their special needs child as particularly strong and close.

It was alarming that most of the caregiver mothers did not have any services at their use.
The use of the services would be more efficient if they met the service needs of caregiv-



er mothers. According to the mothers, the services do not meet their needs and the ser-
vice field is too shattered. Because of this the social worker should have a clear vision
on the situation of the family. The social worker should support the informal caregiver
mothers and make sure that families get the services they need.

Caregiver mothers as a group do not have the attention they need. The services they use
are not as flexible to their needs as they should be. The services that are used by care-
giver mothers should support their coping in a stressful life situation. Well organized
and produced services could help caregiver mothers cope better. When developing the
informal care the focus should not be only on the payment but on developing the ser-
vices.

Keywords: informal care, motherhood, disabled child, social work, disability services
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1 JOHDANTO

Omasta lahipiirista, kuten ik&antyneistd vanhemmista, pitk&aikaissairaasta puolisosta tai
vammaisesta lapsesta huolehtimisen voidaan katsoa olevan yleisinhimillinen toiminta-
tapa, joka on samanlainen ympéari maailmaa. Kaikissa yhteisoissa on yksiléiden ja ryh-
mien valisid hoivasuhteita, joissa hoivaa ja huolenpitoa annetaan ja saadaan. Kun l&hei-
selle hoivan ja huolenpidon tarjoamisesta maksetaan palkkio ja sitd tuetaan erilaisilla

yhteiskunnan jarjestamillé palveluilla, puhutaan omaishoidosta ja sen tuesta.

Omaishoitajuus palveluna, johon liittyy palkkion maksu sek& palveluiden tarjoaminen,
on kansainvélisesti katsoen erittdin harvinaista. Lainsaddannolla saddeltyd omaishoitoa
on Euroopan unionin alueella Suomen liséksi vain Iso-Britanniassa. Muissa maissa |a-
hiomaiset saattavat kantaa suuren vastuun vanhusten, vammaisten ja pitkéaikaissairai-
den hoidosta, mutta hoiva on epévirallista eik& sit4 tueta palkkioin tai erityisin palve-
luin. Euroopan maista esimerkiksi Saksassa ja Italiassa on voimassa lainsaadanto, joka
velvoittaa huolehtimaan iakkaistd vanhemmista tai omasta puolisosta. Suomen vastaava
lainsaadantd on kumottu, eika elatus- tai huolehtimisvelvollisuutta omiin vanhempiin

enad ole. (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma 2014, 28—-29.)

Omaishoitajuuden ajankohtaisuudesta kertoo Porin SuomiAreenassa jarjestetty keskus-
telutilaisuus. 17.7.2015 kaydyssa keskustelussa Kauanko omaishoitajat jaksavat? pane-
listit keskustelivat omaishoidon tuesta ja omaishoitajien jaksamisesta. Keskustelijoina
olivat Omaishoitajien liiton puheenjohtaja Anneli Kiljunen, emerita professori ja mie-
hensd omaishoitaja Sirkka-Liisa Kiveld, Sosiaali- ja terveysministerion osastopaallikko
Kirsi Varhila, joka on aiemmin toiminut oman lapsensa omaishoitajana, seka kansan-
edustaja Ari Jalonen. Keskustelussa nousi esille erityisesti se, miten omaishoitajat ovat
valtakunnallisesti eriarvoisessa asemassa. T&ma johtuu siitd, ettd omaishoitoa saateleva
lains&d&danto (Laki omaishoidontuesta 2005/937) antaa nykymuotoisena kunnille paljon

vapauksia omaishoidon jarjestamisen suhteen.

Oma kiinnostukseni omaishoitoon alkoi Porin perusturvan vammaispalveluihin tekema-
ni omaishoidon kehittdmistyon kautta. Kehittdmistydsséani etsin keinoja vammaispalve-
luiden, eli alle 65-vuotiaiden omaishoidon tuen seurannan kehittdmiseen. Tyoni tekemi-

sen aikana kavi ilmi, ettd monet omaishoidon tukea saavat eivét ole vammaispalvelui-



den tukipalveluiden piirissa, vaikka heill& olisi oikeus kayttad palveluita ja niiden kéyt-
tdminen tukisi omaishoitajan jaksamista. Kehittamistyoni lapiviemisen aikaan omais-
hoidosta Porin perusturvan vammaispalveluissa vastasi paatoimisesti yksi sosiaaliohjaa-
ja, joten tyodntekijaresurssit omaishoidossa olivat niukat. Kehittdmistyoni johtopaatok-
send oli, ettd omaishoitosuhteiden tiiviimmalla seurannalla olisi mahdollista ehkaista
omaishoitajien uupumista sekd &arimmaisissé tapauksissa omaishoidettavien hoidon

laiminlyontia.

Kehittamistyoni kautta kiinnostuin siis omaishoidon kentéstd. Kartoittaessani aihetta
tarkemmin huomasin, ettd omaishoidosta on tehty useita pro gradu -tutkimuksia, mutta
ne késittelevat padosin joko ikdantyneitd omaishoitajapuolisoita tai aikuisia lapsia, jotka
toimivat omaishoitajina idkkaille vanhemmilleen. Vammaispalveluiden alueelta on teh-
ty vain muutamia omaishoitoa késittelevia pro gradu -tutkimuksia. Koska itseani kiin-
nosti myds erilaiset aitiyteen liittyvat teoriat, valitsin tutkimukseni kohteeksi omaishoi-

tajaaidit.

Omaishoitajaaidit ovat usein vield tyoikaisia ja heilld saattaa olla omaishoidettavan lap-
sensa lisdksi muitakin lapsia. Minua kiinnosti, miten ndmé& niin sanottuja eldman ruuh-
kavuosia elavét naiset elavat arkeaan, johon kuuluu perhe, kenties ty0 tai opiskelu, ysta-
via ja sukulaisia, harrastuksiakin. Miten omaishoitajadidit yhdistavat kaikki nama osat
toimivaksi arjeksi; onko se ditien mielesta hallittavaa, haastavaa vai perati mahdotonta?
Mité &idit kertovat suhteestaan omaishoidettavaan lapseensa, arkensa vaikeista hetkista
ja voimia antavista seikoista? Halusin tutkia, miten nama &idit yhdistavat omaan &i-

tiyteensa omaishoitajuuden ja kaikki ne asiat joita sen myo6ta heidan arkeensa kuuluu.

Tassa pro gradu -tutkimuksessani tutkin vammaispalveluiden omaishoitajaditien dis-
kursseja aitiydestadn. Tutkimukseen osallistuneet naiset ovat paitsi aiteja, myds omais-
hoitajia erityislapsilleen. Tasta johtuen heidan aitiytensa pitaa sisallaan sellaisiakin asi-
oita, joita ei kuulu aitien valtaosan tavanomaiseen arkeen. Tallaisia asioita voivat olla
esimerkiksi erilaisten palveluiden tai rahallisten tukien hakeminen seké& lukuisat palave-

rit terveydenhuollon, sosiaalihuollon ja koulun kanssa.

Tutkielmani aluksi esittelen tutkimukseni taustateorioita, joista keskeisin on feministi-
nen dititeoria. Feministinen dititeoria on tutkielmani kannalta olennainen teoria, silla se
pyrkii vastaamaan kysymyksiin aitiyden luonteesta ja sen uusintamisesta. Alitiytta on

tutkittu myos esimerkiksi evoluutiopsykologian seké aitiyden sosiaalisen luonteen kaut-
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ta. Aitiys muodostuu fyysisista, psyykkisisti ja sosiaalisista mekanismeista, joita esitte-
len teorioiden avulla. Né&iden erilaisten teorioiden kautta pyrin rakentamaan kattavaa

kuvausta aitiyden luonteesta.

Taustateorioiden esittelyn jalkeen avaan omaishoidon tukea niin valtakunnallisesti kuin
Porin perusturvan osalta. Kytken omaishoitoon myds hoivan teorian, silla omaishoidos-
sa on pitkalti kyse toisen ihmisen hoivaamisesta ja huolenpidosta. Nykyinen lainséadan-
t0 omaishoidon tuesta antaa kunnille itsenéistd paatésvaltaa muun muassa omaishoidon
palkkioiden sekd omaishoitajille tarkoitettujen lomien suhteen. Nain ollen on tarkeéa,
ettd valtakunnallisten suuntaviivojen lisaksi esittelen omaishoidon tukea siina tietyssa
ympéristossd, eli Porin kaupungin perusturvan alueella, jossa tutkimukseeni vastanneet

omaishoitajadidit toimivat.

Tutkimukseni taustoittamisen jalkeen kerron omasta tutkimuksestani; tutkimukseni ku-
lusta, kerddmastani aineistosta ja sen analysoinnista. Aineistoni analysoinnin menetel-
mana kaytin diskurssianalyysid. Diskurssianalyysin kautta pyrin tutkimuksessani 16yta-
maan ja analysoimaan erilaisia diskursseja, joita omaishoitajadidit aitiydestaan tuotta-
vat. Kerron miten ja miksi olen paatynyt tiettyihin ratkaisuihin, kuten mahdollisten vas-
taajien joukon valintaan tai tutkimuksen toteuttamiseen. Tutkimuskysymykseni ovat
millaisia diskursseja omaishoitajadidit luovat omasta tilanteestaan, millaiset seikat
kuormittavat ja voimaannuttavat heitd heidan omassa arjessaan ja mitd vammaispalve-
luiden tarjoamia tukipalveluja he ovat kaytténeet ja miten he itse nditd palveluja kehit-
taisivat. Kokoamani aineisto koostui &itien kirjoituksista siitd, millaista on olla erityis-
lapsen omaishoitaja taméan ditind olemisen lisaksi. Aineiston ja tutkimuksen kulun esit-
telyn jalkeen siirryn aineiston analyysiin. Paatan tutkielmani tekemaélla johtopaatoksia

aineiston analyysin perusteella sek& pohtimalla tutkimuksen esille nostamia seikkoja.



2 TEOREETTISIA NAKOKULMIA AITIYTEEN

Tassa luvussa esittelen erilaisia teoreettisia nakokulmia aitiyteen. Aitiys on monitahoi-
nen ilmio, joten sitd kuvaillakseni hyddynnan seka psykologisia etta sosiologisia malleja
aitiydestd. Tutkimukseni teoreettinen perusta on feministinen teoria aitiydesta. Feminis-
tisen teorian kehityskulkuun on liittynyt erilaisia painotuksia ja vaihtuvia nakékulmia.
Sen parissa puhutaan usein aalloista, joiden mukaan teoriaa on kehitetty. 1970- ja 1980-
luvuille sijoittuvan vaiheen eli niin sanotun toisen aallon feminismin huomio kaantyi
naisten alistuksesta naisten erityisyyteen. Tuon ajan feministiset ajattelijat ja tutkijat
Kiinnostuivat naiserityisyydesta seké siihen kuuluvasta aitiydestéa ja alkoivat tutkia, mita
oikeastaan on olla &iti, millaisia mielikuvia aitiydesta yhteiskunta luo ja millaisia taas

ovat ditien omat ndkemykset ja kokemukset aitiydesta.

2.1 Toisen aallon feminismi ja gynosentrinen kdanne

Anneli Anttonen (1997, 33) kirjoittaa véitoskirjassaan Feminismi ja sosiaalipolitiikka
siitd, miten 1970-luvun toisen aallon feminismin ja gynosentrisen kaanteen myota femi-
nistisen tutkimuksen kiinnostuksenkohde siirtyi naisten alemmuuspuheesta naiserityi-
syyden korostamiseen. Kaannettd on kutsuttu myos tyttdren nakokulmaksi. Talla viita-
taan siihen, ettd toisen aallon feministit hylkésivit edellisen sukupolven (eli itiensd”)
kasitykset ja kaansivat naisten alemmuudesta puhumisen naiserityisyyden ylistamiseen.
Gynosentrisen tieteenparadigman muutoksen myota kiinnostus siirtyi yhteiskuntatasolta

koskettamaan muun muassa naisruumista seka naisten kokemuksia hoivaamisesta.

Raija Julkunen (2010, 37—38) toteaa, ettd ditiyden lisaksi gynosentrisessa kaanteessa
kiinnostuttiin my6s hoivan tutkimisesta. Naiserityisyyden myo6ta hoivaa ei néhty enéda
pelk&staddn osana patriarkaatin naisiin kohdistamaa alistusta. Hoiva ymmarrettiin myos
naisille itselleen tarkedn& eldman osa-alueena, eldman uusintamisena. Kéanteen myota
hoivan ja ditiyden kautta naiset tulivat osaksi sosiaalipoliittista diskurssia. Pohjoismais-
sa keskustelu keskittyi enemman julkisiin hoivapalveluihin ja ammatilliseen hoivatyo-

hon kuin sukupuolen ja hoivan yhteyteen.



Gynosentrisen kaanteen suurimpia vaikuttajia oli Adrienne Rich, joka vuonna 1976 il-
mestyneessé teoksessaan Of Woman Born keskittyi etsim&éan naiselle omaa aantéd. Rich
oli erityisen kiinnostunut naisten aitiyskokemuksista ja katsoi patriarkaalisen puheen
tukahduttaneen naisten oman puheen ditiydestd ja maarittdneen sen naisten puolesta.
Han koki, ettd feminismin kautta on mahdollista luoda uusi puhe &itiydestd, joka on
my0nteinen ja naisten elamaan kuuluva ainutlaatuinen asia. Richin ajattelumallin mu-
kaan jokainen ihminen on, hanen kirjansa nimen mukaisesti, naisesta syntynyt. (ref.
Anttonen 1997, 32, 34.)

2.2 Aitiys naistutkimuksessa

Feministinen metodologia pohjaa siihen, ettd kaikki tieto tuotetaan sosiaalisissa ja kult-
tuurissa suhteissa. Tieto on prosessi, ja tiedon prosessiin vaikuttavat monet taloudelliset
ja institutionaaliset jarjestykset. Tiedon luonne, tuottaminen ja tietdja ovat feministinen
metodologian mukaan paikantuneita, eli tieto ja tietdminen ovat aikaan, paikkaan ja
henkiloon sidoksissa. Feministinen tutkimus tutkii erityisesti hallitsevia normeja ja
ihanteita. (Liljestrom 2004, 9, 11.)

Naistutkimuksen kautta tarkasteltuna ditiys on paljon muutakin kuin biologinen seikka.
Naissukupuolen biologian kautta &itiys on ominaisuus, joka liittyy naisen kykyyn tuot-
taa munasoluja, kantamaan sikiota ja synnyttdmaan. Feminismi ja naistutkimus pohtivat
esimerkiksi sita, millainen &itiys on hyvéksi naisille ja millaisia hyvét &idit ovat lapsil-
leen. Aitiyttd voidaan tarkastella niin yksildiden identiteetin, aitiydelle kulttuurisesti
annettujen merkitysten tai yhteiskunnallisen tyonjaon kautta. Aitiytta ja siihen liittyvaa
hoivaa on tutkittu ainakin aitiyden ruumiillisuuden, aitien kokemusten ja tiedon, psyko-

analyyttisen sukupuolikehityksen ja aitiyspolitiikan kautta. (Vuori 2010, 109-111.)

Jaana Vuori (2010, 110) toteaa, ettd naistutkimuksen kautta &itiytt4 tutkittaessa on mo-
nia erilaisia lahtokohtia, joista ditiyttd voidaan tutkia. Aitiys ymmarretaan siis monita-
hoisena ilmioné, jota voidaan tutkia niin yksilon identiteetin, kulttuuristen merkitysten
tai yhteiskunnallisen tyonjaon kautta. Aitiytta ei siis tarvitse tarkastella vain yhdesta
lahtokohdasta kasin, ja tdmé nakyy feministisessa aititutkimuksessa, jossa on kartoitettu

aitiyttd monella eri tavalla.



Ritva Natkin (1995, 69-70, 83) tutki ditiytta kerddmalla &ideilta kirjoituksia ditiydesta ja
analysoimalla niitd. Teksteissa h&nté kiinnosti erityisesti se, miten didit rakentavat suh-
dettaan lapseensa. Analyysinsa pohjana Né&tkin kaytti Sara Ruddickin ajatusta &itiydesta
lapseen kiinnittymisen ja irtautumisen prosessina seké Julia Kristevan teoriaa ditiyden
nautinnosta ja karsimyksestd. Kummankin teoreetikon ajattelutapa on siis lahtenyt siité,
etta &itiyteen liittyy osatekijoité ja prosesseja, jotka aiheuttavat sekd ahdistusta ettd hy-
vaa oloa. Naitd myos 16ytyi kaikista kirjoituksista Natkinin analysoimista Kirjoituksista
(mt., 83).

Nétkin (1995, 86—87) huomasi analyysissdan, miten maskuliinisuus ja isén rooli vaikut-
tavat osaltaan aitiyteen. Osalla kirjoittajista oli ollut huono parisuhde ja jotkut lapset
olivat kasvaneet ilman isaa. Silti huono tai poissaoleva isé tuntui vaikuttavan ulkopuo-
listen arvioon siitéd, onnistuiko vai epaonnistuiko diti ditiydessaan. Kertomuksissa, joissa
aiti oli ollut yksinhuoltaja, korostui Natkin mukaan &itiyden nautinnollisuuden kuvaa-
minen. Yksinhuoltajaéidit vastustivat siis sellaista ndkemystd, jonka mukaan ditiyden

suurin nautinto on saavutettavissa vain miessuhteen kautta.

Eeva Jokinen (2004, 118-140) tutki aitien paivakirjamerkintdja tiedon lajina. Artikke-
lissa kasittelemistdan kolmen &idin paivakirjoista hdn nostaa esille yhden &idin, joka
kuvailee omaa aitiyttadn. Aitiys on talle naiselle samaan aikaan tayttymysta ja puuttu-
mista. Lasten kautta diti on saanut elaménsa paljon ja kokee sen nyt hyvaksi. Toisaalta
lasten myo6td eldmaén on tullut vasymyksen ja yksindisyyden tunteita, joita ei voi karis-
taa pois. Aiti kirjoittaa, miten lapset tuovat hinelle iloa ja merkityksen tunnetta, mutta
samalla kirjoituksesta puuttuu aikuinen, joka voisi lievittaa aitiyden negatiivisia tunteita.
Miehensa tdma Kirjoittaja mainitsee vain muutaman kerran, hdnet rajataan siis lahes
kokonaan kodin piirin ulkopuolelle. Anopin ohjeista paivékirjaan paatyy pohdinta, jon-
ka mukaan joitakin ndistd han voisi soveltaa, mutta p&éasiassa kirjoittaja pitdd neuvoja
vanhanaikaisina. (Jokinen 2004, 126-127.)

2.3 Aitiys fyysisena ja psyykkisena ilmiona

Aidin ja lapsen suhde ei ala muodostua vasta lapsen synnyttya vaan jo aikaisemmin,

raskausaikana. Aiti ja sikio vaikuttavat raskauden aikana toisiinsa solutasolla. Useimmi-
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ten tdma raskaudenaikainen aidin ja sikion toiminta ndhd&an vain yhteistyon kannalta.
Sikidlle on edullista, ettd odottava aiti on mahdollisimman hyvassa kunnossa, joten si-
kid vaikuttaa aitinsd terveyteen positiivisesti esimerkiksi nopeuttamalla haavojen para-
nemista. Varmistaakseen ravinnonsaantinsa syntyménsa jalkeen sikio saa aikaan &idin
maidontuotannon. Aidin ja sikion elimi yhdessi ei kuitenkaan ole pelkkaa yhteistyota,
vaan siihen siséltyy konfliktejakin. Koska aidilla ja sikiolla ei ole tdysin sama geenist0
(koska siki6 on perinyt geeneja isaltadan), on vaarana etta raskaana olevan naisen elimis-
t0 suhtautuu sikidon vierasorganismina, joka on saatava pois kehosta. Raskaudenaikai-
sia konflikteja ovat muun muassa raskausmyrkytys, keskenmeno sekd ennenaikaisesti
kaynnistyva synnytys. Tuoreen tutkimuksen mukaan raskausaikana sikion soluja siirtyy
aitiin ja daidin soluja sikioon. Synnytyksen jalkeen &idin immuunijarjestelma poistaa
osan 4didin kehossa olevista lapsen soluista, mutta ei kaikkia. Aidissa lapsen soluja on
esimerkiksi aivoissa, rinnoissa ja kilpirauhasessa. Solut pysyvét didissé ja lapsessa jopa
kymmenia vuosia. (Boddy, Fortunato, Wilson Sayres & Aktipis 2015, 1106-1118.)

Raskausaikana alkaneen psyykkisen siteen lisaksi ditid ja lasta yhdistaa siis myos biolo-
ginen side. Tama side ei kuitenkaan ole valttdmaton aidin ja lapsen vélisen suhteen ke-
hittymisen kannalta, vaan suhde voi alkaa kehittyd myds myéhemmin; ndin on usein
esimerkiksi adoptioperheissd. Biologinen suhde ei siis ole edellytys hyvén éiti-lapsi-
suhteen rakentumiselle, vaikka mielestani on Kiinnostavaa, etta diti ja lapsi vaikuttavat

toisiinsa solutasolla.

