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KITOKSET

Tata vaitoskirjaa ei olisi olemassa ilman suurta joukkoa ihmisid ja tutkimushank-
keita, joista jokainen on omalla tarkedlla ja ainutlaatuisella tavallaan auttanut, tu-
kenut ja taloudellisesti mahdollistanut véitoskirjan tekemisen.

Ensimmaiseksi kiitdn ohjaajiani Anneli Anttosta ja Ritva Né&tkinid. Anneli,
suurin kiitos kuuluu sinulle. Ilman sinua en varmastikaan olisi edes alkanut tutkia
hoivaa, joka nyt on minulle niin rakas aihe. Perehtyneisyytesi hoivatutkimukseen
on ollut iso apu, turva ja inspiraation lahde vaitoskirjaa tehdessé. Olet ymmarta-
nyt, tukenut ja vasymattoman perusteellisesti lukenut ja kommentoinut ty6t4 sen
kaikissa vaiheissa — aikaan ja paikkaan katsomatta. Olet myds ottanut henkil®-
kohtaiseksi asiaksesi sen, ettd tutkimuksen tekeminen on ollut taloudellisesti
mahdollista — se on valtavan iso asia! Olen ollut onnekas saadessani tydskennellé
johtamissasi hankkeissa, joista vaitoskirjaa olen tehnyt hankkeissa Care at Home
for Older People: Meanings, Experiences and Policies (rahoittajana NordForsk
Nordic Centre of Excellence: Reassessing the Nordic Welfare Model REAS-
SESS); Vanhuus, hoiva ja kuluttajuus (rahoittajana Suomen Akatemia) sek& Kuka
tuottaa? Kuka maksaa? Ketka hyotyvat? Vanhuspalvelumallin muutos Suomessa
(TASK-hanke, rahoittajana Tampereen yliopisto). Sinua Ritva kiitdn tutkimuk-
seni ohjaamisesta kokonaisvaltaisella otteella sek& tutkimukseni olemuksen ym-
martamisestd. Sinun ja Annelin yhteisten ohjaustapaamisten jalkeen minusta on
usein tuntunut, etta teen tarkedd tutkimusta. Kiitos teille néista vuosista!

Kiitdn lampimasti esitarkastajiani Leena Erédsaarta ja Anni Vilkkoa. Olitte
kummatkin lukeneet tyoni ajatuksella ja minulle valittyi tunne, ettd ymmarsitte,
mihin tutkimuksellani pyrin. Leena Erésaarta kiitan kriittisistd huomioista ja eh-
dotuksista, jotka auttoivat kasikirjoituksen viimeistelyssa. Anni Vilkkoa kiit&n
kannustavista huomioista ja tiivistyksista, jotka selvensivat minulle tutkimuksen
keskeisid ajatuksia ja yhteiskunnallista merkitystad. Anni Vilkkoa kiitdn my®s lu-
pautumisesta vastavaittajékseni, se on minulle suuri ilo.

I began my research as a doctoral student in the Nordic Centre of Excellence:
Reassessing the Nordic Welfare Model (REASSESS) funded by NordForsk. RE-
ASSESS made it financially possible to begin this research and provided an in-
spiring academic environment for the critical first years. The annual workshops



for doctoral students in Sundvollen were a great opportunity to practice academic
writing in English, to present and comment on papers, and to engage in fruitful
discussions about care in the context of Nordic welfare model. | would especially
like to thank Bjgrn Hvinden and Viggo Nordvik at Norwegian Social Research
(NOVA). Tusen takk! I would also like to thank Marta Szebehely at the Depart-
ment of Social Work in Stockholm University. Your comments on my papers on
different occasions and in different contexts helped me to develop my thoughts,
ideas and research. Thank you also for welcoming me as a visiting researcher in
in Stockholm University in October 2012, funded by REASSESS.

Turo-Kimmo Lehtosta kiitén siitd, ettd otit minut tutkijaksi Suomen Akate-
mian Insurance and the Problem of Insecurity INSPRINS -tutkimushankkeeseesi,
jossa parhaillani tyoskentelen. Tdma teki taloudellisesti mahdolliseksi véitoskir-
jan viimeistelyn tarjoten samalla inspiroivan ja asiantuntevan ympériston kehi-
telld uusia tutkimusideoita vaitoskirjan rinnalle ja jalkeen. Projektissasi on ilo
tyoskennelld, silld luot ympdrillesi mukavaa ja innostunutta ilmapiirid. Intosi
tehd4 tutkimusta on tarttuvaa!

Liisa Haikiota kiitan siitd, ettd minusta tuli tutkija. Kaikki alkoi sinun prose-
minaaristasi, josta sain niin tieteen tekemisen kuin opettamisenkin mallin. Sinulta
sain ajatuksen tutkia hoivaa arkisena toimintana. Tydskentely sinun ja Anneli
Anttosen Kelan rahoittamassa tutkimushankkeessa Lapsiperheiden sairaanhoito-
palvelujen kayttd: universalismin ja valinnanvapauden vélissa mahdollisti talou-
dellisesti vaitoskirjan viimeistelyn samalla kun ndkékulmani sosiaalipolitiikkaan
laajeni innostavassa seurassa. Kaikkein eniten kiitan sinua kuitenkin siitd kaikki-
naisesta kasvatuksesta, jota olet minulle vuosien varrella antanut.

Jorma Virtasen sditioté kiitdn apurahasta. Ostin silla kannettavan tietokoneen,
joka palveli véitoskirjan tekoa loppumetreille asti.

Lammin kiitos teille jokaiselle, jotka paatitte tulla haastateltavikseni ja teitte
siten tdméan tutkimuksen mahdolliseksi. lIman teitd tat4 tutkimusta ei olisi, eika
tutkimuksella mydskaan olisi merkitystd. Te annoitte minulle aikaanne, vaikka
sitd oli teilla ennestd&nkin vahan. Olette tat4 vaitoskirjaa kantava voima.

Tutkimuksen teon eri vaiheissa olen saanut olla osa erilaisia tutkimusryhmié.
Vaitdskirjan ensiaskeleet otin Hoivan ja sosiaalipolitiikan tutkimusryhméssé. Kii-
tos opastuksesta hoivan maailmaan Anneli Anttonen, Olli Karsio, Teppo Kroger,
Katja Repo, Heli Valokivi, Lina Van Aerschot ja Minna Zechner. Vaitoskirjan
viimeiset askeleet otin INSPRINS-ryhméssé. Kiitos Turo-Kimmo Lehtonen,
Lotta Hautamaki, Jyri Liukko ja Mikko Virtanen vakuutuksen, riskin ja epavar-



muuden maailman avaamisesta hauskassa ja inspiroivassa seurassa. N&iden ryh-
mien valissa ja rinnakkain olen saanut olla mukana OMAryhméssé. Kiitos tutus-
tuttamisessa osallisuuden maailmaan Liisa H&ikid, Pauliina Lehtonen, Yrjo Kal-
linen, Jarkko Salminen, Karita Snellman ja Lina Van Aerschot.

Olen saanut ty6honi arvokkaita ja rakentavia kommentteja sosiaalipolitiikan
jatko-opintoseminaarissa, sittemmin THS-seminaarissa. Kiitos Anneli Anttonen,
Liisa Haikio, Pertti Koistinen, Ritva N&tkin, Jouko Nétti ja Katja Repo seké& sosi-
aalipolitiikan tutkija- ja jatko-opiskelijayhteisd, erityisesti Antti Halmetoja,
Katri-Maria Jérvinen, Olli Karsio, Satu Ojala, Mikko Perkid, Aart-Jan Riekhoff,
Lina Van Aerschot ja Niina Viitasalo. Kiitos Lina, ett4 olet aina ollut valmis aut-
tamaan, lukenut ty6tani ja kannustanut jaksamaan loppuun saakka, tukesi on ollut
minulle tarkedd. Kiitdn myds Anttia tutkimukseni lukemisesta ja kommentoin-
nista moneen kertaan. Olet ollut tinkimaton kritiikissasi, mutta niin myds tuessasi,
lempeydessasi ja musiikkivinkeissasi.

Viva-Kkollektiivia, eli teitd Hanna-Kaisa Hoppania, Olli Karsio, Lena Nare,
Antero Olakivi, Tiina Vaittinen ja Minna Zechner (sekd Kirsi Hasanen ja Lina
Van Aerschot) kiitan yhteiskirjoittamisen ilosta. Kollektiivimme on luonut uskoa
siihen, ettd mika tahansa on mahdollista, kun keskusteluyhteys on auki. Tydsken-
tely kanssanne on ollut varsinaista hoivatykkien lataamista, se on vahvistanut us-
koa tutkimuksen voimaan sek& tuonut kaivattua virkistyst4 vaitoskirjapuurtami-
seen. Kiitén viela erikseen sinua, hoivasiskoni Tiina, sinun kanssasi ajatteleminen
on ilo ja avaa aina uusia ja yllattavia nakokulmia l&dhes kaikkeen mahdolliseen!

Autonomista tutkijaseminaaria (Suljettua Osastoa) kiitdn hyvasta seurasta ja
véitoskirjani Teoreettiset siteet -luvun kommentoinnista lujalla mutta lempedn
kriittisella otteella. Kiitos Antti Halmetoja, Olli Herranen, Olli Karsio, Matti Kor-
tesoja, Mikko Poutanen, Saara S&rma ja Jukka Syvatera.

Olen vaitoskirjataipaleen aikana tydskennellyt useissa eri rakennuksissa ja pai-
koissa. Kiitdn ld&mpimasti kollegoitani YKY:ss4 ja erityisesti Virran kakkosen,
Linnan vitosen ja PinniB:n kolmosen mahtavia tyokavereita keskusteluista kah-
vihuoneissa, kaytavill4 ja ovensuussa. Erikseen kiitén vield teita Kirsi Hasanen,
Tuija Koivunen, llmari Kortelainen, Bettina Leibetseder, Minna Leinonen, Katri
Otonkorpi-Lehtoranta, Tiina Saari, Leena Tervonen-Gongalves ja Valtteri Vaha-
Savo. Kiitdn Johanna Hiitolaa naurusta, ymmarryksesta ja hulvattomasta tyéhuo-
netoveruudesta. Kiitdn Anna Simolaa ystavyydesté ja keskieurooppalaisten kah-
vilatoimistojen jakamisesta.

I would like to thank my Canadian colleague Albert Banerjee for your insights,
inspiration, and reading suggestions. Walking down the streets of Stockholm and



talking about care in October 2012 was a turning point in my research, it led me
to connect two important aspects of caring: action and relation. Thank you also
for help with the English abstract on very short notice!

Rakas lounasrinkula eli Sanna Rikala, Jukka Syvéterd, Matti Kortesoja, Leena
Romu, Katariina Makinen, Lauri Lahikainen, Elina Mikola ja Miia Toivo. Kiitos,
ettd saan jakaa lounaan kanssanne, se on ollut ja on yksi suurimmista iloista ar-
jessani. Mika suuri helpotus onkaan, ettd saan (akateemisen) eldman myo6ta- ja
vastoink&ymisissa luottaa teid&n hyvantahtoisuuteenne ja myd6tatuntoonne. Erik-
seen kiitan sinua Sanna, l[&mmin syddmellisyytesi ja kirkas analyyttisyytesi ovat
auttaneet minua monta Kkertaa vaitoskirjataipaleella, mutta aivan erityisesti sen
loppumetreilld, kun lyhyell& varoitusajalla luit ja kommentoit tutkimukseni tark-
kasilmadisesti ja kannustavasti.

Rakasta ystavaani Salla-Tuulia Koskimaata kiitan ystavyydesta, ilojen ja su-
rujen jakamisesta seka konkreettisesta avusta, joka etenkin kuluneen vuoden mit-
taan on ollut tdysin korvaamatonta.

Kiitan kaikkia perheitani — itiani Merja Sointua, sijaisvanhempiani Maria ja
Pekka Kuosmasta sek& appivanhempiani Marjatta ja Hermes Syvaterdé — yhteis-
kunnallisen kiinnostuksen heréttdmisestd sekd oppimaan ja opiskelemaan kan-
nustamisesta. Kiitin mummiani Eine Tommolaa, jonka puolisolleen — minun pa-
palleni — antama hoiva on yksi lapsuuteni varhaisimpia ja rakkaimpia muistoja.
Kiitdn myos enoani Tuomo Tommolaa perheineen, natoani Marjukkaa ja lan-
koani Johannesta sek& kaikkia sisaruksiani.

Lopuksi kiitén teitd, rakkaimpani Jukka ja Eemil. Rakas Jukka, sinun kanssasi
eldmén eri ulottuvuudet 16ytavat kuin luonnostaan sopivan tasapainon, vaikka
eldam&mme onkin tata nykya aikamoista siivouspéivan ikuisen lykk&&dmisen, vau-
vanhoidon, tutkimuksesta puhumisen ja matkoista haaveilun sekamelskaa. Kai-
ken sekamelskan keskell olet lukenut ja kommentoinut tutkimukseni moneen
kertaan. Kiitos, ettd olet aina ollut kiinnostunut ja kiireenkin keskelld 16ytanyt
aikaa lukea tekstejani, karsivallisesti etsinyt niista tdrkeimmat ajatukset ja autta-
nut niitd kasvamaan. EIama soi meille sen suuren onnen, ettd saamme nyt jakaa
my6s vanhemmuuden. Rakasta lastani Eemili& kiitdn kaikesta siita ilosta ja rie-
musta, jonka toit mukanasi, kun tupsahdit maailmaan. Sinun myo6tési elaméni
tayttyi suuresta ihmeen tunnusta ja syvésta rakkaudesta.

Tampereella 23.6.2016
keskikesan juhlan lahestyessa
Liina Sointu



TIVISTELMA

Tutkimus késittelee omaishoivan arkea puolisoaan kotona hoivaavien idkkaiden
ihmisten n&kokulmasta. Tutkimuksen yhteiskunnallinen ja sosiaalipoliittinen
konteksti on vanhushoivapolitiikka, joka tavoittelee vanhusvaeston mahdollisim-
man pitk&a kotona asumista. 1dkkaat ihmiset kantavat mittavaa hoivavastuuta la-
heisistddn, usein juuri puolisostaan, ja timén vastuun on viime vuosina arvioitu
kasvaneen. Tulevaisuudessa entistd useamman idkk&&n inmisen odotetaan omais-
hoidon tuen turvin hoivaavan puolisoaan kotona. Emme kuitenkaan vield riittavan
hyvin tiedd, mitd vaativan hoivan asettuminen osaksi laheissuhteita ja kotia mer-
kitsee idkkaiden ihmisten arjessa. Omaishoivan arkea koskevan ymmarryksen sy-
ventdmiseen on polttava yhteiskunnallinen tarve.

Tutkimus on yhteiskuntatieteellistd hoivan arjen ja erityisesti omaishoivan ar-
jen tutkimusta. Tutkimus tuottaa tietoa omaishoivasta eldmantilanteena seka hoi-
vasta yhteiskunnallisesti tarkedn ja inhimillisesti erityislaatuisena toiminnan ja
kokemuksen alueena. Feministisesti ja yhteiskuntatieteellisesti orientoituneen
hoivatutkimuksen perinteista k&sin ymmarran hoivan ruumiillisena suhteena ja
hoivaamisen tdhan suhteeseen sijoittuvana toimintana. Tutkin hoivan arkea tilan-
teissa, joissa idkas henkild hoivaa puolisoaan kotona. L&hestyn hoivan arkea ot-
taen l&htokohdaksi suhteita painottavan toimijuuden kasitteen.

Tutkimuksessa kysyn, millaista on suhteeseen sijoittuvan hoivan toimijuus ja
toiminta puolisoaan kotona hoivaavien idkk&aiden ihmisten arjessa. Vastaan ky-
symykseen analysoimalla puolisoaan hoivaavien kokemaa ja kertomaa hoivaa.
Etsin samalla teoreettisia lahtokohtia, joiden avulla hoivaan liittyvia suhteita ja
niihin sijoittuvaa toimintaa on mahdollista ymmartaa kasitteellisesti. Tutkimuk-
sen aineisto koostuu 25 haastattelusta, jotka tein 15 haastateltavan kanssa. Niissa
hyddynnettiin virikkeitd, kuten haastateltavien ottamia valokuvia. Analyysin tyo-
kaluina hyddynsin narratiivista analyysia, luokittelua sekd metaforisten ilmaisu-
jen tulkintaa.

Tutkimukseni empiirinen osa tuottaa tietoa hoivan toimijuudesta ja toimin-
nasta kolmella tavalla. Ensiksi tarkastelen hoivaan sitoutumista hoivan alkuvai-
hetta kasittelevien kokemuksellisten tarinoiden avulla. Tutkin narratiivisen ana-
lyysin keinoin, miten haastateltavat jasentdvat sitoutumistaan puolison hoivaan ja



millaiseksi toimijuus heille tarinoissa muotoutuu. Hoivaan sitoutumista jasenne-
tadn kahdella tavalla, jotka nimeén hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinaksi ja
hoivaan kykenevaksi tulemisen tarinaksi. Tulkitsen tarinoiden kertovan siitd, etta
uusi elamantilanne haastaa puolisoaan hoivaavia muuttamaan kasitysta siita, mi-
ten suhteessa puolisoon ja tdman tarvitsemaan hoivaan on mahdollista ja taytyy
toimia. Toiseksi tarkastelen arkea, johon hoiva on jo vakiintunut. Analysoin puo-
lisoaan hoivaavien kertomaa hoivaamista tuntevana toimintana. Tunnistan aineis-
tosta toisiinsa limittyvid toiminnan muotoja, jotka nimeén seuraavasti: hoivaajana
harjaantuminen, hoivan kannalta valttdmé&ttdman yhteyden yllapitdminen, puoli-
son mielialasta huolehtiminen ja arvokkuuden vaaliminen sekd huolehtiminen
puolison suhteista muihin ihmisiin. Kolmanneksi tarkastelen puolisoaan hoivaa-
vien tasapainoilua itsestd ja puolisosta huolehtimisen valilld oman tilan kokemus-
ten kautta. Analysoin, mit4 oma tila puolisoaan hoivaaville merkitsee sek& mihin
ja miten omaa tilaa tehddin. Tunnistan aineistosta kahdenlaisia omia tiloja, jotka
nimedn pieniksi raoiksi ja irtiotoiksi. Oma tila merkitsee hoivavastuusta irrottau-
tumista, jolloin on mahdollista levatd, virkistdytyé ja palautua hoivasta tuntevana
toimintana.

Tutkimukseni keskeisin tulos on, ettd hoivasuhteessa olemiseen siséltyy fyy-
sisesti raskaan auttamisen ohella ja siihen lomittuen hienovaraista hoivaavaa toi-
mintaa, joka on tuntevaa. Tdma4 tarkoittaa, ettd ajatteleminen, tunteiden tuntemi-
nen ja ilmaiseminen, ruumiillinen aistiminen ja havaitseminen sekd muistaminen
ovat merkityksellinen ja olennainen osa hoivaamista. Hoivaaminen edellyttaa tai-
toja, harjaantumista ja sitoutumista kanssakdymiseen puolison kanssa paivin ja
oin. Nain tutkimus vie eteenpdin ymmarrysta hoivaamisesta suhteessa olemisen
kykyind ja tapoina.

Tutkimukseni osoittaa, ettd idkkaiden puolisoaan hoivaavien ndkokulmasta
eldm& kotona on tihe&a ja intensiivista yhdessé olemista. Siksi on valttdmatonta
saada my6s omaa tilaa ja aikaa, jossa huolehtia itsestd. Tutkimukseni osoittaa,
ett4 puolisoaan hoivaavilla on monenlaisia keinoja pitd4 huolta itsestadn, jos he
vain saavat mahdollisuuden hyddynt&4 néita keinoja hoivasta tihedssé arjessa.
Kaytanndssa he tarvitsevat luotettavia ja taloudellisesti saavutettavissa olevia si-
jaishoidon palveluja huolehtimaan puolisosta tilanteen mukaan kotona ja kodin
ulkopuolella.

Tutkimukseni tuo esiin, ettd vaativan hoivan asettuminen osaksi laheissuhdetta
ja kotia merkitsee henkilokohtaisen vastuun kantamista arjessa. Vastuu hoivasta
nivoutuu kokemuksiin ja kasityksiin siitd, mit4 vaativaa hoivaa tarvitseva lahei-
nen ihminen tarvitsee elddkseen hyvéa eldméa. Vaikka vastuuta kannetaan mité



henkil6kohtaisimmissa suhteissa ja arkisimmissa tilanteissa, on samalla kyse yh-
teiskunnallisesti tarkeéstd toiminnasta. Tutkimukseni tarkein johtopéatos on, etta
mikali omaishoivan osuus kaikesta vanhushoivasta yhteiskunnassa pysyy nykyi-
selldén tai sitd kasvatetaan, on julkisten hoivapalvelujen oltava huomattavasti ny-
kyistd monipuolisempia ja kattavampia seka sensitiivisempié yksil6llisille tar-
peille, suhteille ja elaméntilanteille. Palvelujen on myos oltava taloudellisesti
kaikkien l&heistadn hoivaavien ihmisten saatavilla. Omaishoivan eldmantilantei-
den tarkastelu nostaa esiin, ettd yhteiskunnan jasenten pyrkimyksissé kohti inmis-
arvoista ja riittdvan hyvaé elaméa ei ole kyse toisistaan erillisten yksildiden in-
tresseistd, motivaatioista ja vapaasta tahdosta. Pikemminkin on kyse keskin&isista
suhteista, yhteiskunnallisista rakenteista ja niiden puitteissa neuvotelluista vas-
tuista.