Psykoanalyyttisen kehyksen kautta ditiytta on tarkastellut Julia Kristeva. Artikkelissaan
Stabat mater hén toteaa, ettd vaikka naisesta ei voida sanoa mitééan yleispétevaa ilman,
ettd samalla vaarannettaisiin hanen erilaisuutensa yksilona, didistd voidaan. Kristeva
jatkaa vaittamalla pyhan naiseuden sulautuneen niin maalliseen kuin uskonnolliseenkin
aitiyteen. Hanen kantava ajatuksensa on ditiyden ndkeminen osana katolilaista kuvastoa,
jossa Neitsyt Marian palvominen on térked osa uskonnon harjoittamista. Kristevan mu-
kaan &itiydestéd on patriarkaatin kautta luotu uskontoon pyha instituutio, ja tdamén mieli-
kuvan kautta naisen kehitysvaiheet (neitsyt, vaimo ja &iti) saavat merkityksia myos

maalliseen eldaméan. (Kristeva 1993, 137-162.)

Evoluutiopsykologia tuntee kasitteen Mothers Matter Most, joka linkittyy lapsen selviy-
tymiseen synnytyksen jalkeen. Anna Rotkirch (2014, 22) suomentaa k&sitteen muotoon

Mutsi merkkaa eniten. Luonnonvalinnassa sellainen kayttaytyminen, joka uhkaa &idin



kykya pitad lapsensa elossa, karsiutuu pois. Aidit voivat joissakin tilanteissa jopa uhrau-
tua itse, jotta lapsi selvidisi hengissa. Aidit, jotka eivat missaan tilanteessa nin toimisi,
ovat karsiutuneet pois. Vaikka didit hoivaavat hellasti omia lapsiaan, he voivat olla erit-
téin julmia muita ihmisié ja jopa muita lapsia kohtaan. Tdma evoluutiopsykologian aja-
tus murtaa kasitystd Neitsyt Maria -tyyppisesta aarimmaéisen lempeésté ja hyvésta idis-
t4. Evoluutiopsykologisen kasityksen mukaan edeltévien sukupolvien lasten kuolemat ja
selviytymiset ovat vaikuttaneet siihen, ettd nykyéidit ovat useimmiten aiteind hyvié;
hellig, rakastavia, suojelevia ja varovaisia. Lapsen saaminen muokkaa didin ajattelua ja
kayttaytymista niin, ettd hanesta tulee varovaisempi. VVarovaisempi vanhempi kun sailyy
suuremmalla todenndkoisyydelld hengissé ja pystyy huolehtimaan lapsestaan, toisin

kuin riskeja ottava vanhempi. (Mt., 22—24.)

Aidiksi tulo muuttaa peruuttamattomasti naisen ruumista ja psyyketta. Raskaus ja syn-
nytys ovat prosesseja, joihin nainen ei pysty vaikuttamaan, vaan ne etenevat oman tah-
tonsa mukaan. Moni nainen prosessoi raskausaikana seka synnytyksen jalkeen omaa
aitisuhdettaan. Raskaus ja synnytys seka oman aidin ikaantyminen laukaisevat erilaisia
mielen prosesseja, joita nainen kasittelee usean kuukauden ajan. Aidiksi tuleminen
muovaa siindkin mielessé naisen psyyked, ettd hanen tulee nyt ottaa vastuu vauvasta ja

alkaa tehd4 didintyota. Aidiksi ei tulla, vaan aidiksi kasvetaan. (Reenkola 2012, 81-86.)

Aidintyolla Reenkola (2012, 98—117) viittaa lapsen fyysiseen ja psyykkiseen hoivaan ja
huolenpitoon. Toki tat4 ty6ta voi tehdd joku muukin kuin lapsen biologinen diti, mutta
lapsen kasvun ja kehityksen kannalta on tdrke&d, ettd hoivaaja pysyy samana ja huoleh-
tii riittavasti ja oikea-aikaisesti lapsesta ja vastaa riittavalla tasolla timan tarpeisiin. Ai-
dintydhon kuuluu niin kyllaisyyden ja mielihyvén saatelya, ulkopuolisuuden tunteiden
tuomista itsendistymisen kehittymiseksi kuin luovuuden tukemista. Liian pienté lasta ei
voi altistaa esimerkiksi ulkopuolisuuden tunteille, mutta sopivassa kehitysvaiheessa
lapsen psyykkisen kasvun ja oman itsen kehittymisen kannalta sekin on tarke&a.

2.4 Aidiksi tullaan my6s osana yhteisoa

Australialainen tutkijaryhmaé selvitti, millaisena ensikertaa aidiksi tulleet naiset kokevat

aitiyden. Tutkimusta varten haastateltiin 55 &itid, ja tuloksia analysoitiin grounded theo-



ry -menetelmalla. Tutkijaryhma I0ysi Becoming a mother -padluokan alaluokiksi kasit-
teet realizing, unready, drained, alone, loss sek& working it out. Vapaasti suomentaen
aidiksi tulemisen alaluokat olivat siis havahtuminen, valmistautumattomuus, uupumus,
yksindisyys, menetys seka sisaistdminen. Luokat kuvaavat muutosprosessia naisesta
aidiksi. (Barclay, Everitt, Rogan, Schmied & Wyllie 1997.)

Havahtuminen &idiksi tulemiseen merkitsi dideille monia seurauksia, joita &idiksi tule-
misella oli heidan elaméénsd; monelle vaikutus oli valtava. Muutokseen liittyi valmis-
tautumattomuuden tunteita, joita helpotti sukulaisten ja ystavien apu, tuki ja neuvot.
Uupumispuheeseen liittyi niin fyysinen kuin henkinenkin vasymys. Vasymiseen vaikutti
muun muassa univaje, vahdinen tuki ditiyteen l&hipiiriltd sekd kohtuuttoman suurina
koetut odotukset omalle &itiydelle. Moni &iti koki yksinaisyytta ollessaan kahden kotona
lapsensa kanssa. Psyykkistd yksindisyytta helpotti muiden aitien kokemusten kuulemi-
nen. Tuolloin &ideille herasi ajatus, ettd he eivat ole yksin uupumuksensa ja neuvotto-
muutensa kanssa. Aidit kokivat ditiyteen liittyvia menetyksia, kuten oman elaméan hal-
linnan menetyksen sek& ajan menetyksen puolisolta ja ystavilta. Siséistdessaan aidiksi
tulemisensa aidit kehittivadt omia taitojaan ja tulivat itsevarmemmiksi. He tarkkailivat
muita diteja ja omaksuivat heiltd vinkkeja, joita kokeilivat omien lastensa kanssa. Lap-
set opettivat dideilleen, mikd nimenomaan heidan kanssaan toimii ja mika ei. (Barclay
ym. 1997.)

Naihin aitien kuvauksiin vaikutti tutkijoiden mukaan kolme seikkaa: vauvan luonne ja
aidin suhtautuminen lapsensa luonteeseen, ditien aiempi kokemus vauvoista sekd aidin
saaman sosiaalisen tuen maara ja laatu. Tutkijat havaitsivat, ettd moni &iti koki kétiloi-
den ammattitaidon ja varmuuden lapsen késittelyssa ahdistavana. Epavarmuus saattoi
siis lisaantya, kun aiti ndki miten varmoin ottein kokeneet kétilot kasittelivat lapsia ja
antoivat ohjeita heidan kasvattamiseen. Tama tulisi tutkijoiden mielestd ottaa huomioon

aitien kanssa tyoskennellessa. (Barclay ym. 1997.)

Aiteja ei pitaisi jattad yksin, kirjoittaa Anna Rotkirch (2014, 48). Han viittaa Vaestolii-
ton tutkimukseen, jossa &idit kertoivat aitiyden suurimpia vaikeuksia olevan yksinéi-
syyden ja vasymyksen tunteet. Rotkirch jatkaa kuvaamalla, miten &iteja ei ole tarkoitet-
tu toiminaan aitind yksin, vaan osana ryhméd. Ryhma voi koostua aidin sukulaisista,
lapsen iséstd, ystavista tai palkatuista hoitajista, ja sen jasenet ottavat osaa lapsen hoi-

toon ja kasvatukseen. Aitien sosiaaliset suhteet ryhman muihin jaseniin ovat tarkeita



lapsen kasvun ja kehityksen kannalta, silla &idin tulee opettaa lapselleen sosiaalista
kanssakaymistd muiden ihmisten kanssa. Aiti on tavallaan valittajana lapsen ja yhteison
valilla. Sen vuoksi aidit ja lapset eivat voi hyvin, mikéli he ovat eristdytyneet omaan

kotiin. Aiti tarvitsee ymparilleen muita aikuisia, jotta voisi olla hyva iti. (Mt., 46-48.)

2.5 Kotity6: naisten ty6?

Raija Julkunen (2010, 161) on ottanut tutkimuksensa kohteeksi heteroperheen sukupuo-
let ja sukupuolten kautta tulevan tyonjaon perheissi. Kotity6t, etenkin perinteiset nais-
ten tyot” (kuten ruuanlaitto, siivoaminen ja lastenhoito) ovat edelleen pitkalti naisten
vastuulla, kun taas miehille jaa esimerkiksi ulkoty6t, autoon liittyvét tyot sekd kodin
korjaus- ja remontointityot. Kotitdiden tydnjaosta on tullut tasa-arvo- ja oikeudenmu-
kaisuuskysymys. Taman myota sukupuolten vélisen tyonjaon erot on nostettu esille ja
niissa on alkanut tapahtua muutosta. Tasaisempaa jakoa on perusteltu muun muassa
lapsen edulla. Lasten on Kkatsottu hyotyvén siitd, ettd isat hoitavat heitd entistd enem-

man.

Julkunen (2010, 162) jatkaa viittaamalla Francine Deutschin (2002) ja Eeva Jokisen
(2004, 2005) tutkimustuloksiin. Deutsch selvitti omassa tutkimuksessaan amerikkalai-
sen keskiluokan perheen tyonjakoa. Kévi ilmi, ettd naiset mieluummin tekivét tyot itse
eivatka pohtineet tdiden sukupuolista jakautumista, kuin neuvottelivat tdiden jakamises-
ta miehen kanssa. Naiset kokivat tyonjaosta keskustelun herkdsti “nalkuttamiseksi” ja
halutessaan vélttaa tata he tekivét tyot itse. Tyonjakoa selitettiin myos silld, ettd naisilla
on enemman aikaa ja osaamista hoitaa kotityot kuin miehilld. Miesten nakdkulma Deut-
schin tutkimuksessa oli, ettd koska he osaavat tehda kotitdita huonommin kuin naiset ja
ansaitsevat tyolladn enemman, naiset voivat tehdd enemman kotitoitd. Miehet vetosivat
my0s siihen ettd he ovat “uusia miehid”, eli osallistuvat kotitdihin ja lastenhoitoon
enemman kuin isiensd sukupolven miehet. Jokisen tutkimuksissa kéavi ilmi, ettd samat
selitysmallit ovat k&ytdssa myds suomalaisilla naisilla ja miehilld; se tekee joka ehtii,

eiké kotitdiden hoitamisesta kannata riidella.

Eeva Jokinen (2005, 14) toteaa, ettd arjen tyonjako on vahvasti sukupuolittunutta. Ko-

din piiri kuuluu edelleen selvésti naisille, kun taas miesten ajatellaan toimivan kodin
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ulkopuolella, esimerkiksi politiikassa. Kotitdiden jakaminen tasaisemmin onkin ollut
naisliikkeen agenda jo pitk&&n. Jokinen (2005, 46) kertoo myds, ettd tyossakayvista
suomalaisista naiset tekevat kotitoitd keskiméarin noin kolme ja puoli tuntia péivassa,
miehet tasan kaksi tuntia. Naiset tekevét “naisten toitd” ja miehet “miesten toitd”, eli
naiset vastaavat esimerkiksi kodin ja lasten hoitamisesta ja miehet auton ja pihapiirin
kunnosta. Vaikka uradideista ja uusista isistd on keskusteltu jo pitkdan, nayttadd suku-

puolten kotitdiden jakautuminen pysyneen ennallaan.

2.6 Neuvoteltu aitiys

Sari Katajala-Peltomaa ja Raisa Maria Toivo kuvaavat teoksessaan Noitavaimo ja neit-
sytditi (2009, 95) naisen asemaa aitind keskiajan yhteiskunnassa. Tuohon aikaan aitiy-
teen liittyi omanlaistaan epavarmuutta, silla lapsen synnyttdminen, elossa pysyminen ja
kasvattaminen aikuiseksi olivat tdynna riskejd. Toisaalta naisen asema yhteisdssa oli
vahva, mikéli han oli onnistunut kasvattamaan lapsensa aikuisiksi. Uuden ajan alkaessa
Lutherin uskonpuhdistuksen myéta hyvan aitiyden vaatimukset kasvoivat. Aidin tuli
paitsi hoivata ja kasvattaa lapsensa, myos osallistua talon tdihin lasten elannon turvaa-
miseksi. (Mt., 98.) Jo tuolloin siis dideiltd vaadittiin perheen ja tyon yhdistamisen taito-

ja.

Toisin kuin miehet, naiset neuvottelevat jatkuvasti itsensd, lastensa ja tydmarkkinoiden
valilla. N&in on Raija Julkusen (2010, 164) mukaan myds Suomessa, jossa pienten las-
ten didit joutuvat tekemaadn paatoksen siitd, jaavatkd he kotiin hoitamaan lapsiaan vai
menevatkod palkkatihin kodin ulkopuolelle. Nopeimmin tyohon palaavat ne aidit, joilla

on tyésuhde odottamassa.

Tyoeldmaéan palaaminen lapsen syntymén jalkeen ei ole yksinkertaista, mikali lapsi on
omaishoidettava ja tarvitsee erityisen paljon hoivaa ja huolenpitoa. Erityisestd lapsesta
huolehtiminen on psyykkisesti kuluttavaa. Oman lapsen omaishoitajana toimimiseen
liittyy negatiivisia, kuten surun, katkeruuden ja menetyksen tunteita. Sairaan tai vam-
maisen lapsen synnyttyd aitiys ei olekaan sellaista, joksi lasta odottava &iti on sen kuvi-
tellut. Sairaan tai vammaisen lapsen hoitaminen sitoo &itid enemman kuin terveen lap-

sen hoito. Apua esimerkiksi sukulaisilta ja ystavilta voi olla vaikeampaa saada, koska
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lapsen hoitaminen vaatii hoitotoimenpiteiden tai lapsen kommunikaation ja tunteiden
tulkinnan taitoja. Omaishoitajadidilla saattaa olla myds erittdin korkeat vaatimukset
muiden hoivaajien lapselle antamaa hoitoa ja huolenpitoa kohtaan. Vammainen tai sai-
ras lapsi osoittaa kiintymysta &itidédn kohtaan, ja se tuo omaishoitajuuteen hoivaamisen
vastavuoroisuutta ja palkitsevuutta, vaikka oman ajan vahyyden vuoksi omaishoitajan

jaksaminen voi olla koetuksella. (Lahtinen 2008, 13-15.)
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3 OMAISHOITO

Tassd luvussa kasittelen oman tutkimukseni kannalta olennaisia asioita omaishoitoon
liittyen. Vaikka kuvaus on toisaalta yleistd, kaikkea omaishoitoa koskevaa, kohdennan
esittelyd vammaispalveluiden omaishoitoon ja tutkimuskohteeni mukaisesti tyoikaisiin,
jotka hoitavat omaa lastaan. Aluksi esittelen hoivan kasitteen, joka Kiinnittyy vahvasti
omaishoitoon. Sen jalkeen kerron omaishoidosta lakiin perustuvana palveluna ja omais-
hoitajuuden aloittamisen, yllapidon ja paattdmisen prosesseista. Kerron myos omaishoi-
don sukupuolittuneisuudesta ja omaishoidosta Porin perusturvakeskuksen vammaispal-

veluissa.

3.1 Hoiva omaishoidon osana

Pertti Koistinen pohtii Kirjassaan Hoivan arvoitus (2003, 19-20) hoivan olemusta. Han
tulee siihen johtopaatokseen, ettd hoivaa on monenlaista ja hoivaaminen on ihmisille
luonteenomaista kayttaytymistd; pyrimme auttamaan ja hoitamaan esimerkiksi lapsia ja
sairaita. Koistinen kuitenkin toteaa, ettd hoivaan kytkeytyvat tunteet ja ajatukset hoivaa-
jassa ovat erilaisia, jos hoivattava on kasvatettava terve lapsi tai sairas, joka voi paran-
tua. Kun paranemista, toivoa paremmasta ei ole luvassa, hoivaamiseen kytkeytyy surun

ja luopumisen tunteita.

Hoivan kasite tuli osaksi teoreettista tutkimusta, kun 1980-luvulla naistutkijat alkoivat
kayttadad termid kuvatessaan naisten palkatonta huolenpitoty6téd ja sen yhteiskunnallista
merkitystd. Hoivaan kuuluu monenlaista huolenpitoa, auttamista ja hoitamista. Se on
osa aitiytta ja vanhemmuutta, koska pienet lapset vaativat jatkuvaa hoivaa ja huolenpi-
toa. Hoiva koskettaa kuitenkin myds muita ryhmid kuin pikkulapsia, esimerkiksi sairai-
ta, vammaisia tai ikdantyneitd. Hoivan katsotaan usein liittyvan myonteisiin tunteisiin,
kuten rakkauteen ja velvollisuuteen. (Anttonen & Zechner 2009, 16-18.) Pertti Koisti-
nen (2003, 73) méérittelee hoivan ihmisten valiseksi sosiaaliseksi ja eettiseksi suhteeksi,

jossa hyvé hoito on niin hoidettavan kuin hoitajankin intressi.
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Kun suomalaista hyvinvointivaltiota rakennettiin 1960—1980-luvuilla, julkisen sektorin
palveluja laajennettiin. Ennen perheen piirissa yksityisesti tuotetusta hoivasta tuli nyt
osa ammattilaisten tuottamaa sosiaali- ja terveyspalvelujen hoivaty6té. Siirtymén vuoksi
hoivatyota pidettiin edelleen naisten alana ja tuolloin katsottiin, ettd hoivaaminen on
naisille luonnollista synnynnéisten “ditimisen” taitojen myotd. Myohemmin tutkijat ovat
hyldnneet tamén ajatuksen riittaméattdmana selityksend hoivalle ja siina tarvittaville tai-
doille. (Hirvonen 2012, 90.)

Hoivatyon palkkaus on ollut osa hoivan tutkimusta jo pitk&an. Esimerkiksi Pohjoismais-
sa on vallalla ajatus, jonka mukaan perheen siséisesta hoivatydsta on maksettava korva-
us. Tahan perustuvat niin aitiys- ja vanhempainraha, kotihoidontuki kuin omaishoidon
tukikin. Vaikka ndmé& hoivasta maksettavat korvaukset ovat melko alhaisia, osoittaa
niiden olemassaolo ett4 hoivaa arvostetaan tyond. Hoivaamisesta alettiin maksaa palk-
kaa, kun naiset alkoivat siirtyd kodista ansiot6ihin ja hoivasta tuli hyvinvointivaltioissa

poliittinen ja sosiaalipoliittinen kysymys. (Anttonen ym. 2009, 27.)

Hoivatutkimuksessa on aina oltu kiinnostuneita siitd, miksi niin suuri osa hoivaajista on
naisia (Anttonen ym. 2009, 35). Esimerkiksi vuoden 2015 kevéalla Porin perusturvan
vammaispalveluiden toimialueen noin 300 omaishoitajasta oli naisia yli 250. Hoidetta-
vista taas yli puolet oli miehi&; selkeimmin ero nékyi alle 18-vuotiaissa hoidettavissa,
joista 64 % oli poikia. Omaishoitajien sukupuolijakauma nakyy paitsi mielikuvassa
naishoivaajasta, myos omaishoitajille jarjestetyissa tapahtumissa ja virkistyksissa, joita
jarjestavat niin Porin kaupunki kuin kolmannen sektorin jarjestot. Virkistysmatkat ovat
usein sellaisia, ettd niiden sisaltd kiinnostaa nimenomaan naisia, joita on huomattava

0sa omaishoitajista.

Hoivan tutkijat eivat ole selittdneet eroa biologisesta sukupuolesta johtuvaksi. Sen si-
jaan syyna on néhty tyttdjen ja naisten sosiaalistaminen hoivaamiseen. Jo pienesta pita-
en tyttdja kasvatetaan ja ohjataan ottamaan muut ihmiset huomioon sekd antamaan heil-

le heidan tarvitsemaan apua ja hoivaa. (Anttonen ym. 2009, 35.)

Viime aikoina hoivatutkijat ovat keskittyneet yhda enemman tutkimaan sitd, miten mie-
het antavat hoivaa. Sitoutuminen hoivaan seka velvollisuuden tunteet koskevat yhtalail-
la miehid, jotka hoitavat vaikkapa puolisoaan. Samoin tutkimusta on tehty yha enem-
mén luokan sekd etnisyyden vaikutuksesta hoivaan. Globaalistuvassa maailmassa on

alettu tutkia myos globaaleja hoitoketjuja, joissa kehittyvistd maista naiset lahtevat te-
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kemé&&an hoivatyota toiseen maahan voidakseen rahallisesti tukea omaa perhettaan.
(Anttonen ym. 2009, 43-52.) Koistinen (2003, 43) toteaa, etta perinteisen perheen ha-
joamisen myo6té hoivaamisen kéytdnnot ovat kokeneet suuria muutoksia. Ennen perhe,
suku ja naapuriyhteiso olivat auttamassa ja hoivaamassa tarvittaessa. Nykyaén lahisu-
vun ja oman perheen kyky sitoutua hoivaan on pienentynyt, vaikka yhteiskunnassamme

hoivan tarve on kasvanut muuttuneiden sosiaalisten rakenteiden myota.

Kenties juuri hoivan sukupuolittuneisuus vaikuttaa siihen, ettd omaishoito on hyvin
usein ik&- ja sukupuolisidonnaista. Vuonna 2008 toteutetun omaishoitotutkimuksen mu-
kaan omaishoitajana toimii useimmiten suuressa kaupungissa asuva 50—64-vuotias nai-
nen. Han toimii joko virallisesti omaishoitajana, saaden rahallisen korvauksen, vapaa-
paivid sekd mahdollisesti muita tukipalveluja hoitajana jaksamiseen, tai sitten han toimii
virallisen omaishoitajasektorin ulkopuolella, tuottaen hoivaa ja hoitoa laheiselleen ilman
korvausta tai muita palveluja. Erilaiset auttamiseen, hoitoon ja hoivaan liittyvét toimet
ovat sukupuolisidonnaisia; yleensé naiset huolehtivat kodinhoidosta, kaupassa kéynnis-
t4, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimisesta sekd muista hoidollisista toimista.
Miehet taas auttavat kunnostamalla tai korjaamalla sekéd kuljettamalla. Omaishoitajina
miehet auttavat yleensa ikadntyneitd vanhempiaan, naiset taas puolisoaan tai omaa las-
taan. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 14.)

3.2 Omaishoito lakiin perustuvana palveluna ja tukitoimena

Omaishoidon tuki on lakiin perustuva palvelu ja tukitoimi (Laki omaishoidontuesta
2005/937). Laki omaishoidon tuesta on sdddetty vuonna 2005 ja siind saddetdan niin
omaishoidon tuen myoéntamisedellytyksistd, omaishoidon tukeen liittyvista palveluista

kuin hoito- ja palvelusuunnitelmienkin laatimisesta.

Laki on kuitenkin sdadetty siten, ettd kunnilla on mahdollisuus toteuttaa omaishoidon
tukemista hyvin erilaisilla tavoilla. Tésta johtuen omaishoidon myéntaminen, siitd mak-
settava korvaus tai sen myota tulevat tukipalvelut eivét ole samanlaiset kaikkialla Suo-
messa. Tama luo omaishoitajien vélille epatasa-arvoa. Omaishoitajat ja -laheiset -liitto
ry. onkin vaatinut puheenjohtajansa Anneli Kiljusen mukaan esittanyt toiveen, ettd

omaishoidon lainsaddantdd uudistettaisiin siten, ettd laista tulisi yleissitovampi. Yleissi-
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tovuus vahentdisi omaishoitajien epatasa-arvoa, Kiljunen totesi Porissa pidetyssa Suo-
miAreena-keskustelussa 17.7.2015.

Omaishoidon tuki on kehittynyt nykyisenlaiseksi palveluksi noin 30 vuoden aikana.
Omaishoidon lainsd&d&nndn juurien voidaan katsoa olevan jo vuoden 1879 vaivaishuol-
toasetuksessa. Asetuksessa saadettiin tuon ajan ajatusmallin mukaisesti, etta ensisijainen
vastuu apua tarvitsevista on heidan perheelldén ja suvullaan. Vuoden 1922 kéyhdinhoi-
tolaissa sekd vuoden 1956 huoltoapulaissa oli edelleen nahtavissa sama ajatusmalli. Itse
asiassa Suomessa oli vield vuoteen 1970 saakka saadetty aikuisille lapsille velvollisuus

huolehtia ikd&ntyneistd vanhemmistaan. (Purhonen & Salanko-Vuorela 2011a 40-41.)

1980-luvulla alkaneen vanhusten, vammaisten sekd pitkdaikaissairaiden kotihoidon tuen
jatkajaksi tuli vuonna 1993 omaishoidon tuki, josta saadettiin sosiaalihuoltolaissa.
Oman lain omaishoidon tuki sai vuonna 2006, kun nykyinen laki omaishoidon tuesta
astui voimaan. Aikaisempiin sdadoksiin verrattuna uusi laki paransi monin tavoin seka
hoitajan ettd hoidettavan asemaa. Lakiuudistuksen tavoitteena oli erityisesti omaishoita-
jien aseman parantaminen. Lailla on turvattu muun muassa oikeus omaishoidon vapai-
siin sek& omaishoidon tuen vahimméaismaérd. Samoin séédettiin korkeammasta tuesta

erityisen raskaisiin hoitotilanteisiin. (Omaishoidon tuki sosiaalipalveluna 2007, 17-18.)

Omaishoidon tuen palkkioista on olemassa lakiin perustuvat alarajat. Kunta méaarittelee
itse omaishoidon palkkioiden suuruuden ja omaishoidon tukea on maksettava vahintaan
alemmassa ja korotetussa maksuluokassa. Joissakin kunnissa on kéytossa kolmekin eri
maksuluokkaa. (Purhonen, Mattila & Salanko-Vuorela 2011, 27.) Omaishoidon tuen
hoitopalkkion vahimmaismaard vuonna 2015 oli 384,67 euroa kuukaudessa. Raskaassa
siirtymavaiheessa, kuten saattohoidossa, palkkion vahimmaismaara oli 769,33 euroa
kuukaudessa. Omaishoidon tuesta sd&detyn lain 6 §:n mukaan hoitopalkkiot tarkistetaan
kalenterivuosittain. (Omaishoidon tuen hoitopalkkiot vuonna 2015, Sosiaali- ja terve-

ysministerion tiedote.)
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3.3 Omaishoidon palveluprosessin kuvaus

Omaishoidon tuen aloittamista selvitettdessa on otettava huomioon paitsi hoidettavan
tarve hoitoon, myds hoitajan kyky toimia hoitajana. Omaishoidon toteutumisen edelly-
tyksia on arvioitava tarkasti ja ennen kaikkea huomioitava hoidettavan etu omaishoidon
tukea myonnettdessa. Kun omaishoidon tuki myonnetaan, tehddan omaishoitosopimus.
Sopimuksessa kerrotaan hoitopalkkion lisaksi omaishoitajan vapaista sekd muista
omaishoitoon liittyvista tukipalveluista, joita kunnassa tarjotaan. (Purhonen, Mattila &
Salanko-Vuorela 2011, 28.)

Kun omaishoidon tuki on myonnetty, tehdaddn omaishoidon hoito- ja palvelusuunnitel-
ma. Suunnitelmaan on hyva Kirjata hoitajan seké& hoidettavan tarpeet erilaisille omais-
hoidon tukea tukeville palveluille. N&ité voivat olla esimerkiksi henkilékohtainen apu,
lyhyet palveluasumisjaksot (joita voi ostaa omaishoidon vapaiden lisdksi) seka erilaiset
vapaat sekd virkistaytymiset, joita kunnat voivat jarjestdd. Omaishoidon tuki paattyy,
kun hoidettavan hoidollisuus nousee niin suureksi, ettei omaishoidolla pystyta enéda vas-
taamaan hanen hoidon tarpeeseensa, tai kun hoitaja on kykenematén toimimaan lahei-
send omaishoitajana. (Purhonen & Salanko-Vuorela 2011b, 31-32; Mattila 2011,
36—37; Salanko-Vuorela & Mattila 2011, 38-39.)

Kun omaishoidon tukea lopetetaan, tulisi seka hoitajan ettd hoidettavan toiveet ja omi-
naisuudet ottaa huomioon jatkoa suunniteltaessa. Omaishoitajilla on paljon tietotaitoa,
jota kannattaisi hyddyntaa nykyista enemman siiné vaiheessa, kun omaishoidettava siir-
tyy kotoaan asumispalveluiden piiriin. Moni omaishoitaja haluaa olla muuttuneessakin
tilanteessa mahdollisimman paljon mukana omaisensa hoidossa. Aina kaikkiin omais-
hoitajan toiveisiin ei pystytd vastaamaan, mutta siirtymatilanteessa olisi kaikkien osa-
puolten kannalta hyva, jos asumisyksikon ja sinne siirtyvan omaishoidettavan sekd ha-
nen laheistensa kanssa kaytaisiin mahdollisimman paljon avointa keskustelua hoidon
toteuttamiseen liittyvistd asioista. Omainen on saattanut toimia omaishoitajana pitkaan,
ja lilan nopea siirtyminen laitosmaisesti jarjestettyyn hoitoon saattaa olla hénelle hyvin
raskas asia kasiteltavaksi. (Makel&d & Purhonen 2011, 23.)
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3.4 Omaishoito Porin perusturvakeskuksen vammaispalveluissa

Omaishoidon tuki Porin kaupungissa® on jarjestetty yhteistoiminta-alueen kautta. Porin
lisdksi alueeseen kuuluvat Ulvilan sek& Merikarvian kunnat. Ndiden kolmen kunnan
sosiaalipalvelut, ja niiden myotd myds omaishoidon jérjestdminen, hoidetaan Porin pe-
rusturvan kautta. Omaishoidon tuki on jaettu ikd&ntyneiden yli 65-vuotiaiden hoidetta-
vien omaishoidontukeen sekd alle 65-vuotiaiden omaishoidon tukeen. Alle 65-
vuotiaiden omaishoidon tuki on yhteistoiminta-alueella Porin perusturvan vammaispal-
veluiden palvelu. Omaishoidolla téssa tutkimuksessa tarkoitetaan alle 65-vuotiaiden
omaishoidon tukea, jossa hoidettavat ovat Porin perusturvan vammaispalveluiden asi-
akkaita.

Omaishoidon tuessa Porin kaupungin perusturvan alueella on kaytdssa kaksi maksu-
luokkaa, alempi Il luokka sek& ylempi I luokka. Vuonna 2015 alempi tukiluokka oli
444,12 euroa kuukaudessa ja ylempi 616,76 euroa kuukaudessa. Korkeampaan maksu-
luokkaan ehtona on, ettd hoito on erityisen sitovaa ja raskasta. Omaishoidon tuki on
veronalaista tuloa, joten hoitajan on toimitettava verokorttinsa ja tuesta vahennetéén

vero ennen sen maksamista hoitajalle.

Toisin kuin monessa muussa kunnassa, Porin perusturvan alueella ei ole rajattu omais-
hoidon tukea saavien hoidettavien alaikarajaa. Useissa kunnissa tukea ei makseta alle 3-
vuotiaista lapsista. Perusteluna tdhén on se, ettd erityistd hoitoa ja hoivaa tarvitsevan
alle 3-vuotiaan hoidon tarve ei olennaisesti poikkea siitd hoidon tarpeesta, jota kaikki
sen ikaiset lapset tarvitsevat. Mielestani on erittdin hyva, ettei Porissa ole kaytossa
alaikérajaa. Nuorimmat omaishoidettavat olivat vuonna 2015 syntyneet vuosina 2012 ja
2013. Kun otetaan huomioon se, etté néill& lapsilla saattaa olla erittain vaativaa hoitoa ja
hoitajaa hoitoty6hon sitova vaativa sairaus tai tila, ei ole perusteltua sanoa, ettd pienet

lapset tarvitsevat joka tapauksessa paljon hoitoa.

Porin perusturva vastaa siis omaishoidon tuesta Porissa, Ulvilassa seka Merikarvialla.
Néiden kolmen kunnan alueella omaishoidon sopimuksia oli alkukevééstad 2015 voimas-

sa 307. Hoitajia oli muutama tat4 lukua vdhemman, silld muutama sopimus oli tehty

' Tiedot ovat perdisin Porin kaupungin Internet-sivuilta
(http://www.pori.fi/perusturva/sosiaalijaperhe/vammaispalvelut.html) sek&d vammaispalveluiden
omasta omaishoidon esitteesta. Taméan luvun tiedot ovat olleet voimassa vuonna 2015.
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siten, ettd yhdell& hoitajalla oli kaksi hoidettavaa. Mé&éara vaihtelee jatkuvasti kun uusia
sopimuksia solmitaan ja vanhoja puretaan erilaisista syistd, joten pitk&lta aikavalilta

tarkan luvun esittdminen on vaikeaa.

Omaishoidon sopimuksista hoitajista oli naisia 253 ja miehia 53. Huomattava enemmis-
t6 omaishoitajista on siis naisia myds Porin perusturvan alueella. Vanhimmat omaishoi-
tajat olivat syntyneet 1920-luvulla ja nuorimmat 1980- ja 1990-lukujen vaihteessa. Hoi-
dettavina oli 126 naista ja 180 miestd. Ik&jakauman mukaan luokiteltuna hoidettavien
sukupuolijakauma on selvempi: yli 18-vuotiaista hoidettavista miehié oli 116 ja naisia

90, kun taas alle 18-vuotiaiden joukosta naisia oli 36 ja miehia 64.
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4 TUTKIMUKSEN METODOLOGIA, TUTKIMUSTEHTAVAT JA AINEISTO

Tassa luvussa esittelen tutkimusmenetelmana kayttdmaani diskurssianalyysia. Lisaksi
kerron tutkimukseni tutkimustehtévat ja kuvaan aineiston hankintaa ja kasittelyd. Poh-
din myos tutkimukseni eettisyytta liittyen niin tutkimuksen aiheeseen, aineiston keruu-

seen kuin sen analysointiinkin.

4.1 Diskurssianalyysi

Diskurssianalyysi on laadullinen aineiston tutkimusmenetelmd. Diskurssianalyysi poh-
jaa kahteen péaavaittdamaan. Ensimmaisen mukaan todellisuus, jossa eldmme, on sosiaa-
linen konstruktio. Ollakseen tutkittavissa erilaisten ilmididen ei tarvitse olla mitattavis-
sa, vaan myos konstruktioita voidaan tutkia. Toinen diskurssianalyysin peruslahtokohta
on, ettei kukaan voi olla todella objektiivinen. Kaikilla ihmisill&4 on heista erottamatto-
masti aina mukanaan erilaisia uskomuksia, arvoja seké odotuksia, jotka vaikuttavat tut-
kimuksen tekemiseen. Tutkijat eivat padse omista arvoistaan ja uskomuksistaan taysin
irti, joten heidan tulee tuoda ne esille tutkimusta tehdessdan. (Matthews & Ross 2010,
391.)

Diskurssianalyysin kehittyessa siitd on muotoutunut eri tieteenaloille erilaisia, niihin
parhaiten soveltuvia muotoja. Menetelmé&n moninaisuuden vuoksi sen yksityiskohtainen
kuvaaminen on haastavaa, silla diskurssianalyysi taipuu monenlaiseen tutkimuksen te-
kemiseen. Ytimena on kuitenkin aina diskurssien tulkitseminen, oli kyseessa sitten
haastatteluaineisto, tutkijan kohderyhmalta pyytdmat Kirjoitukset tai vaikkapa sanoma-
lehtiartikkelit. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Kun diskurssianalyysia kéytetédan aineiston analyysissd, tutkija etsii aineistosta erilaisia
puhetapoja ja tekee ndistd yhteenvetoja ja tiivistyksid. Samankaltainen menetelmé on
aineiston tyypittely tai teemoittelu, sill& erotuksella ettd diskurssianalyysissa tutkija on
kiinnostunut nimenomaan siit4, miten kieltd on ké&ytetty erilaisten ilmididen kuvaami-
seen ja miten asioita ja ilmioitd aineistossa tuotetaan. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006.)
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Diskurssianalyysi on kiinnostunut siitd, miten samaa asiantilaa tai ilmiétd on mahdollis-
ta tehdd ymmarrettavéksi monin eri tavoin. Naiden erilaisten tapojen kautta ihmiset luo-
vat sosiaalista todellisuutta. Ihmisten katsotaan aina kielta kéyttdessaan olevan mukana
sosiaalisen todellisuuden rakentamisessa, uusintamisessa ja muokkaamisessa. Kielen-
kaytossa ei siis ole kyse pelkéstdan jonkin asiantilan kuvaamisesta, vaan sosiaalisen

todellisuuden rakenteesta. (Suoninen 1999, 18-20.)

Niin yksiloiden kuin ryhmienkin identiteettien voidaan katsoa rakentuvan nimenomaan
niista kéytavissé diskursseissa. Identiteetti rakentuu kielenkaytossa, ja identiteetit ovat-
kin yksi diskurssianalyysin tarkeimmisté tutkimuskohteista. Identiteetit eivat diskurssi-
analyysin kannalta ole muuttumattomia faktoja, vaan ne rakentuvat niin arkisessa kie-
lenkéytossd, medioiden kautta kuin historian saatossa. (Pietikdinen & Mantynen 2009,
63.)

Identiteettien tutkimisen kannalta diskurssianalyysi antaa mahdollisuuden tarkastella
sitd, millaisia ihmiset kokevat olevansa. Tama kokemus perustuu yhtélailla siihen, mita
muut puhuvat kuin siihen, mita itse itsestdén kertoo. Identiteetti ei muodostu tyhjitssa,
vaan kunkin yksilon sosiaalisessa ympéristossa. Esimerkiksi aidin identiteettia voi ra-
kentaa niin oma henkil6historia, sosioekonominen asema kuin vauvalehdetkin. Naiden
kaikkien erilaisten identiteettidiskurssien suhde voi olla keskendan ristiriitainen tai so-
pusointuinen, mutta jokainen diti rakentaa omaa sek& muiden identiteettia aitina niiden
kautta. (Pietikdinen & Mantynen 2009, 64.)

Valitsin diskurssianalyysin tutkimukseni aineiston analyysimenetelmaksi, silld halusin
nimenomaan paikallistaa omaishoitajaditien tuottamia diskursseja omasta aitiydestaan,
arjestaan ja oman lapsen omaishoitajana toimimisesta. Koska aineiston kerd&minen
haastatteluina saattaisi osaltaan vaikuttaa ditien tuottamiin diskursseihin, péatin kerété
aineiston Kirjoituksina. Haastattelussa saattaisin huomaamattani vaikuttaa aineistoon,
esimerkiksi epdhuomiossa sivuuttamalla aiheen, josta &iti haluaisi kertoa, tai esittamalla
haastattelukysymykset johdattelevasti, jolloin haastateltava aiti paatyisi arvailemaan ja
vastaamaan kuten hén olettaa minun tutkijana haluavan hénen vastaavan. Keradmalla
aineiston Kkirjallisena oli myo6s helpompi sailyttdd tutkimukseen osallistuvien ditien

anonymiteetti, koska aineistoa ei keratty haastattelemalla kasvotusten.

Kuten Kari llmonen (2015, 140) totesi omassa tutkimuksessaan, diskurssianalyysi so-

veltuu hyvin kaytettavaksi tekstiaineiston analysointiin nimenomaan kielen rakenteiden
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tutkimisen kautta. Rakenteita tutkimalla tutkija yrittdd 10ytd4 aineistosta tutkittavien
luomia merkityksia ja diskursseja, vetéa niitd yhteen ja tehdé niiden perusteella koko
tutkimusjoukkoa koskevia johtopaatoksia. Tulkinnat ovat toki tutkijan omia, ja koska
oman itsen ulkopuolelle on kéytdnndssa mahdotonta astua, tutkijan omat ndkemykset
ovat aina vaikuttamassa aineiston analyysissd. Ndm& omat ndkemykset on siitd syysté
hyva tuoda esille ennen analysointia.

Olen kayttanyt llmosen (2015) tapaan diskurssianalyysid oman tutkimuksen aineiston
analyysissa. Ymmarran diskurssianalyysin tapana eritella erilaisia puhetapoja, jotka
ovat rakentamassa niin omaishoitajaditien aitiyttd, suhdetta erityistarpeiseen lapseen
kuin yhteiskunnan jérjestamien palveluiden ja tukitoimien kuvausta. Omaishoitajaaidit
ovat t&sséd tutkimuksessa paasseet itse médrittelemadn néita asioita. Osassa ditien dis-
kursseista saattaa nakya myds muiden toimijoiden (esimerkiksi viranomaisten, l&heisten
tai yhteiskunnan) luomia diskursseja. Taménkin vuoksi on kiinnostavaa tutkia, miten
aidit itse oman tilanteensa sanoittavat ja miten ndma kertomukset kohtaavat yhteiskun-

nan tai viranomaisten ndkemykset omaishoitajadideista.

4.2 Tutkimustehtavat

Tutkimuskysymykseni ovat, millaisia diskursseja omaishoitajavanhemmat luovat omas-
ta tilanteestaan, millaiset seikat kuormittavat ja voimaannuttavat heitd heiddn omassa
arjessaan ja mitd vammaispalveluiden tarjoamia tukipalveluja he ovat kayttaneet ja mi-

ten he itse nditd palveluja kehittdisivat?