ABSTRACT

Care in a relation: a study of everyday lives of informal care

This study explores the everyday lives of elderly spouses caring for their partners
at home. Even though Finland assigns the legal responsibility for care to public
authorities, families still play a major role in providing informal care. Further-
more, the restructuring of elder care services over the past 30 years has increas-
ingly placed responsibility for care back on families. While families receive pub-
lic support, particularly through the informal care allowance, this allowance is
relatively low and there are expectations that the needs for informal care will in-
crease in the future. However, it is not clear what impact giving informal care has
on spouses nor on their relationships.

Drawing from research on care that has stressed the importance of relations
and interdependency to human existence, and research on social policy and infor-
mal care that has stressed the concrete and embodied dimensions of interrelated-
ness, this study sheds light on informal care as a life situation and on caregiving
as a distinctive human experience and activity. The study develops concepts to
understand care as a relational activity embedded in the everyday lives of elderly
couples.

This study asks what kind of agency and activity does caregiving involve in
the everyday lives of those elderly people who care for their spouses at home. It
draws on data from 25 interviews with 15 participants. The interviews used pho-
tographs and other stimuli to elicit detailed talk of the lived experience of caring.
The data was analyzed using narrative analysis, thematic categorization and in-
terpretation of metaphorical expressions.

First, the process of commitment to care was analyzed through personal nar-
ratives. Interviewees described their experiences of committing to care as well as
the redefinition of what was both possible and necessary to do in relation to their
spouses’ care needs. Two ways of becoming committed to care were identified in
the analysis: the story of becoming justified to caregiving, and the story of be-
coming capable of caregiving. Second, caregiving was analyzed as a practice tak-
ing place in the everyday life in which the need for care was already a settled fact.



Four different but intertwining forms of caring activity were identified: Practicing
a caring self; Sustaining connection; Caring for the partner’s self; and Taking care
of the spouse’s relationship to others. Third, the balance between care for the
other and care for the self was analyzed by focusing on the experiences of creating
a space of one’s own. In the analysis, two types of experiences were identified.
Small gaps were moments of relaxation and recreation interwoven into the daily
routines. Breakaways were experiences of relaxation and recreation based on
marked temporal and spatial distance from the daily lives of care. Both required
the possibility to arrange substitute care for spouses.

The key finding of the study is that in the context of informal care merely being
in the relationship involves subtle but significant caring activity. This activity was
interpreted in the study as sentient: it means that thinking, feeling, sensing, know-
ing and remembering is not (only) motivation for caring but an integral part of
caring activity. Caring entailed skills of and commitment to being with the
spouse. By analyzing and naming these experiences and highlighting their char-
acter as activity, the study advances the social scientific understanding of caring
as a mode and skill of being in a relationship.

This study makes clear that the everyday lives of elderly informal caregivers
are thick with being together. Therefore, they need the possibility to create a space
of their own in which to care for themselves. This study showed that elderly in-
formal caregivers are not only skilled in caring for their partners but also for them-
selves, provided they have the opportunity to do both. In practice they need good-
quality, financially affordable services to free them, whether for small gaps or for
breakaways, from the responsibility of caregiving.

According to this study, caring as a relational activity is experienced and prac-
ticed as a personal responsibility within the context of an established relationship
and the routines of everyday living. It is concluded that if care policy continues
to increase the volume of informal care provided at home, more extensive, com-
prehensive and financially affordable care services are needed in order for this
pursuit to be ethical. Services need to be sensitive to personal and relational needs,
relationships and life situations of informal carers. In the light of this study, the
pursuit of the members of the society for a good life is not about the interests of
atomistic individuals, individual motivations and free will. Instead it is about mu-
tual relations, social structures and responsibilities negotiated between different
actors.



1 JOHDANTO

11 Hoiva kriittisend n&kokulmana yhteiskuntaan

Kun Iris herdd, on muistelemisen loputtava. En kykene tuottamaan oikeanlaisia
aania enka turvallisuudentunnetta héanelle, jos jatkan muistelemista. Se, mita hanen
mielestdén on viela jaljelld, tietéisi, ettei sen ahdistukseen kiinnitetd tayttd huo-
miota ja alkaisi kasvaa. (Bayley 1999, 12.)

On aamu, puolisot ovat vield vuoteessa. Iris nukkuu, John on ollut hereilld jo jon-
kin aikaa. John nauttii aamun rauhasta ja puolisonsa hengityksen &&nestd ja ole-
muksesta vierellddn. Han uppoutuu muistoihinsa ja antaa niiden sekoittua nykyi-
syyteen. P&ivan kdaynnistyttyd muistot saavat kuitenkin vaistyd, silla hereilld ol-
lessaan Iris tarvitsee Johnin kokonaisvaltaisen huomion ja lasnéolon ollakseen
turvassa. Katkelma on kirjailija John Bayleyn muistelmateoksesta, joka kasittelee
aikaa Alzheimerin tautia sairastavan puolison, kirjailija ja filosofi Iris Murdochin,
rinnalla. Pariskunta asui yhdessé kotona l&hes Murdochin kuolemaan saakka.
Bayleyn kuvaama hetki voisi samankaltaisuudessaan hyvin olla tutkimukseeni
osallistuneiden puolisoaan hoivaavien ihmisten haastatteluista. Katkelma késitte-
lee tutkimukseni keskeisid teemoja, sill4 se johdattelee ajattelemaan hoivaa hie-
noviritteisend toimintana arkisissa tilanteissa ja puolisoiden suhteessa. Kaikessa
henkil6kohtaisuudessaan ja intiimiydessadn katkelma ilment&a yhteiskunnalli-
sesti merkittdvad toimintaa, jonka varaan suuri osa vanhushoivasta myds Suo-
messa nojaa.

Tutkimuksessani tarkastelen laheissuhteisiin sijoittuvaa hoivaa puolisoaan ko-
tona hoivaavien idkk&iden ihmisten arjessa. Olen kiinnostunut hoivasta toimin-
tana, johon liittyy monenlaisia suhteita, yhdessa olemisen tapoja, kohtaamisia ja
keskinéistd kanssakdymista. Kysyn, millaista toimintaa ja toimijuutta hoivaan liit-
tyy suhteiden ja yhdessdolon ndkdkulmasta. Vastaan kysymykseen analysoimalla
puolisoaan hoivaavien kokemaa ja kertomaa hoivaa. Etsin samalla teoreettisia
l&htokohtia, joiden avulla hoivaan liittyvid suhteita ja niihin sijoittuvaa toimintaa
on mahdollista ymmartaa kasitteellisesti.

Tutkimuksen tavoitteena on ensinnékin lisdtd ymmarrystd omaishoivasta elé-
mantilanteena idkkaiden puolisoiden ndkokulmasta. Ymmarrysta tarvitaan, silla
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moni i&k&s kantaa hoivavastuuta l&heisestddn, usein juuri puolisostaan. Vaikka
Suomessa on muiden Pohjoismaiden tavoin suhteellisen kattavat vanhushoivapal-
velut, ovat laheiset ja omaiset silti tdrked avun ja hoivan lahde i&kkaille ihmisille
(Vilkko, Muuri & Finne-Soveri 2010; Blomgren ym. 2012; Van Aerschot 2014).
Laheisavun m&éraé selvittaneet tutkijat (Vilkko ym. 2014, 230, 236) ovat esitta-
neet, ettd idkk&iden ihmisten hoivavastuu saattaa olla kasvamassa. Taustalla on
ikd&ntyvan véeston kasvava hoivan tarve, mutta myds mahdollisimman pitk&a
kotona asumista tavoitteleva vanhushoivapolitiikka. On todennédkoista, etta tule-
vaisuudessa vield suurempi osa idkkaistd ihmisist4 saa ja antaa hoivaa toisilleen
kotona. Emme kuitenkaan viel riittdvan hyvin tiedd, mit4 vaativan hoivan aset-
tuminen osaksi laheissuhteita ja kotia merkitsee idkkaiden ihmisten arjessa (Wiles
2005, 25; Vilkko 2010, 215; Wiles & Allen 2010, 221).

Toiseksi tutkimukseni tavoitteena on lisdtd ymmarrysta hoivasta erityislaatui-
sena inhimillisen kokemuksen ja toiminnan alueena. Luvun aloittanut katkelma
Bayleyn kirjasta avaa kaunokirjallisesti tata erityislaatua. Se kasittelee hoivaa
suhteena, johon kuuluu olennaisesti hoivaa antavan henkilon intensiivinen lasna-
olo. Hoivan erityislaadun pohtiminen, analysoiminen ja ké&sitteellistdiminen puo-
lisoiden keskindisen omaishoivan kontekstissa on tutkimukseni I&pi kulkeva pu-
nainen lanka.

Tutkimukseni on yhteiskuntatieteellistd hoivan, erityisesti omaishoivan arjen
tutkimusta. Teoreettisesti nojaudun keskindisriippuvuuden merkitystd inhimilli-
sen olemassaolon keskeisend elementtind korostavan hoivatutkimuksen perintei-
siin (Sevenhuijsen 1998; Kittay 1999; Williams 2001). Sijoitan tutkimukseni
myods yhteiskuntatieteellisesti orientoituneen hoivatutkimuksen jatkumoon
(Finch & Groves 1983; Weerness 1984a; 1984b; Ungerson 1987; Tedre 1999,
2004; Twigg 2000). Se on painottanut hoivan merkitysta yhteiskunnan jatkuvuu-
delle, hoivaa ruumiillisena suhteena sekd hoivan tarvitsemisen ja saamisen konk-
reettisia olosuhteita. Haen tutkimukseeni aineksia myds sellaisista hoivaa ké&sitte-
levistd tutkimuksista, joissa hoivaa on kasitteellistetty suhteena ja arkisena toi-
mintana (Mason 1996; Conradson 2003; 2005a). Toiminnan ja toimijuuden ké-
sitteissa nojaudun erityisesti Marja-Liisa Honkasalon (2008; 2009; 2013) suhteita
painottavaan toimijuuden kasitteeseen. Tarkastelen erityisesti sitd toimijuuden
ulottuvuutta, joka koskee toimijan kasityst4d omasta toiminnastaan sek& sen mah-
dollisuuksista ja rajoista.

Tutkimuksellista 1&hestymistapaani luonnehdin l&helle hoivan arkea mene-
miseksi. TAma merkitsee sit4, ettd etsin haastateltavikseni puolisoaan hoivaavia
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ihmisid. Tein my6s haastattelut muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta haastatel-
tavien kotona. Haastattelut olivat avoimia virikkeellisia haastatteluja, mika tar-
koittaa, ettd haastateltavilla oli suhteellisen paljon mahdollisuuksia maéarittaa
haastattelun sisaltdd ja kulkua. Haastatteluissa kéytettiin virikkeitd. Haastatelta-
vien ottamien valokuvien ohella hyddynsin haastateltavan ja haastattelutilanteen
esiin nostamia virikkeitd, kuten konkreettisia avun antamisen tilanteita. Pyrin nain
luomaan tilaa haastateltaville kertoa arjestaan mahdollisimman konkreettisesti ja
tuoden esiin trkednd pitdmiéan asioita. Analyysin ja tulkinnan lahestymistapaa
kuvaan abduktiiviseksi eli teoreettista ja aineistolahtdisyytta yhdistelevéksi paat-
telyn logiikaksi. Suhdettani aineistoon, sen lukemiseen ja siitd havaintojen teke-
miseen luonnehdin sensitiiviseksi luennaksi. Se tarkoittaa herkkyytta haastattelu-
puheen tunteille, mutta myds ruumiillisuudelle, aistimellisuudelle ja konkreetti-
sille olosuhteille.

Tutkimukseni tuottaa hoivan arjesta kumpuavaa tietoa hoivan toimijuudesta ja
toiminnasta idkkaan puolisoaan hoivaavan ihmisen kokemana ja kertomana kol-
mella tavalla. Ensinnékin tutkimus analysoi hoivaan sitoutumisen prosessia ja
tassé prosessissa muotoutuvaa toimijuutta puolisoaan hoivaavien ihmisten koke-
muksellisten tarinoiden kautta. Toiseksi tutkimus esittdd jasennyksen hoivasta
suhteeseen liittyvana toimintana ja kuvaa, mitd tdma toiminta puolisoaan hoivaa-
vien kertomana sisaltda hoivan jokapéivéisessa ja -0isessé arjessa. Kolmanneksi
tutkimus kuvaa puolisoaan hoivaavien ihmisten tasapainoilua puolison hoivaami-
sen ja itsestd huolehtimisen vélilla arjen tilallisuuden ndkdkulmasta tulkitsemalla
puolisoaan hoivaavien kokemuksia omasta tilasta.

Kaiken kaikkiaan tutkimukseni tuottaa arjesta l&htevdd ymmarrysta hoivasta.
Ymmérran tdman tiedon kriittisend ndkokulmana yhteiskuntaan ja vallitsevaan
vanhushoivapolitiikkaan. Kriittisyydelld tarkoitan, ettd arjesta k&sin tuotettu tieto
haastaa vallitsevan vanhushoivapolitiikan tavoitteita ja kdytantdja huomioimaan
hoivaa sen omilla ehdoilla. Kahdessa seuraavassa alaluvussa selvennan ja perus-
telen tarkemmin tutkimuksen tavoitteita. Lopuksi esittelen lyhyesti kirjan raken-
netta ja sisaltod. Tutkimuskysymykset esittelen Tutkimuksen l&hestymistapa ja
toteutus -luvussa (s. 73-74).
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1.2 Laheissuhteisiin sijoittuva hoiva

Hoivaan liittyvan toimijuuden, toiminnan ja kokemusten ymmaértdmiseen on yh-
teiskunnallisesti polttava tarve. Vaikka koti ja perhesuhteet ovat aina olleet van-
huuden hoivan keskeinen paikka, on koti erityisesti 2000-luvulla politisoitunut
hoivan paikkana (Vilkko 2003; Anttonen & Karsio 2016). Suomalaisen vanhus-
hoivapolitiikan julkilausuttuna tavoitteena on, ettd mahdollisimman moni i&kés
asuisi kotonaan ja saisi siell& tarvitsemansa hoivan. Tavoite liittyy vanhuspalve-
lujen rakennemuutokseen, jonka osana palveluja suunnataan kotiin silloinkin, kun
hoivan tarve on jo vaativaa. Tavoite ei ole yksin suomalaiselle vanhushoivapoli-
tiikalle erityinen, vaan yleiseurooppalainen ja l&nsimainen suuntaus (Wiles 2005;
Timonen 2008; Vilkko 2010).

Vanhushoivapolitiikan tavoitteenasettelussa omaisille esitetd&dn merkittdvam-
pad roolia laheisid koskevissa hoivavastuissa. Omaisten ei kuitenkaan odoteta
kantavan vastuutaan yksin. Vaikka laheisilla on tarke& rooli hoivassa, on vastuu
hoivasta moderneissa hyvinvointivaltioissa monin tavoin jaettua. Suomessa vas-
tuu huolenpidosta vanhuudessa on perustuslain mukaan kunnilla ja valtiolla, eika
omaisilla ole 1970-luvun jalkeen ollut lakisa4teista velvollisuutta huolehtia lahei-
sistddn (Krdger, Anttonen & Sipild 2003, 30). Julkisen vallan rahoittamat insti-
tuutiot ovat palveluja, joissa hoivaa tuotetaan. Naista tarkeimmat ovat kodin ul-
kopuolinen ympdrivuorokautinen hoito (vanhainkodit, palvelutalot ja tehostettu
palveluasuminen), avopalvelut (esimerkiksi paivakeskukset) ja kunnallinen koti-
hoito (kotipalvelu ja kotisairaanhoito). N&iden palvelujen tarjoaminen perustuu
valtion ja kuntien lakisaateiseen velvollisuuteen huolehtia kansalaisista.

Viime vuosina vanhuspalvelujen rakennemuutos on tutkijoiden arvioiden mu-
kaan siirtdnyt vastuuta hoivasta omaisille ja l&heisille (esim. Vaarama 2009; Hai-
kio & Anttonen 2011; Kroger & Leinonen 2012; Van Aerschot 2014). Vaikka
laitosmuotoista hoivaa on viime vuosina véhennetty, ei kunnallisen kotihoidon,
eli kunnan lakisaateisen rahoittaman lakiin perustuvan kotipalvelun ja kotisai-
raanhoidon, kattavuus kuitenkaan ole samalla kasvanut. Sen sijaan kunnallista
kotihoitoa on kohdennettu sité eniten tarvitseville (Vaarama 2009, 131; Henriks-
son & Wrede 2012, 175-176, 181; Kroger & Leinonen 2012). Palvelua saa nyt
entistd harvempi, mutta aiempaa useammin. Liséksi palvelun sisalté on muuttu-
nut sairaanhoidolliseen suuntaan niin, ett4 asumiseen ja kodinhoitoon liittyvat tar-
peet, kuten asunnon puhtaana pitdminen, on pitkalti rajattu palvelun ulkopuolelle
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(Henriksson & Wrede 2012, 181). Muun muassa ndmé muutokset ovat sosiaali-
politiikan tutkijoiden mukaan siirtdneet vastuuta hoivasta omaisille (Kroger &
Leinonen 2012).

Kunnille perheet ja l&dheiset ndyttaytyvét ”luonnollisena hoivaresurssina”, Kir-
joittavat Pdivi Ahosola ja Lea Henriksson (2012, 249) tutkimuksessaan kuntien
ikd&ntymispoliittisista strategioista. Suomalaisen vanhushoivapolitiikan viimei-
sia k&anteitd voi kuvata perhekeskeisiksi (mt., 239; Kroger & Leinonen 2012,
325). Yhtend osoituksena perhekeskeisestd vanhushoivapolitiikasta voi pitéa
omaishoidon tukea ja sen laajaa poliittista kannatusta. Paikallisina kokeiluina
1980-luvulla alkunsa saanut omaishoidon tuki tuli kuntien maksamaksi lakis&a-
teiseksi etuudeksi 1990-luvulla (Sipilda 1994; Kroger & Leinonen 2012). Nyt
2010-luvulla on keskusteltu tuen siirtamisestd Kelan hallinnoitavaksi (STM
2014), mik& entisestdén vahvistaisi sen asemaa vanhushoivapolitiikan kokonai-
suudessa. Vaikka omaishoidon tuen osuus vanhushoivapalveluista on edelleen
melko pieni, on se tehostetun palveluasumisen ohella yksi ainoista kasvusuuntai-
nen vanhuspalvelu (Noro ym. 2014, 27). Omaishoidon tuki onkin vakiinnuttanut
asemansa vanhushoivapalvelujen joukossa (Kroger & Leinonen 2012, 323).

Omaishoidon tuki edustaa hoivapoliittista etuutta, jonka myota aiemmin yksi-
tyisiin suhteisiin ja tilanteisiin sijoittunut hoiva on tullut julkisen vastuun piiriin.
Sosiaali- ja hoivapoliittisena etuutena se liittyy yhtaélta sosiaalipolitiikkaan, joka
tunnistaa ja tunnustaa hoivan l&heisten suhteissa ja tukee sité julkisin varoin. Toi-
saalta se liittyy kuluttajuutta, valinnanvapautta ja aktiivista kansalaisuutta koros-
tavaan sosiaalipolitiikkaan, joka siirtd4 vastuuta hoivasta takaisin perheille ja yk-
silille (Glendinning 2006, 129). Vaikka omaishoidon tuki yhta&lté ottaa osaa ja
lievittdd omaisten hoivavastuuta, voi sité toisaalta pitadd osoituksena pyrkimyk-
sestd lisata omaisten osallisuutta ja vastuuta vanhushoivasta (Haikio & Anttonen
2011, 187).

Elamme yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa l&heissuhteisiin kohdistuu voi-
makkaita odotuksia vastuusta ja turvasta niukkenevan palvelujarjestelmén yhteis-
kunnassa (Ahosola & Henriksson 2012). Omaisille vastuuta siirtdva vanhushoi-
vapolitiikka koskettaa idkkait4 ihmisid paitsi hoivan tarvitsijoina mygs hoivan an-
tajina. Nayttaa silta, ettd tulevaisuudessa yha useampi idké&s ihminen hoivaa ja
huolehtii arjessaan jostakusta laheisestdan, usein puolisostaan. Tutkimuksessani
tarkastelen, mit& laheissuhteisiin sijoittuva hoiva merkitsee heidédn nakdkulmas-
taan.
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Tutkimukseni kohde ei kuitenkaan ole vanhushoivapolitiikka, omaishoidon
tuki tai edes omaishoito. Vanhushoivapolitiikka on tutkimuksen keskeinen kon-
teksti, jossa hoiva asettuu ja jossa sitd asetetaan laheisten suhteisiin, kotiin ja ar-
keen. Omaishoidon sijaan tutkimukseni kohde on omaishoiva. Vaikka néita kahta
kasitettd kaytetadn toisinaan toistensa synonyymeina, merkitsevét ne eri asioita.
Omaishoiva tarkoittaa laheissuhteissa tapahtuvaa kokonaisvaltaista huolehtimista
l&heisen ihmisen fyysisistd, psyykkisista ja sosiaalisista perustarpeista. Omais-
hoito puolestaan on hallinnollinen ja juridinen termi, joka tarkoittaa kunnan laki-
s&ateisen omaishoidon tuen piirissa olevaa omaishoivaa (Kalliomaa-Puha 2007).
Omaishoiva on omaishoitoa laajempi kategoria, silla kaikki omaishoito on kyll&
omaishoivaa, mutta kaikki omaishoiva ei ole omaishoitoa.

Omaishoivan n&kokulma tarkoittaa, ettd tutkin hoivan arkisia kokemuksia ja
toimintaa.* Tallainen toiminta on osa omaishoivan arkea riippumatta siita, onko
kyse julkisesti tuetusta omaishoidosta vai ei. Tutkimusta varten haastattelemistani
ihmisistd noin puolet oli haastatteluhetkelld omaishoidon tuen piirissé. Kaikki
kuitenkin antoivat puolisolleen vaativaa hoivaa eli hoivaa, jota ilman puoliso ei
olisi voinut eld& ihmisarvoista eldama& kotonaan ja jota ilman han ei valttamatta
olisi pysynyt hengissd. Omaishoiva on sosiaalipoliittisesti ja yhteiskunnallisesti
tarke&a toimintaa, vaikka se ei olisikaan omaishoidon tuen piirissa.