Tutkimustehtévien taustalla on haluni selvittdd, miten omaishoitajat itse luovat diskurs-
sia omasta tilanteestaan. Diskurssiin omaishoitajuudesta osallistuu useita eri tahoja, ku-
ten kunnan viranomaiset tiedottaessaan ja kuvatessaan omaishoitajien tilannetta, media
kertomalla omaishoitajien kokemuksista ja tuomalla esiin erilaisia omaishoitajuuteen
liittyvid epdkohtia seké lainsaatajat omilla linjauksillaan. Néiden liséksi on mielesténi
tarkedd antaa omaishoitajille itselleen mahdollisuus ottaa osaa heistd kaytavan diskurs-

sin luomiseen.
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Erilaisten voimaannuttavien ja kuormittavien tekijoiden kartoittamisen kautta halusin
saada tietoa siitd, miten erilaisia omaishoitajavanhempien tilanteet voivat olla ja minké-
laisia selviytymiskeinoja he ovat ldytaneet. Pidin mahdollisena myos sitd, etta tutki-
mukseni valmistuttua joku sen lukeva omaishoitaja voisi saada uuden nakdkulman
omaan tilanteeseensa tai uuden ajatuksen, joka voisi helpottaa h&nen jaksamistaan

omassa elamantilanteessaan.

Palvelujen kayton kartoitus lahti vammaispalveluluiden taholta, silla vammaispalvelui-
den tyontekijat halusivat tietdd, mitd palveluita omaishoitajavanhemmat ovat kéytténeet
ja miten he néité palveluita kehittaisivat. Osa omaishoitajista on saattanut jattaa tukipal-
veluita, esimerkiksi omaishoidon vapaita, kayttamattd, koska ne eivat nykymuotoisina
sovi heidan eldmantilanteeseensa. Né&in ollen on tdrke&&d saada palveluita kayttavilta
tietoa siitd, miten palvelut toimivat ja miten niitd voidaan kehittda, jotta omaishoitajat

niitd kayttaisivat.

Hain tutkimukselleni tutkimuslupaa Porin perusturvasta. Hakemuksessani oli mukana
tutkimussuunnitelmani, joka sisalsi myos saatekirjeen seké esitietolomakkeen mallin.
Sosiaali- ja perhepalveluiden johtaja myonsi luvan tutkimukselleni 16.6.2015, jonka

jalkeen aloitin aineistoni keruun.

4.3 Tutkimuksen eettiset l1ahtokohdat ja omat sitoumukset

Kirsi Juhila ja Eero Suoninen (1999, 251-252) pohtivat diskurssianalyysia kayttavan
tutkijan omien sitoumusten tunnistamista. Koska tutkimuksen tekeminen ja raportoimi-
nen ovat kielenkéayttod, voiko tutkija tarkastella aineistoa sen ulkopuolelta? Juhila ja
Suoninen paatyvat siihen, ettd diskurssianalyysin kautta tutkija voi esittdd perusteltuja
argumentteja sosiaalisista konstruktioista. Kun kyse on sosiaalisista konstruktioista,

tutkimustulokset ovat relevantteja, mikali tutkija pystyy perustelemaan 16ydoksensa.

Laadulliseen tutkimukseen liittyy hermeneuttisen tieteenfilosofian kautta olennaisesti
tutkimuksen kohteen ymmartdminen, toteavat Anu Puusa ja Pauli Juuti (2011, 52.) Tut-
kijan ei siis tarvitse jattaytya tutkimuskohteensa ulkopuolelle, silld tutkittavan ilmioén

tulkinta ja ymmartdminen vaativat sen ndkemista sisaltapain. limididen ymmartdmisen
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ja niihin eldytymisen kautta aineiston tulkinta on laadullisessa tutkimuksessa erittdin

tarkeda. Aineistoa ei siis pidé vain kuvailla, vaan rakentaa sen perusteella tulkintoja.

Pohdin aineistonkeruuta aloittaessani, miten saisin kerdttyd mahdollisimman laaduk-
kaan aineiston. Ajattelin, ettd monet omaishoitajavanhemmat ovat jo yhdistaneet per-
heen, omaishoitajuuden, kenties tyon tai opiskelun seké harrastukset ja ihmissuhteiden
yllapitdmisen, joten haastatteluaikojen sopiminen voisi olla ongelmallista. Kyselyyn
vastaamalla omaishoitajat voisivat itse maarittdd, milloin kyselyyn vastaisivat. Né&in
mahdollisimman monella olisi mahdollisuus vastata, kun vastausajan voisi maarittaa

itselleen parhaiten sopivaksi.

Kyselyn postittamisen aikaan tydskentelin Porin kaupungin perusturvan vammaispalve-
lutoimistossa. Paavastuualueenani oli vammaispalvelulain ja sosiaalihuoltolain mukaiset
kuljetuspalvelut, mutta tydhoni kuului myds hieman omaishoidon tukeen liittyvié tehta-
vid, erityisesti kun omaishoidon tuesta vastaava tyontekija oli poissa. Tyoskentelysténi
johtuen saatoin olla ainakin nimelta tuttu osalle otokseen valituista omaishoitajadideista.
Mahdollisten vastaajien joukosta heidan anonymiteettinsa takaamiseksi en postittanut
pyyntoa osallistua tutkimukseeni niille omaishoitajaéideille, joiden perheiden kanssa
olin tydskennellyt.

Tyoni vammaispalvelun sosiaaliohjaajana vaikutti tutkimukseni aiheen valintaan. Ai-
neiston keruuseen seka aineiston analyysiin en koe tyoroolini vaikuttaneen, vaan olen
pyrkinyt tarkastelemaan aineistoa nimenomaan tutkijana, en vammaispalvelun tydnteki-
jand. Toki aiemmat taustatietoni vaikkapa palveluiden jarjestamisestd ovat kulkeneet

mukanani aineistoa analysoidessani.

Tydroolini lisdksi naiseudellani seka aitiydellani oli oma vaikutuksensa tutkimuksen
suunnitteluun ja toteuttamiseen seka aineiston analyysiin. Tasta vaikutuksesta olin tie-
toinen koko tutkimusprosessini ajan, ja pohdin oman eldaméantilanteeni vaikutusta niin
tutkimukseni aiheen valintaan kuin sen toteuttamis- ja analysointitapoihin. Koska olin
tietoinen té&std vaikutuksesta uskon, ettei se vaaristanyt tutkimukseni suunnittelua tai

aineiston analyysié.

Aineiston analyysia kirjoittaessani liitin aidin jarjestysnumero tekstikappaleeseen, mut-
ten muita taustatietoja, esimerkiksi hoidettavan lapsen ikda tai sukupuolta. Suhdetta

omaishoidettavaan lapseen kasittelevassa alaluvussa mainitsen lapsen ian sek& sukupuo-
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len, mutten vastaajadidin numeroa. Lapsen iélla ja sukupuolella on oma merkityksensa
aidin ja lapsen suhteessa, joten sen vuoksi olen halunnut tuoda ndmé seikat esille. Teks-
tipatkista on kuitenkin poistettu vastaajadidin numero, jottei vastauksia voisi liittdd mui-
hin saman &idin vastauksiin. Nain vastaajan anonymiteetti séilyy. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012, 6.)

4.4 Aineiston keruu

Aloitin tutkimukseni aineiston kerddmisen siten, ettd etsin Porin perusturvakeskuksen
alueen omaishoitajien listasta ne omaishoitajat, jotka hoitavat itseddn selvasti nuorem-
paa henkil6, eli todenndkoisesti omaa lastaan. Taman jalkeen rajasin pois ne omaishoi-
tajat, jotka eivét olleet enaa tyodikaisia. Rajasin omaishoitajat sellaisiin, jotka olivat syn-
tyneet vuonna 1960 tai sen jalkeen. Télla rajauksella mahdollisia tutkimukseen osallis-

tuvia omaishoitajia oli noin 120.

Tasta joukosta poistin kolme oman lapsensa omaishoitajana toimivaa iséa. Isat jatin
tutkimukseni ulkopuolelle, koska olin kiinnostunut tutkimaan nimenomaan &itiytta suh-
teessa oman lapsen omaishoitajuuteen. Aitiyden kautta omaishoitoa tarkastellessani
teoriapohjaksi sopi feministinen dititeoria, joka pyrkii selittdmaan mita aitiys on, millai-
sia odotuksia diteja kohtaan muodostetaan ja miten seké &idit itse ettd ympérdiva yh-

teiskunta madrittelevat, muokkaavat ja uudistavat aitiytta.

Omaishoitajaisét eivat siis tassd tutkimuksessa péaasseet kirjoittamaan arjestaan. Heidan
kuvauksensa omaishoitajan arjesta olisivat olleet yhté arvokkaita ja kiinnostavia, mutta
koska olin kiinnostunut nimenomaan ditiydesta ja sen muuttumisesta omaishoitajuuden
myotd, jouduin jattdmaan isat tutkimukseni ulkopuolelle. Isien kautta omaishoitoa tut-
kittaessa olisi mahdollista I0ytdd hoivaamisen tapoja, jotka eivét ole sidoksissa aitiy-
teen. Toivonkin, ettd omaishoitajaisat padsevat tulevaisuudessa kertomaan omista ko-

kemuksistaan.

Omaishoitajaisien poistamisen jélkeen poistin joukosta viel& ne perheet, joiden kanssa
olin tyoskennellyt Porin perusturvan vammaispalveluiden sosiaaliohjaajan roolissa.

Nailla dideilld ei olisi ollut samanlaista anonymiteettia kuin dideilld, joiden perheiden
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tilanteista en tiennyt ennakkoon mitéd&n. Vaikka moni heisté olisi varmasti mielelld&n
osallistunut tutkimukseen ja kertonut omasta arjestaan ja ditiydestaan, heidat oli rajatta-
va otoksen ulkopuolelle, jotta kaikilla vastaajilla olisi yhtélainen anonymiteetti. Tamén
viimeisen rajauksen jalkeen omaishoitajaditeja jai listalleni yhteensa 99. Muutamalla
heisté oli kaksi omaishoidettavaa lasta, mutta heitd en tdman erityispiirteen vuoksi jatta-
nyt mahdollisten tutkimukseen osallistuvien ditien joukon ulkopuolelle.

Vanhimmat omaishoitajadidit olivat syntyneet vuonna 1960 ja nuorimmat 1980-luvun
lopussa. Ik&ryhmittdin &idit jakautuivat siten, ettd alle 30-vuotiaita oli 4, 30-45-
vuotiaita 50 ja yli 45-vuotiaita 45. Aitien lapsista vanhimmat olivat syntyneet 1980-

luvun alussa ja nuorimmat 2010-luvulla. Lapsista oli poikia 62 ja tyttdja 39.

Postitin ndille 99 omaishoitajadidille pyynnon osallistua tutkimukseen. Postitus tapahtui
Porin perusturvan vammaispalveluiden kautta. Aideille lahetettiin saatekirje (liite 1)
seka paperivastausta varten esitietolomake (liite 2) ja palautuskuori. Palautuskuoreen oli
liimattu valmiiksi palautusosoite, muttei postimerkkid, silla kuoren saattoi palauttaa

suoraan vammaispalvelutoimiston postilaatikkoon.

Postitin pyynnot kesa-heindkuun vaihteessa, ja vastausaikaa oli heindkuun loppuun.
Toivoin, etta kesdloma-ajasta huolimatta &idit ehtisivat kuukauden sisélld kirjoittamaan
vastauksensa. Loma-aikana dideilld saattaisi olla jopa enemman aikaa Kirjoittaa arjes-

taan kuin muulloin.

Paperisen lomakkeen lisaksi loin Google Forms -kyselyn, jonka lyhytosoite oli saatekir-
jeessd. Sahkoisessd lomakkeessakin kysyttiin ensin samat taustatiedot, jonka jalkeen oli
avoin tila itse vastaukselle. Ennen kyselyn luomista tein harjoituskyselyn kayttéden sa-

maa Google Forms -ohjelmaa ja testasin sen toimivuutta.

Vastaajat saivat itse valita, vastaavatko kyselyyn paperisena vai sahkdisend. Pohdin
aineiston keruuta valmistellessani, ettd osalle &ideist4 saattaa olla luontevampaa kirjoit-
taa vastauksensa sahkdiseen lomakkeeseen kuin paperille. Liséksi vastaaminen s&hkoi-
sesti antaisi suuremman mahdollisuuden pysya anonyyminag, silla vastausta ei tarvitsisi

tuoda vammaispalvelutoimistoon.
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4.5 Aineiston esittely

Madréaikaan mennessé saapui 11 omaishoitajaditien Kkirjoitusta arjestaan erityislapsensa
omaishoitajana. Lisdksi yksi diti palautti taytetyn esitietolomakkeen, muttei Kkirjoitus-
taan arjesta. Tamén esitietolomakkeen tietoja en ole ottanut huomioon kootessani vas-
taajien taustatietoja. Kuten moni muukin tutkija pohdin, onko aineisto riittava tutkimuk-
sen tekemiseen. Aineistoon tutustuessani tulin siihen tulokseen, ettd vastausten laatu on
hyva ja niiden pohjalta on mahdollista rakentaa aineistoa koskevia yleistyksié, kuten
Anu Puusa ja Pauli Juuti (2011, 55) linjaavat.

Ennakkoajatuksestani poiketen enemmisto vastauksista tuli paperisena. Sdhkoisen kyse-
lyn taytti vain kolme aitia ja kahdeksan &itia kertoi omaishoitajuudestaan paperilla. Vas-
tausten pituus vaihteli puolesta sivusta useampaan arkkiin. Yhteista kaikille vastauksille
oli se, ettd niistd n&ki miten vastaaja oli pohtinut tilannettaan ja pyrki tuomaan niin
menneen, nykyhetken kuin tulevankin vastauksessaan esille, osa tiivistetymmin, osa

laveammin kuvaillen.

Kaikki vastanneet olivat oman lapsensa omaishoitajia. Vastaajissa ei siis ollut yhtak&an
jonka vastaus olisi pitdnyt sulkea analyysin ulkopuolella sen vuoksi, ettei hoidettava
lapsi ole hdnen lapsensa. Vastaajissa ei ollut omaishoitajia, joilla olisi ollut hoidettavana

enemman kuin yksi oma lapsi.

Vastanneista dideista seitseman oli 30—-45-vuotiaita ja nelja yli 45-vuotiaita. Aideista oli
tyéelaméassa yhdeksén, osa heista oli osa-aikatydssa. Kotiditind ilmoitti olevansa kaksi
omaishoitajaditid. Omaishoitajana he olivat toimineet verrattain pitk&an, ajat vaihtelivat
vajaan kahden vuoden ja yli kymmenen vuoden valilld. Omaishoidon sopimuksista 7 oli
toistaiseksi voimassa olevia ja 4 madraaikaisia. Lapsista poikia oli 9 ja tyttdja 2, lasten

ik& vaihteli alle kouluik&isesté jo taysi-ikdisyyden saavuttaneisiin.
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4.6 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa analysoidaan seka analyyttisesti etta synteettises-
ti, toteaa Kari Kiviniemi (2015, 83). Analyyttista analyysia on aineiston jarjestaminen
erilaisten teemojen alle. Tall6in tutkija kdy Iapi aineistoa ja etsii sielté tiettyj& yksittaisia
kappaleita, joita hén sijoittaa omien koodaustensa alle. Tama ei kuitenkaan viel& riita
laadullisen tutkimuksen analyysiksi. Analyyttisen osuuden jélkeen tutkija muodostaa
yksittéisista sirpaleista mielekkaita kokonaisuuksia, synteesejd. Néita rakennetaan en-
simmaisessa vaiheessa I0ytyneiden keskeisten kasitteiden kautta. Aineistoa analysoides-
saan tutkijan omat kasitykset ovat mukana vaikuttamassa siihen, mité lopulliseen tutki-

musraporttiin paatyy ja millaisena tutkija tutkimuskohteensa konstruoi. (Mt., 84.)

Aloitin omaishoitajaditien diskurssien etsinnan aineistosta lukemalla vastaukset huolel-
lisesti 1&pi. Tdman jalkeen Kirjoitin paperisena tulleet vastaukset séhkoiseen muotoon,
jotta analyysin tekeminen olisi mahdollista. Namé& vastaukset Kkirjasin sanasta sanaan

sellaisina, kuin ne oli minulle l&hetetty.

Saatuani sekd paperisena etta sahkoisend palautetut vastaukset séhkdiseen muotoon syo-
tin vastaukset QDA Miner -ohjelmaan. Ohjelma auttaa merkitsemaén erilaisista laadul-
lisista aineistoista tiettyja kohtia ja keradmaan saman koodin saaneet kohdat yhteen.
Ohjelma ei tee aineiston analyysig, vaan silla voi merkité ja sen jalkeen koota saman
koodin alle kerétyt aineiston osat yhteen, eli sitd voi kdyttad aineiston jarjestamisen tyo-

kaluna.

Aloitin hyvin yksityiskohtaisilla koodeilla ja koodasin téssd vaiheessa jo hyvin tunte-
mani aineiston. Jatin koodauksen ulkopuolelle taustakysymykset sekd kysymyksen
omaishoitajuuden alusta. Vaikka vastaajilla oli erilaisia kertomuksia omaishoitajuuden
alkamisesta, ne olivat helposti poimittavissa vastauksista, koska aloitusta oli kysytty
erikseen ja jokainen oli siihen vastannut. Muut asiat olivat kuitenkin taysin ditien itsensa
valitsemia kuvauksia. Seuraavassa taulukossa esitdn alkuperdiset koodini, kuinka mo-
nen didin vastauksesta kyseinen koodi I6ytyi ja montako tekstikatkelmaa koodin alle

tuli.
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Koodi Aidit Tekstikatkelmat
aitiys 7 10
itsensd toteuttaminen 5 6
uupuminen 7 12
voimaantuminen 5 7
arjen sujuminen 10 12
mité tehdd&n omaishoitajana 4 4
jaksaminen 5 10
tulevaisuus 6 6
omaishoitajan arvostus 1 1
tyo 4 5
kehittyminen ihmisend ja &itina 2 4
lapsi 9 22
palvelut 11 15
tukiverkot 2 3
parisuhde 4 5
suhde muihin lapsiin 2 3
suhteet ystaviin ym. 4 4

Taulukko 1. Alkuperéiset koodaukset

Ensimmaisen koodaamisen jalkeen tarkastelin koodeja ja havaitsin, ettd osan koodeista
voisi sulauttaa laajemmiksi koodeiksi, jolloin tietyn diskurssin erilaiset puolet olisivat
saman koodin alla. Nain kavi esimerkiksi aluksi etsimilleni koodeille uupuminen, jak-
saminen ja voimaantuminen, joiden katsoin kaikkien kuuluvan jaksamisesta kertovan
diskurssin alle. Seuraavassa taulukossa esitan, miten yhdistin koodit seka niista kerto-

neiden &itien ja tekstikatkelmien méaéran.
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Alkuperdinen koodi Lopullinen koodi Aidit | Katkelmat

aitiys vahva, ammatillinen ja pysah- | 8 20

itsensa toteuttaminen tynyt aitiys

kehittyminen ihmisend ja

aitina

uupuminen jaksaminen: uupumisen ja | 8 29
voimaantuminen voimaantumisen jaksot

jaksaminen

arjen sujuminen omaishoitajadidin arki 10 16

mité tehdd&n omaishoitajana

palvelut palveludiskurssit 11 15

lapsi omaishoidettava lapsi ditien | 9 22

kertomuksissa

Taulukko 2. Lopulliset koodit vahvoista diskursseista

Osa diskursseista oli vastanneiden &itien keskuudessa heikkoja, joten esitdn ne omassa
alaluvussaan yhtend kokonaisuutena. Vaikka naita diskursseja oli tuottanut vain pieni
osa vastanneista dideistd, on niissa silti mielestéani joitakin tarkeitd omaishoitajaditiyteen

liittyvia diskursseja.

Koodi Aidit Tekstikatkelmat
tulevaisuus 6 6
omaishoitajan arvostus 1 1
tyo 4 5
tukiverkot 2 3
parisuhde 4 5
suhde muihin lapsiin 2 4
suhteet ystaviin, sukulaisiin ym. 4 4

Taulukko 3. Heikot diskurssit

Heikkoihin diskursseihin olin itse vaikuttanut siten, ettd saatekirjeesséni pyysin aiteja
kertomaan esimerkiksi oman omaishoitajuuden jatkumista tulevaisuudessa sek& omais-
hoitajuuden vaikutusta esimerkiksi ihmissuhteisiin ja tydhon. Vain osa aideista oli kir-
joittanut néista aiheista, mutta mielesténi aiheet olivat niin kiinnostavia, ettd halusin

esitella niita.
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5 AITIEN KAYMAT DISKURSSIT

Tassa luvussa kerron tutkimukseni tuloksista. Tutkimuksessani omaishoitajadidit saivat
kertoa omasta elaméastéan erityista hoivaa ja huolenpitoa tarvitsevan lapsen aiteina. Kir-
joitusten kuvaamien asioiden ei tarvitse olla kaikilla dideilla samanlaisia ollakseen vali-

deja, vaan jokainen iti voi kokea ja kuvailla ditiyttdan ainutlaatuisella tavalla.