Omaishoivan tutkimuksessa sijoitan tutkimukseni jatkumoon, jossa omaishoi-
vaa on tarkasteltu hoivaa antavien ja tarvitsevien ihmisten arjen kokemusten ja
merkitysten nakdkulmasta (Albert 1990; Parker 1993; Nolan ym. 1996; Jansson,
Nordberg & Grafstrom 2001; Kirsi 2004; Saarenheimo 2005; De La Cuesta 2005;
Wiles 2005; Askham ym. 2007; Mikkola 2009; Arber & Venn 2011; Torge 2014).

! Omaishoito tutkimuskohteena olisi suunnannut tarkastelua omaishoivaan osana palvelujarjestel-
méaa, omaishoitajaidentiteettia tai omaishoitajatoimintaa. Omaishoivan ja sosiaalipolitiikan suhteet
omaishoidon nédkokulmasta on térkea tutkimusalue (esim. Twigg & Atkin 1994; Heaton 1999; Sa-
lin & Asted-Kurki 2005; Sims-Gould & Martin-Matthews 2010; Haikié & Anttonen 2011; Zechner
2010; Van Aerschot 2014). Tutkimukset ovat tuottaneet arvokasta tietoa omaistaan hoivaavien
suhteesta palvelujarjestelmaén. Naiden tutkimusten ansiosta tieddmme esimerkiksi, millaisia pal-
veluja laheisidén hoivaavat tarvitsevat ja pitavat hyvina seka sen, milla ehdoilla ja ketké ndista
palveluista paasevat osallisiksi (Heaton 1999; Haikié & Anttonen 2011). Omaishoitajaksi identi-
fioitumista kasitelleet tutkimukset puolestaan ovat tuoneet esiin sen tarkeén seikan, etta kaikki 1a-
heistaan hoivaavat — etenkéan puolisot — eivat miella itseddn omaishoitajaksi (Henderson & Forbat
2002; O’Connor 2007; Hughes ym. 2013). Tésta seuraa, ettd mikali vanhushoivapoliittiset etuudet
organisoidaan paaasiassa omaishoidon tuen kautta, jad osa tukea tarvitsevista ihmisista niiden ul-
kopuolelle.
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Naiden tutkimusten tieteenalataustat sek& teoreettiset ja metodologiset lahesty-
mistavat ovat erilaisia. Yhteist4 on kiinnostus hoivaa antavien ja hoivaa tarvitse-
vien ihmisten oman eldmaén ja arjen kontekstissa omaishoivalle antamiin kulttuu-
risiin ja henkilkohtaisin merkityksiin.

Puolisoiden suhde ja arki on erityinen konteksti omaishoivan tutkimukselle.
Siind miss& vanhempiaan hoivaavat aikuiset lapset ovat usein tygssakayvié hoi-
vaajia (working carers), on i&kasta puolisoaan hoivaavien ihmisten eldmantilanne
toisenlainen. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd aikuiset lapset auttavat vanhem-
piaan mit4 moninaisimmissa asioissa aina arjen askareista ja emotionaalisesta tu-
esta palvelujen ostamiseen, jarjestamiseen ja koordinointiin (Rosenthal ym. 2007;
Leinonen 2011; Blomgren ym. 2012; Van Aerschot 2014). Heid&n arjessaan kes-
keinen kysymys koskee tydssékaynnin ja hoivan yhdistamista (Leinonen 2011a;
2011b; 2011c; 2011d; Knif 2012; Kroger & Yeandle 2013). 1&kk&iden puolisoi-
den arjessa keskeinen kysymys tyon ja hoivan yhteensovittamisen sijaan on vaa-
tivan hoivan sovittaminen osaksi arkea, omaa vanhenemista ja jaksamista (Saa-
renheimo 2005; Mikkola 2009). Kaisa Ketokiven (2014) tulkintaa mukaillen ajat-
telen, ettd puolisoiden suhde on luonteeltaan side tai sidos. Sidos on suhde, jonka
osapuolet ovat toisistaan riippuvaisia eri tavoin kuin satunnaisesti toisensa koh-
taavat tai toisiinsa muutoin vaikuttavat toimijat yleisesti ovat (mt., 141, 151). 1ak-
kaiden puolisoiden eldamét kietoutuvat toisiinsa niin taloudellisesti, emotionaali-
sesti, sosiaalisesti kuin monin muinkin tavoin (Smart 2007, 45). Kuitenkin hoivan
tarve tuo suhteeseen uudenlaisen sitovuuden ulottuvuuden. Tutkimuksessani ana-
lysoin nimenomaan tata ulottuvuutta, siihen liittyvaa toimijuutta, toimintaa ja ko-
kemusta.

Suhteessa aiempaan omaishoivan arjen tutkimukseen tdmé tutkimus painottaa
arjen konkreettisuutta ja hoivaa ruumiillisena suhteena, johon hoivaava toiminta,
toimijuus ja kokemukset sijoittuvat. Tutkimukseni syventdd ymmarrysta hoivasta
suhteeseen liittyvand toimintana ja toimijuutena. Ndin tehdessaén se tuottaa uutta
ymmarrysta omaishoivasta eldmantilanteena puolisoaan hoivaavien idkkaiden ih-
misten nakdkulmasta 2010-luvun suomalaisessa vanhushoivapoliittisessa kon-
tekstissa.

1.3 Hoivan erityisyys inhimillisen kokemuksen ja toiminnan alueena

Tutkimukseni tavoitteena on lis4t4 ja tuottaa uutta ymmarrysté omaishoivasta ko-
konaisvaltaisena elamantilanteena seka erityislaatuisena ja inhimilliseen eldmé&an
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olennaisesti kuuluvana asiana. Tutkimalla puolisoaan hoivaavien kokemuksia ja
toimintaa pyrin sanallistamaan ja nimedmaén sitd, mistd hoivassa on kyse inhi-
millisen kokemuksen ja toiminnan alueena. Pohdin hoivan erityislaatua nimen-
omaan omaishoivan ja yhdessa asuvien puolisoiden arjen kontekstissa.

Hoiva on yhteiskunnallisesti tarke&a toimintaa riippumatta siit4, tuleeko sen
tarkeys tunnistetuksi sosiaalipoliittisissa tukijérjestelmissa tai julkisessa keskus-
telussa. Kuitenkin se, miten hoiva sosiaalipolitiikassa tunnistetaan, vaikuttaa sii-
hen, miten, millaiset ja kenen tarpeet maarittyvét tarkeing, ja millaisilla sosiaali-
poliittisin etuuksin ja palveluin niihin vastataan. Lopulta sill4, miten hoiva tun-
nistetaan, on merkitysté kaikille yhteiskunnan jasenille. Siksi on tarkedd jatku-
vasti pohtia ja kehitta kasitteit4, joilla hoivasta puhumme ja joiden kautta hoivaa
yhteiskunnassa ymmaéarramme, tunnistamme ja tieddmme.

Hoivan erityisyyden késitteellistiminen on hoivatutkimuksen ensi hetkista
l&htien ollut yksi sen keskeinen tehtdva. Varhaisen, 1970- ja 1980-luvulla virin-
neen hoivatutkimuksen liikkeellepaneva voima oli havainto ja kokemus siit4, etta
on olemassa erityista ja yhteiskunnan jatkuvuuden kannalta valttdmatonta toimin-
taa toisista ihmisista huolehtimiseksi. Sen kuvaamiseksi ei ollut osuvia sanoja ja
kasitteitd, ja se oli siten yhteiskunnallisesti nakymatonta. (Finch & Groves 1983;
Rose 1983; Werness 1984a; Ungerson 1987.) Usein tdmd alue oli naisten koke-
musten ja toiminnan aluetta, ja sellaisena kulttuurisesti vah&patdisemmaksi ym-
marrettyd kuin maskuliiniseksi méérittyvat toiminnan alueet (Wood 1994, 114—
115). Tdmén alueen tutkiminen avasi kriittisen ndkékulman miesvaltaiseen
(mainstream/malestream) tietoon ja tieteeseen seka yhteiskunnallisiin valtasuh-
teisiin ja tyonjakoon (Rose 1983; Anttonen 1997).

Norjalaiset hoivatutkijat, joista tunnetuimpana Kari Warness (1984a), kehit-
tivat hoivarationaalisuuden kéasitettd pyrkimyksendan kuvata hoivan erityisyytta
tyond. Késitteen kontekstina oli ammatillinen ja palkallinen hoivatyd, mutta sa-
malla hoivarationaalisuudessa oli kyse paljon muustakin. Kasitteen kautta norja-
laiset feministit pyrkivat kuvaamaan erityisté tapaa tietd4, ajatella ja toimia. Weer-
ness (2005) kirjoittaa, miten hdnen oma hoivaa kasitteleva tutkimuksensa 1970-
luvulta alkaen ponnisti nimenomaan siit4 epasuhdasta, joka vallitsi hoivatyon ar-
kisten k&ytantdjen ja julkishallinnon diskurssien vélilla. Puuttui kasitteisto, jolla
kuvata sité, mistd hoivatydssa oli kyse. Samalla puuttuivat perustelut kehitta ja
organisoida ty6ta niin, ettd hoivatyon arkinen todellisuus olisi tullut riittavasti
huomioiduksi. (Mt., 15.)
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Hoiva siis syntyi kriittisend k&sitteend, jonka avulla pystyttiin analysoimaan ja
tuomaan esiin yhteiskunnallisesti ndkymatontd mutta samalla yhteiskunnan jat-
kuvuuden kannalta vélttamatont4 toimintaa. Hoivan ja hoivatyon yhteiskunnalli-
nen konteksti on kuitenkin nyt kovin erilainen kuin 1970-luvulla. Waernessin kri-
tiikki kohdistui julkisten palvelujen organisointiin aikana, jolloin hoivapalveluja
pitk&lti kehitettiin ja tuotettiin julkisen sektorin sisélld. Viime vuosikymmening
julkiseen hallintoon ja palveluihin on tuotu uusia markkinaperustaisia ja manage-
rialistisia kaytantoja ja periaatteita, kuten uusi julkisjohtaminen (New Public Ma-
nagement) (Erdsaari 2002; Clarke 2006). Vanhushoivassa tdma on merkinnyt
muutoksia niin hoivatyon ja palvelujen organisoinnissa kuin asiakkaan ja hoiva-
tyontekijan asemassa. Vanhushoivan markkinoistuminen on ollut yleistyva trendi
pohjoismaisessa vanhushoivassa, myds Suomessa (Vabg 2006; Henriksson &
Wrede 2012; Karsio & Anttonen 2013).

Hoivan yhteiskunnallinen konteksti muuttuu, mutta hoiva pysyy Kriittisena ké-
sitteend. Weerness (2006, 22) nakee hoivan késitteessa potentiaalia haastaa hoi-
vapolitiikkaa ja hoivapalveluihin omaksuttuja managerialistisia ja markkinape-
rusteisia kdytantoja ja periaatteita. Hoivatutkijat ovat olleet kriittisid markkinape-
rustaista toimintalogiikkaa kohtaan, silld se on néhty ristiriitaisena hoivaan nah-
den (Vabg 2006; Brennan ym. 2012, 380; Hoppania ym. tulossa). Hoiva k&antyy
hankalasti mitattaviksi tuotteiksi ja suoritteiksi, joiden kautta hoivaa hallitaan ja
hallinnoidaan uuteen julkisjohtamiseen ja markkinoistumiseen perustuvassa hoi-
vapolitiikassa (Julkunen 2006, 238; Vabg 2006).

Samaa kriittista potentiaalia kasittelee hollantilainen tieteen ja teknologian tut-
kija Annemarie Mol. Han kirjoittaa teoksessaan The Logic of Care (2008) hoivan
logiikasta vaihtoehtona valinnan logiikalle (logic of choice). Vaikka Mol méérit-
telee hoivan logiikkaa terveydenhuollon ja diabeteshoidon kontekstissa, resonoi
hanen késityksensa hoivasta myds vanhushoivan kohdalla. Mol esitta4, ettd on
olemassa erityinen tapa tehd4 asioita, jonka han nime&a hoivan logiikaksi. Sille
ominaista on tilannesidonnaisuus ja kulloisissakin tilanteissa soveltuvien toimin-
tatapojen kiinnittyminen konkreettisiin kaytantoihin. Hoivan logiikan olettama
toimija on lahtokohtaisesti suhteessa muihin ja haavoittuvainen. Molin (2008, 48)
mukaan hoivan logiikka ei kuitenkaan ole vallalla terveydenhuollossa sen parem-
min kuin muillakaan yhteiskunnallisen hyvinvoinnin tuottamisen areenoilla, vaan
sen sijaan siell& vallitsee valinnan logiikka. Valinnan logiikka olettaa toimijat toi-
sistaan erillisiksi itsendisiksi ja aktiivisia valintoja tekeviksi yksilgiksi.
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Hoivarationaalisuuden tavoin Mol asettaa hoivan logiikan kriittiseen suhtee-
seen siihen tapaan n&hden, jolla hyvinvointipalveluja eurooppalaisissa hyvinvoin-
tivaltioissa organisoidaan. Han nékee hoivan logiikan valinnan logiikkaa sovel-
tuvampana organisoinnin periaatteena hyvinvoinnin tuottamiselle. Yhtend kes-
keisend keinona vaalia hoivan logiikan elinvoimaisuutta Mol pitdd soveltuvien
sanojen ja kasitteiden etsimista:

Tama on huolemme: jos hoivakaytanndista ei pideta huolta, on olemassa riski, etta
ne murenevat. Jos hoivakéytannoistd puhutaan vain ehdoilla, jotka eivat huomioi
hoivakaytantojen erityisyyksid, tulee niista vieraan vallan ja sdantdjen kontrol-
loimia. Tdmé& uhkaa ottaa pois hoivasta sen ytimen — ja sen mukana ei vain hoivan
hyvyytta vaan myds sen tehokkuuden, sitkeyden ja voiman. Tama on huolemme.
Ei ole vain aluetta, joka pitaa pelastaa vaan myds, ja mika tarkeintd, tapa ja tyyli
toimia. Kuvailemalla hoivakaytantdja, kaiken aikaa inmetellen mité hoiva on, py-
rimme pitamaan yll& hoivan logiikkaa ja sen elinvoimaa. (Mol, Moser & Pol 2010,
7; Suom. LS)

Molin tavoin ajattelen, ettd sanallistaminen ja nime&minen tuottavat tilaa puhua
hoivasta sen omilla ehdoilla (Mol 2008, 2; myds DeVault 1991, 4; Hamington
2004; Weerness 2006, 24). ”Hoivan omilla ehdoilla” ei tulkintani mukaan tarkoi-
teta, ettd jossain olisi olemassa yksi ainoa autenttinen, oikeanlainen hoivakay-
tantd, johon kaikissa tilanteissa tulisi pyrkid. Péinvastoin, tutkijat ovat nimen-
omaan korostaneet hoivan kontekstuaalisuutta ja tilannesidonnaisuutta (Tedre
1999; Weerness 1984a; 2005). Mika eri aikoina, eri yhteiskunnissa ja yhteisdissa
mielletddn hoivan tarpeena, hoivana ja hyvén& hoivana, on historiallisesti muut-
tuvaa. Kasitys hyvasta hoivasta kytkeytyy kasityksiin siitd, millaisia inmiset ovat,
miké tuottaa heille karsimystd ja mielinyvéaa sek& mika on heille pahaksi tai hy-
véksi. (Werness 2005, 21.) Juuri siksi on syyta pohtia jatkuvasti uudelleen, eri
yhteyksissa ja eri toimijoiden ndkdkulmasta sitd, mit& (hyva) hoiva on ja mitd sen
tuottaminen edellytt&a tai vaatii. Ajattelen, ettd hoivasta puhuminen sen omilla
ehdoilla tarkoittaa avoimuutta hoivan kaytanndille sellaisina kuin ne kulloisessa-
kin kdytannollisessa yhteydessa ilmenevét.

Vaikka hoivan kaytannot ovat kontekstuaalisia, voidaan hoivalle kuitenkin an-
taa joitakin perustavia maéareitd perustuen pitkadn ja monipolviseen hoivatutki-
muksen traditioon, jossa hoivaa on kasitelty niin teoreettisesti, empiirisesti kuin
filosofisestikin. Hoivaa mé&arittad sen relationaalisuus: hoiva asettuu keskindisiin
suhteisiin ja jarjestad niitd uudelleen (Waerness 1984a; 1984b; Finch & Groves
1983; Mason 1996; Tedre 1999). Hoiva on toisin sanoen suhde. Tdma4 relationaa-
lisuuden l&htokohta on tutkimukselleni tarked, ja se on vaikuttanut siihen, miten
ymmarrdn hoivaan liittyvan toimijuuden ja toiminnan. Ajattelen, ettd hoivaava
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toimijuus ja toiminta syntyvéat suhteessa puolisoon ja tdman avun tarpeeseen. Toi-
mijuutta maarittdd myos suhde yhteiskuntaan ja sen harjoittamaan hoivapolitiik-
kaan sek& kulttuurisiin odotuksiin ja instituutioihin, jotka houkuttelevat ja luovat
tilaa toimia, mutta toisinaan myos painostavat ja pakottavat toimimaan.

Hoivatutkimus on ollut kiinnostunut hoivan arkisesta maailmasta, sen kaytan-
noistd, taidoista sekd hoivaan liittyvista tavoista ajatella ja tietadd (Weerness 2006,
23). Asetan tutkimukseni sellaisen hoivatutkimuksen jatkumoon, jossa hoivaa on
tarkasteltu arkisena toimintana, konkreettisena tekemisené ja ruumiillisena suh-
teena (Tedre 1999; Twigg 2000; Isaksen 2002; Mikkola 2009). Tassa hoivatutki-
muksen perinteessé hoivaa on kéytetty kasitteend, joka auttaa "avaamaan autta-
misen arkea konkreettisena tekemisend” (Tedre 2001, 520). Naisté lahtokohdista
arvioiden hoivan erityislaatu on sen kiinnittyminen konkreettisiin olosuhteisiin:
aikaan, paikkaan, tilanteisiin ja toimijoihin, jotka ovat yhtd aikaa ruumiillisia ja
henkisi&. Tutkimuksessani painotan konkreettisia tilanteita ja ruumiillisuutta ana-
lysoidessani ja tulkitessani hoivaa suhteeseen liittyv&né toimintana puolisoaan
hoivaavien ihmisten kokemana ja kertomana.

Haastattelemieni ihmisten arkeen kuului fyysisesti raskasta auttamista, mutta
se ei ole tutkimukseni ensisijainen kohde. Tutkimuksen alkumetreilta lahtien olen
ollut kiinnostunut hoivaan liittyvéasta ndkymattdmasta toiminnasta — toiminnasta,
joka kétkeytyy yhdessa olemisen tapoihin, kohtaamisiin ja ihmisten keskindiseen
kanssak&ymiseen tilanteissa, joissa ei valttamattd nayta tapahtuvan mitéén erityi-
sen suurta ja vaativaa. Lukiessani toisten tutkimuksia, omaishoivaajien kertomuk-
sia ja haastatellessani puolisoaan hoivaavia ihmisid vaikutti kuitenkin silté, etta
juuri tuo jokin nakymaéton koettiin arjessa raskaana. Taman hoivan arjen ulottu-
vuuden olen aiemmassa tutkimuksessani nimennyt lasndoloksi (Sointu 2011).
Tassa tutkimuksessa haluan ymmaért44 lasndoloa toimintana. T&lla tavoin tulee
nakyvéaksi sen toiminnan moniulotteisuus, jolla kodista tehdd4n hoivan tila omais-
hoivan arjessa.

Ajattelen Kari Weernessin ja Annemarie Molin tavoin, ettd hoivasta keskuste-
leminen on hoivan vaalimista. Yleisemminkin yhteiskuntatieteellisen tutkimuk-
sen yksi tarked tehtdvd on puheenalaistaa yhteiskunnallisia ilmiditd (Heiskala
2000, 9, 17). Tat4 teen sanallistaessani ja kasitteellistdessani hoivaa omaishoivan,
l&heissuhteiden ja erityisesti idkk&iden puolisoiden arjen ndkdkulmasta. Heidan
kohdallaan hoivaan liittyvén toiminnan esiin tuominen ja nime&dminen on erityi-
sen térkedé, silla puolisoiden hoiva luonnollistuu helposti osaksi parisuhdetta ja
kotia jadden jopa nakymattomaksi (Tedre 1999, 58; Fink 2004, 3). My6s kodin
kasite on voimakkaasti latautunut: kotiin liitetadn turvallisuuden ja hyvinvoinnin

25



merkityksia (Marshall 2008, 236; Tedre 1999; Vilkko 2000; 2010). Tall6in n&ky-
visté peittyy kaikki se tekeminen ja toiminta, jota kahden i&kka&n ihmisen kotona
asuminen edellyttad sekd kokemukset, joita se tuottaa.

Hoivan vaalimisella en tarkoita, ettd kaikkien ihmisten tulisi hoivata I&heisi-
aan. Pikemminkin tarkoitan, ettd hoivan arjesta késin tuotetun tiedon valossa on
mahdollista keskustella hoivasta, arvioida hoivapolitiikkaa sek& omaishoivaa
tuottavia ja tukevia kaytantdja. Oikeudenmukaisen vanhushoivan kannalta on tar-
ke&& pohtia, mik& kulloisessakin yhteydessa on hyva4 hoivaa ja mitd sen aikaan-
saaminen edellyttaa.

Ymmérrystd omaishoivan arjesta tarvitaan juuri nyt, silla hoivapolitiikan ta-
voitteet, k&ytdnnot ja ihanteet ovat osaltaan siirtdmdssé hoivaa takaisin koteihin
ja laheisten vélisiin suhteisiin. Omaishoiva koskettaa monia ihmisid omassa tai
l&heisen arjessa. Samalla vanhushoivapalveluja jarjestetd&dn uudelleen. Tarvitaan
tutkimukseen perustuvaa ymmaérrysta siitd, mitd vaativan hoivan kanssa kotona
elaminen merkitsee idkkéille itselleen. Miten kodin muuttuminen hoivan tilaksi
muuttaa eldmaa, puolisoiden keskindista suhdetta ja yhdesséoloa? Millaisia uusia
elementteja se tuo arkeen? Millaisia uusia taitoja ja yhdessé olemisen tapoja hoiva
tuottaa? Miten hoivavastuusta tihedssé arjessa on mahdollista huolehtia itsesta?
Miten hoivaa tulisi ajatella ja kasitteellistad, jotta sen erityispiirteet tulisivat mah-
dollisimman hyvin huomioiduksi? Miten ja miksi ”pelkkd” oleminen toisen l&-
hell4 ja 1&sn& on merkittdvad hoivaavaa toimintaa? Naitd kysymyksié tutkimuk-
seni kasittelee.

14 Kirjan rakenne

Kirja etenee seuraavasti. Seuraavassa luvussa Omaishoiva vanhushoivapoliitti-
sessa kontekstissa (luku 2) kasittelen sosiaalipolitiikkaa ja vanhushoivapolitiik-
kaa, jotka osaltaan vaikuttavat laheisten keskindisiin hoivavastuisiin ja muotoile-
vat sitd yksityistd ja yhteiskunnallista tilaa, jossa vastuita kannetaan. Késittelen ja
arvioin vanhushoivapolitiikkaa, sen tavoitteenasetteluja, viimeaikaisia muutoksia
ja vanhushoivapalveluja aiemman tutkimuksen valossa. Késittelen myds omais-
hoivan yleisyyttd sek& omaishoidon tukea sosiaalipoliittisena etuutena.

Luvussa 3 Tutkimuksen teoreettiset siteet kasittelen teoreettisia l&htokohtia ja
madrittelen keskeiset kasitteet. Tutkimukseni ndkokulmaa, rajausta ja kasitteitd
sitoo toisiinsa relationaalisuus eli kasitys todellisuudesta suhteista koostuvana.
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Tama lahtokohta kulkee lapi tutkimukseni ohjaten analyyttista katsetta kohti suh-
teita: toimijoiden suhdetta itseensd, toisiin ihmisiin (erityisesti puolisoon) mutta
myos tilaan ja ymparistoon. Perustan kasitykseni pitkalti hoivaetiikkana tunnet-
tuihin teoreettisiin keskusteluihin, mutta myds hoivaa ja toimijuutta relationaali-
suuden ldhtokohdista mé&aritelleisiin k&sitteisiin (Mason 1996; Honkasalo 2008;
2009; 2013). Relationaalisuuden lahtokohta maaritta4 ja sitoo yhteen tutkimuk-
seni keskeiset kasitteet, jotka ovat hoiva, toimijuus ja toiminta. Nama ké&sitteet
madrittelen luvussa tarkemmin.

Luvussa 4 Tutkimuksen l&hestymistapa ja toteutus kerron, miten olen tutki-
mukseni toteuttanut. Aloitan esittdmalla tutkimuskysymykset. Esittelen sitten tut-
kimusta varten kerd&mani haastatteluaineiston, joka koostuu yhteensa 25 haastat-
telusta 15 puolisoaan hoivaavan ihmisen kanssa. Kerron, miten ja millaisista 1ah-
tokohdista tein haastattelut ja mité niill4 tavoittelin, millaisia haastatteluista tuli,
sek& millaisia rajoja aineistolla siten on. Esittelen analyysin ja tulkinnan lahesty-
mistapaa ja menetelmid. Analyysi- ja tulkintaprosessia kokonaisuutena luonnehtii
aineisto- ja teorialahtoisyytta yhdisteleva abduktiivinen paattely ja sensitiivinen
luenta. Analyysi yhdistelee erilaisia laadullisia menetelmi&: narratiivista analyy-
sia, luokittelua sek& metaforisten ilmaisujen analyysia ja tulkintaa.

Luku 5 Misté hoiva alkaa? Kaksi tarinaa hoivaan sitoutuvasta toimijuudesta
on tutkimukseni ensimmainen empiirinen luku. Se ké&sittelee sitd, miten puolisoi-
den vélinen hoiva oli saanut alkunsa, miten puolisoaan hoivaavat olivat paatyneet
hoivaamaan puolisoaan ja miten puolisoiden suhde oli muuttunut hoivan si-
dokseksi. Jaljitén ja analysoin luvussa hoivaan sitoutumista prosessina, jossa Si-
toutuminen tapahtuu omaa eldmantilannetta ja puolisoiden suhdetta koskevan ké&-
sityksen muutoksen kautta. Hoivaan sitoutumista l&hestyn haastateltavien koke-
muksellisten tarinoiden kautta ja esitan, ettd niissd muodostuu erityista toimi-
juutta, jota késittelen luvussa tarkemmin.

Luvussa 6 Hoiva tuntevana toimintana arjessa tarkastelen puolisoaan hoivaa-
vien toimintaa hoivan sidoksessa. Luvun keskitssa on jokapdivainen ja -0inen
arki, johon hoiva on jo ainakin jossain maarin vakiintunut. Erittelen ja analysoin
sitd monenlaista hoivaavaa toimintaa, jota puolisoaan hoivaavat haastatteluissa
toivat esiin. Toiminta sijoittuu arkisiin tilanteisiin kodin tilassa ja lahiymparis-
tssd. Luvussa nimeén erilaisia toiminnan muotoja ja havainnollistan aineistokat-
kelmien kautta, mitd toiminta konkreettisesti sisalt&a.

Luvun 7 Omaa tilaa tekemassa keskidssa on puolisoaan hoivaavien tasapai-
noilu itsesté ja puolisosta huolehtimisen vélilla&. Huolehtiakseen itsestaan puoli-
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soaan hoivaavat pyrkivét hetkellisesti hollentdmaan hoivan sidosta. L&hestyn it-
sestd huolehtimista oman tilan kokemusten kautta ja tarkastelen, mit4d oma tila
puolisoaan hoivaaville merkitsee sekd mihin ja miten omaa tilaa tehdaan.

Luvussa 8 Henkilokohtaiset hoivavastuut ja sosiaalipolitiikka kokoan yhteen
tutkimuksen tulokset ja pohdin tulosten merkitysta suhteessa aiempaan hoivaa ja
omaishoivaa koskevaan tutkimukseen. Pohdin tulosten merkitysta myos sosiaali-
politiikan, vanhushoivapolitiikan, palvelujérjestelmén ja omaishoidon tuen kan-
nalta. Keskustelen hoivaan liittyvista vastuista sek& niiden jakamisesta l&heisten
ja julkisten toimijoiden valill4. Teen myos joitain konkreettisia ehdotuksia tuesta
ja palveluista, jotka tutkimukseni tulosten valossa nayttavét tarpeellisilta omais-
taan hoivaavien arjessa.
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2 OMAISHOIVA VANHUSHOIVAPOLIITTISESSA
KONTEKSTISSA

Omaishoiva on vakiintunut termiksi ja k&sitteeksi, jolla kuvataan omaisten ja l&-
heisten keskindist4, luonteeltaan epévirallista hoivaa (Saarenheimo & Pietild
2005; Mikkola 2009). Omaishoito sen sijaan viittaa sellaiseen omaishoivaan, joka
on lakis&ateisen kunnallisen omaishoidon tuen piirissa (Kalliomaa-Puha 2007).
Omaishoiva on siten omaishoitoa laajempi kategoria: siind missa omaishoito on
aina samalla my6s omaishoivaa, ei omaishoiva suinkaan aina ole omaishoitoa.
Tutkimukseni kohteena on omaishoiva pikemminkin kuin omaishoito, silla tutkin
hoivaa arkisena toimintana ja kokemuksina.

Omaishoiva sijoittuu yksityisiin koteihin, arkisiin tilanteisiin ja henkilokohtai-
siin suhteisiin. Se tapahtuu osin tai kokonaan sosiaalipoliittisen palvelujérjestel-
man ulkopuolella. Silti omaishoiva on yhteiskunnallinen ilmid, jonka tarkeys hy-
vinvoinnin tuottajana tulisi ndkyvéksi, jos sité ei olisi. Yhteiskunta ja sen harjoit-
tama vanhushoivapolitiikka tavoitteineen, palvelujarjestelmineen ja etuuksineen
madrittavat yhtaaltd omaishoivan tarvetta ja toisaalta hoivaa antavien ja tarvitse-
vien eldmadntilanteita ja olosuhteita. Yhteiskunnallisia ovat myds kasitykset, nor-
mit ja ajattelutavat, jotka koskevat esimerkiksi sit4, kenen ja milloin ajatellaan
tarvitsevan hoivaa sekd kenen odotetaan sitd antavan ja millaisissa olosuhteissa
(Finch 1989; Valokivi & Zechner 2009). Y leinen tietoisuus omaishoivasta muo-
toutuu julkisessa keskustelussa, jota kdyvét eri toimijat, kuten kansalaiset, yhdis-
tykset, viranomaiset ja tutkijat. Se, ettd laheisten keskinéiselle huolenpidolle yli-
padnsd on olemassa késitteitd ja ettd sitd sosiaalipoliittisesti tuetaan, on yhteis-
kunnallisten toimijoiden ja keskustelun seké tieteen ja tutkimuksen aikaansaan-
nosta.

Téssa luvussa kasittelen omaishoivaa yhteiskunnallisena ja sosiaalipoliittisena
ilmiond. Keskityn erityisesti vanhushoivapolitiikkaan, joka maé&rittd4d omaishoi-
van eldméntilanteita. Lahden liikkeelle hoivan yhteiskunnallistumisen, hoivapo-
litiikan ja vanhushoivapolitiikan ké&sitteistd. Taman jalkeen valotan nykymuo-
toista vanhushoivapolitiikkaa, sen peruselementtejd ja painotuksia. Sitten esitte-
len omaishoivaa ilmioné, sen yleisyytta ja sen sosiaalipoliittista tukemista etenkin
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omaishoidon tuen jarjestelmén kautta. Luvun yhteenvedossa tarkennan viela sité,
miksi vanhushoivapolitiikan kokonaisuus on olennainen omaishoivan kannalta.

2.1 Hoivapolitikka sosiaalipolitikan osana

Haavoittuvuus ja siit4 seuraava hoivan tarve kuuluu jokaiseen ihmiseldmaén. Se,
millaisia seurauksia tésta tosiasiasta on yksil6ille, perheille ja koko yhteiskun-
nalle, riippuu olennaisesti yhteiskunnallisista olosuhteista ja yhteiskunnan har-
joittamasta sosiaali- ja hoivapolitiikasta (Daly 2002, 262-63; Hoppania ym. tu-
lossa). Hoivapolitiikka on kasite, jolla on kuvattu hyvinvointivaltioiden erilaisia
tapoja jarjestéa eri-ikaisten hoivaa tarvitsevien ihmisryhmien huolenpito. Sen pii-
rin kuuluu sellaisia osa-alueita kuin lasten pdivahoito ja vanhushoiva. Se risted4
laajalti muita politiikan alueita, kuten perhe- ja tydpolitiikkaa, sek& suuria yhteis-
kunnallisia kysymyksid, kuten sukupuolten valisté tasa-arvoa. (Daly 2002; Ant-
tonen 2009.) Hyvinvointivaltioissa harjoitettu hoivapolitiikka vaikuttaa esimer-
kiksi siihen, millaisissa olosuhteissa hoivaa saadaan ja annetaan, kenen sita ole-
tetaan antavan ja kenelle, seké sitd, onko hoiva palkattua vai palkatonta (Daly &
Rake 2003, 18; Szebehely 2005).

Hoivapolitiikan kasitettd méaaritellyt Anneli Anttonen liittda kasitteen hoivan
yhteiskunnallistumiseen. Silla hén tarkoittaa hoivan muuttumista epdvirallisesta
ja palkattomasta kotitalouksien tyosta julkiseksi kysymykseksi, jota hoitavat niin
valtiot, kunnat, markkinat kuin jarjestotkin palkkatyond. Anttosen mukaan hoiva
on yhteiskunnallistunut kaikkialla maailmassa, mutta yhteiskunnallistumisen
muodot vaihtelevat. Pohjoismaissa yhteiskunnallistuminen on merkinnyt nimen-
omaan julkisen sektorin, valtion ja kuntien, vastuun vahvistumista. (Anttonen
1997, 138; 2005; 2009, 54-56.)

Anttosen (2009, 55) mukaan hoivapolitiikka on “julkisen vallan, valtion ja
kuntien harjoittamaa politiikkaa”, joka “saa kaikkein konkreettisimman ilmauk-
sensa lainsd&danndssé ja lakiin perustuvissa hoivapoliittisissa etuuksissa”. Hoi-
vapolitiikan kasitteell& voidaan kuvata ja arvioida julkisen vallan, valtion ja kun-
tien, toimia hoivassa (Anttonen 2009, 54). Hoivapolitiikka (care policy) sisaltaa
hoivan yhteiskunnallisen jarjestdmisen, mukaan lukien palvelujarjestelmén, ra-
halliset etuudet ja niit4 koskevan lainsdddannon. Suomalaisessa kontekstissa timé
on merkinnyt hoivan jarjestdmista valtion ja kuntien lakisaateisina julkisina pal-
veluina, kuten vanhainkotihoito, tehostettu palveluasuminen sek& kotipalvelusta
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ja kotisairaanhoidosta koostuva kunnallinen kotihoito. Rahallisista etuuksista esi-
merkkej& ovat omaishoidon tuen rahallinen osuus seka eldkkeensaajan hoitotuki.
(Anttonen 2009, 55.)

Hoivapolitiikka on politiikkaa myos toisessa merkityksessa. Anttosen mukaan
hoivapolitiikka (care politics) kattaa myds ideologiat, ihanteet, ohjelmat ja suun-
taviivat, jotka ohjaavat ja ohjeistavat palvelujérjestelm&a. Ne ilmenevat esimer-
kiksi hoivaa Kasittelevissé politiikka-asiakirjoissa ja eduskuntakeskusteluissa.
Hoivapolitiikka muotoutuu yhteydessa vallitseviin kasityksiin esimerkiksi julki-
sen sektorin, kansalaisyhteiskunnan, markkinoiden ja perheen vastuusta. (Antto-
nen 2009, 55-56.)

Koska tutkimukseni kasittelee idkkaiden ihmisten omaishoivaa, on sen keskei-
nen hoivapoliittinen konteksti erityisesti vanhuksia koskeva hoivapolitiikka: van-
hushoivapolitiikka. Silla tarkoitan yhteiskunnassa harjoitettavaa vanhoja ihmisié
koskevaa hoivapolitiikkaa tavoitteineen, palvelujérjestelmineen ja rahallisine
etuuksineen. Hoivapolitiikan kdytdnndn toteuttamisen (palvelut ja rahalliset etuu-
det) ohella keskeisend osana vanhushoivapolitiikkaa pidan myos kaytantoa oh-
jaavia tai sen rinnalla kulkevia ihanteita, tavoitteita ja linjauksia. Kun seuraavaksi
tarkastelen aiemman tutkimuksen avulla suomalaista vanhushoivapolitiikkaa,
kiinnitdn huomiota kumpaankin ulottuvuuteen.

2.2 Vanhushoivapolitikka omaishoivaa muotoilemassa

2.2.1  Vanhushoivapolitikan suuret linjat

Vanhushoivapolitiikan linjaukset ovat vaihdelleet ajansaatossa yhteiskunnallisten
olosuhteiden, ideologisten ajattelutapojen ja poliittisten voimasuhteiden muuttu-
essa. Vanhushoivapolitiikan kehitys kytkeytyy hyvinvointivaltion kehitykseen,
vaikka sen juuret ovat modernia hyvinvointivaltiota edeltdneessé kdyhdinhoi-
dossa (Anttonen & Sipild 2000; Paasivaara 2002). Kuitenkin vanhuuden hoivan
turvaamisen nykyiset jarjestelméat on rakennettu vasta toisen maailmansodan jal-
keisend aikana. Vanhuuden toimeentuloturvan kannalta erityisen keskeinen virs-
tanpylvas oli 1950-luvulla aikaansaatu eldkejarjestelmd, joka mahdollisti itsenéi-
sen asumisen monille vanhoille ihmisille (Krdger, Anttonen & Sipild 2003, 26,
30). Samaan aikaan alettiin kehittdd voimakkaasti laitosmuotoista hoivaa van-
hainkodeissa (Paasivaara 2002, 67). Taustalla vaikutti suomalaisen yhteiskunnan
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rakennemuutos: kaupungistuminen, palkkatydlaistyminen ja yleinen modernisoi-
tuminen. Sen my0t4 perheiden, kdytdnnossé naisten, informaaliin hoivatyohon ei
voitu nojautua enéé siind maarin kuin aikaisemmin. Yh& suurempi osa vanhoista
ihmisistd asui yksin ja kaukana aikuisista lapsistaan, ja my6s naiset alkoivat
kaydé& laajamittaisesti palkkatytssd. Omaisten lakisééteinen huolehtimisvelvoite
poistettiin 1970-luvulla. (Paasivaara 2002, 67; Kroger ym. 2003, 30; Anttonen
2009, 68.)

Vanhushoivaa palveluineen kehitettiin 1960-1970-luvuilla universalistisen
hyvinvointivaltion periaatteiden ohjaamana. Tuolloin julkiset sosiaali- ja hoiva-
palvelut, kuten kunnallinen kotipalvelu, alkoivat laajentua. Muiden Pohjoismai-
den tavoin Suomeen luotiin suhteellisen kattava ja runsas julkinen hoivapalvelu-
jarjestelmé. (Anttonen 2009, 60-61; 66—67; Wrede & Henriksson 2005, 64-66.)
Juuri kattavien sosiaali- ja hoivapalvelujérjestelmien takia pohjoismaisia hyvin-
vointivaltioita on kutsuttu sosiaalipalveluvaltioiksi ja hoivavaltioiksi (Leira 1992,
26; Kroger ym. 2003, 25, 43).

Muiden Pohjoismaiden tavoin keskeisid tapoja jarjestad vanhusten hoiva ja
hoito ovat olleet kotipalvelu, kotisairaanhoito ja kodin ulkopuolinen pitk&aikais-
hoiva vanhainkodeissa ja terveyskeskusten vuodeosastoilla sekd mydhemmin
palvelutaloissa. Pohjoismaissa kehitettiin kunnallista kotipalvelua vastamaan ko-
tona asuvan vdeston monimuotoisiin avun tarpeisiin (Vabg & Szebehely 2012).
Vaikka palvelu alun perin oli tarkoitettu lapsiperheille, laajennettiin sitd 1960-
luvulla kattamaan myds kotiapua tarvitsevat vanhukset (Wrede & Henriksson
2005, 67-68). Niin laitosmuotoista hoivaa kuin kotipalveluakin kehitettiin nimen-
omaan universaaleiksi sosiaalipalveluiksi: palvelut oli tarkoitettu kaikille apua
tarvitseville, ne rahoitettiin verovaroin ja niiden saamisen perustana oli tarve, ei
varattomuus (Rauhala 1996, 159; Anttonen 2009, 75; Wrede & Henriksson 2005,
65).

Palvelujérjestelmill& on olennaisesti lievitetty inhimillisen haavoittuvuuden
seurauksia ja niihin liittyvié vastuita perheiden ja yksildiden kohdalla. Omaisten
kannalta pitk&aikaishoivapalvelut ovat merkinneet helpotusta hoivavastuisiin.
Toimivat, pitkalti verovaroin rahoitetut ja kaikkien saatavilla olevat julkiset hoi-
vapalvelut ovat omaisten kannalta olennaisia, koska ne jakavat hoivavastuuta ja
keventdvat sitd (Szebehely 2005, 81). Kaikkien tarvitsevien saatavilla olevat jul-
kiset palvelut ovat olleet tarkeitd myds yksin, vailla perhettd elaville idkkaille ih-
misille (Ahosola & Henriksson 2012). Modernin hyvinvointivaltion rakentamisen
myo6té vastuuta hoivasta on 1900-luvun mittaan siirtynyt perheesta ja yksityisista
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suhteista valtion, kansalaisyhteiskunnan ja markkinoiden toiminnan piiriin. Hoi-
van yhteiskunnallistumisen taustalla on samoja tekijoitd kuin sosiaalipolitiikan
kehittymisen taustalla yleensékin. Suuria yhteiskunnallisia ja rakenteellisia muu-
toksia olivat teollistuminen, kaupungistuminen sekd hoivan kohdalla erityisesti
naisten ja miesten palkkaty6laistyminen samalla kun yhteiskunnat demokratisoi-
tuivat (Anttonen 2009, 57-58). Vastuu vanhuuden hoivasta ei siten ole yksin yk-
siloillg, perheelld eikd lahiyhteisolld, vaan valtiolla ja kunnilla on lakiin perustuva
velvoite jarjestdd tarvittava hoito ja hoiva vanhalle ihmiselle (Suomen perustus-
laki 11.6.1999/731).?