Aluksi kerron, miten &idit kuvasivat omaishoidon aloitusta ja sen jélkeen esittelen
omaishoitajaditien tuottamia diskursseja. Kédytan heidén itsensa tuottamia teksteja ha-
vainnollistamassa nditd seikkoja. Lainaukset ovat suoria sitaatteja vastauksista. Ainoas-
taan silloin, jos suoran sitaatin k&yttdminen sellaisenaan olisi vaarantanut Kirjoittajan
anonymiteetin, olen muuttanut joitakin yksittéisid sanoja (esimerkiksi korvannut sitaa-
tissa olleen lapsen nimen tai sukupuolen sanalla lapsi). Liséksi lapsidiskursseja kasitel-
lessani olen maininnut lapsen idn ja sukupuolen, mutta en aidin tunnistenumeroa, jotta
naitd ei voisi yhdistad saman didin muihin Kirjoituksiin ja jotta timéan anonymiteetti séi-

lyisi paremmin.

5.1 Omaishoitajuuden alkaminen

Omaishoidon alkaessa on usein kasilla perheen kriisitilanne. N&in on tilanne etenkin
lasten omaishoitajaksi ryhdyttdessa, silla oman lapsen vakava sairastuminen, vammau-
tuminen tai vamman kanssa syntyminen aiheuttaa vanhemmalle suurta huolta. Vanhem-
pi saattaa pohtia, miten selvita tilanteesta nyt ja millaista hanen lapsensa elama tulee
jatkossa olemaan. Usein vanhemmat pyrkivét kuitenkin pitdimaéan perheen elaman mah-
dollisimman tavanomaisena, vaikka perheen arkea saattavat rytmittad lukuisat 14&kéri-,
terapia- ja palaveritapaamiset. VVaikka lapsen erityinen tilanne aiheuttaa huolta ja ahdis-
tusta omaishoitajana toimivassa vanhemmassa, kokee hén usein myos suurta iloa ja hel-
potusta pienista edistysaskeleista ja paremmista ajoista. (Nissi-Onnela & Kaivolainen
2011, 62-63.)

SuomiAreena-keskustelussa Porissa 17.7.2015 my0s professori Sirkka-Liisa Kiveld

kuvaili omaishoitajuuden alkua Kriisitilanteeksi. Kriisissd ovat niin hoidettavan kuin
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hoitajan eldmét, perheen taloudellinen tilanne kuin ihmissuhteiden yllapitdminenkin.
Tassa tilanteessa on Kiveldan mielesta kaikkien omaishoitoon liittyvien lomakkeiden

tayttdminen ja avun hakeminen erityisen raskasta.

Taustakysymysten jalkeen kysyin &ideiltd, miten he ovat alkaneet oman lapsensa
omaishoitajiksi. Useimmat vastaajat késittelivat omaishoitajuuden alkua pakkotilanteen
kautta; oli ollut selva, ettd lapsi tarvitsee tavallista enemman hoivaa ja huolenpitoa, ja
aidit olivat kokeneet luontevaksi omaishoitajaksi ryhtymisen:

Oli jotenkin selvaa, ettd mina &itina ryhdyin omaishoitajaksi. Olin silloin
kotona ja isd (puolisoni) oli vakituisessa kokoaikatytssa. Muita vaihtoeh-

toja ei tullut edes mieleen. Aiti 10

Minun oli luontevinta toimia omaishoitajana, koska olin tuolloin muuten-

kin poikien kanssa kotona ja kaytannossa hoidin lapsen asiat. Aiti 7

Kirjoituksissa aidin omaishoitajuutta perusteltiin muun muassa silla, etta aidin tydsuhde
oli méaraaikainen (toisin kuin lapsen isan), valinnan luontevuudella seka halulla asettaa
lapsen etu esimerkiksi oman ty6uran luomisen edelle. VVastanneiden ditien kirjoituksissa
ei tullut esille, ettd perheissa olisi harkittu lapsen isén alkamista omaishoitajaksi ja jaa-
mista kotiin tai tyonséd vaihtamista vdhemmaén vaativaksi. Kenties isén tyd oli vakinai-
nen tai palkka korkeampi. Syyné saattoi myos olla ajatus siita, etta aiti on lapsen ensisi-

jainen hoitaja ja hén ryhtyy sen vuoksi omaishoitajaksi.

Suurin osa aideisté kertoi, ettd oli saanut konkreettista apua, tukea ja tietoa omaishoita-
juudesta sen alkaessa ammattilaisten taholta, esimerkiksi sosiaalitoimesta tai sairaanhoi-
topiirista:

Hoitopaikasta jarjestettiin Kelan hoitotuki ja kunnan omaishoidontuki. Ai-

ti 10

Kunnan sosiaalityontekija kavi luonani ja kertoi, ettd minulla on mahdol-

lisuus hakea lapseni omaishoitajaksi. Aiti 11

Muutama &iti Kirjoitti, miten olivat itse selvittdneet asioita ja ettei heille oltu kerrottu
omaishoitajuudesta. Osa oli myds siirtdnyt omaishoidon tuen hakemista paperisotaa
peldten. Tahan pelkoon oli syyna se, ettd muiden asioiden hoitamiseksi &idit olivat jou-

tuneet toimittamaan erilaisia lausuntoja, todistuksia ja selvityksia useaan eri paikkaan:
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Varsinainen sosiaalityontekija ei ollut ottanut asiaa esille, vaikka lapseni
diagnoosi tehtiin jo vuonna 2000. Aiti 11

Olin ajatellut, etta tarvitsee jaada kotiin tai tehda tyoaikajarjestelyja saa-
dakseen ko. tukea. Kun minulle selvisi, ettei ndin ole, en siltikédan heti ha-
kenut tukea. Syyna varmaan ajatus siita, ettei taas jaksa kayda turhaa pa-

perisotaa, kun ei sita kuitenkaan myonneta. Aiti 4

On selvaa, ettd mikali etuuden hakemisen uskotaan olevan ty6léstd, sité ei haeta vaan
yritetdan selvitd ilman sitd. Tasta seuraa, ettei perhe saa sille kuuluvia palveluja ja tuki-
toimia, josta taas saattaa seurata vanhempien uupumista, joka taas johtaa lisdongelmiin.
Sirkka-Liisa Kiveladn sanoin, palveluviidakko on monelle ammattilaisellekin absurdi
(SuomiAreena-keskustelu Porissa 17.7.2015).

5.2 Vahva, ammatillinen ja pysahtynyt itiys

Aitiyden diskursseja loytyi kaikista 11 kirjoituksesta. Yksi dideista totesi, ettei tieda

muunlaisesta aitiydesta:

Minun on vaikea sanoa, onko omaishoitajuus jotenkin muuttanut jotain,
koska vammainen lapsi on esikoiseni, enka tieda sellaisesta aitiydesta, jo-

hon vammainen lapsi ei kuuluisi. Aiti 4

Aidin kasvaminen aidiksi alkaa jo lapsen odotusaikana, toteaa Elina Reenkola (2012,
81). Osa dideista saa tietdd jo raskausaikana, ettd syntyvalla lapsella on jokin pitkaaikai-
nen sairaus tai vamma. Lapsella voidaan diagnosoida jokin erityispiirre syntyman jal-
keen tai hdn voi sairastua vakavasti myés myohemmin. Mikéli &iti tietdd jo lasta odotta-
essaan etté talla tulee olemaan erityistarpeita, voi erityislapsen didiksi kasvaminen alkaa
jo odotusaikana. Téllaisessa tilanteessa aidilla on aikaa kasitell& asiaa jo ennen lapsen
syntymaa seké ottaa selvaa esimerkiksi erilaisista palveluista ja tukimuodoista. Tallai-
sessa tapauksessa lapsen tuloon sekoittuu onnen tunteiden liséksi surua, huolta ja katke-
ruutta. TAdma &idiksi tulemiseen liittyvé kriisi muokkaa omalta osaltaan &idin késitysta

itsestédén lapsensa ditind. Yksi dideista vertaili omaa &itiyttaan ystaviensa aitiyteen:
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Aitina olisin varmasti enemman ystavieni kaltainen [mikali en olisi lapseni
omaishoitaja, tarkennus J.J] - k&visin kaupungilla "shoppailemassa”, viet-
taisin ehka joskus jopa saunailtaa ystévien seurassa, saattaisin kayda kun-
tosalilla tai jopa pari kertaa vuodessa hemmotteluhoidoissa. Kavisin ehka
pari kertaa vuodessa mieheni kanssa ulkona. En tieda kaipaanko silti edel-
I& mainittuja asioita. Kaipaan talla hetkella sitd mainitsemaani hiljaisuut-

ta ja yksinoloa. Aiti 10

Tama diti pohtii kiinnostavasti omaa aitiyttddn omaishoitajana suhteessa muihin tunte-
miinsa diteihin. He ovat Kirjoittajan mielestd vapaampia harrastamaan ja viettdmaan
lapsivapaata aikaa joko ystdviensa tai puolisoidensa kanssa. Aiti kertoo, miten hanesta
olisi mukava viettéa itsekin sellaista elamaan, mutta hén ei kuitenkaan koe todella kai-
paavansa kuin hiljaisuutta ja yksinoloa. Kaikki &idit eivat Kirjoittaneet oman ajan va-
hyydesté tai pohtineet sen puuttumista osana aitiyttaan. Monella aidill& oli ollut kotiditi-
yttd tai ainakin suurta roolia kotona ottavan aidin malli tai mielikuva itsestdan jo ennen

omaishoitajaksi ryhtymista:

Olen ollut aina kotiditityyppid, joten pidin toistéa jadmisté luonnollisena
asiana, vaikka palkka laski roimasti. Olen viettéanyt itsekin lapsuuden, jos-

sa &iti on ollut aina kotona. Aiti 5
On kai itsestaan selvaa, etta &iti lapsensa hoitaa. Aiti 10

Nykyaan kotona oleminen pitemp&én kuin kenties pikkulapsi-idn ajan on harvinaisem-
paa kuin ennen. Tama éiti oli itse saanut mallin kotiaitiydestd, joten hanelle kotiin lap-
sen kanssa jaaminen oli yksinkertaisempaa, vaikka se vaikutti perheen tuloihin. Aiti oli
kokenut, ettd voisi parhaiten hoitaa lastaan olemalla koti&iti. Namé& diskurssit kertovat
vahvasta &itiydestd, jossa omaishoito ndhdaan osana didin velvollisuuksia lastaan koh-

taan.

Edelld kuvatun vahvan &itiyden lisdksi Kirjoituksissa oli 1a&snd ammatillisen &itiyden
kuvaus. Siind missd vahvaa aitiytta voisi luonnehtia &itiyden kokonaisvaltaiseksi toteut-
tamiseksi omassa elaméassd, ammatillinen aitiys Kkiinnittyy erityislapsen tarpeisiin vas-

taamiseen. Aidit ottavat selva erilaisista tukimuodoista ja kuntoutustavoista, ja yrittavat
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niiden kautta auttaa lapsiaan kehittymain ja toimimaan. Aidit kirjoittivatkin, milla ta-

voin he toimivat lapsensa hyvaksi:

(--) Joskus joutuu oman lapsensa puolesta hieman taistelemaan, ettd han

saisi tarvitsemansa palvelut. Aiti 3

Tama aiti kertoo, miten on joutunut vaatimaan, eli taistelemaan saadakseen lapselleen
palveluita. Usein erityislasten didit kokevatkin olevansa niin sanottuja leijonaemoja.
Nimi kuvaa sitd, miten &idit ovat valmiita toimimaan, tarvittaessa jopa taistelemaan saa-
dakseen lapselleen hanelle sopivia ja kuuluvia palveluita seka tukitoimia. Moni &ideisté
koki, ettd omaishoidettavan lapsen &itind toimiminen vaatiikin enemman kuin terveen

lapsen ditind oleminen:

Aitiys omaishoitajana on ammattimaisempaa ja yhteistyokumppaneita on
paljon (tarha/koulu, 1aakarit, terapeutit, vammaispalvelu, Tikoteekki, pu-
hetulkki). Aiti 3

Aidit siis toimivat usein monen eri yhteistyotahon kanssa. Toisaalta timan voi nahda
voimavarana, kun lapsen erilaisiin ongelmiin voi saada apua juuri sen alan ammattilai-
selta. Kuten Anna Rotkirch (2014, 46—48) totesi, didiksi tulemisen tarked osa-alue on
ryhmén osana toimiminen. Aiti kasvaa parhaaksi mahdolliseksi didiksi omalle lapsel-
leen vuorovaikutuksessa lahiverkostonsa kanssa. Verkosto voi koostua sukulaisten ja
ystavien lisaksi ammattilaisista, jotka tyoskentelevat omaishoitajadidin kanssa tamén
lapsen asioissa. Hyvan suhteen rakentumista ammattilaisten kanssa tulisi vahvistaa, silla

se on osaltaan auttamassa didin kehittymista omassa aidinroolissaan.

Toisaalta monen toimijan kanssa toimiminen on my0s uuvuttavaa. Palavereja saattaa
olla useitakin kuukaudessa, eri tyontekijoilla saattaa olla erilaiset ndkemykset siitd, mitéa
palveluita lapsi ja perhe tarvitsevat ja nopeaa apua tarvittaessa aidit eivét valttamatta
tavoita tyontekijoitd. Pahimmassa tapauksessa tahot, joiden kanssa yhteistyon lapsen
asioissa pitdisi sujua saumattomasti, paatyvét ’pallottelemaan” lasta ja hdnen perhettdan
palvelusta toiseen. Téllaisessa tilanteessa kukaan ei ota tilanteessa kokonaisvastuuta,

mika aiheuttaa didissa voimattomuuden ja turhautumisen tunteita.

Aidit kuvasivat myos aitiyden pysyvan erityislapsen kohdalla samanlaisena. Naiden

aitien &itiytta voi siis kuvata pysahtyneeksi. Muiden lasten kanssa ditiys muuttui, kun
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vauva-ajasta siirryttiin taapero-, leikki-ika- ja koululaisvaiheisiin. Erityislapsen kanssa

aitiys oli samanlaista kuin lapsen ollessa aivan pieni, vaikka lapsi olisi ollut vanhempi:

Aitiyteen asia on vaikuttanut niin, etta joskus tuntuu, etti elan jatkuvasti
aikaa kun lapsi on pieni. Toisaalta en varmaan ole osannut paastaa irti
tietyista asioista ja antanut lapsen tehda itse, han toki osaa tiettyja asioita

esim. hakea itse pientd syotavaa. Aiti 11

Talla hetkelld timd “vahtimistarve” tuntuu ehkd raskaimmalta. Lapset al-
kavat olla siind iassa, etta periaatteessa aikaa pitéisi jo olla omiinkin me-
noihin, mutta minun on edelleen vaikea lahted kotoa ilman, ett& lapsille on

jarjestetty hoitoa. Aiti 4

Aidit eivat siis paase irtautumaan lapsesta, kuten kay sellaisten lasten ja nuorten kanssa,
jotka eivét vaadi erityista hoivaa ja huolenpitoa. Yksi dideistd totesi aitiyden olevan

toissijaista omaishoitajuuteen nahden:
Aitiys on jaanyt taysin omaishoitajuuden varjoon. Aiti 9

Tama aiti kokee olevan lahinna lapsensa omaishoitaja, eiké tdman aiti. Saattaa olla, etta
lapsen hoitaminen vaatii erityisen paljon hoitotoimenpiteitd, joiden tekeminen vie valta-
osan lapsen kanssa vietettavasta ajasta. Tuolloin didin ja lapsen valille ei ehka paase-
kaan syntymaan sellaista aiti-lapsi-suhdetta, jollaista Kirjoittaja toivoisi. Kun lapsen
kanssa arki on hoitotoimenpiteiden, palavereiden ja erilaisten tukitoimien hakemista, ei
tavalliselle lapsiperheen arjelle jaa aikaa. Aiti on saattanut myos asettaa lapselle anta-
malle hoidolle erittdin korkeat kriteerit, ja joutuu tydskentelemaén &arirajoilla saavut-

taakseen itselleen asettamansa tavoitteet.

Julia Kristevan (1993, 137-162) ajatus pyhasté &idista ei ole kovin kaukana siitd, miten
omaishoitajaditien uskotaan arjessaan toimivan. Omaishoitajat itsekin ajattelevat usein,
ettd heidan tulee olla lempeita ja pitkdmielisid. Jos omaishoitajan perusluonne kuitenkin
on dkkipikainen, han tuntee syyllisyyttd. Omaishoitajadideissé voi ajatella yhdistyvén
sekd Kristevan pyhan aidin ettd lempeén ja hellan omaishoitajan kuvat. Pitkdmielisinkin
aiti saattaa suuttua herkasti, kun joutuu elamaan pitk&&n uuvuttavassa tilanteessa, jota
omaishoito raskaimmillaan on. Né&in ollen omaishoitajaéideill& pitéisi olla mahdollisuus

ilmaista ja késitella myds negatiivisia tunteitaan ja niistd nousevaa syyllisyytta.
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Vaikka omaishoitajuudessa on omat raskaat puolensa, ditien kirjoituksissa nékyi, etté he
olivat pohtineet omaishoitajuutta siihen ryhtyessaén ja sen aikana. Monen Kirjoituksista

kavi ilmi, miten itsestdan selvana he olivat omaishoitajuuden valitsemista pitaneet:
En olisi koskaan muuta valintaa harkinnutkaan. Aiti 10

Talle aidille omaishoitajaksi ryhtyminen on ollut itsestddn selvad. Tah&n on voinut vai-
kuttaa esimerkiksi &idin ajatus siitd, etta diti on lapsen ensisijainen hoitaja ja ndin ollen
my06s omaishoitaja. Kriisitilanteessa, joka lapsen sairaus tai vammaisuus on perheelle,
asiat, jotka voisivat olla monimutkaisia, tuntuvatkin yhtakkia selkeilta. Aiti on saattanut
ajatella, ettd omaishoitajana han voi paneutua enemman lapsen hoivaamiseen ja hoita-
miseen seka olla paremmin mukana suunnittelemassa ja toteuttamassa vaikkapa lapsen

kuntoutusta.

Huolehdin lapsestani niin kuin muutenkin tekisin, meilla se vain vaatii va-

h&n enemman voimia ja on pitkaaikaisempaa. Aiti 7

Tyoni otsikkoon nostamassani katkelmassa kuvastuu mielesténi hyvin se, miten tdma
aiti suhtautuu lapsensa omaishoitajuuteen. Lapsen kasvattaminen kuluttaa tavanomaista
enemman &idin voimia. Siitd huolimatta lapsi on térke& ja arvokas &idilleen. Taustalla
tuntuu myos olevan ajatus siita, ettd vaikka lapsi asuisi kotonaan hieman tavanomaista
pitempaan, jonakin pdivana hén itsenaistyy omalla tavallaan ja muuttaa lapsuudenkodis-
taan pois. Omaishoitajaéiti ei siis koe omaa tilannettaan lapsen kanssa téysin painvastai-

seksi kuin muilla vanhemmilla, vain hieman erilaisena.

5.3 Omaishoitajaaidin arki: raskaita hetkia ja valonpilkahduksia

Omaishoitajadidin arkeen kerrottiin kuuluvan monenlaisia asioita, joita ei kuulu tervei-
den lasten aitien arkeen. Aidit olivat padvastuussa muun muassa eri palveluiden hake-
misesta, osallistumisesta palavereihin eri yhteistydtahojen kanssa sek& lapsen sairaan-
hoidollisesta hoidosta. Moneen eri yhteistydkumppaniin yhteydessé oleminen on myos

itsessdan voimia kuluttavaa:
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Vammaisen lapsen kanssa joutuu taistelemaan monista hanelle kuuluvista
tuista ja olemaan yhteydessa eri instansseihin, se on valilla uuvuttavaa.
Aiti 4

Omalle lapselle omaishoitajana toimiminen néhtiin toisinaan raskaana ja voimia kulut-
tavana. Lapsi saattoi esimerkiksi valvottaa, jolloin univajeen takia lapsen hoito tuli ran-
kemmaksi. Henkistd kuormitusta omaishoitajadideille toivat lapsen sairaalajaksot sek&
tunne siitd, ettd apua ja palveluja saadakseen on taisteltava.

Sen sijaan, ettd olisi hakenut enemman apua jaksamistaan tukemaan, moni diti luotti

vain omaan sisuunsa:
Sanoin itselleni, etta on pakko jaksaa. Aiti 10

(---) psyykkisesti olemme jaksaneet melko hyvin, pojan la&kityksen vaih-
dellessa hanen mielialansa muutokset vaikuttavat perheenkin jaksamiseen.
Aiti 2

Omaishoidettavan lapsen vointi sekd hoidollisuus vaikuttavat siihen, miten raskaaksi
aiti kokee omaishoitajuuden. Lapsen voidessa paremmin koko perhe voi paremmin, kun
psyykkinen kuorma on pienempi. Huonommassa vaiheessa taas vaikea tilanne rasittaa
kaikkien perheenjasenten psyykkista sietokykya. Erityisen suuri kuormitus on omaishoi-
tajadidille, joka on padasiallisesti vastuussa lapsen hoidosta. Vaikeina hetkina ei naiden
kuvausten mukaan ole erikseen tarjottu lisdpalveluita helpottamaan perheen arkea, ei-
vatka didit ole ehka itse jaksaneet niitd hakea. N&in ollen on vain pitanyt purra hammas-
ta yhteen ja kestad, ehka sen ajatuksen voimalla ettd joskus tulee taas helpompi kausi.