Pohjoismaissa hoivan yhteiskunnallistuminen onkin merkinnyt nimenomaan
julkisen sektorin eli valtion ja kuntien, vastuun vahvistumista. (Anttonen 1997,
138; 2005; 2009, 56.) Markkinoiden ja yksityisen tuotannon osuus, etenkin mité
tulee voittoa tavoittelevaan toimintaan, oli hoivassa pitk&an véahaista. Viimeisen
15 vuoden aikana markkinoiden ja yksityisten toimijoiden rooli on merkittavasti
kasvanut vanhushoivassa. (Karsio & Anttonen 2013, 117.) Tutkijat ovat puhuneet
hoivan markkinoistumisesta tai markkinoistamisesta. Késitteilla on viitattu jouk-
koon muutoksia vanhushoivassa ja laajemminkin koko yhteiskunnallisen hyvin-
voinnin tuottamisessa, joille yhteinen nimitt4j4 on yksityisen yritystoiminnan ja
yritystoiminnan kaltaisen toiminnan periaatteiden tuominen osaksi yhteiskunnal-
lista hyvinvoinnin tuottamista (Anttonen & Meagher 2013, 16-18). Vanhushoi-
vapalvelujen tuottamista on avattu yksityisille yrityksille ja niiden julkiseen hal-
linnointiin ja organisointiin on omaksuttu markkinaperusteisia kdytantoja. Tallai-
sia ovat esimerkiksi tilaaja-tuottaja -malli ja palvelusetelit. Markkinoiden koros-
tuminen ja yksityisten hoivamarkkinoiden luominen vanhushoivassa on tapahtu-
nut lainsd&dd&nnon keinoin ja julkisen sektorin toimintatapoja muuttamalla. (Bren-
nan ym. 2012; Karsio & Anttonen 2013.)

Markkinoistumisen ja julkisten hoivapalvelujen niukentumisen seurauksista
on keskusteltu hoivan ja laajemminkin hyvinvointivastuiden yksityistymisené.
Talloin on viitattu siihen, ett4 hyvinvointivaltiota ja julkista palvelutuotantoa su-
pistettaessa vastuuta omasta ja ldheisten hoivasta siirtyy osittain takaisin yksityi-
seen eldmanpiiriin (esim. Kroger & Leinonen 2012; Van Aerschot 2014). Esimer-
kiksi kun kunnallinen kotihoito ei end4 kata niin sanottuja vahaisia avuntarpeita,

2 *Julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin saadetaan, jokaiselle riittavat
sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettava véaeston terveyttd.” Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.
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kuten siivousta, ja& sen jarjestaminen kansalaisten oman tai l&heisten varallisuu-
den tai avun varaan (Henriksson & Wrede 2012, 176; Kroger & Leinonen 2012,
322; Van Aerschot 2014, 175).

Yksil6llistyminen puolestaan viittaa sellaiseen suuntaan hyvinvointipalvelu-
jen jarjestamisessd, jossa korostetaan yksilollisyyttd ja sen huomioimista (Krdger
& Leinonen 2012, 322-325). Palvelujen yksilollisyydelld on perusteltu kulutta-
juuden, valinnanvapauden ja yksityisten hoivapalvelujen aseman korostamisen
tarkeytta vanhushoivassa (Yeandle, Kroger & Cass 2012, 436).2 Siihen liittyy
myos sellaisten hoivajarjestelyjen suosiminen, jossa tarjotaan rahaa palvelujen si-
jaan, esimerkiksi palvelusetelein ja erilaisin hoivaetuusjarjestelmin. (Ungerson &
Yeandle 2007a; Glendinning & Kemp 2006; Kroger & Leinonen 2012, 322-325;
Yeandle ym. 2012, 440.) My6s omaishoidon tukemisen voi osaltaan ndhda yksi-
I6listen ratkaisujen korostamisena (Yeandle ym. 2012, 436).

Tutkijat ovat eri yhteyksissd arvioineet, ettd kaiken kaikkiaan vastuuta hoi-
vasta on siirtynyt takaisin perheille ja omaisille viime vuosikymmenind (VVaarama
2009, 29; Karsio & Anttonen 2013, 90). Perheiden vastuun kasvuun on viitattu
re-familialisoitumisena (Henriksson & Wrede 2012). Sosiaali- ja hoivapalvelut
eivat endd entisen lailla jaa vastuuta hoivasta perheiden kanssa: niiden kyky siir-
tad hoivavastuuta pois perheiltd on heikentynyt (Kréger & Leinonen 2012). Ruot-
salainen hoivatutkija Marta Szebehely (2005, 90) on samaan tapaan puhunut hoi-
van informalisoitumisesta eli siirtymisesta takaisin l&heissuhteisin epéviralliseksi
toiminnaksi ja vastuiksi.

Hoivan markkinoistaminen, re-familialisoiminen, informalisoituminen, yksi-
tyistyminen ja yksilollistyminen ovat kaikki hyvinvointivaltioita koskevia kehi-
tyskulkuja. Itsessédan ne kertovat kuitenkin varsin vahan siitd, mit4 palveluissa
konkreettisesti ottaen on tapahtunut. Siksi tarkastelenkin seuraavaksi hieman tar-
kemmin suomalaista vanhushoivapolitiikkaa, sen tavoitteita, palveluja ja muu-
tosta. Nain tulee mahdolliseksi ymmaért&4, miksi ja milld tavoin hoivavastuuta on
siirtynyt ja siirtyméassé takaisin laheissuhteisiin.

3 Mia Vabg ja Marta Szebehely (2012, 124-125; VVabg 2006, 407-408) huomauttavat, ettd kulut-
tajuutta korostava ajattelutapa ei ole huomioinut sitd, miten pohjoismainen julkinen kotipalvelu
nimenomaan sisélsi hoivaa tarvitsevan yksilollisyyden huomioivia toimintakéaytantdja (ks. myos
Anttonen & Haikio 2011a, 81).
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2.2.2  Vanhushoivapolitikka nyt: suuntana koti

Vanhushoivapolitiikan linjaukset ja kokonaisuus ovat vaihdelleet ajan saatossa
paljonkin. Keskeinen tavoite 2010-luvulla on mahdollistaa vanhan ihmisen ko-
tona asuminen mahdollisimman pitkd4n. Laitosmuotoisen hoivan vahentdminen
ja kotona tai kodinomaisessa ymparistossd hoivan saaminen ovat keskeisid van-
hushoivapolitiikan tavoitteita (STM 2013). Kodin ensisijaisuus vanhenemisen ja
hoivan paikkana on kirjattu vuonna 2012 s&adettyyn vanhuspalvelulakiin (Laki
ikdantyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta sek& idkkaiden sosiaali- ja ter-
veyspalveluista 980/2012). Pitk&aikaisen laitosmuotoisen hoivan saamiselle on
oltava ladketieteelliset perusteet (Noro ym. 2014, 56), esimerkiksi yksindisyys tai
turvattomuuden tunne ei ole riittdva peruste. Kotona asumisen tavoite ohjaa pal-
velujérjestelmén ja hoivapalveluiden jérjestamista eli sita, millaisia julkisia pal-
veluja kansalaisille tarjotaan.

Kotona asumisen muodostuminen vanhushoivapolitiikkaa ohjaavaksi tavoit-
teeksi on tapahtunut pitkan ajan kuluessa. Vanhushoivapolitiikan keskioon tdma
tavoite tuli hyvin nékyvasti 1990-luvulta alkaen (Kaskiharju 2010; Paasivaara
2002, 108-109, 162). Eduskuntakeskusteluja tutkineen Eija Kaskiharjun (2010,
172-188) mukaan koti alkoi maé&rittyd vanhan ihmisen toivotuimpana asuinpaik-
kana 1990-luvun lopulta l&htien, mutta erityisesti se korostui 2000-luvun alku-
vuosina. Samaan aikaan alettiin myds enenevéssd méaarin keskustella omaisten,
jarjestdjen ja vapaaehtoistyon integroinnista osaksi vanhushoivajérjestelmaa.
Uutta vanhushoivapolitiikkaa muotoiltaessa pidettiin tdrkednd ei-ammatillisten
tahojen ja markkinoiden osallistamista vanhushoivaan ja valtion roolin pienenté-
mistd. (Paasivaara 2002, 108-109.)

Kotona asumisen painottaminen liittyy myds muuttuvaan vanhuskuvaan. Ny-
kyiselladn vanhushoivapolitiikassa korostuu vanhusten aktiivisuus, omatoimi-
suus ja vastuu niin itsestaan kuin l&heisistdankin (Aaltonen ym. 2009, 348; Ant-
tonen & Haikid 2011a; Haikio, Van Aerschot & Anttonen 2011). Vanhuspolitii-
kan vanhuskuvaa tutkineen Taina Rintalan mukaan kotona asuminen alkoi ene-
nevassa maarin méaarittyd vanhuksen omatoimisuutta edistavana tekijané vanhus-
politiikan politiikka-asiakirjoissa ja lainsaaddanndssa 1970-luvulta lahtien (Rintala
2003, 132, 180). Myos eduskuntakeskusteluissa koti ymmarrettiin omatoimi-
suutta, itsemadraédmisoikeutta ja osallisuutta tukevana asuinpaikkana (Kaskiharju
2010, 188; ks. myds STM 2013, 21). Omatoimiseen vanhuuteen liittyy myos van-
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hushoivan markkinoistamisen myot4 keskeiseen rooliin noussut kuluttaja-asiak-
kuuden kautta mé&drittyva osallistuminen ja aktiivisuus omaan hoivaan (Anttonen
& Haikio 2011a).

Vanhuspalvelujarjestelmd4 on viime vuosina pyritty uudistamaan nimen-
omaan kotona asumisen tavoitteen varassa. Keskeisend tavoitteena on ollut lai-
tosmuotoisen hoidon ja hoivan, eli vanhainkotien ja terveyskeskusten vuodeosas-
tojen vahentdminen. Hoitopaikkoja vanhainkodeissa ja terveyskeskusten vuode-
osastoilla onkin vahennetty paljon ja niitd korvaamaan on tullut tehostettu palve-
luasuminen. Tehostettu palveluasuminen kattaa kirjavan joukon pitk&aikaishoi-
van yksikkdj4, joissa on saatavilla ympérivuorokautista hoivaa. Tehostettu palve-
luasuminen méaéritellddn kodinomaiseksi asumiseksi: asukkailla on oma huone
eikd huonetta tarvitse jakaa toisten asukkaiden kanssa. Toinen keskeinen ero lai-
toshoitoon on asiakasmaksun maérdytyminen: tehostetussa palveluasumisessa
asiakas maksaa erikseen asumisesta, ladkkeistd ja palveluista, kun taas laitos-
hoidossa pitkdaikaishoidon maksu kattaa edell& mainitut asiat. (Noro ym. 2014,
21)

Vanhainkotihoidon mé&ra onkin huomattavasti vahentynyt. Vuonna 1990 van-
hainkotihoidossa oli 75 vuotta tayttaneista lahes kahdeksan prosenttia, 2013 endé
yksi prosentti. Tehostetussa palveluasunnossa olevien 75 vuotta tayttaneiden
madrd puolestaan on kasvanut. Kun vuonna 2000 tehostetun palveluasumisen pii-
rissé oli hiukan alle kaksi prosenttia 75 vuotta tayttaneistd, oli heiddn osuutensa
kasvanut vuoteen 2013 mennessa yli kuuteen prosenttiin. (Sosiaali- ja terveyden-
huollon tilastollinen vuosikirja 2014, 108.)

Kunnallisella kotihoidolla tarkoitetaan kuntien lakisaateistd palvelua, jonka
tarkoituksena on tukea apua ja hoivaa tarvitsevien ihmisten kotona asumista. Se
koostui Suomessa pitk&an kotipalvelusta ja kotisairaanhoidosta. Kotipalvelun tar-
koituksena oli huolehtia asumiseen ja péivittaiseen eldmaan liittyvasta avusta ja
hoivasta, kuten kodinhoidosta, siivouksesta ja ravitsemuksesta. Kotisairaanhoito
puolestaan kattoi sairaanhoidollisia palveluja. Kotihoitoa on 1990-luvulta alkaen
uudelleenorganisoitu niin, ettd kotipalvelu ja kotisairaanhoito on pitkalti sulau-
tettu yhteen kunnalliseksi kotihoidoksi. Samalla sairaanhoidollinen puoli on al-
kanut korostua ja kodinhoidollinen osuus véhentyd. Kotipalvelun kodinhoidol-
lista osaa taydentdmé&an ja korvaamaan ovat tulleet tukipalvelut, kuten ateria-,
kauppa-asiointi-, kuljetus-, turva-, ja kylvetyspalveluja. Tukipalvelujen tuottami-
sessa yksityisilld yrityksilla on merkittava rooli, sill4 kunnat ovat ulkoistaneet tu-
kipalveluja yksityisille yrityksille ostopalveluina ja palvelusetelein. (Kroger &
Leinonen 2012; Noro ym. 2014.)
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Kotihoitoa on kohdennettu paljon apua tarvitseville niin, ettd vdhemman apua
tarvitsevat iakk&at ovat jadneet sen ulkopuolelle. S&&nndllisestd kotihoidosta,
jonka saaminen perustuu voimassa olevalle hoito- ja palvelusuunnitelmalle, on
tullut kotihoidon p&dasiallinen muoto. Kotihoito on nyt suunnattu ainoastaan huo-
nokuntoisille, mika nékyy sellaisten asiakkaiden osuuden huomattavana kasvuna,
jotka saavat palvelua kuukaudessa vahintaan 40 kertaa. Kéyntien méarén lisaan-
tyessd yksittaisten kdyntien kesto on lyhentynyt. (Kréger & Leinonen 2012, 320-
321; Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollinen vuosikirja 2014, 115.)

Kotona asumista tavoittelevan vanhushoivapolitiikan valossa lakiséateisen
kunnallisen kotihoidon kattavuuden, eli t4td palvelua saavan véestdnosan suhteel-
lisen osuuden, voisi olettaa kasvaneen. Né&in ei kuitenkaan ole kdynyt. Kun
vuonna 1990 saanndllisté kotihoitoa oli vuoden aikana saanut 31,5 prosenttia 75
vuotta tayttaneistd kotitalouksista, oli vastaava luku vuonna 2013 end4 20 pro-
senttia. Myods s&anndllisen kotihoidon piirissa olevien madra on vahentynyt:
vuonna 2011 s&annollista kotihoitoa sai viisi prosenttia vahemmaén kuin vuonna
2001 (Noro ym. 2014, 28). My6s tukipalvelun suhteellinen kattavuus on pienen-
tynyt. (Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollinen vuosikirja 2014, 115; Noro ym.
2014, 28). Véeston ikadntyminen nakyy siing, ettd absoluuttiset asiakasmaarat
ovat kasvaneet: palveluja saa lukumadraisesti isompi joukko vanhuksia, mutta
suhteessa saman ikaisiin vanhuksiin entista pienempi joukko. Vanhushoivapalve-
lujen kokonaisuudessa eniten kasvua on ollut tehostetussa palveluasumisessa ja
omaishoidon tuessa. Anja Noro (2014) kumppaneineen tulkitsee asiaa niin, etta
tehostetun palveluasumisen kasvu kompensoi osin mutta ei kokonaan laitos-
hoidon purkamista. Kaiken kaikkiaan vanhushoivapalvelut ovat heiddn mukaansa
supistuneet odotettua enemmaén ajanjaksolla 2001-2012. (Mt., 28-29.)

Perheen ja omaisten vastuun voidaan arvioida kasvaneen vanhushoivapolitii-
kan kokonaisuudessa. Tdhan suuntaan viittaavat palvelujen kattavuutta késittele-
vét tutkimukset ja tilastotiedot (Krdger & Leinonen 2012; Karsio & Anttonen
2013, 90). Omaiset ovat my6s vanhojen ihmisten oman arvion mukaan kaikista
tarkein avun ladhde, vaikka suurin osa vanhuksista haluaisi apua mieluiten julki-
sista palveluista (Van Aerschot 2014; Vilkko ym. 2014, 245, 236-238). Myos
kokemukset avun riittdmattdmyydesta ovat yleistyneet (Vaarama 2009, 131, 140;
Van Aerschot 2014, 182). Erityisesti tdmda koskee pienituloisia iakkéita, jotka ei-
vét voi kompensoida julkisen tarjonnan aukkoja ostamalla palveluja itse (Van
Aerschot 2014, 182).
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Edelld kasitellyt tutkimukset ja selvitykset palvelujen kattavuudesta ja kansa-
laisten avun riittavyytta koskevista kyselyistd osoittavat, etté julkisten hoivapal-
velujen saamisessa on aukkoja. On arvioitu, ettd omaisten ja laheisten apu paik-
kaa enenevissé maérin juuri ndita aukkoja. Hoivan siirtdminen kotiin on hoivapo-
litilkan ndkokulmasta tavoite, joka koskettaa aina perhesuhteita ja perheenjésenia
(Ungerson & Yeandle 2007b, 188-189), etenkin, jos kotiin tuotavia hoivapalve-
luja ei samaan aikaan merkittavasti lisatd. Hoiva on maaritelmallisesti toimintaa,
jota perheet ja omaiset voivat tehdd ja tekevat (Sipild 2003, 27). Omaishoiva
myo6s todenndkdisesti yleistyy, jos palvelut ovat riittdmattémié. Hoivaan liittyy
varsin voimakkaita normeja, moraalisia velvoitteita ja henkilokohtaista sitoutu-
neisuutta, jotka ovat omiaan asettamaan omaisia, etenkin naisia, vastuuseen hoi-
vasta silloin, kun palvelut ovat riittdmattomia.

Janet Newman ja Evelien Tonkens (2011) huomauttavat, ettd julkisten ja yk-
sityisten toimijoiden véalista vastuuta ei kuitenkaan tulisi tulkita yksioikoisesti si-
ten, ettd aiemmin hyvinvointivaltioille kuulunutta julkista vastuuta siirtyy nyt yk-
sildille ja perheille. Omaiset ovat aina vastuullisia jo kuuluessaan monimutkaisiin
hoiva- ja vastuusuhteiden verkostoihin. (Mt., 180, 184.) Julkisten ja yksityisten
toimijoiden valisissd vastuunjaoissa ja niiden siirtymisessa on siten kysymys mo-
nimutkaisemmista prosesseista kuin vain siitd, ett4 aiemmin (taysin) julkiset vas-
tuut siirtyisivat hyvinvointivaltion muuttuessa (tdysin) yksityisiksi vastuiksi. Poh-
joismaiseen hyvinvointikansalaisuuteen, kuten liberaaliin kansalaisuuteen yli-
padnsakin, on historiallisestikin kuulunut odotus vastuullisuudesta (Lehtonen &
Liukko 2010, 382; Newman & Tonkes 2011, 179). Hyvinvointivaltion eri insti-
tuutiot ovat ottaneet osaa kansalaisten yksityisiin vastuisiin, mutta myos kasvat-
taneet kansalaisia vastuullisiksi itsestadn ja laheisistaan.

Omaisten ei tdnd paivand oleteta hoivaavan taysin vailla julkista tukea. Omais-
ten hoivan tueksi on 1980-luvulta I&htien kehitetty Suomessa omaishoidon tukea.
Taman tutkimuksen kannalta erityisen merkittavaa on, ett& juuri omaishoidon tuki
on ollut viime vuosikymmenten aikana yksi systemaattisimmin kehitettyj& van-
hushoivapolitiikan alueita. Tehostetun palveluasumisen rinnalla se on yksi niist4
harvoista vanhushoivapolitiikan palveluista, jonka kattavuus on kasvanut samalla
kun julkisia hoivapalveluja muutoin on kohdennettu eniten tarvitseville ja niiden
saamisen kriteerejé tiukennettu (Kroger & Leinonen 2012, 323). Omaishoidon
tuen saajien méaré onkin kasvanut, toisin kuin kunnallisen kotihoidon, jonka pii-
rissé olevien mééré on suhteellisesti ottaen pysynyt samana tai jopa laskenut (So-
siaali- ja terveydenhuollon tilastollinen vuosikirja 2014, 108-109).
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2.3 Omaishoiva ja omaishoito

Vaikka l&heissuhteisiin sijoittuvaa epdvirallista ja palkatonta huolenpitamista ja
hoivaa on aina ollut olemassa, on keskinéisen huolehtimisen ajatteleminen omais-
hoivana historiallisesti nuori ja kehkeytynyt vasta 1900-luvun jalkipuoliskolla.
Inhimillisen eldman jatkuvuuden kannalta on aina ollut valttdmatonta, ettd yhtei-
sOt huolehtivat riittdvalla tavalla niistd, jotka eivét kykene itse huolehtimaan it-
sestadn. L&heisisté huolehtimiseen liittyvi& moraalisia velvoitteita on epdilemétta
kaikissa nykyisissa ja varhaisemmissa yhteisoissa.*

Tietoisuus omaishoivasta on kasvanut viimeisen kolmenkymmenen vuoden
aikana (Heaton 1999; Pietilda & Saarenheimo 2003, 7). Tietoisuutta hoivasta on
kasvattanut ensinnakin feministinen liike ja tutkimus, jotka ovat tuoneet esiin hoi-
vaa nédkymattomand, mutta yhteiskunnallisesti vélttamattomana naisten tyona
(Anttonen 1997). Tietoisuutta omaishoivasta ja omaishoitajuudesta ovat lisénneet
omaishoitajajarjestot (Heaton 1999; Yeandle ym. 2012, 439). Suomessa omais-
hoitoa koskevaa julkista keskustelua ja omaishoitajien asemaa on ajanut varsinkin
vuonna 1991 perustettu Omaishoitajat ja laheiset liitto ry.

Omaishoitoa koskevien selvitysten sek& tutkimus- ja kehittdmishankkeiden
madrd alkoi kasvaa 1990-luvulta lahtien (Pietild & Saarenheimo 2003, 19-21).
Tuolloin alettiin tutkia omaistaan hoivaavien motiiveja, kokemuksia, jaksamista
ja omaishoidon tukea (Gothdni 1991; Sipild 1994; Jylhd ym. 1996; Rissanen
1999; Saarenheimo & Pietild 2005; Kirsi 2004; Blomgren ym. 2006; Kalliomaa-
Puha 2007; Mikkola 2009). 1990-luvulta l&htien on myd6s valtionhallinnon toi-
mesta saannollisesti pyritty selvittdmain omaishoivan ja -hoidon yleisyytta (Vaa-
rama ym. 1999; Vaarama ym. 2003; Kattainen ym. 2008; Vilkko ym. 2010; STM
2013, 14; Linnosmaa ym. 2014; Vilkko ym. 2014; Tillman, Kalliomaa-Puha &
Mikkola 2014).

Lisdantyvan yhteiskunnallisen tietoisuuden ja julkisen keskustelun myot4 on
tullut mahdolliseksi puhua laheisten keskindisiin suhteisiin sijoittuvasta auttami-
sesta ja huolenpidosta. Perheen sisdistd ja omaisten keskindistd huolenpitoa on
kuvattu tutkimuksessa erilaisin ké&sittein. Siihen on viitattu esimerkiksi sellaisin

4 Kasitykset hyvésta hoivasta ja huolenpidosta ovat sidoksissa yhteiskuntaan, aikaan ja paikkaan
(Tedre 1999). Olisi ongelmallista puhua esimerkiksi 1800-luvulla laheissuhteisiin sijoittuneesta
huolenpidosta hoivana samassa merkityksessa kuin nyt 2010-luvun Suomessa hoivan ymmar-
ramme.
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termein ja kasittein kuin epévirallinen apu (Blomgren ym. 2006), l&heisapu (Kat-
tainen ym. 2008; Vilkko, Muuri & Finne-Soveri 2010; Vilkko ym. 2014), puoli-
sohoiva (Mikkola 2009), omaishoiva (Tedre 1996, 160; Leinonen 2009; Knif
2012), informaali hoiva (Zechner 2010) tai omaishoito (Kirsi 2004; Saarenheimo
& Pietil4 2005). Termit korostavat laheissuhteisiin sijoittuvan auttamisen erilaisia
puolia.

Kasitteistd laajimpana voi pitéa informaalia eli epévirallista apua ja hoivaa,
silla ndmé késitteet kattavat monenlaista epdvirallista auttamista ja vapaaehtois-
tyOta rajoittumatta perheen sisaisiin tai edes tuttavien vélisiin suhteisiin (Zechner
2010, 20-21). Laheisapu puolestaan madritelmallisesti viittaa l&heisiin suhteisiin,
jotka voivat olla tuttavien vélisia tai suvun ja perheen vélisid. Omaishoiva rajaa
l&heisavun jo l&htokohtaisesti omaisten, suvun ja perheen, piiriin sijoittuvaan hoi-
vaan (ks. Ahosola & Henriksson 2012). Omaishoito puolestaan on hallinnollinen
ja juridinen mééritelm& kunnan myontdman omaishoidon tuen piirissa olevalle
omaishoivalle (Kalliomaa-Puha 2007). Se, puhutaanko avusta vai hoivasta, puo-
lestaan viittaa auttamisen tiheyteen ja laatuun. Epdviralliseen auttamiseen ja I&-
heisapuun voidaan siséllyttdd satunnaisempaa avunantamista. Hoiva sen sijaan
korostaa avun jatkuvuutta, kokonaisvaltaisuutta ja jonkinasteista sitovuutta.

Maéritelmilld on sik&li valia, ettd arvioinnit I&heisten keskinéisen hoivan ylei-
syydesta perustuvat niille. Tutkimuksessani k&ytdn omaishoivan kasitett4 ja ra-
jaan tarkasteluni puolisoiden keskinaisen hoivan kontekstiin. Omaishoiva sovel-
tuu auttamista tai omaishoitoa paremmin kuvaamaan puolisoaan hoivaavien elé-
mantilannetta, jossa korostuu avun antamisen kokonaisvaltaisuus. Kaikki haas-
tattelemani puolisot eivat olleet omaishoidon tuen piirissa.

Omaishoiva sisélle voidaan tehd4 eroja esimerkiksi sen perusteella, millaista
hoivaa elamantilanteeseen siséltyy ja asuvatko hoivan osapuolet yhdessa. Tarkas-
telemani puolisoiden keskindinen omaishoiva eroaa esimerkiksi tyossékayvien
omaishoivaajien tilanteesta. Tydssakayvat omaishoitajat ovat usein vanhempiaan
hoivaavia aikuisia lapsia (ks. Leinonen 2011a; 2011b; 2011c; Knif 2012), mutta
voivat olla my6s vanhempia, jotka hoivaavat kehitysvammaista lastaan. Puolisoi-
den véalisen omaishoivan erityiseksi tekee sen kytkeytyminen parisuhteeseen ja
yhdessé asumiseen. Siksi puolisoiden valistd omaishoivaa voi kuvata myds puo-
lisohoivan kasitteelld (esim. Mikkola 2009).

Omaishoivan kasite sopii kuitenkin tutkimukseeni puolisohoivan (spousal
care) késitettd paremmin. Omaishoiva on sosiaalipoliittisessa keskustelussa puo-
lisohoivaa vakiintuneempi kasite, kun taas puolisohoivan késite on jonkin verran
yleisempi psykologisesti ja terveystieteellisesti orientoituneessa tutkimuksessa
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(ks. esim. Wittenberg-Lyles ym. 2014). Vaikka tutkimuksessani tarkastelen
omaishoivaa nimenomaan puolisoiden suhteessa, on laheisten ihmisten valisiin
suhteisiin sijoittuvassa hoivassa lopulta kyse puolisoiden keskin&ist4 suhdetta laa-
jemmasta ilmiéstd. Omaishoivan kasite korostaa tutkimani ilmidn ja toiminnan
yhteiskunnallista merkitysta ja liittd4 tutkimukseni osaksi sosiaalipoliittista hoi-
vaa koskevaa keskustelua.

2.3.1  Omaishoivan yleisyys

Laheisavun ja omaishoivan maéraé on Suomessa selvitetty aina 1990-luvun alusta
lahtien. Omaishoivan méérad on vaikea arvioida tdsmallisesti sen epavirallisen
luonteen vuoksi. Voidakseen vastata kysymykseen siit4, saako tai antaako vas-
taaja omaishoivaa, on vastaajan tiedotettava antamansa apu ja hoiva. Hanen on
ehkd myods hyvaksyttdvd asemansa hoivaajana, mika ei esimerkiksi puolisoiden
kohdalla ole itsestdadnselvyys (Henderson & Forbat 2002; O’Connor 2007,
Hughes ym. 2013). Omaishoivan yleisyyden arvioimista hankaloittaa myos 1a-
heisten vélisen avun monimuotoisuus. Siihen voi kuulua yhta lailla taloudellista,
tiedollista ja kaytdnnollista auttamista, kuin myds emotionaalista tukea ja apua
henkilkohtaisissa toimissa. Myos avun saannéllisyydelld ja tiheydelld on merki-
tystd. On eri asia, onko kyseessa ympdarivuorokautinen ja sitova hoiva, johon kuu-
luu esimerkiksi henkilokohtaisissa toimissa auttamista, kuin harvemmin tai sa-
tunnaisemmin toteutuva apu vaikkapa kauppakaynneissa.

Sitovaa hoivaa ja huolenpitoa antaa arvioiden mukaan Suomessa paivittain
noin 60 000 henkil6& (Vilkko ym. 2014, 232). Heista noin 40 000 on virallisten
omaishoidon tuen piirissa. (STM 2014, 22; Kehusmaa 2014; Vilkko ym. 2014,
231-232.) Vdahemman sitovaa, mutta silti merkittavéd, apua antavien méaré on
huomattavasti suurempi. Jollekulle laheiselle apua vanhuuden tai vammaisuuden
takia antavien méaéaraksi on arvioitu jopa 1,2 miljoonaa henke&. Todellisuudessa
maard on suurempi, sill4 luvussa ei ole mukana 80 vuotta tyttdnyttad vaestoa,
joista kuitenkin 12 prosenttia vastasi kysyttédessa auttavansa jotakuta lheistaan
vanhuuden tai vammaisuuden takia (Vilkko ym. 2010, 225). Itsens& l&heisen ih-
misen padasialliseksi auttajaksi madrittelee noin 350 000 ihmist4 (Kattainen ym.
2008, 221; Vilkko ym. 2010; STM 2014, 22). Huomattavaa on, etta naiset kanta-
vat edelleen merkittdvan osan laheisten keskinaisesta hoivavastuusta (Vilkko ym.
2014, 236).
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Tasmallist4 tietoa ei ole siitakaan, ketkd omaisiaan hoivaavat ja ketkd saavat
omaisilta hoivaa. Jotain voidaan pééatell4 tarkastelemalla omaishoidon tuen saajia.
Heistd suurin osa (noin 70 %) on naisia, elékeikéisia (noin 60 %) ja merkittava
osa (55 %) on puolisoita. Omaishoidon osapuolet asuvat yleensa yhdessg, vain
pieni osa asuu erillddn. Miesomaishoitajista suurin osa (noin 75 %), ja naisistakin
hiukan yli puolet, hoivaa puolisoaan. Omaishoidon tuella hoidettavat ihmiset ovat
useimmiten yli 70-vuotiaita ja heistd yli puolet on miehid. (Tillman ym. 2014,
58-59.) Tulotasoltaan omaishoidon tukea saavien tulot ilman hoitopalkkiota oli-
vat alhaisemmat kuin saman ikaisella vertailuvéestolld. Hoitopalkkion kanssa tu-
lotaso se kuitenkin hiukan ylitti vertailuvédeston. (Ahola, Tillman & Mikkola
2014, 55.)

Tutkimukseni kannalta erityisen tdrked huomio on se, ettd etenkin idkkaiden
l&heisilleen antama hoiva on yleista ja laajamittaista (Vilkko ym. 2010, 75; Ke-
husmaa 2014, 18). Vaikuttaa myos siltd, ettd idkk&aiden vastuu laheistensd hoi-
vasta on tulevaisuudessa kasvamassa. Tiheésti jotakuta laheistd&n auttavien ryh-
massa on viime vuosina ollut kasvua etenkin yli 75-vuotiaiden kohdalla. Samaan
suuntaan viittaa sekin, ett4d omaishoidon tuen piirissa olevien idkkaiden ihmisten
suhteellinen osuus on kasvanut. (Vilkko ym. 2010, 230, 236.)°

Vaikka omaishoivan yleisyytta ei koskaan saada tarkasti arvioitua, osoittavat
tall4 hetkelld kaytettavissa olevat arviot sen olevan erittdin laajaa. Omaistaan hoi-
vaavat eivat kuitenkaan kanna hoivavastuuta taysin yksin. Vastuuta hoivasta ja-
kavat lakis&ateiset vanhushoivapalvelut, kuten kunnallinen kotihoito ja kodin ul-
kopuolinen pitk&aikaishoito. Niiden merkitys vanhushoivapolitiikan kokonaisuu-
dessa on edelleen merkittava. Omaishoivan yhteiskunnallistumisen ndkdkulmasta
erityisen tarked omaisten vastuun kannalta on kuitenkin 1980-luvulta lahtien ke-
hitetty tukimuoto eli omaishoidon tuki.

5 Toki se, ettd omaishoidon tuen saajissa on entistd enemman iakkaité, voi merkita myos sité, etta
iakkaat ihmiset tunnistavat itsensa aiempaa useammin omaishoitajiksi ja hakevat tukea aiempaa
useammin.
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2.3.2  Omaishoidon tuki sosiaalipoliittisena etuutena

Omaishoidon tuki on kuntien lakisdateinen sosiaalipalvelu, joka muodostuu ra-
hallisesta etuudesta, omaishoitajan vapaasta sekd omaishoivaa tukevista palve-
luista, joihin kuuluu niin hoivaa tarvitsevalle kuin omaishoitajallekin suunnattuja
palvelua. Omaishoidon tuki on lakis&ateinen etuus, jota kunnat kuitenkin voivat
myontd4 oman budjettinsa ja omaishoidon tukeen varattujen maérarahojen puit-
teissa. Kéytdnnossa tdmaé tarkoittaa sitd, ettd osa omaishoidon tukea hakeneista ei
tukea saa, vaikka olisi siihen oikeutettu. (Kalliomaa-Puha 2007.) Vuonna 2011
tukea ei mydnnetty méarérahojen nojalla noin joka kuudennelle omaishoidon tuen
hakijoista, vaikka etuuden saamisen kriteerit tayttyivat (STM 2014, 24).

Laissa omaishoidon tuesta (937/2005) saddetd&dn muun muassa palkkioista, va-
paista (vahintadn kolme péivaé kuukaudessa), vapaan aikaisesta korvaavasta hoi-
vasta sekd edellytyksistd, joiden vallitessa tuki voidaan myont&a. Hoivaa antavan
on oltava fyysisesti ja psyykkisesti riittdvan hyvékuntoinen ollakseen oikeutettu
omaishoidon tukeen. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005.) Hoivaa antavasta tulee
omaishoitaja, kun hén solmii kunnan kanssa omaishoitoa koskevan sopimuksen
(Kalliomaa-Puha 2007). Laki edellyttdd, ettd sopimukseen kirjataan hoitopalk-
kion mé&ard, oikeus vapaapéiviin ja vapaan aikainen korvaava hoito, jarjestami-
nen, méardaikaisen sopimuksen kesto sekd hoitopalkkion maksaminen tilan-
teessa, jossa hoito keskeytyy. Lisdksi sopimukseen tulee liittdd hoito- ja palvelu-
suunnitelma, johon Kkirjataan annettava hoiva sek& kummallekin osapuolelle
(omaishoitajalle ja hoivaa tarvitsevalle) tarkoitetut palvelut ja hoidon jarjestami-
nen omaishoitajan vapaan tai muun poissaolon ajan. Omaishoitosopimusta hoi-
van instrumenttina tutkineen Laura Kalliomaa-Puhan (2007, 140-141) mukaan
suunnitelma on k&ytdnnossé usein jaanyt tekemétta.

Omaishoidon tukea (alun perin kotihoidon tuki) alettiin kehittd4 1980-luvulta
l&htien ensin paikallisina kokeiluina (Palomaki 1994, 39). Tuesta tuli kuntien la-
kisaateinen palvelu vuonna 1993. Tukea ja siihen liittyvaa lainsaadant6é on kehi-
tetty vuosien mittaan. Samalla tuen saajien maérd on noussut. Kun vuonna 1990
tukea sai 75 vuotta tayttaneista 3,6 prosenttia, oli vuonna 2013 vastaava luku 4,6
prosenttia. Saajien mé&érén kasvu on ollut nopeaa 2000-luvulla (Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tilastollinen vuosikirja 2014, 33.) Valtiohallinnossa on 1&pi 1990-
ja 2000-luvun ollut kdynnissa selvitys- ja kehittdmishankkeita omaishoidontu-
keen liittyen. Stakes ja THL ovat tuottaneet lukuisia valtakunnallisia selvityksi&
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(esim. Aaltonen 2004; STM 2014, 14). Vuonna 2014 tydnsé sai paatokseen Kan-
sallinen omaishoidon kehittamisohjelman tyéryhma® (KOHO-ty6ryhma), joka
esitti vuonna 2014 valmistuneessa loppuraportissaan omaishoidon tuen siirta-
mistd Kelan hallinnoitavaksi. Selvitysten ja kehittdmishankkeiden maara kertoo
siitd, ettd omaishoiva on integroitunut osaksi julkista vanhushoivapolitiikkaa
(Wrede & Henriksson 2005, 68; Vaarama 2009, 135; Krdger & Leinonen 2012).
Integroitumista vahvistaisi edelleen, jos omaishoidon tuki siirretddn Koho-ryh-
man esityksen mukaisesti Kelan hallinnonnoitavaksi.

Sosiaalipoliittisena etuutena omaishoidon tuki on yhdistetty Euroopassa 1990-
luvun mittaan yleistyneisiin hoivaetuuksiin (cash for care -schemes, Ungerson
2004; Glendinning & Kemp 2006; Anttonen & Sointu 2006; Ungerson & Yeandle
2007a). Hoivaetuusjarjestelmét ovat kirjava joukko hoivapoliittisia etuuksia, joi-
den keskeisend ideana on siirtda rahaa kotitalouksille, hoivaa tarvitseville ihmi-
sille tai heidan l&heisilleen, jotta he voivat jérjestelld itse hoivansa. Eri maiden
jarjestelmét poikkeavat toisistaan huomattavasti siing, kenelle etuus maksetaan
seka millaista ja kenen tuottamaa hoivaa silld voi korvata tai ostaa.’

Suomalaisen omaishoidon tuen erityispiirre on, etta se on tarkoitettu korvaa-
maan hoivaa nimenomaan laheissuhteissa ja ettd se sisaltaa rahallisen etuuden li-
séksi myos palveluja. Omaishoidon tukea on kehitetty hoivan tukemiseen ja kor-
vaamiseen nimenomaan laheissuhteissa, misté kertoo se, ett4 vuonna 2006 tuen
saaminen rajattiin hoivaa tarvitsevan laheisiin ihmisiin (Kalliomaa-Puha 2007,
24). Omaishoidon tukea ei siten ole tarkoitettu hoivan ostamiseen markkinoilta.
Omaishoidon tuki ei mydskaan koostu vain rahallisesta etuudesta, vaan siihen
kuuluu kotona asumista tukevia palveluita, esimerkiksi kotihoitoa ja omaishoita-
jan vapaan aikaista lyhytaikaishoitoa hoivaa tarvitsevalle. Osa kunnista on sisal-
Iyttdnyt tukeen palveluseteleitd, jolla omaishoitaja voi jérjestéa sijaishoitoa ja si-
ten vapaa-aikaa hoivasta (Mattila & Kakriainen 2014, 24-25; Linnosmaa ym.
2014, 38).

Omaishoidon tuki muistuttaa eurooppalaisia hoivaetuuksia siind, ett4 se ei ole
taysin julkista ja formaalia hoivaa, mutta ei mydsk&an taysin yksityista ja infor-

6 Tydryhmassa oli edustajia Sosiaali- ja terveysministeriostd, Terveyden- ja hyvinvoinnin laitok-
selta sekd Omaishoitajat ja laheiset liitto ry:sta.

7 Hoivaetuuksien kirjo on valtava, enka kay niita tassa tarkemmin lapi (niista esim. Ungerson 1997;
Ungerson & Yeandle 2007, 192-193; ks. myds Anttonen & Sointu 2006).
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maalia. Formaalilla hoivalla viitataan julkisella sektorilla ja markkinoilla tuotet-
tuihin virallisiin hoivapalveluihin, joita toteutetaan palkkatyond ammatillisessa
kontekstissa. Informaali hoiva puolestaan on epdvirallista hoivaa, jota tehdaén l&-
heissuhteissa tai vapaaehtoistyond ilman virallista sadntelyd ja tukea. Birgit
Geisslerin ja Birgit Pfau-Effingerin (2005) mukaan naiden hoivamuotojen rin-
nalla on yleistynyt niin kutsuttu semiformaali hoiva, jossa virallisesti sdadellyn ja
epavirallisen hoivan valinen raja muuttuu hdilyvaksi. Erilaisten hoivaetuuksien
yleistyminen Euroopassa on merkinnyt juuri semiformaalien hoivamuotojen
yleistymista. (Mt., 8) Myds suomalaista omaishoidon tukea voi luonnehtia semi-
formaaliksi hoivaksi. Omaishoidon tuen myota yksityisté ja informaalia huolen-
pitoatulee julkisen ja formaalin s&antelyn piiriin. (Kalliomaa-Puha 2007; Zechner
2010, 20-21.)

Omaishoivan integroiminen osaksi julkista hoivapolitiikkaa on jatkumoa hoi-
van yhteiskunnallistumiselle. Omaishoidon tuen mydétd omaishoivasta on tullut
julkisesti tunnustettu ja tuettu osa vanhushoivapolitiikkaa. Julkisin varoin ja toi-
menpitein on alettu tukea hoivaa, joka oli aiemmin perheiden ja omaisten yksi-
tyisasia (Heaton 1999; Sipil4 2003, 36). Tama kuitenkin tapahtuu osana vanhus-
hoivapolitiikan kokonaisuutta, jossa muita idkk&iden ihmisen kotona asumista tu-
kevia palveluja, ennen kaikkea kunnallista kotihoitoa, supistetaan. Tallaisessa
omaishoidon tuen voi ndhd4 keinona saada omaiset aktiivisemmin osallistumaan
hoivaan (Wrede & Henriksson 2005, 73). Juuri tall& omaishoidon tuen kehitta-
mista usein myds perustellaan (STM 2014, 70-72).

Omaishoidon tuen kehittdminen heijastelee siten vanhushoivapolitiikkaa, joka
pyrkii osallistamaan perheita ja l&hiyhteisoja hoivaan. Anneli Anttonen ja Liisa
Haikio (2011a, 81) tulkitsevatkin, ett4 vanhushoivapolitiikassa on tapahtunut ra-
dikaali muutos siind, miten vanhan ihmisen aktiivisuutta ja itsendisyytté pyritdén
tukemaan. Vanhan ihmisen itsendisyyden tukeminen néhtiin 1960-luvulla kun-
nallisten palvelujen, erityisesti kunnallisen kotipalvelun, tehtdvana. 1990-luvulta
l&htien itsendisyyden tukeminen alkoi mé&arittyd idkkaiden ihmisen omana, per-
heiden ja lahiyhteisdjen tehtdvana. Talloin kunnan tehtdvéana ei niinkaan ole tukea
ikd&ntyneen itsendisyyttd kuin mahdollistaa sitd. Samalla sosiaalisiin oikeuksiin
perustuva ajattelutapa korvautui vastuita korostavalla puhetavalla, joka korostaa
kuntien mahdollistavaa tehtdvad sen lainsd&ddénndllisten velvoitteiden sijaan.
(Mt., 81-82; ks. myds Paasivaara 2002, 108-109.)

Omaishoivan yhteiskunnallistumisessa onkin néhtévissad kahtalaisuus. Yh-
taaltd aiemmin yksityisesti perhepiirissd annettu hoiva tunnistetaan, tunnustetaan
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ja sité tuetaan julkisista varoista aiempaa enemmén. Toisaalta julkista hoivapal-
velujérjestelmad karsitaan ja ikdantyvan yhteiskunnan hoivakriisissd” nojaudu-
taan aiempaa avoimemmin ja julkilausutummin juuri idkkdiden omaan seké I&-
heisten ja perheiden vastuuseen.