Etenkin lapsen voinnin ollessa huono aidin psyykkinen jaksaminen on koetuksella. Aina
itse tilanteeseen ei ole saatavissa apua, joten ditien on kehitettava itselleen erilaisia kei-
noja, jotka auttavat heitd jaksamaan omaishoitoty6td sen raskaammissakin vaiheissa.
Aidit kertoivat, miten heidan jaksamistaan tuki se, ettd paasi tekeméaan jotain itselle

mieluista;

Kun taksi lahtee, huokaisen helpotuksesta. Lahden koiran kanssa lenkille

ja nautin aamuisesta luonnosta. Aiti 7

Tassa kuvauksessa diti kertoi aluksi, mita kaikkea heidan tavalliseen arkiaamuunsa kuu-

luu. Han on ensin heréttanyt lapsensa, hoitanut hdnen kanssaan aamutoimet ja saattanut
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hé&net viimein koulutaksiin. Téhén kaikkeen on mennyt aikaa ja toisinaan lapsen kanssa
aamut ovat vaikeita. Ei siis ole ihme, ettd &iti taksin l&hdetty& huokaisee helpotuksesta
ja kéy lenkillda ennen oman tydpdivansa aloittamista. Pieni hengahdyshetki on paikal-

laan, jotta &iti jaksaa oman ty0paivéansa ja sen paatyttya vield perheen omat arkirutiinit.

Omaishoitajalla on suuri riski uupua tydssaan, mikali hédnen jaksamiseensa ei kiinniteté
riittdvasti huomiota. Ammattilaisten tulisikin kohdata omaishoitaja itsenéisend tuen tar-
vitsijana, heidan asiakkaanaan. Omaishoitajat kokevat usein jadvansa yksin omaisensa
hoidon suhteen. Tdman estdmiseksi ammattilaisten tulisi muistaa kysya omaishoitajilta,
miten he jaksavat, millaista apua he kaipaisivat ja millaisten tukitoimien he kokisivat
auttavan heitd. Aina ei ole mahdollista jarjestad sellaista palvelua tai apua, jota omais-
hoitaja kaipaisi, mutta jo asiasta kysyminen ja mahdollisuuksien selvittdminen auttavat
omaishoitajaa jaksamaan. Hanelle ja& tunne, ettd ammattilainen on kiinnostunut juuri
heidan tilanteestaan ja juuri hanen jaksamisestaan, ja etsii yhdessa omaishoitajan kanssa
erilaisia ratkaisuvaihtoja, sen sijaan etta vain sanelisi mita palveluja on tarjolla. (Malmi
& Mékeléd 2011, 125.)

Aidit kuvasivat arkensa uuvuttavimpia hetkia seuraavasti:

Raskaat uuvuttavat hetket arjessa ovat olleet lapseni sairaalajaksot (---),
seka paperisota yhteiskunnan byrokratiaa vastaan. Aiti 5

(---) paperisota= ainainen lomakkeiden tayttdminen turhaan, ilman etta
palveluita mydnnetaén, vaikka suullisesti olisi jo luvattukin joku palvelu
[ja] se ettei kukaan auta, olen yksin vastuussa lapsen kaikista erilaisista
asioista ja joudun taistelemaan ja perustelemaan ja kaivamaan jopa sel-
ville lakipykalat ja KHO:n ennakkopaatokset, joidenka perusteella lapseni
olisi oikeutettu tiettyyn apuun tai palveluun. (---) Minun kaikki aika ja
voimat menevat lapsen hoitamiseen tai lapsen asioiden hoitamiseen. Mi-
nulla on kaytossa lakisaateiset 3 oh-vapaata /kuukausi. Muita toimivia tu-
kimuotoja minulle ei ole tarjottu. Olen toistuvasti useiden vuosien ajan
pyytanyt erilaisia tukia ja apua, mutta aina olen saanut vastuksen " ei kuu-
lu teille”. Aiti 9

Nama aidit kertovat, miten raskaalta heistd tuntuu hakea lapselleen tdman tarvitsemia

palveluita ja tukitoimia. Toinen &ideistd on my6s saanut kuulla, etteivat hédnen hake-
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mansa tukitoimet kuulu heille. Nykyinen palvelujarjestelma ei ole joustava, eiké kaikki-
en erityislasten tarpeisiin ole heille sopivia tukitoimia. Esimerkiksi kehitysvammaisille
lapsille ja nuorille on olemassa paljon enemmaén palveluita ja tukitoimia, kuin vaikkapa
jonkin neurologisen héirién omaaville lapsille ja nuorille. Jos kuntoutus tai asumisyk-
sikkd on suunniteltu kehitysvammaisten tarpeisiin sopivaksi, ei se sovi neurologisen
hairion omaaville lapsille ja nuorille, joilla on erilaiset tarpeet. T&mén vuoksi olisi erit-
tain tarkeda kehittdd palveluita sellaisiksi, ettd ne sopisivat niité tarvitseville. Liséksi
tyontekijoilla tulisi olla tietoa erilaisista palvelumuodoista sekd aikaa toimia yhdessa

omaishoitajien kanssa ja rakentaa hyvéé asiakassuhdetta.

Ammattilaisten toiminta yhdessd omaishoitajien kanssa on monella tavalla avainase-
massa, kun pohditaan keinoja omaishoitajuuden toteuttamiseen ja omaishoitajan jaksa-
miseen tyossadan. Hyvan ja luottamuksellisen suhteen rakentamista omaishoitajaan ei
voi liikaa painottaa. Kun omaishoitaja kokee ongelmia suhteessa ammattilaisten kanssa
tyoskentelyyn, ne johtuvat usein esimerkiksi sivuuttamisen ja odotuttamisen kokemuk-
sista. Omaishoitaja voi kokea, ettei heidén tilannettaan oteta huomioon yksilolliseng,
vaan heidat niputetaan samaan kategoriaan kaikkien muiden omaishoitajien ja -
hoidettavien kanssa. Toisinaan vaikkapa paatdsten tekeminen saattaa viivastyd, ja mika-
li viivéastyksen syistd ei kerrota omaishoitajalle, saattaa han kokea, ettei mitain todellista
syytd odottamiseen olekaan. Ndma ovat seikkoja, jotka hankaloittavat yhteisty6ta jat-

kossa, joten niihin olisi ehdottomasti puututtava. (Jarnstedt 2011, 149.)

Muita hankaluuksia aiheuttavia tekijoitda ammattilaisten ja omaishoitajien vélisessa yh-
teistydssa ovat ennakoimattomuus, ammattikielen kayttdminen, Kielteisen myétatunnon
osoittaminen seka tiedon ja kiinnostuksen puute, muistuttaa Jarnstedt (2011, 149). Kun
ammattilaiset kayttavat hoidettavasta puhuessaan ammattikieltd, saattaa omaishoitajalta
jaada jokin asia ymmartamattd. Lisédksi ammattikielen kayttdminen lisdd omaishoitajan
kokemusta siitd, ettd tilanteessa ohitetaan niin hoitaja kuin hoidettavakin. Joidenkin
omaishoitajien on Jarnstedtin mukaan vaikeaa kasitelld ammattilaiselta tulevaa kauhiste-
lua tai s&alid vaikeassa tilanteessa. Tdman vuoksi tasta kielteisestd myotatunnosta tulisi-
Kin pidattaytyd, ja osoittaa tilannetta kohtaan positiivista myotatuntoa, kuten empatiaa ja
rinnalla kulkemista. Tiedon ja kiinnostuksen puutteena hoitaja kokee tilanteen, jossa
han joutuu selittdmddn omaa ja hoidettavan tilannetta yha uudelleen ja uudelleen alati

vaihtuvalle ammattilaisjoukolle.
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Raskaampien hetkien vastapainona oli pienid ja suuria ilonaiheita. llon aiheita ei mainit-
tu valtaosassa kirjoituksia. Tdma saattaa johtua siité, ettd omaishoitajan arki on raskasta,
eikd aideille ole ollut helppoa kirjoittaa arjen iloista. Kun paallimmaisina tunteina on
huolta, ahdistusta, surua ja turhautumista, ei iloisista asioista ehk& osaa kirjoittakaan

helposti.

Hieno hetki on, kun lapsi tulee halaamaan ja sanoo, etta olen "paras aiti".
Aiti 10

Oman lapsen omaishoitajuus on raskasta, silla aiti joutuu ké&sittelemaan erilaisia surun,
pettymyksen, pelon sek& luopumisen tunteita. Toisaalta erityislapsi on myds ilon ja on-
nen aihe. Tamé on tarked seikka, jota ei ole syytd unohtaa. Eras aiti 16ysi iloa lapsen

osallistumisesta perheen arkeen:

Positiiviset ja palkitsevat hetket: lapsen hymyt
ja onnistumiset = lapsi paase oikeilla apuvélineilla ja oikean asenteen

omaavan avustajan kanssa mukaan arjen toimintoihin. Aiti 9

Ei ole itsestdédn selvad, etta erityistd hoivaa ja huolenpitoa tarvitseva lapsi pystyy osallis-
tumaan muun perheen kanssa arkisiin toimiin. Esimerkiksi uimassa tai elokuvissa kay-
minen tai ruuanlaittoon osallistuminen saattavat vaatia niin apuvélineitd kuin avustajan-

kin. Kun lapsi sitten padsee osallistumaan perheen arkeen, on se aidille ilon hetki.
Myos omaishoitajadidin muut laheiset ihmissuhteet tuovat elamééan iloa:
Lapsenlapsi tuo iloa elamaan. Aiti 6

Isovanhemman roolissa tdmé& omaishoitajaditi padsee toimimaan eri tavalla, kuin on
omille lapsilleen toiminut vanhempana. Isovanhempi voi huoletta hieman hemmotella
lapsenlastaan ja nauttia isovanhemmuudestaan. Nama iloiset hetket auttavat varmasti

jaksamaan omassa arjessa oman lapsen kanssa.

41



5.4 Suhde lapseen

Aidit pohtivat kirjoituksissaan myods suhdettaan omaishoidettavaan lapseensa. Moni
aideista kirjoitti, miten suhde omaishoidettavaan lapseen on tiiviimpi kuin perheen mui-

hin lapsiin:

Lapsen ja minun valilla on todella vahva side, vahvempi kuin muiden lap-
sien kanssa, koska han on myos fyysisesti lahes aina kanssani. 11-vuotias

poika

Mikali aiti on osa-aikatytssa tai kotiditind, hanella on huomattavan paljon enemmaén
aikaa olla lapsensa kanssa kuin tydsséakayvalla vanhemmalla. Mikéli lapsella on sisaruk-
siaan lyhyemmét paivahoito- tai koulupdivat, tulee han vaistamatta viettaneeksi enem-
man aikaa aitinsa kanssa kuin sisaruksensa. Aidit oppivat tuntemaan erityisen lapsensa

hyvin, sill& heidén taytyy toisinaan toimia lapsensa tulkkeina muulle maailmalle.

Kuten Pirkko Lahtinen (2008, 13-15) toteaa, sairaan tai vammaisen lapsen hoito sitoo
aitia enemman kuin terveen lapsen hoito. Kun hoito on intensiivisempad, aiti tulee viet-
tdneeksi paljon aikaa erityista hoivaa ja huolenpitoa tarvitsevan lapsensa kanssa. Hanel-
l4 saattaa my0s olla erittain korkeat vaatimukset lapsensa hoidon suhteen, jolloin hoito-
vastuun luovuttaminen muille ei ole helppoa. Téllaisessa tilanteessa aidin ja lapsen vé-
lille syntyy tavallistakin vahvempi suhde, jota myds omaishoitajadidit kirjoituksissaan

kuvasivat.

Lasta kuvatessaan moni diti turvautui diskurssiin, jota lapsesta tuotetaan esimerkiksi
sairaanhoidon ja sosiaalitydn ymparistoissd. Tama nakyy esimerkiksi seuraavissa teksti-
katkelmissa, joissa olen alleviivannut termit, joita kdytetddn yleisesti niin ladketieteen

kuin sosiaalityon ammattilaispuheessa:

Lapsi vaatii myds toiminnanohjausta ja apua paivittaisissa toiminnoissa,

vaikka onkin omatoiminen. Hanta ei voi paastda ulos ilman valvontaa,

koska hanelld on karkailutaipumusta. Vaarantajua ei juurikaan ole, joten

han vaatii varsinkin liikenteessa tarkkaa valvontaa. 11-vuotias poika
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Toki lapsi tarvii arkiaskareissa enemman apua kuin sisaruksensa, mutta
raskainta arjessa jatkuvan valvonnan ohella on lapsen taipumus juuttua

asioihin ja kysella samoja asioita kymmenia kertoja. 15-vuotias poika

(---) sitten jo lapsi tuleekin ja yleensa syé enemman tai vahemman areana,

koska siirtymat ovat hanelle vaikeita. 15-vuotias poika

Lasta mééritellaan erilaisten vaikeuksien ja haasteiden kautta, kun hanelle mietitdén
sopivaa péivahoito-, tai koulupaikkaa tai muita palveluja. Ndin ollen &idit lapsistaan

kertoessaan kayttavat samoja sanoja kuvatessaan lapsensa erityisyytta.

5.5 Palvelut

Omaishoidon tukea ajatellaan usein vain rahasummana, jonka omaishoitaja saa kuukau-
dessa vastineeksi antamastaan hoivasta ja huolenpidosta. Kuitenkin omaishoitoon kuu-
luu olennaisesti hoidon tukeminen erilaisilla tukipalveluilla. Lakiin kirjattu omaishoita-
jan oikeus 3 vuorokauden vapaaseen kuukaudessa oli omaishoitajadideillékin kaytossa.
Vapaa voidaan jarjestaa eri tavoin, esimerkiksi kunnan omassa tilapaishoitoyksikdssa

tai perhehoitona:

Mit4an tukitoimia en ole sen jalkeen saanut, paitsi tilapaishoito 1/kk. Aiti
11

Lapsella on tukiperhe 1 vki/kk ja muita tukia emme ole kaivanneet. Aiti 1

Jalkimmaisessé tapauksessa tilapdishoito omaishoitajan vapaan ajan on siis jarjestetty
tukiperheessd. Ratkaisu on hyva etenkin pienille lapsille, joita vanhemmat eivat halua
laitoshoidon piiriin edes lyhyeksi aikaa. Tukiperheitd on kuitenkin hyvin vahén, joten
kaikille halukkaille ei ole mahdollista tarjota perhehoitoa. Yksi diti pohti kirjoitukses-

saan vertaistuen tarkeyttd osana palveluja:

Olen ollut sopeutumisvalmennuskurssilla, muuten vertaistukea ei juuri-
kaan saa. Joskus meilla on kaynyt myds vammaishuollosta avohuollon oh-

jaaja, mutta koin kdynnit jotenkin stressaaviksi. Aiti 3
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Avohuollon ohjaajan k&ynnit ovat tukitoimi, jossa tyontekija tapaa joko lasta tai nuorta
tai perhettd. Kaynneilld voidaan tydskennelld erilaisten asioiden kanssa. Kyseinen diti
on kokenut kaynnit negatiivisesti. Han on kenties kokenut, ettei saa apua sellaiseen asi-
aan, jonka han itse kokee ongelmaksi. Tyontekijalla saattaa olla erilainen kasitys siitd,
mika on asiakkaan ongelma, jonka kanssa tulisi tydskennelld. Tassé tapauksessa kaynnit
ovat siis loppuneet. Olisikin tarkea, ettd asiakkaat ja tyontekijat voisivat kdyda tasaver-

taisina keskustelua siitd, minka ongelman parissa heidan tulisi yhdessé tydskennella.
Sama diti jatkoi kirjoituksessaan palvelujen kehittamisesta:

Ehka paras tuki olisi hoitopaikkojen parempi jarjestyminen, nyt pitaa tie-
tda halutut hoitoajat neljan kuukauden jaksoissa, mutta todella aikaisin.
Esim. nyt pitdd jo ennen heindkuun puoltavalia tietdd hoidon tarve ajalle
lokakuu-tammikuu. Ei kukaan voi oikeasti tietdd! Voisiko esim. kyselya
myGhastyttaa, esim. etté loka-tammikuun hoitotarpeet pitéisi tietaa vaikka
paria viikkoa tai kuukautta aiemmin. Tai etta saisi helpommin nopeaa hoi-

toapua, esim. muutamaksi tunniksi jos on vaikka vanhempainilta. Aiti 3

Aiti kertoo, miten aikaisin hoidontarve on tiedettava ja ilmoitettava tilapaishoitopaik-
kaan. Aikainen ilmoittaminen hoidon tarpeesta palvelee sitd, ettd yksikssa on riittavasti
henkilokuntaa, muttei lapsia liikaa. Aiti toivoo tahan muutosta, esimerkiksi varausajan
lyhentdmisté tai lyhyen hoitoavun saamista. Néiden avulla omaishoitajadideille olisi

mahdollista toimia ilman kuukauden etukateissuunnittelua.

Vaikka lapsiperheen arki olisi miten hyvin suunniteltua ja aikataulutettua, pienikin asia,
kuten pesukoneen rikkoutuminen tai molempien vanhempien sairastuminen samaan
aikaan k&antad koko hyvin suunnitellun arjen nurin. Tilapéishoidon varaaminen useaa
kuukautta ennen hoidon tarvetta vaatii omaishoitajadideiltd kohtuutonta suunnittelua.
Monen erityislapsen perheessa arjen tulee olla tavanomaistakin rutiininomaisempaa,
silla nopeat muutokset saattavat olla erittdin hankalia lapsille ja nuorille, joilla on vaike-

uksia erilaisissa siirtymétilanteissa.

Jos palvelua pitdd hakea kuukausia ennen tarvetta, se vaatii dideilta todella huolellista
suunnittelua. Ja koska suunnitelmat voivat muuttua, saattaa myds hoidon tarve muuttua,
eikd hoitoaikaa voi véalttamatta endd muuttaa. Tdma jaykkyys palvelujen tarjoamisessa

johtaa siihen, ett4 &idit kokevat palvelun kayttdmisen hankala. Kun palvelua ei ole help-
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po kayttad, sita kaytetddn todennékoisesti vahemman. Néin ei saisi kuitenkaan olla, on-
han kyseessé lakisaateinen palvelu omaishoitajan jaksamisen tukemiseksi.

Huolestuttavaa oli, ettd 11 aidista seitseman Kirjoitti, ettei heilla ole kaytdssdédn mitaan
omaishoitoa tukevia palveluita. Kirjoituksista ei kdynyt ilmi syita sille, miksi heilla ei
ollut palveluita kaytossa. Kenties tarjotut palvelut eivét ole omaishoitajaditien tarpeisiin
sopivia, tai niista ei ole kerrottu tarpeeksi hyvin. Palvelujen soveltumattomuus sek& pal-
velujarjestelman monimutkaisuus ovat osasyiné palvelujen kéyttamattomyyteen esimer-

Kiksi tassa Kirjoituksessa:

Ensinnékin olen aina kokenut palvelut ja tukitoimet sellaiseksi, josta ei
meinaa saada kunnolla selvaa. Lisaksi usein palvelut on tehty kaikille sa-
manlaisiksi ja yksilolliset raataloinnit ovat vaikeita. Omaishoitajana las-
taan hoitavan palvelut, tarkoitan virkistystoimintaa yms., pitaisi erottaa
vanhusten hoitajien ko. palveluista. My6s lapsensa omaishoitajana toimi-
vien kirjo on suuri, siksi palveluissa pitaisi tama paremmin huomioida.
Se, ettd omaishoitaja paasee valilla hengéhtdmé&an hoidettavastaan, oli
hoidettava sitten lapsi tai vanhus, on varmaan se yksi tarkeimpia asioita.
Se, mihin hoidettava silla aikaa menee tai jaa on hoidettavan ja hoitajan
kannalta ydinasia. Jos hoito on hyvaa, lapsi viihtyy, niin vanhempikin saa

mielenrauhan. Aiti 7

Aiti Kirjoittaa, etta hyvan tilapaishoitopaikan saaminen lapselle auttaisi hanti jaksa-
maan. Omaishoitajien jaksamista tukevaa virkistystoimintaa on mygs tarjolla. Kaikki

eivat kuitenkaan paase siihen osallistumaan:

Omaishoitajille jarjestetyt tilaisuudet ovat aina ns. virka-aikana johon mi-

nun on ollut mahdoton osallistua.. Aiti 11

Moni &iti kirjoitti vasymisestaan palveluiden hakemisen vaikeuteen ja omaan tilantee-

seen sopimattomuuteen:

Kaupungin sosiaalityontekijat vaihtuvat liian usein, ikind ei tieda kenelta
kysyy neuvoa. Vuodet ovat opettaneet sen, ettd on ollut pakko selviytya ja
selvittaa itse asiat, neuvoa ja tukea ei ole "tarjottu™ jos sita ei ole ymmar-

tanyt itse pyytaa. Aiti 11
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Joskus iltahoitoa saisi tarjota. Aiti 8

Tyontekijoiden vaihtuvuus on ongelmallista hyvén asiakassuhteen rakentumisen kannal-
ta, silld omaishoitajaditi joutuu aina uuden tydntekijan kohdatessaan kertomaan hénelle
perheensd tilanteesta. Eri tyontekijat saattavat my0ds painottaa erilaisia asioita, joten
senkin vuoksi tyontekijén vaihdos voi olla daidin mielestd hankalaa. Kun tyontekija toi-
mii omaishoitajadidin kanssa yhteisty6ssa ja hanellé on riittavasti aikaa hanelle, koetaan
suhde tyontekijadn omaishoitoa tukevaksi voimavaraksi:

Avohuollon ohjaajan, sosiaaliohjaajan, milla nimell& han sitten onkin tuki
ja kuunteleva korva oli aikoinaan tosi tarkea apu minulle. Ainakin elamén

muutoskohdissa on jonkinlaisen oman tukihenkilon apu tarkea. Aiti 7

Eldma on jatkuvaa muutosta, ja olisi tarkead, ettd perheen saamat tukitoimet muuttuisi-

vat heidan elaméntilanteidensa mukana, kuten seuraava diti Kirjoittaa:

Palvelujen tarve ja muoto myds muuttuvat lapsen kasvaessa. Se, mika toi-
mi lapsena ei esimerkiksi ole enda toimiva palvelu murrosikaisen nuoren
hoitoa ajateltaessa. Palvelujen olisi hyva tahdata myos tulevaan ja kirjata
ne pitemmén ajan tavoitteet tarpeeksi konkreettisesti. Aiti 7

Omaishoidon toteuttaminen olisi parempaa, jos siihen olisi tehty ajantasaiset suunnitel-
mat, joita paivitettaisiin tilanteiden muuttuessa. On toki vaikeaa ennustaa, millaisia pal-
veluita lapsi tai nuori tulee myéhemmin tarvitsemaan, mutta monessa asiassa paremmal-
la etukateissuunnittelulla voisi parantaa omaishoitajan jaksamista ja sitd kautta omais-
hoidon toteutumista.

5.6 Heikot diskurssit

Heikkoja diskursseja 16ytyi aineistostani omaishoitajuuden tulevaisuudesta ja arvostuk-
sesta, omaishoitajadidin ty0elamastd, tukiverkoista, parisuhteesta, suhteesta muihin lap-
siin seka muista ihmissuhteista, kuten suhteista sukulaisiin ja ystaviin. Diskursseja ei
ollut maaréllisesti paljon, mutta ne kertovat myds omaishoitajaéidin ajatuksesta ja siita

elamastd, jota han perheineen el&a.
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Tulevaisuudesta todettiin yleisesti, ettei omaishoitajuuden jatkoa oltu juuri pohdittu.
Esimerkiksi omaishoitajana toimimisen lopettamista ja lapsen muuttamista pois kotoa ei

ollut suunniteltu. Aidit ajattelivat, ettd asiaa pohditaan kun se on ajankohtaista:

En ole ikind pohtinut kuinka pitkd&an aion toimia lapseni omaishoitajana.

Nyt mennaan nain ja katsotaan mita tulevaisuus tuo tullessaan. Aiti 5

En osaa tai uskalla vield ajatella, koska lapsemme kotoa muuttaisi. Paljon
ratkaisee se, millaisia paikkoja kodiksi on tarjolla ja kuinka asiat tulevai-

suudessa menevat. Aiti 7

Eras &ideisté oli pohtinut asiaa siitd ndkokulmasta, ettd lasten muuttaminen pois kotoa
on luontevaa ja osa heidan aikuistumistaan. Vaikka erityislapsi saattaa asua kauemmin
kotona kuin sisaruksensa ja muuttaa omaan kotiinsa tuetun asumisen piiriin, on sekin

joskus edessa:

Nyt huolena on tietysti aikuistuminen ja mita yleensa sitten tapahtuu. Poi-
ka tulee muuttamaan pois kotoa ja itsendistymaan. Voi olla ettei nyt Kii-
reelld heti kun 18 v. tulee tayteen, mutta sopivaan aikaan parikymppisena.
Pakko sanoa, ettéa tama paatos tulevaisuudesta auttaa myos jaksamaan.

Eli joskus lapset lentaa pesasta ja mina saan omaa aikaa. Aiti 10

Aiti kokee lapsensa tulevan itsendistymisen myGds voimavarana. Kun lapset ovat muut-
taneet omilleen, on didilla enemman aikaa itselleen. Oman ajan lisdantymisen myoté aiti

voi tehdd enemman asioita, joista hén saa mielihyvéa ja jotka virkistavat hanta.

Omaishoitajan arvostus tuli esille yhdessé kirjoituksessa. Tdma &iti pohti omaishoita-

juuden arvostusta ja vahaisen arvostuksen vaikutuksia esimerkiksi tydeldmassa:

Vaikka toiset ihmiset arvostavat omaishoitajia, toiset eivat ollenkaan. Jos
saisimme edes yht& paljon tukea kuin ty6ttomat, silla olisi suuri merkitys.
Kuitenkin meidankin tapauksessa, ilman omaishoitoa, poika ei juurikaan
kommunikoisi, han olisi paljon aggressiivisempi ja varmasti tarvitsisi ai-
nakin jonkin verran laitoshoitoa, joka on yhteiskunnalle kalliimpaa. Jos
yhteiskunta tukisi meitd enemman rahallisesti, ihmiset arvostaisivat

omaishoitajia enemman. Jaksaisi paremmin keskittya terapeuttisiin toimiin
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kun ei tarvitsisi huolehtia raha-asioista. Turhaa byrokratiaakin voisi valt-
taa, eika aina saa informaatiota riittavasti. Pelkaan myds, miten tulevai-
suudessa saan tyotd, jos tyonantaja ei osaa arvostaa aikaani omaishoita-

jana. Aiti 3

Omaishoitoa ajatellaan usein yhteiskunnan kannalta halpana tapana hoitaa ihmisig, jotka
muuten olisivat erilaisten palveluasumisen muotojen tarpeessa. Omaishoitajia ei kuiten-
kaan missdadn nimessa tulisi ajatella vain halpana tyévoimana, vaan nahdé heidan teke-

mansa vaativan ja kuluttavankin hoivatyon arvo itsessaan.

Arvostuksesta kirjoittanut diti pohti myos sitd, miten omaishoitajuus vaikuttaa tyoela-
massd. Muut aidit Kirjoittivat suoraan siita, millaista on yhdistaa erityislapsen omaishoi-

tajuus ja tydelama:

Tyoskentelin tuohon aikaan laivalla, mutta irtisanoin itseni ja laitoin lap-

seni tyon edelle. Aiti 5

Tyoelamassa olen ollut nyt kotiditiyden jalkeen kuutisen vuotta. Teen osa-
aikaista tyota lasten parissa. Osa-aikainen ty6 sopii meidan perheen sys-
teemiin talla hetkella, kun miehellani on epasaannéllinen tybaika. Aiti 7

Omaishoitajadidit Kirjoittivat joutuneensa tasapainoilemaan omaishoitajuuden ja tyo-
elamén vaatimusten valilla. Omaishoitajaksi ryhdyttyddn osa omaishoitajista tekeekin
valintoja tydelamaén osallistumisen suhteen. Osa heistd kokee, ettei pysty suoriutumaan
seka tyosta ettd lapsensa hoidosta, joten he hakeutuvat esimerkiksi osa-aikat6ihin, vé-
hemman vaativaan tydpaikkaan tai irtisanoutuvat tydstdén. Toista poisjad@minen tai osa-
aikaisuuden myo6ta pienempaan palkkaan tyytyminen voi kuitenkin aiheuttaa taloudel-
lista hankaluutta perheissd, joissa on totuttu tiettyyn tulotasoon. Lisaksi esimerkiksi
vammaisen lapsen hoitamisesta saattaa aiheutua lisékustannuksia, joita ei voida kattaa
muilla saatavilla tuilla. Téllaisista tilanteista selvidminen ja tyon ja omaishoidon yhdis-

tdminen aiheuttavat stressid ja kuormittavat omaishoitajia:

Olen pyrkinyt olemaan aktiivinen tygeldmassa. Opiskelin ylemmén kor-
keakoulututkinnonkin lasten syntymien jalkeen. Tyon ja arjen yhteensovit-

taminen on ollut vaikeaa. Olen pyrkinyt olemaan toissa "joka valissd", ai-
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na se ei ole ollut mahdollista pojan tilanteen vuoksi. Nyt viimeiset kaksi
vuotta olen ollut tydssa, joka joustaa mukavasti. Aiti 10

Omaishoitajan henkinen ja fyysinen toimintakyky saattaa omaishoidossa olla erittainkin
kovan rasituksen alla. Tasta syysta tyomarkkinoille osallistuminen saattaa vaikeutua ja
jopa tulla mahdottomaksi. Vaikka omaishoitaja oppii uusia tietoja ja taitoja omaistaan
hoitaessaan, voi hoitotyén fyysinen tai psyykkinen kuormitus syéda hédnen voimavaro-
jaan niin, ettd hanen on tehtdva muutoksia tydssédkayntiinsd. Monesti muutokset ovat
tyén vaihtaminen véhemman vaativaan, erilaisten osa-aikaisuuksien tekeminen tai tyos-
td kokonaan pois jaé@minen. Omaisensa hoitaminen on laillinen syy olla ty6ttdmana,
joten omaishoidon vuoksi ei tyottomyyskorvausta voi jattdd maksamatta. (Heino 2011a,
35-36.)

Ainoa mita minulla on, on omaishoitajuuteni lisdksi oma tyoni. Se pitaa
minut taysjarkisend hengissa talla hetkella. Tyoelaméassakin olen joutunut
epasuosioon, enka ole lukuisista lapsestani johtuvista poissaoloistani joh-
tuen saanut esim. ylennyksia tai palkankorotuksia ja tdméa asia on sanottu

minulle aivan suoraan. Aiti 9

Talle aidille tydssakaynti oli paitsi voimavara, myos kuluttava tekija. Monille omaishoi-
tajille on tarkeda pystya olemaan mukana tydelamassa. Tyonsa kautta he tavallaan saa-
vat hengdhdystauon omaishoitoon ja voivat toteuttaa itseddn muun osaamisensa kautta.
Tama pitad paikkansa silloin, kun tyon ja omaishoidon yhteensovittaminen on mahdol-
lista. Koska Suomessa on totuttu kokoaikaisen tyon tekemiseen, ei erilaisten osa-
aikaisuuksien jarjestaminen ja tyon sovittaminen yhteen muun eldméntilanteen kanssa
ole aina yksinkertaista. Monissa maissa esimerkiksi pienten lasten &itien on huomatta-
vasti helpompi tehdéd osa-aikaista ty6td, jolloin mahdollistuu sekd omista lapsista huo-
lehtiminen ettd perheen tulotason nostaminen. Suomen tydllistymiskédytantdja ja niiden
osa-aikaistamiseen liittyvia sosiaaliturvaetuja olisikin syyta tarkastella kokonaisuutena,

jotta jarjestelmaa voitaisiin kehittadé joustavammaksi. (Heino 2011b, 97-98.)

Yksi &ideistd koki kuitenkin tydonséd omaishoitajaditind tervetulleena vastapainona tyo-

roolille, vaikka omaa aikaa tyon ja omaishoidon lisaksi ei jadanytkaan:

Tyoroolissa saan olla tarpeeksi, kokopaivaisesti. Tyoni on upeaa, pidan

tydsténi, saan siitakin voimaa, vaikka joskus sekin uuvuttaa. Siella voin to-
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teuttaa itseani monella tavalla ja tavata paljon ihmisia. Aidin rooli - ja
tyérooli - hyvin vahan muuta. Aiti 10

Vaativa ty6 voi toimia tervetulleena vastapainona omaishoitajaditina toimimiselle. Télle
aidille ei ehka sopisi vahemman vaativan tyon etsiminen. Omalle ajalle pitéisi silti jadda

aikaa, jotta aiti ehtisi palautua niin omaishoidon kuin tyén aiheuttamista rasituksista.

Aidit kasittelivat tyéelaman ohella kirjoituksissaan sita, miten tukiverkot heidan arjes-
saan toimivat. Tukiverkot ovat tarkeitd omaishoitajan jaksamisen kannalta, silla ne voi-
vat edesauttaa tydskentelya kodin ulkopuolella ja tuoda omaishoitajalle kaivattua omaa

aikaa:

Vanhempani olivat laheisia lapsillemme ja ottivat usein heitd mokille, seka
olivat lasteni arjessa mukana paivittdin kun asuivat muutaman sadan met-
rin paassa meista. Mutta nyt on tilanne muuttunut kun he ovat poistuneet

keskuudestamme. Aiti 5

Mummut ovat olleet tarkeadssa roolissa, esim. hoitaneet toista lasta kun
olimme sairaalassa. Mummut hoitivat lapsia, kun luin tenttiin tai tein vie-

reisessa huoneessa kirjallisia toita. Aiti 10
Myos muut ihmiset kuin lahisukulaiset voivat muodostaa toimivia tukiverkkoja:

Meille eksyivat lahinna vanhemmat sukulaissedat ja tadit. Naapurustosta-
kin 16ytyi tukijoita. Fysioterapeutti oli kaikella tavalla mukana hengessa.
Aiti 10

Vertaisia lasten omaishoitajia olen tavannut paljon, jarjestosektorilla ja
koulun vanhempainkokoontumisissa. Ne ovat my6s mukavia. Joskus tun-
tuu, ettd itselld on asiat loistavan hyvin, verrattuna johonkin toiseen per-
heeseen. Aiti 10

Tama 4&iti kuvailee, miten on saanut tukea naapureilta, fysioterapeutilta sekd muilta
omaishoitajavanhemmilta. H&n on saanut siis tukea niin ammattilaisilta kuin vertaisilta.
Asiakkaan tilanteeseen paneutuneen ammattilaisen panosta omaishoitajan jaksamisessa
ei voi tarpeeksi korostaa. Liséksi toimiva vertaistuki auttaa jaksamaan omaishoitajan

arkea ja toimii voimaannuttavana tukena.
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Mikali omaishoitajadidilla oli puoliso, koettiin suhde héneen voimia tuovaksi. Lasten
isat olivat mukana lapsenhoidossa, vaikka omaishoitajuuden vuoksi padvastuu oli &i-

deilld. Aidit kertoivat, miten he puolisonsa kanssa toimivat tiimina lapsen hoidossa:

Meista on mieheni kanssa hioutunut hyva tiimi hoitamaan asioita. Toinen
jatkaa siitd mihin toinen lopetti. Jos minulla meinaa pinna palaa, mies tu-
lee tilalleni. Aiti 7

Yksinhuoltajana oleva diti epaili, ettei tule 10ytdmaan uutta puolisoa itselleen johtuen

haastavasta elaméntilanteestaan:

Tuskinpa saan parisuhdettakaan, koska moni mies ei halua sitoutua eri-
tyislapsen kanssa elamiseen (---). Aiti 3

Paitsi aitiyden, my0s parisuhteen koettiin olevan samanlainen kuin pikkulapsiperheissa:
Parisuhde, kuin pienten lasten perheilla. Aiti 8

Aiti tarkoittanee tall4 sellaista tilannetta, jossa ainakin toisella vanhemmista on huomat-
tava univelka ja pariskunnalla ei ole yhteista aikaa ilman lapsia. Parisuhde saattoi olla

vaikeassa tilanteessa muutenkin:

Parisuhde on joutunut koville. Tuntuu, ettd kaikki on koettu. Kahdenkes-
kisté aikaa ei ole. Talouskin oli tosi kovilla, erityisesti juuri tuolloin 20086,
jolloin hain jopa ruokalappuja seurakunnalta (vaikken ole erityisesti aktii-

vi muuten sinnepain). Aiti 10

Raha-asioiden painaessa mieltd ei ole helppoa pitédé huolta parisuhteen hyvinvoinnista.
Erityislasten perheissé saattaa olla suuriakin lapsen sairaudesta tai vammasta johtuvia
kuluja, joista on kuukausittaisia. Vaikka osaan menoista saa rahallista tukea, saattavat
lapsen menot olla huomattavastikin suurempia kuin terveiden sisarusten. Eripuraa saat-
taa taloudellisesti heikon tilanteen lisdksi tuoda esimerkiksi vanhempien véliset néake-
myserot lapsen hoidosta. Yksi &iti kirjoitti, miten he ovat tilanteeseen miehenséa kanssa

suhtautuneet:

Mieheni kanssa emme ole koskaan kovin "syvallisesti" pojan tilannetta
analysoineet. Olemme p&adasiassa toimineet hiljaisessa ymmarryksessa.
Aiti 10

51



Aidin mukaan he eivit ole puolisonsa kanssa sen tarkemmin lapsensa asiaa pohtineet.
Kenties parilla on samankaltaiset nakemykset erityislapsen hoidosta, jolloin suurempaa
keskustelua lapsen tilanteesta ei synny. Tassé kirjoituksessa on mielestani myos jotakin
perin suomalaista: eldmén mukanaan tuomat tilanteet otetaan vastaan sellaisina kuin ne

tulevat.

Osalla dideista oli omaishoidettavan lapsensa lisaksi muitakin lapsia. Aidit Kirjoittivat,
miten sisarukset eroavat toisistaan. He kokivat huonoa omatuntoa siita, etta erityislapsi

vie paljon vaatiessaan huomiota perheen muilta lapsilta:

Kaikkein eniten olen tunnon tuskia saanut siitd, kuinka nuorempi lapsem-
me saisi tarpeeksi hoivaa ja tukea, kun erityislapsi on niin paljon aikaa
vieva. Esikoisen ollessa tilapaishoidossa pyrimme tekem&in nuoremman
lapsen kanssa asioita, joista han tykkaa. Kaymme kylassa ja tapaamme su-

kulaisia silloin enemman. Aiti 7

Hienoa on nahda myods kun pikkusisko opastaa poikaa ja yhdessa he jar-
jestévat huonetta, pelaavat tai kuvaavat hassuja videoita. llman, etta aidin

on aina puututtava ja ohjailtava. Aiti 10

Lapseni vaati erittdin paljon. Toinen (terve) lapseni ei vaatinut mitaan.
Ainakin tuntui silta. Pienet flunssat tai rokot tai nirhaumat eivat millaéan
tavalla tunnu arjessa. Isommat sairaudet, kohtaukset, pitkat sairaalajaksot
- se on ollut meille tavallista. Olisin ehkd hankkinut enemman lapsia, jos
ensimmainen olisi ollut terve. Toisen lapsen onneksi sain, terveenkin. Aiti
10

Joskus minua hairitsee, etten voi toiselle lapselleni aina antaa tarvittavaa
huomiota. Poika vie "touhuillansa” aina suurimman osan ajastani. Viimei-
sen puolen vuoden aikana olen kaksi kertaa paassyt tyttareni kanssa kah-

destaan "kaupungille”. Aiti 10

Aidit kuvasivat, miten omaishoitajuus vie aikaa ja voimavaroja, jotka ovat pois erityis-
lapsen sisaruksilta. Vaikka toisaalta ditien mielestd sisarukset saavat perheen elamasta
oppia siitd, miten kaikki ihmiset ovat erityisié ja arvokaita, kokivat he syyllisyytta siita,

etteivat ehtineet viettdd muiden lasten kanssa aikaa niin paljon kuin olisivat halunneet.

52



Muutama &iti kirjoitti suhteistaan ystaviin sekd muihin tuttaviin. Kévi ilmi, ettd monella

oli kokemuksia siitd, miten tuttavapiiri kutistuu erityislapsen syntyman myota:
Toiset ystavat katosivat erityislapsen my6ta. Aiti 3

Kun perheeseen syntyy sairas lapsi, joidenkin I&hisuvun ihmisten on vai-
kea hyvaksya asia. Olemme vain ajatelleet, ettd heidan on ongelma jos ei-

vat pysty hyvaksymaan erilaisuutta. Aiti 5

Ystavat ovat kaikonneet, kun on sairas lapsi. Muutama on jaanyt. Nyt ja
silloin moni ei ymmartanyt, ettei voitu lahted tuosta vain ja lapset hoitoon.
Aiti 8

Vanhat ystavat paaosin kaikkosivat - kun en enda aktiivisesti kylaillyt tai

kierrellyt kaupungilla. Meille eksyivat Iahinn& vanhemmat sukulaissedat ja
tadit. Aiti 10

Monissa Kirjoituksissa toistui kuvaus siitd, miten ystavat ja sukulaiset olivat lapsen syn-
tyman tai sairastumisen myo6té kaikonneet. Osa epéili, ettd tilanne on koettu niin hanka-
laksi, ettei siihen ole osattu suhtautua luontevasti. Nain ollen on ollut helpompaa lopet-
taa yhteydenpito. Aidit tunsivat toisinaan olevansa yksinaisia, vaikka esimerkiksi ver-
taistukea oli saatavilla muilta erityislasten aideilta. Erilaiset vertaisryhmat voivatkin olla

apuna omaishoitajien jaksamisessa.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tassa tutkimuksessa tutkin omaishoitajaditien tuottamia diskursseja. Tutkimuskysy-
mykseni olivat, millaisia diskursseja omaishoitajavanhemmat luovat omasta tilantees-
taan, millaiset seikat kuormittavat ja voimaannuttavat heitd heiddn omassa arjessaan ja
mitd vammaispalveluiden tarjoamia tukipalveluja he ovat kayttdneet ja miten he itse
naita palveluja kehittdisivat. Tutkimukseni teoreettisen viitekehyksen muodostivat &i-

tiyden, omaishoidon seka hoivan teoriat.