2.4 Yhteenveto

Olen tassé luvussa kasitellyt omaishoivan yhteiskunnallista ja sosiaalipoliittista
kontekstia ja erityisesti suomalaisen vanhushoivapolitiikan kokonaisuutta, omais-
hoivaa ilmién& ja sen tukemista osana vanhushoivapolitiikkaa. Suomessa valti-
olla ja kunnilla on vastuu vanhuuden hoivasta, ja kansainvalisesti suhteutettuna
hoivapalvelujéarjestelmé on melko kattava. Tarkastelemani vanhushoivapolitiik-
kaa kasittelevat tutkimukset ja selvitykset osoittivat, ettd vastuuta hoivasta on kui-
tenkin siirtynyt ja siirtymassa laheisille ja omaisille. 1kdéntyvén véeston mahdol-
lisimman pitkdd kotona asumista tavoitteleva vanhushoivapolitiikkaa nojaa 1a-
heisten antamaan hoivaan, sill4 kotona asumista tukevien hoivapalvelujen — joista
keskeisimpéna voi pitdé kunnallista kotihoitoa ja tukipalveluja — suhteellinen kat-
tavuus ei ole kasvanut. Omaisten vastuun laajuutta ja muutoksia l&heistensa hoi-
vasta on kuitenkin vaikea arvioida sen epdvirallisen luonteen takia. Vanhushoi-
vapolitiikkaa, palvelujen kattavuutta ja kansalaisten omia arvioita avun riittavyy-
desta ja saamisesta koskevien tutkimusten perusteella nayttaisi kuitenkin silta,
ettd omaisten vastuu hoivasta on parin viime vuosikymmenen aikana kasvanut.
Vanhushoivapolitiikan tarkastelu osoittaa myos, ett4d omaisten ei odoteta hoi-
vaavan taysin vailla julkista tukea. Omaishoiva on viimeisten 30 vuoden aikana
tullut enenevasti julkisesti tuetuksi ja tunnustetuksi. Tdma on tapahtunut erityi-
sesti omaishoidon tukea kehittamalla. Omaishoidon tuen kehittdmisen yhtend tar-
ke&na taustavoimana on paitsi tukea omaisia myds motivoida heit hoivaamaan.
My0ds tdmé saattaa tulevaisuudessa omalta osaltaan myo6tévaikuttaa siihen, ettd
yha useampi hoivaa laheistd&n kotona. Né&in on etenkin, jos muut i&dkkaiden ih-
misten kotona asumista tukevat palvelut eivat laajene kattavuudeltaan.
Vanhushoivapolitiikkaa késittelevien tutkimusten ja selvitysten perusteella
voikin pééatella, ettd tulevaisuudessa omaishoiva tulee todenndkdisesti olemaan
vield nykyistdkin merkittdvdmméssa roolissa vanhushoivan kokonaisuudessa.
Omaishoiva koskettaa siten tavalla tai toisella monia yhteiskunnan jésenia.
Omaishoivatilanteet ovat moninaisia ja koskettavat eri ikdvaiheissa ja elamanti-
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lanteissa eldvid ihmisi4 eri tavoin. Omaishoivaa koskevat tutkimukset ja selvityk-
set osoittavat, ettd iakk&at puolisot ovat yksi erittdin keskeinen l&heisistaan huo-
lehtiva ryhmé.

Omaishoivan laajentaminen ei saisi tapahtua vailla riittdvaa tietoa omaishoi-
van arjesta. Tutkimuksessani tarkastelen idkk&iden puolisoaan hoivaavien ela-
mantilannetta ja arkea. L&hden liikkeelle siitd ajatuksesta, ettd kodit eivat itses-
s&an ole hoivan tiloja, vaan ne tehddan sellaiseksi arkisessa toiminnassa (Con-
radson 2003, 508; Dyck 2005, 242; Vilkko 2010, 216). N4it4 asioita tutkimukseni
tarkastelee puolisolleen hoivaa antavien ihmisten kokemusten ja jasennysten né-
kdkulmasta. On térkedd ymmaértad, millaisissa olosuhteissa ja miten puolisoaan
hoivaavat hoivavastuuta kantavat. Arjen olosuhteiden ymmartdminen antaa pe-
rustan arvioida, millaisia palveluja hoivan tueksi tarvitaan.
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3 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET SITEET

Tutkimukseni tarkastelee hoivan arkea idkkéiden puolisoaan hoivaavien toimi-
juuden, toiminnan ja kokemusten nédkokulmasta. Hoivaaminen on erityista toi-
mintaa, silla siihen siséltyy ulottuvuuksia, jotka eivat ensisilmayksella nayttaydy
toimintana. Tallaisia ulottuvuuksia ovat esimerkiksi hoivan tarpeen havaitsemi-
nen, huomioiminen ja tulkitseminen. Hoivaamisessa on kyse olemisesta suhteessa
toiseen tavalla, jossa olemiseen siséltyy toimintaa.

Tama luku nivoo yhteen tutkimukseni teoreettisia aineksia, joiden perustalta
madrittelen hoivan suhteeksi ja hoivaamisen suhteeseen sijoittuvaksi toiminnaksi.
Aloitan (alaluvut 3.1 ja 3.2) kasittelemalla tutkimuksen keskeista teoreettista lah-
tokohtaa, relationaalisuutta. Tdmé Idhtdkohta on suunnannut tutkimukseni tavoit-
teita, tutkimuskysymyksia sekd keskeisia kasitteitd. Tarked lahtokohta on ollut
hoivaetiikkana tunnettu keskustelu, jonka perustalta méarittelen hoivan suhteena
ja suhteeseen sijoittuvana toimintana avun tarvitsemisen ja saamisen konteks-
tissa. Kasitykselle hoivasta suhteena 16ydéan perustan 1980-luvun hoivatutkimuk-
sesta, jota kasittelen erityisesti rakkauden tyon metaforan ja hoivarationaalisuu-
den kasitteiden kautta.

Alaluvussa 3.3 keskustelen siitd, mita tarkoitan toimijuudella ja toiminnalla
tassa tutkimuksessa. Taman jalkeen madrittelen tuntevan toimijuuden ja tuntevan
toiminnan késitteet. Ne perustuvat erityisesti Jennifer Masonin (1996) aktiivisen
herkkyyden (active sensibility) ja tuntevan toiminnan (sentient activity) ké&sittei-
siin, joita tdydenndn Marja-Liisa Honkasalon (2008; 2009; 2013) pienen toimi-
juuden késitteella. Tunteva toimijuus kiinnittyy hoivasuhteen ruumiillisuuteen ja
konkreettiseen tilaan ja aikaan (Tedre 1999; Tedre 2004; Twigg 2000).

3.1 Relationaalisuuden nakokulma hoivaan
Keskeinen teoreettinen lahtokohta tutkimukselleni on relationaalisuus eli elaman
ymmartaminen perustavalla tavalla suhteisena. Suhteet toisiin ovat valttdmatto-

mid inhimilliselle olemassaololle — niin hyvéssé kuin pahassa. Hoivassa olennai-
sia ovat ihmisten valiset suhteet, mutta yhtélailla suhteet ei-inhimillisiin asioihin,
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kuten tiloihin, paikkoihin ja esineisiin. Tutkimuksessa soveltamani relationaali-
suuden nakokulma pohjaa erityisesti hoivaetiikkana tunnettuihin hoivaa koske-
viin teoreettisiin ja filosofisiin keskusteluihin. Hoivatutkimuksessa relationaali-
suus on ollut keskeinen ldhtokohta aina siit4 lahtien, kun feministinen ja sosiaali-
tieteellinen tutkimus alkoi ké&sitteellist44 hoivaa (Finch & Groves 1983; Werness
1984a; 1984b; Tronto 1993; Anttonen 1997; Tedre 1999). Relationaalisuus on
kulkenut juonteena hoivakeskusteluissa sen eri tasoilla: niin abstrakteissa ja filo-
sofisissa hoivaeettisissé keskusteluissa (Sevenhuijsen 1998; Kittay 1999; Tronto
1993; Barnes 2012) kuin empiirisemmissa ja hoivan arkisia k&ytantoja, kokemuk-
sia ja merkityksi4 tarkastelevissa tutkimuksissa (Mason 1996; Tedre 1999, 2004;
Davies 2001; McKie ym. 2002; Chattoo & Ahmad 2008; Bowlby ym. 2010).

Relationaalisuus on ollut erityisen tarked lahtokohta perinteessd, johon viita-
taan hoivaetiikkana (Gilligan 1982; Tronto 1993; Sevenhuijsen 1998). Hoivaeet-
tiset keskustelut ovat asettaneet filosofisen, moraalisen ja teoreettisen pohdinnan
lahtokohdaksi keskindisriippuvuuden: eldamad on mahdollista vain, koska elamme
suhteessa toisiimme. Inhimillinen olemassaolo perustuu osallisuuteen erilaisissa
hoiva- ja vastuuverkostoissa, olemmepa niistd tietoisia tai emme. Siten myds in-
himillinen hyvinvointi ja pahoinvointi syntyvét keskindisissa suhteissa. (Warness
2006, 30; Lawson 2007, 5; Anttonen & Zechner 2009, 30-35.)

Kari Wernessin (2006, 30) mukaan relationaalisuus on feministisessa hoiva-
etiikassa niin deskriptiivinen kuin normatiivinenkin Idhtokohta. Deskriptiivisena
l&htokohtana relationaalisuus kuvailee todellisuuden luonnetta. Sen mukaan yh-
teiskunnan jasenet eivat ole toisistaan erillisi& atomistia yksiloita vaan heiddn ole-
massaolonsa mahdollistaa jasenyys erilaisissa vastuu- ja hoivaverkostoissa. He
eldvat aina suhteessa toisiinsa, niin hyvéssa kuin pahassa. (Mt., 30; Kittay 2001;
Weerness 2005, 27; Lawson 2007, 5.) Keskindisriippuvuuden ohella hoivaetiikka
korostaa inhimilliseen eldmaén vaistdméatta kuuluvaa tarvitsevuutta ja haavoittu-
vuutta. Perusinhimillisend laht6kohtana haavoittuvuus koskee kaikkia ihmisié.
(Sevenhuijsen 1998, 147; Kittay 2001, 529; Vaittinen 2015, 104.)

Vaikka haavoittuvuus yhdistad ihmisid, ovat ihmiset eriarvoisessa asemassa
sen suhteen, miten he voivat suojautua, varautua ja lievittdd haavoittuvuutensa
tosiasiaa ja riskid. Téstd huomiosta kumpuaa relationaalisuuden normatiivinen
ulottuvuus. Feministinen hoivaetiikka on esittdnyt, ettd haavoittuvuus, tarvitse-
vuus ja keskindisriippuvuus tulisi nostaa yhteiskunnallisen oikeudenmukaisuuden
nakyviksi lahtokohdiksi. Hoivan tulisi olla eettinen ja poliittinen periaate, johon
perustuen tulisi tavoitella kaikille hyva4 yhteiskuntaa (Sevenhuijsen 1998; Wil-
liams 2001).
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Tahan lahtokohtaan liittyy myds Selma Sevenhuijsenin (1998, 144-148) aja-
tus hoivasolidaarisuudesta (caring solidarity). Hoivasolidaarisuus perustuu sii-
hen jaettuun inhimillisen olemassaolon perustaan, ettd olemme haavoittuvaisia ja
tarvitsemme hoivaa. L&htokohtana ei niinkdan ole se, ett4 yhteiskunnassa on hoi-
vaa tarvitsevia, joista tulee huolehtia, vaan se, ettd kaikki ovat hoivan tarpeessa
lopulta, ennemmin ja myéhemmin, enemman ja vdhemman. Y hteiskunnan jésen-
ten tulisi voida luottaa siihen, ettd avun ja hoivan tarpeessa he eivat ja4 sitd ilman.
(Sevenhuijsen 1998, 147; ks. myos Shakespeare 2000, 64; Hoppania ym. tulossa).
Sevenhuijsenin hoivasolidaarisuuden ajatuksesta voidaan juontaa normatiivinen
perustelu sellaiselle hoivapolitiikalle, joka perustuu responsiivisuudelle yhteis-
kunnan jasenten tarpeille. Tallaisen hoivapolitiikan tueksi tarvitaan tietoa siitd,
miten vastuu- ja hoivasuhteiden verkostoissa eldmaénsé eldvat yhteiskunnan ja-
senet kehystavét vastuitaan ja ké&sittelevat niitd moraalisia dilemmoja, jotka ai-
heutuvat itsed ja toisia koskevien vastuiden ristiriidoista (Sevenhuijsen 2000, 11).

Hoivaavaa asennetta ei Sevenhuijsenin (1998, 157; 2000, 11-12) mukaan tu-
lisi rajoittaa yksityisiin tai henkilokohtaisiin mikrotason suhteisiin. Sen tulisi olla
yhteiskunnallisten instituutioiden, kuten hoivapolitiikan ja hoivapalvelujen, ta-
solla toimiva periaate. Vaikka haavoittuvuus yhdistaa kaikkia ihmisig, ei tdma
kuitenkaan merkitse, ett4 ihmiset olisivat samanlaisia ja eldisivat samanlaisissa
tilanteissa. P&invastoin, Sevenhuijsen (1998, 147) painottaa, ett4 hoivasolidaari-
suuden sisalld on oltava tilaa eroille, erilaisuudelle ja erityisyydelle.

Hoivasolidaarisuuden ajatusta ei tule ymmartd4d vaatimuksena “valitt44”
enemman laheisista ja ottaa enemmén vastuuta heidan hoivastaan. Laheissuhtei-
siin perustuva keskindinen solidaarisuus on lopulta suppeaa, sattumanvaraista ja
ulossulkevaa (Abel & Nelson 1990, 7). Jos hoivan jarjestdminen jaa yksiloiden ja
l&heissuhteiden varaan, ovat ihmiset hyvin eriarvoisessa asemassa toisiinsa néh-
den. Keskindisriippuvuudesta juontuvat vastuut ja oikeudet eivét koske kaikkia
samalla tavalla, vaan ne ovat sukupuolittuneita: vastuunkantoa odotetaan naisilta
miehid enemman (Fletcher 1999, 9). Hoivan jérjestdmiseen kéytettavat taloudel-
liset (tulot ja varallisuus) ja sosiaaliset resurssit (sosiaaliset verkostot, suku, ysta-
vit, tiedot, taidot ja valmiudet) vaihtelevat. Tdma tuo paljon sattumanvaraisuutta
ja eriarvoisuutta siihen, mita omasta ja laheisten keskindisriippuvuudesta seuraa
eri asemissa oleville yhteiskunnan jasenille. Siksi tarvitaan julkista hoivapolitiik-
kaa ja palveluja, jotka vastaavat kansalaisten hoivatarpeisiin.

Relationaalisuuden laht6kohta on vaikuttanut tutkimusasetelmaan, tutkimuk-
seni keskeisiin ké&sitteisiin sek& siihen, mitd tutkimuksen tuottamalla tiedolla ta-
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voittelen. Tutkimuksen keskitssé on feministisen hoivaetiikan luonnehtima hoi-
vavastuiden keskell& tasapainoileva toisiin sidoksissa oleva toimija (Sevenhuij-
sen 1998, 23; Kittay 1999, 51-52; Williams 2001; Warness 2006, 30; Bowlby
ym. 2010, 43; Barnes 2012, 15). Vaikka téllainen toimija huolehtii paivittin toi-
sesta ihmisestd, on han myos itse haavoittuvainen. T&mén dynamiikan olen sisél-
lyttdnyt tutkimuskysymyksiini, jotka koskevat puolison hoivaamista, mutta myos
itsestd huolehtimista. Tutkimukseni empiiriset luvut tarkastelevat kukin omalla
tavallaan sitd, miten keskindisriippuvuus ilmenee ja mitd siitd seuraa toimijoiden
arjessa. Arkea tarkastelen relationaalisuuden lahtékohdasta pyrkien ymmarta-
madn hoivaamista nimenomaan suhteeseen sijoittuvana toimintana. Relationaali-
suutta korostavat myos tuntevan toimijuuden ja toiminnan kasitteet.

Relationaalisuus on vaikuttanut tutkimukseeni myds normatiivisena ldhtokoh-
tana. Ymmarran hoivan kriittisena ké&sitteend, joka ohjaa katsomaan yhteiskuntaa
inhimillisen tarvitsevuuden nakdkulmasta. Hoivaetiikka korostaa, miten kaikessa
henkil6kohtaisuudessaan hoivasuhteet ovat poliittisia (Williams 2001; Warness
2006). Sevenhuijsenin tavoin ajattelen, ettd hoivapolitiikan ja sosiaalipolitiikan
tulisi olla responsiivista yhteiskunnan jésenten tarpeille. Responsiivisuus edellyt-
tad tietoa yhteiskunnan jasenten tarpeista. Tutkimukseni tuottaa tietoa siit4, mita
toistensa kanssa keskindisriippuvaisissa suhteissa el&vat ihmiset tarvitsevat voi-
dakseen huolehtia itsestadn ja toisistaan sek& elddkseen hoivavastuiden keskella
mielek&std elama& (Sevenhuijsen 2000, 11; Williams 2001; 2004, 21; Lawson
2007, 45).

Edelld késittelin relationaalisuutta tutkimukseni keskeisena lapéisevéana teo-
reettisena lahtokohtana, joka on vaikuttanut tutkimukseni tavoitteisiin, tehtdvan-
asetteluun ja ké&sitteistoon. Relationaalisuuden 1&htokohta perustelee tutkimustani
ja sen tuottamaa tietoa sekd nivoo yhteen tutkimuksen nakdkulmia.

3.2 Rakkauden ty6ta, hoivarationaalisuutta, sunde: mita hoiva on?

Hoiva kattaa monenlaisia toimijoita, suhteita ja institutionaalisia ratkaisuja. Sit4
on tutkittu ja siitd on keskusteltu monilla tasoilla ja monenlaisissa yhteyksissa,
kuten kotona tai ansiotyssé tapahtuvana hoivana (Daly & Lewis 2000, 287; Leira
& Saraceno 2002, 56). Hoivalla voidaan viitata niin konkreettisiin kdytant6ihin
kuin abstrakteihin ihanteisiin (Hamington 2004, 2; Fine & Glendinning 2005,
617). Hoivan késitteen maérittelyssa olennaista on konteksti: se milla tasolla ja
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millaisissa tilanteissa hoivaa tutkitaan. Tutkimuksessani k&sittelen hoivaa omais-
hoivan arjessa. On selvéd, ettd talloin hoiva kannattaa ja se pitd4 maéaritella eri-
lailla kuin keskusteltassa hoivasta eettisend periaatteena tai esimerkiksi vertailta-
essa hoivapolitiikkaa eri hyvinvointivaltiomalleissa.

Se, miten hoivaa tasséd tutkimuksessa médrittelen, nojaa yhteiskuntatieteelli-
seen, pitkélti feministiseen hoivan tutkimukseen. Se on tuonut esiin hoivan eri-
tyislaatua inhimillisend kokemuksena ja toimintana seka hoivan yhteiskunnallisia
ehtoja. Tutkimuksessani ymmarrén hoivan suhteeseen sijoittuvana toimintana, jo-
hon kuuluu olennaisena osana “pelkkd” oleminen, ajatteleminen ja tunteminen.
Lahtokohdat tallaiseen hoivakasitykseen voi nahdé jo varhaisessa, 1980-luvulla
virinneessé hoivatutkimuksessa. Siksi kdyn seuraavaksi lyhyesti lapi hoivatutki-
muksen historiaa erityisesti kahden hoivan metaforan ja késitteen kautta. Ndmé
kasitteet ovat hoiva rakkauden ty6na ja hoivarationaalisuus. Keskityn niihin,
koska n&en niissd olennaisia l&htokohtia ymmartad hoivaa suhteena ja suhteeseen
sijoittuvana toimintana.®

3.2.1 Hoiva suhteena varhaisessa hoivatutkimuksessa

Anneli Anttonen (1997, 110-141) paikantaa hoivan kasitteen ja hoivateoreettisen
l&hestymistavan juuret 1970-luvun lopun ja 1980-luvun reproduktiokeskustelui-
hin. Keskusteluja viritti marxilaisuus ja naiskeskeinen feminismi (Anttonen 1997,
113; Leira & Saraceno 2002, 61). Reproduktiokeskustelussa nostettiin esiin se,
ettd kapitalistisen jarjestelmén ja yhteiskunnan jatkuvuudelle olennaista ei ole ai-
noastaan tuotanto vaan myds reproduktio eli uusintaminen. Uusintamisella viitat-
tiin sekd biologiseen uusintamiseen &itiyden ja lasten hoidon muodossa etta
muunlaiseen inhimilliseen ja sosiaaliseen uusintamiseen, kuten vanhuksista ja
vammaisista huolehtimiseen. Uusintaminen nostettiin yhteiskunnan toimivuuden
ja jatkuvuuden vélttamattomaksi materiaaliseksi perustaksi. (Anttonen 1997,
113))

Reproduktiokeskusteluissa tuotiin esiin sit4, miten uusintava tyd on ratkai-
sevasti erilaista kuin tavaroiden tuottaminen (Rose 1983; Anttonen 1997, 120).

8 Hoivatutkimuksen historiasta ja eri suuntauksista (Anttonen 1997; Leira & Saraceno 2002; Ant-
tonen & Zechner 2009; Weerness 2006; Fine 2007, 26-51). Hoivan kasitehistoriasta (Reich 1995).
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Siihen liitettiin erityinen tietoisuus ja tapa tietd4. Tieto liitettiin voimakkaasti ko-
kemukseen, jonka néhtiin olevan jaettu uusintamisen k&ytantoihin osallistuvien,
eli naisten, kesken. Kyseessa oli siis naiserityinen tieto. Hoivan kasite syntyi kriit-
tisend kasitteend suhteessa vallitsevaan yhteiskuntaan, yhteiskunnalliseen tyonja-
koon ja tietdmisen tapoihin. Se haastoi tietdmaéan toisin ja tavoilla, joihin siséltyi
emansipatorista potentiaalia. (Anttonen 1997, 115-117.)