Kerasin tutkimukseni aineiston 11 omaishoitajadidin kirjoituksina ja analysoin aineiston
kayttdmalla diskurssianalyysid. Tyo6ikaisid, omaa lastaan hoitavia omaishoitajia on tut-
kittu erittdin vahan. Tutkimukseni kautta halusin antaa omaishoitajaditien oman &anen

kuulua.

Keskeisimpia tutkimukseni tuloksia olivat ditien diskurssit omasta ditiydestaan, arjes-
taan omaishoitajana, suhteestaan omaishoidettavaan lapseensa seka kaytdssa olleista
palveluista. N&iden liséksi ditien Kirjoituksista 16ytyi diskursseja tyosta, tukiverkostoista
ja tulevaisuudesta. Aidit Kirjoittivat myos parisuhteistaan, suhteistaan muihin lapsiinsa

seka muista ihmissuhteistaan.

Omaishoitajaditien aitiytta voi 16ytyneiden diskurssien kautta kuvata vahvaksi, ammatil-
liseksi ja pysahtyneeksi. Aidit kertoivat, miten vahvana &itiyteen liittyvana velvollisuu-
tena he omaishoitajuuttaan pitavat. Ammatillisuus aitiydessé nékyy siind, miten &idit
hoitavat lapsensa asioita eri toimijoiden kanssa. Aitiys on monelle omaishoitajadidille
ty®, jonka he haluavat hoitaa mahdollisimman hyvin, jotta heidan omaishoidettava lap-

sensa saisi parhaan mahdollisen avun ja tuen kasvuunsa seka kehitykseensa.

Omaishoitajaditien aitiytta voi kuvata myods pysahtyneeksi, silla vanhempienkin lasten
kohdalla aidin arkiset toimet ovat samanlaisia kuin pienten lasten kanssa. Kaikki omais-
hoitajaéidit eivat padse kokemaan aitiytensd muutosta lapsen kasvaessa teini-ikaiseksi ja
nuoreksi aikuiseksi. Myos isodidin rooli saattaa jaddda osalta omaishoitajadideista koke-
matta. Vaikka kaikki omaishoitajadidit eivét kirjoittaneet oman aitiytensé olevan kaikkia
edelld mainittua kolmea ditiyden muotoa, antavat ne mielesténi yhdessa selvan kuvan

siitd, millaista on omaishoitajaéidin aitiys.
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Anna Rotkirchin (2014, 46—48) mukaan aidiksi tulemisen olennainen osa-alue on toi-
miminen osana yhteisoa. Aiteja ei hanen mukaansa ole luotu toimimaan &iteina yksin,
vaan yhteisonsa jasenind. Mahdolliset aitien kokemat ongelmat, kuten vasymys ja yksi-
naisyys, johtuvat siitd, ettd aidilla ei ole tukenaan yhteisod, joka tukisi ditiytta. Vasy-
mysta ja yksindisyyttd omassa aitiydessaan kokevat myds omaishoitajadidit. Jos &idin
oma lahipiiri ei pysty tai jaksa tukea &itid, on térkedd, ettd omaishoitajaéiti saa tukea
muualta. Muita tukea antavia tahoja voivat olla ammattilaiset sekd vertaistukena toiset

omaishoitajadidit.

Omaishoitajadidit kirjoittivat, miten heidan aitiyteensa on kietoutunut omaishoitajan
identiteetti. Omaishoitajaditeind he ovat vastuussa monesta sellaisesta asiasta, joka ei
kuulu tavanomaiseen ditiyteen. Omaishoitajien uskotaan usein olevan &irimmaisen
lempeita seka rauhallisia. Aiti saattaakin kokea rooliristiriitoja, mikali on itse luonteel-
taan temperamenttinen tai helposti artyva. Omaishoitajat ajatellaan myds usein iakkéaiksi
ihmisiksi, jotka hoitavat ikaantynyttd puolisoaan, tai aikuisiksi lapsiksi, jotka hoitavat
omia vanhempiaan. Tyo6ikaisten, omaa lastaan hoitavien &itien aani ei paase kuuluville

julkisessa omaishoitoa koskevassa keskustelussa.

Elina Reenkolan (2012, 81-86) mukaan diti alkaa muodostaa &idin identiteettidén ras-
kausaikana. Téalloin han kay lapi omaa ditisuhdettaan ja alkaa omaksua aidin tydssa
vaadittavia taitoja ja ajattelutapoja. Osalla omaishoitajadideistd saattaa olla tiedossa jo
raskausaikana, ettd tuleva lapsi tulee tarvitsemaan erityista hoivaa ja huolenpitoa. Tama
tieto vaikuttaa naisen iti-identiteetin luomiseen. Omaishoitajaksi alkaessaan didin iden-

titeettiin yhdistyy omaishoitajan identiteetti.

Omaishoitajan arki on raskasta ja siita tdimankin tutkimuksen &idit Kirjoittivat. Arjessa
omaishoitajia kuormittavat niin lapsen haastava kayttdytyminen, sopivien palveluiden
niukka tarjonta kuin yhteistyon haasteet ammattilaisten kanssa. Vaikeidenkin asioiden

keskell& on aina myds hyvia asioita, joista didit saavat voimaa jaksaa omaishoitajina.

Arki koostuu tavallisten perhe-eldmaén kuuluvien asioiden ja toimien lisaksi monenlai-
sista palavereista, suunnittelusta ja palveluiden sek& tukien hakemisesta. Toisinaan lap-
sen hoito saattaa dideistd tuntua pirstaleiselta, kun eri tahot vastaavat eri asioista. Sosi-
aalityontekijalla pitéisi olla ndkemys lapsen ja perheen tilanteen kokonaisuudesta ja sen
kautta tukea omaishoitajaa.
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Omaishoitajadideilld, kuten naisilla ja &dideill& yleensd, tuntuu olevan padvastuu arjen
toimintojen sujumisesta. Eeva Jokinen (2005, 14) kertoo, ettd huolimatta miesten lisaan-
tyneestd osuudesta kotitdiden hoitamisen suhteen, on jako edelleen sukupuolittunut ja
padvastuu naisilla. Omaishoitajuus lisaa arjen sujumisesta huolehtimiseen myds palave-
reja, kuntoutusta seka palveluiden hakemista. Naist4 kaikista huolehtiminen on omais-
hoitajaéideille kuluttavaa.

Vaikka omaishoitajaditien arjen raskaus johtuu pitk&lti omaishoidettavan lapsen erityis-
tarpeista, aidit 10ysivat iloa lapsen kehittymisesta ja pienista arkipdivé asioista. Lapsesta
kertominen sujui luontevimmin kayttden ammattilaisten kieltd, jolla lasta kuvaillaan
sairaanhoidon ja sosiaalityon maailmassa. Ammattilaisten puhe lapéisee ditien arjen ja
siitd tulee luonteva tapa kertoa lapsesta ja tdman erityisyydestd. Kun on sanoja selitté-
maan lapsen muista lapsista poikkeavaa kayttaytymistd, on kenties helpompi kertoa

muille ihmisille omasta lapsestaan.

Omaishoitajuus on raskasta, ja sitd pitaisikin enemman tukea. Ratkaisu ei voi olla vain
omaishoidon tuen palkkion nostaminen. Tutkimukseeni osallistuneet omaishoitajadidit
eivat juuri kirjoittaneet palkkiosta, vaan palveluista ja niiden puutteista. Palveluilta didit
toivoivat joustavuutta ja mukautuvuutta lapsen ja perheen tarpeisiin. Tyontekijoilla tuli-
si olla aikaa tutustua perheen tilanteeseen; myds tyontekijoiden pieni vaihtuvuus olisi

dideista toivottavaa.

Aidit kertoivat myos, etta tiedon saaminen palveluista on toisinaan hankalaa. Taman
vuoksi olisi hyvé, ettd omaishoidon tuesta ja siihen liittyvisté tukipalveluista olisi saata-
villa selke&d tietoa ja sité saisi tarvittaessa nopeasti myds vammaispalvelujen tyonteki-
joiltd. Nain perheet saisivat tarpeeksi tietoa ja voisivat yhdessa tydntekijan kanssa sel-

vittaa, olisiko heidan tilanteessaan mahdollista saada omaishoidon tukea.

Tulevaisuutta omaishoitajana ei monikaan aiti ollut pohtinut. Tama tuntuu olevan yleis-
t4 omaishoidossa; omaishoitaja suhtautuu usein hoidon jatkumiseen niin, etta se jatkuu
niin kauan kuin hén vain jaksaa omaistaan hoitaa. Kaikkea ei tietenk&an voi suunnitella
etukateen, mutta tallaisen ajattelun vaarana on, ettei omaishoitaja ole ehtinyt yhdessé
tyontekijoiden kanssa pohtia, miten hoito jarjestetddn kun hén ei end4 jaksa. Tilanne
saattaa muuttua nopeastikin, esimerkiksi omaishoitajan sairastuessa tai kuollessa. Tal-
I6in muutenkin suurien muutosten keskell& on erittdin haastavaa jarjestda hoidettavan

hoitoa niin, etta se sujuisi mahdollisimman luontevasti.
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Osa dideista oli aiteja myos muille lapsille kuin omaishoidettavalle erityislapselleen.
Lapset tarvitsevat erilaisia asioita, joten &iti ei ole samanlainen &iti kaikille lapsilleen.
Vanhemmuus ei ole yksinsuuntainen katu, jossa vanhempi muokkaa lastaan. Myos lapsi

omana persoonanaan vaikuttaa vanhempaansa ja omalta osaltaan kasvattaa tata.

Voidaan ajatella, ettd naisesta tulee iti esikoisensa kanssa ja han on tdman jéalkeen aiti.
Mielesténi diti tulee uudelleen aidiksi jokaisen lapsensa kohdalla. Sillakaan ei ole valia,
onko nainen kantanut ja synnyttanyt lapsensa. Aidiksi tuleminen ja &itina oleminen on
enemman kuin biologinen kehityskulku, joka alkaa munasolun hedelmdgittymisesta ja
paattyy synnytykseen. Naisesta tulee aiti, kun han saa kasvatettavakseen ja hoivattavak-
seen lapsen. Samankin &idin lapset ovat kaikki ainutlaatuisia yksiloita, joiden mukana ei
tule kayttoohjekirjaa. Lisaksi lapsiin ei voi aina kdyttaa tdysin samoja kasvatuskeinoja,

silla se mika toimii yhden lapsen kanssa, ei valttdmatta toimikaan toisen kanssa.

Omaishoitajavanhempia on tutkittu vahan. Taman tutkimuksen pohjalta olisi syyta tut-
kia esimerkiksi sitd, miten omaishoitoa tukevia palveluita voisi kehittdd yhteistydssa
omaishoitajien kanssa. Tassa tutkimuksessa omaishoitajaisat eivét saaneet aantaan kuu-
luviin johtuen valitsemastani taustateoriasta ja kiinnostukseni suuntautumisesta nimen-
omaan omaishoitajaditeihin ja omaishoidon vaikutukseen aitiyteen. Omaishoitajaisien
nakemykset ja kokemukset omaishoidosta ovat yhta téarkeitd, joten sitdkin kannattaisi
tutkia. Omaishoitajaisat ovat aiteja pienempi joukko omaishoidon kentallg, silla yleensa
perheen &iti ryhtyy lapsen viralliseksi omaishoitajaksi. Tést4 syysta olisi kiinnostavaa
tutkia, mik& on saanut omaishoitajaisat ryhtymé&én omaishoitajiksi ja miten omaishoita-

juus on heidan isyyteensa vaikuttanut.

Tutkimusta tehdessani opin paljon omaishoidosta, aitiydesta ja tutkimuksen teosta.
Vammaispalveluiden omaishoito on kiinnostava alue, silla siind toimivat yhdessa
omaishoitajat, sosiaalityontekijat ja ladketieteen sekda kuntoutuksen ammattilaiset. Mo-
niammatillisuus toimii itseddn vastaan sellaisissa tilanteissa, joissa kukaan ammattilai-
sista ei koe olevansa pééavastuussa asiakkaan kanssa tydskentelyssa. Eri alojen yhdistéa-
misen kautta on kuitenkin mahdollista ra4taloida asiakkaan tarpeisiin sopiva palveluko-

konaisuus. Tama kuitenkin edellyttéisi sitd, ettd palvelukenttd olisi nykyistd joustavam-
pi.
Alititeorioiden tutustuminen antoi minulle paljon niin opiskelijana, tutkimuksen tekijana,

tulevana sosiaalityontekijand kuin ditinakin. Teoriat sanoittavat arjen tapahtumia ja tun-
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temuksia, ja niiden kautta on helpompi ymmart&é &itiyden monimutkaisia prosesseja.
Aidiksi tuleminen on naiselle kehityspsykologinen kriisi, jossa han kasittelee omaa &i-
tisuhdettaan seka suhdettaan lapseen, joka on tdysin toisen ihmisen hoidon ja huolenpi-
don varassa. Aitiytta erilaisin sosiaalisin keinoin tukemalla olisi mielestani mahdollista

helpottaa tdman Kkriisin selvittamista.

Tutkimusta tehdessani itselleni vahvistui kasitys siita, millainen tiedon hankkija ja késit-
telija olen. Minulle on luontevaa etsia tietoa ja soveltaa sitd, seka tuottaa tekstida. Aineis-
toa lukiessani ja analysoidessani pohdin sitd, millainen sosiaalityontekijé tulen olemaan.
Pyrin siihen, ettd minulla olisi aina ainakin lyhyt hetki kuunnella, mita asiakkaalla on
juuri silla hetkelld huolenaan. Vaikka ty6 on kiireistd, muutaman minuutin kdyttdminen

vaikkapa puhelimessa asiakkaan kanssa puhumiseen ei pitéisi olla mahdotonta.

Omaishoitajaditien kirjoitusten lukemisen ja analysoinnin kautta tunnen, etta osaan so-
siaalityontekijana entistd paremmin kuulla asiakasta ja sitd4, mitd han kertomuksellaan
tarkoittaa. Asiakkaan todellinen kuuleminen on mielestani sosiaalityén kulmakivia, jolle
hyvan asiakassuhteen rakentaminen ja tydssa toimiminen perustuu. Koen, ettd tutkimus-

ta tehdessani olen kehittynyt paremmaksi sosiaalityontekijaksi.
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Liite 1. Saatekirje
Hyva omaishoitaja!

Olen Tampereen yliopiston Porin yksikén maisterivaiheen opiskelija ja teen sosiaalityon
pro gradu —tutkielmaani omaishoidosta. Olen tydskennellyt Porin perusturvan vam-

maispalvelutoimistossa, viimeksi kevaalla 2015 kuljetuspalveluiden sosiaaliohjaajana.

Sinut on valittu otokseen tyoikaisista dideistd, jotka toimivat omaishoitajana omalle
lapselleen. Toivoisin, ettd osallistuisit kyselytutkimukseeni kertomalla omasta nako-
kulmastasi siitd, millaista on toimia omaishoitajana omalle lapselle. Tutkimuksen tar-
koituksena on keréata tietoa ja kokemuksia omaishoitajien arjesta. Liséksi tavoitteena on
kartoittaa nykyisten palveluiden tasoa seka etsia palvelujen ja tukitoimien kehittamiseh-
dotuksia. Tutkimuksen tekemisen seké palveluiden kehittdmisen kannalta on erittdin

tarkead, etta vastaat kyselyyn.

Toivoisin Sinun kertovan tavallisesta arjestasi. Voit kuvata arkeasi yhden péivan, viikon
tai pitemmaén jakson ajalta ja kertoa, millaisia ovat arkesi “téhtihetket”, joista saat voi-
maa ja millaisia taas ovat raskaat ja uuvuttavat seikat arjessasi. Onko omaishoitajana
omalle lapselle toimiminen mielestasi muuttanut ditiyttasi ja jos on niin miten? Oletko
pohtinut, miten kauan aiot omaishoitajana toimia ja millaiset seikat (esimerkiksi tarjotut
tukipalvelut, muu tuki vammaispalveluista, tuki laheisiltd) omaishoidon jatkumiseen
vaikuttavat? Pohdi Kirjoituksessasi myos sitd, miten oman lapsen omaishoitajana toi-
miminen on vaikuttanut perhesuhteisiisi, l&heissuhteisiisi, harrastuksiisi, tydhon tai
opiskeluun. Lopuksi toivoisin Sinun kertovan omaishoitajuuttasi tukevista palveluista ja
tukitoimista. Millaisia palveluita ja tukitoimia olet kayttanyt? Mité sinulle on tarjottu?
Oletko saanut apua ja tukea? Miten kehittdisit omaishoitoa tukevia palveluita ja tuki-

toimia?

Voit vastata kyselyyn joko paperilla tai sahkoiseen kyselyyn. Paperilla vastatessasi tayta
oheinen esitietolomake ja liité se vastaukseesi. Voit tulostaa vastauksesi tai Kirjoittaa
kasin, miten vain Sinusta tuntuu luontevammalta vastata. Palauta vastauksesi oheiseen
kuoreen suljettuna vammaispalvelutoimistoon. Voit tuoda kuoren toimistoon sen au-
kioloaikana tai jatt44 ulkopuolella olevaan lukittuun postilaatikkoon (C-oven edessa).
Voit my0s postittaa vastauksesi laittamalla kuoreen postimerkin. Kuoria ei avata vam-

maispalvelutoimistossa, vaan keréan ja avaan kuoret itse.
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Tayttaessasi kyselyn sahkoisend Sinulta kysytdén samat esitiedot kuin paperilomak-

keessa. Taman jalkeen Sinulle avautuu tila kirjoittaa samoista asioista, jotka on mainittu
tassa saatekirjeessé. Voit kirjoittaa tekstisi jo valmiiksi tekstinkasittelyohjelmaan ja ko-
pioida sen vastauskenttadn. N&in vastauksesi ei havia, vaikka kesken vastaamisesi tulisi

séhkokatko tai muu keskeytys.

Sahkoinen kysely 16ytyy osoitteesta:
http://goo.gl/forms/OJJuZryZjT

Palautathan vastauskuoresi tai taytat sahkoisen kyselyn viimeistdan perjantaihin
31.7.2015 mennessé.

Lopullisessa tydssani saatan kdyttaa suoria lainauksia Kirjoituksista. Naissé tapauksissa
muutan kirjoituksen ohessa mainittuja taustatietoja, kuten omaishoidettavan lapsen ikaa
ja sukupuolta tai didin ik&4. N&in yksittaisia vastauksia ei voi yhdisté tiettyyn omais-

hoitajaan. Aineiston analysoinnin jalkeen tuhoan aineiston.

Tutkimukseni tulee Porin tiedekirjastoon seka sdhkdiseen muotoon Tampereen yliopis-
ton tietokantaan, josta se on vapaasti Sinunkin luettavissa. Tavoitteenani on saada tut-

kimukseni valmiiksi viimeistaan kevaalla 2016.

Kiitos osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,

Jenny Vuorinen

Mikaéli haluat kysya tutkimuksesta tai vastaamisessa tulee ongelmia, voit ottaa minuun
yhteytta sdhkdpostitse:

XXXXXXX

Graduni ohjaajana toimii Tuija Eronen, xxxxxx (kesdlomalla heind-kuun)
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Liite 2. Esitietolomake

Mikali vastaat kyselyyn paperisena, taytd tama esitietolomake ja palauta vastauksesi
kanssa. Valmiissa tutkielmassani tulen muuttelemaan vastaajien taustatietoja, jotta yk-
sittaisten vastaajien tunnistaminen ei olisi mahdollista.

Omaishoitajan tiedot
Oma ikéni vuotta

Olen talla hetkelld (rastita sopivin vaihtoehto)
__ kokoaikatydssa

____osa-aikatydssa

___opiskelija

__ kotiditi

__ tyoton

___sairaus- tai tyokyvyttomyyselékkeelld
____muuta, mita:

Omaishoidettavan tiedot

Hoidettavan ika hoidettavan sukupuoli _ tyttd ____poika
Hoidettava on ___lapseni
___lapsenlapseni ____muu sukulaiseni ____ei mikaan edellisista

Omaishoitajasuhde

Omaishoitajuus on kestdnyt  vuotta __ kuukautta (Mikali et tied& tarkkaa aikaa,
voit arvioida omaishoitajuuden keston. Kestolla tarkoitetaan tassé sité, kuinka kauan
omaishoitajasopimus on ollut voimassa.)

Sopimus on toistaiseksi voimassaoleva
maaréaikainen

Miten paétds omaishoitajaksi ryhtymisesta syntyi (esim. millainen perheesi tilanne oli
tuolloin, kenen kanssa asiasta keskustelit, miksi halusit ryhtya omaishoitajaksi, oliko
vaihtoehtona esim. lapsen isén tai muun laheisen ryhtyminen hoitajaksi jne. Voit tarvit-
taessa jatkaa vastaustasi paperin kaantdpuolelle)
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