Anttosen (1997, 121) mukaan reproduktiokeskustelu saapui Suomeen pohjois-
maisen keskustelun (esim. Holter 1984) valityksell& ja sen merkittava l&pilyonti
oli teos Miesten tiede, naisten puuhat (Rantalaiho 1986). Tuolloin hoiva ei vield
kasitteend ollut laajalti k&ytossd, vaikka esimerkiksi Leena Alasen (1986) artik-
kelissa mainitaan hoivaaminen. Hoivan sijaan puhuttiin reproduktiosta ja huolen-
pitotyosta (Meyer 1986; Simonen 1986) sek& vastuurationaalisuudesta (Natkin
1986). Leila Simonen (1986, 228) madritteli huolenpitoa rinnastaen sen englan-
ninkieliseen “care” ja “caring”-sanoihin ja ruotsinkieliseen ”omsorg”-sanaan.
Kummatkin viittaavat huolehtimiseen, huolenpitoon, huolen tuntemiseen ja vélit-
tamiseen.

Brittildisessa ja pohjoismaisessa kontekstissa hoiva kasitettiin kuitenkin hiu-
kan eri tavoin. Brittildisessa keskustelussa hoivan ké&site viittasi nimenomaan in-
formaaliin hoivaan perheen ja laheisten véliseen hoivaan, johon tutkimus pitkalti
kohdistui (Ungerson 1990, 9). Pohjoismaisessa keskustelussa hoivan ké&sitteell&
viitattiin sek& formaaliin ettd informaaliin hoivaan, mutta hoivatutkimus kohdis-
tui erityisesti ammatilliseen hoivatyohén (Ungerson 1990, 9; Anttonen 1997, 127,
138; Weerness 2006, 24). Keskityn seuraavaksi tarkemmin kahteen ndissa keskus-
teluissa hoivasta kéytettyyn kasitteeseen ja metaforaan: hoivaan rakkauden tyona
(Finch & Groves 1983; Graham 1983) ja hoivarationaalisuuteen (Weerness
1984a). Ne kummatkin kasittelevét hoivaa suhteeseen liittyvana toimintana.

Hoiva rakkauden tyond. Hoiva rakkauden tyona (labour of love) on metafora,
jota hoivasta kaytettiin varhaisessa brittildisessa hoivatutkimuksessa. Alkuaan
sen esitteli Hilary Graham (1983) A Labour of Love: Women, Work and Caring
(Finch & Groves 1983) -teoksessa julkaistussa artikkelissaan. Metaforan taustalla
on ajatus hoivaamisesta (caring) erityslaatuisena naisten tekemdand tyond, joka
mahdollistaa yhteiskunnan ja elaman jatkuvuuden (Graham 1983, 25). Grahamin
mukaan hoiva on rakkauden tyot4, jolla on sek& psykologisia ettd materiaalisia
ulottuvuuksia. Naita ulottuvuuksia on vaikea erottaa toisistaan. Hoivan erityis-
laatu liittyy tunteiden merkitykseen osana ty6td. Grahamin keskeinen argumentti
oli, ettd hoivaa ja rakkautta ei tulisi ajatella erilldan, vaan yhtdaikaisesti hoivassa
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lasnéolevina elementteind. Ajatuksena oli, ettd hoiva koskettaa yhtdlailla naisten
toimintaa kuin heidén identiteettiddn. (Graham 1983, 13, 30.)

Rakkauden tydn metafora tavoitti hoivan erityisyyden tyon, jossa tunteilla on
merkitystd. Se toi esille, ettd hoiva on yhteiskunnallisesti merkityksellista tyot4
sen sijaan, etta se olisi naisellisen identiteetin ilmaisemista. Vallitsevassa yhteis-
kunnallisessa kontekstissa, jossa suurin osa hoivasta oli palkatonta ja ndkymé-
tontd naisten tekemé&a hoivatyota, oli tdrkedd osoittaa, ettd hoiva on tyoté sen si-
jaan, etta se olisi naisen identiteetin toteuttamisen tapa ja kohtalo. (Anttonen
1997, 121, 138; Mason 1996, 16-17.)

Metafora huomioi siten sen, ettd hoivaaminen koskettaa myos hoivaajan ko-
kemusta itsestéan, eiké ole siitd erotettavissa. Silti metaforaan sisaltyy kahtiajako
passiivisempaan tuntemiseen (rakkaus, valittdminen) ja aktiivisempaan toimin-
taan (ty0). Jennifer Mason (1996) on pitanyt ongelmallisena sitd, ettd rakkauden
tyon metaforassa tunteet samastetaan rakkauteen. Metafora tunnistaa l&heissuh-
teiden erityislaadun hoivan kontekstina, mutta kadottaa hoivaan liittyvien tuntei-
den moniulotteisuuden. Se myds haivyttadé tuntemisen ja ajattelemisen toiminnal-
lisen ulottuvuuden. Tall4 tavoin tunteminen méaarittyy helposti passiivisena vas-
ten aktiivisempaa avunantamista eli konkreettista hoivaty6td. (Mason 1996, 17,
27, 30; ks. myos Allen 2012, 117.)

Vaikka rakkauden tyon metaforaan voi ndhda siséltyvén edelld kuvattu ongel-
mallinen ymmarrys hoivasta, oli sen ehdottama tapa ymmart&a hoiva keino osoit-
taa hoivaamisen olevan erityislaatuisena tyond, jota tekivat pitkalti naiset ja jossa
merkitysté oli myos tunteilla. (Mason 1996, 17; Anttonen 1997, 121, 128.)° Siksi
rakkauden tydn metafora on tarked myds omalle tutkimukselleni.

Hoivarationaalisuus. Pohjoismaisessa hoivatutkimuksessa hoivarationaali-
suus oli keskeinen kasite, jonka kautta hoivaa jasennettiin suhteena ja toimintana,
jossa ajattelemisella ja tuntemisella on keskeinen merkitys.'® Hoivarationaalisuus

9 Samaa yhteytta korosti myos Hilary Rosen (1983) kayttdma metafora hoivasta tydna, jossa yh-
distyvat kasi, aivot ja sydan (hand, brain and heart, Rose 1983). Rose (1983, 83-84) viittasi silla
hoivatyohon, joka edellyttad taitoja ja harjaantumista sen sijaan, etta naiset olisivat luonnostaan
(olemukseltaan) hoivaavia. Rose (1983, 83) haastoi metaforallaan henkisen ja ruumiillisen tydn
erottelua ja hierarkiaa (ks. Anttonen 1997, 117).

10 Hoivarationaalisuuden késite on alun perin Hildur Ve:n, mutta hyddynnéan itse Kari Weernessin
(1984a; 1984b) kirjoituksia, koska hanen tekstinsa on saatavilla englanniksi. Késitteen taustalla on
useampia norjalaisia naistutkijoita, edellda mainittujen liséksi esimerkiksi Haavind Sgrensen (ks.
Anttonen 1997, 131). Vastuurationaalisuus suomalaisessa keskustelussa (Natkin 1986; Komulai-
nen 1994; Anttonen 1997, 131-133).
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nahtiin naisille tyypilliseksi, naisia yhdistdvaksi ja jossain maarin myos moraa-
lista ylemmyyttd implikoivaksi (Anttonen 1997, 135). Vaikka hoivarationaali-
suus nahtiin naiserityisend, ei naisen ja hoivan yhteyttd ymmarretty biologisena
vaan kulttuurisena ja yhteiskunnallisen tydnjaon tuloksena (Warness 1984a).
Hoivarationaalisuuden ohella puhuttiin myds vastuurationaalisuudesta (Korva-
jarvi 1986; Néatkin 1986). Esimerkiksi Ritva Natkin (1986) kasitteli vastuuratio-
naalisuuden kasitteen kautta sitd, millaisia taitoja naisten perhesuhteissa harjoit-
tama toisista huolehtiminen edellytti.

Artikkelissaan The Rationality of Caring Kari Weerness (1984a) esitti, ettd on
olemassa erityinen rationaalisuuden muoto, joka on perustavalla tavalla olennai-
nen hoivaa tarvitsevien hyvinvoinnille. Han nimesi sen hoivarationaalisuudeksi
tarkoittaen kasitteellda hoivatyohdn kytkeytyvéd erityista tapaa tietdd, toimia ja
oppia. Weerness perusti kasitteen niin henkilokohtaiseen kokemukseensa infor-
maalista hoivasta kuin tekemddnsa tutkimukseen ammatillisesta hoivasta. Hoiva-
rationaalisuuden késite oli kriittinen kdsite suhteessa tieteelliseen rationaalisuu-
teen, joka Weernessin mukaan tuolloin ohjasi hoivatydn organisointia ja kontrol-
lia. (Mt., 190-195.)

Tamén tutkimuksen kannalta erityisen hedelmallistd hoivarationaalisuuden
kasitteessé on hoivan madritteleminen suhteena, johon siséltyy erityista toimin-
taa. Hoivarationaalisuuden késitteessa tahan toimintaan siséltyy olennaisesti ajat-
teleminen, tietdminen ja tunteminen. Waerness (1984a, 188; 1984b, 69) méaéritteli
hoivaamisen laajaksi joukoksi inhimillisia kokemuksia, jotka liittyvat vastuun ja
huolen tuntemiseen toisesta ihmisesta (feeling concern). H&n korosti hoivassa
olevan kyse suhteesta vahintdén kahden ihmisen valilla. Tahan suhteeseen sisal-
tyy niin tyota ja toimintaa (labor, activities) kuin tuntemistakin (feeling) ja tunte-
misella on psykologisen merkityksen ohella kaytannollisid merkityksié hoivassa
(Weerness 19844, 188). Néin hoivarationaalisuuden kasitteessa tunteminen ja toi-
minta jasentyivat toisiinsa kietoutuvina, eivét toisilleen vastakkaisina tai toisis-
taan erillisind ulottuvuuksina.

Weerness (1984a; 2006, 26) liitti hoivarationaalisuuteen ajatuksen tuntevasta
toimijasta (sentient actor). H&n perusti sen Arlie R. Hocschildin (1975) késit-
teelle, jolla Hochschild oli pyrkinyt haastamaan sosiologiassa hallitsevia toimija-
kasityksi&. Hocschildin mukaan hallitsevia kasityksia oli tuolloin kaksi. Y htaalta
oli k&sitys kognitiivisesta ja tietoisesta jarkitoimijasta ja toisaalta psykologisesta
ja tiedostamattoman ohjaamasta tunnetoimijasta. Jarkitoimijoiden oletettiin toi-
mivan jarkensd ohjaamina ja kognitiivisiin taitoihin turvautuen. Tunnetoimijoi-
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den puolestaan oletettiin toimivan tiedostamattomien tunteidensa ja viettiensa oh-
jaamina. Siind missa jarkitoimija ymmarrettiin rationaaliseksi, ymmarrettiin tun-
netoimija irrationaaliseksi. (Hocschild 1975, 281-285.)

Néiden toimijoita koskevien ké&sitysten rinnalle Hochschild halusi tuoda kasi-
tyksen tuntevasta toimijasta, joka on seka tietoinen etta tunteva. H&n halusi ndin
kiinnittdd huomiota siihen, ettd tunteilla ja tuntemuksilla on my®s sijansa ratio-
naalisessa toiminnassa ja ettd ne soveltuivat siten sosiologisen tutkimuksen koh-
teeksi. Toimijan kasittdminen tuntevaksi oli Weaernessin hoivarationaalisuudelle
keskeinen lahtokohta (Weerness 1984a, 195-197, 207).

Hoivarationaalisuuden ké&sitteen kautta oli mahdollista ymmart&a hoivaan liit-
tyvaa tietdmistd ja toimintaa. Sille tyypillistd on toimijan kyky tulkita toisten tun-
teita ja tarpeita sekd 16ytéa tilanteeseen soveltuvia toimintatapoja. Hoivassa tar-
vittava tieto ei ole abstraktia, vaan erityisté ja tilannekohtaista. Siihen kuuluu har-
jaantuminen taidossa kohdata toinen ihminen, jolloin toiminnassa korostuu kyky
ymmartéa ja tulkita tunteita. (Weerness 1984a, 197-198.) Ajattelen, ettd ainakin
nailta osin hoivarationaalisuuden kasite on edelleen ajankohtainen, ja muodostaa
tarkean perustan ymmarrykselle hoivasta suhteena tassé tutkimuksessa. Se ei kui-
tenkaan suoraan tarjoa vélineita kéasitteellistdd hoivaa suhteena ja suhteeseen si-
joittuvana toimintana omaishoivan yhteydessa.

3.2.2 Hoiva suhteeseen liittyvana toimintana

Ehka hoiva on ennen kaikkea jotakin, joka yhdistdd ihmisid, halusivatpa he sel-
laista yhteytté tai eivat. (Bondi 2008, 250).

Tutkimuksessani ymmarran hoivan suhteena ja hoivaamisen suhteeseen liitty-
véna toimintana. Suhteen alkupiste on hoivan tarve, johon hoivaamisella vasta-
taan. Hoivaaminen on siten toimintaa, jossa tulkitaan, huomioidaan ja vastataan
toisen ihmisen fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin (Warness 1984a,
188-189; Thompson 1993, 559; Knijn & Kremer 1996, 330; Conradson 2003,
508). Hoivan voi ajatella olevan valttdméaton yhteiskunnallinen vastaus inhimilli-
sen eldmén ja ruumiin haavoittuvuuteen eri eldménkulun vaiheissa (Fine 2005,
253). Siten hoiva on lasnd mitd moninaisimmissa muodoissa ihmisten keskindi-
sessé kanssakdymisessa (Sevenhuijsen 1998, 23). On kuitenkin tarked huomioida,
ettd hoivan tarpeen ja siihen vastaamisen vélilla ei ole mitadn yksioikoista tai kau-
saalista suhdetta. Hoivan tarve ei aina johda hoivaamiseen, vaan tarve voidaan
my0s sivuuttaa ja laiminlydda (Vaittinen 2015, 113; Hoppania ym. tulossa).
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Tutkimuksessani tarkastelen hoivaa rajatussa kontekstissa. T&méa konteksti on
idkkaan pariskunnan arki tilanteessa, jossa toinen puolisoista tarvitsee jatkuvaa
kokonaisvaltaista fyysisistd, sosiaalisista ja psyykkisista perustarpeista huolehti-
mista toiselta ihmiseltd, sill& han ei kykene riittavalla tavalla huolehtimaan itses-
tadn (Knijn & Kremer 1996, 330; Tedre 2001, 181; Sipild 2003, 23). Tarkastelen
hoivasuhdetta, joka muodostuu puolisoiden valille tallaisessa vaativan hoivan
kontekstissa. Vaativa hoiva eroaa satunnaisesta tai kevyemmaésta puolisoiden kes-
kindisestd auttamisesta (ks. esim. Andersson 2007), sill& vaativan hoivan elamén-
tilanteessa puoliso ei pidemman péélle voisi eldd ihmisarvoista elaméaa eiké kai-
kissa tapauksissa edes selvidisi pitk&an hengissé ilman paivittaista huolenpitoa.

Hoivan tarpeita voidaan jaotella fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin ulottu-
vuuksiin, mutta eldvassa elamdssa ndma ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa (Rose
1983; Abel & Nelson 1990; James 1992; Tedre 1999, 44). Lopulta kyse on tar-
peista, joita on ruumiillisilla ihmisilla ja joihin toiset ruumiilliset ihmiset tavalla
tai toisella vastaavat. Kun kyse on fyysisten perustarpeiden tyydyttdmisestd, ku-
ten syomisesté tai WC:ssa k&ynnistd, tarvitsee hoivaa tarvitseva ihminen toisen
ihmisen ldhelleen tyydyttdmaan nditd tarpeita (Tedre 2004). Avun antamisen
ajankohtaa ei voi suunnitella ja hallita etukateen, silla se perustuu tarpeisiin, jotka
noudattavat kellonajan sijaan ruumiin rytmié (Twigg 2000, 93-98). Esimerkiksi
WC-kdynnin tarvetta tai kaatumisesta aiheutuvaa avun tarvetta ei voi ennustaa
etukéteen. Fyysisten perustarpeiden tyydyttdmisen kannalta on siksi olennaista,
ettd joku on lahelld ja konkreettisesti paikalla. Mit4 kokonaisvaltaisempi hoivan
tarve on, sitd useammin ja sit4 lahemmaksi toista ihmistd tarvitaan. (Davies 2001,
Tedre 2004; Bowlby ym. 2010, 103.)

Kuitenkin myds esimerkiksi surevan ihmisen hoivan tarve on ruumiillista —
olipa hénen suruunsa kaipaama vastaus lohduttamista tai sitd, ett4 saa j44da yksin
suremaan. Hoivaajalta soveltuvan suhtautumisen loytdminen edellyttdd ymmar-
ryksen muodostamista siitd, mist4 hoivaa tarvitsevan surussa on kyse, mika saisi
hanet tuntemaan olonsa paremmaksi tai mik4 ei ainakaan huonontaisi sit4 enti-
sestadn. Tallaisen ymmaérryksen muodostuminen edellyttdd huomion antamista
hoivaa tarvitsevalle; sen huomioimista, mita tdma néyttéisi kulloisellakin hetkell&
kaipaavan. Huomion antaminen toisen surulle voi itsessédén olla lohduttava teko
tai se voi olla keino saada selville, miten tilanteessa tulisi toimia. Olennaista on,
ettd huomion antaminen tapahtuu ruumiillisten ihmisten valisissa suhteissa. Sii-
hen voi kuulua esimerkiksi &anensévyjen, ilmeiden, eleiden ja asentojen havait-
semista ja niist4 padtelmien tekemista.
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Hoivasuhde on siten ruumiillinen suhde. Tutkimuksessani tarkastelen hoivaa
yhdessa elévien puolisoiden arjessa, jolloin korostuu se, ettd hoiva muodostuu
pitkalti puolisoiden keskinaisessa valittomassa kanssakaymisessa.'! Kanssakay-
misen valittdmyydella tarkoitan sit4, ettd puolisot viettadvét paljon aikaa toistensa
l&helld, jolloin my6s hoivaa annetaan ja saadaan l&hietéisyydelld. Kanssakéymi-
selld puolestaan tarkoitan puolisoiden yhdessé olemista hoivan tilanteissa. Kyse
on pitkalti vuorovaikuttamisesta, mutta kanssak&yminen huomioi vuorovaikutta-
mista laajemmin yhdessdolon ei-kielelliset ulottuvuudet. Tutkimukseeni osallis-
tuneita puolisoita tuo toistensa lahelle sekin, ettd he huolehtivat puolisonsa fyysi-
sisté perustarpeista paasaantoisesti joko yksin tai jakaen vastuuta kunnallisen ko-
tihoidon kanssa.

Valittdmaan kanssakaymiseen sijoittuva hoivaaminen muistuttaa palvelutyota
siten kuin Arlie R. Hochschild (1983) sitd on késitteellistanyt. Lentoeméantien
tyota késittelevassa tutkimuksessaan Hochschild (1983) havaitsi, ettd olennainen
osa palveluty6ta oli se emotionaalinen tyyli, jolla palvelu annettiin” (Hochschild
1983, 5). Han kasitteli palveluty6td tunnetyond (emotional labour). Tunnety6lla
pyritddn vaikuttamaan omiin ja/tai toisen tunteisiin muokkaamalla niit4 kulttuu-
risten ja toimintaan liittyvien ehtojen ja tavoitteiden mukaisesti.*? Tehtya tyota ja
annettua palvelua ei oikeastaan voi erottaa tyontekijan henkil6kohtaisesta ole-
muksesta ja osaamisesta, silla tyontekijan toiminnan tyyli on olennainen osa itse

11 Kyseessa on tutkimustani varten tekema rajaus, joka soveltuu yhdessa asuvien puolisoiden kes-
kindisen hoivan tarkasteluun. Hoivata voi toki my0s etéalta ja hoivaa on myds hoivan osapuolten
valittdman kohtaamisen ja kanssakdymisen ulkopuolella. Etaaltad hoivaamista on tutkinut esimer-
kiksi Minna Zechner (2010).

12 Tunnetydn kasite vakiintui sittemmin erityisesti tydelamantutkimukseen ja se on toiminut pe-
rustana uusille késitteille, kuten esteettisen tyon késitteelle (Koivunen 2011). Tunnetyon késitetta
on kaytetty myos hoivatutkimuksessa (esim. Twigg 2000) ja my6s informaalin hoivan tutkimuk-
sessa (esim. James 1992; Thomas ym. 2002; Olson 2011). Julia Twigg kuitenkin huomauttaa, etta
laheissuhteet hoivan kontekstina poikkeavat ammatillisesta hoivasta siind madrin, ettei ulottaisi
tunnetydn késitettd niiden analyysiin (Twigg ym. 2011, 173). Itsekdan en kayta tunnetyon enka
ylipdana tyon kasitetta tutkimuksessani. Omaishoivan késitteellistdiminen tyona yhdessa asuvan
iakkaan pariskunnan arjen kontekstissa olisi ongelmallista. Vaikka puoliso sairauden myo6ta saattaa
muuttua paljon ja yhdessa olemiseen tulee tyoléita elementtejd, ei hanesté kuitenkaan koskaan ko-
konaan tule "potilasta”, johon suhteessa tehtéisiin "ty6ta”. Laheissuhteiden kohdalla ja tdmén tut-
kimuksen tavoitteiden nakokulmasta hoivaamista on mielekkaampéaa tarkastella toimintana kuin
tyond. Sen sijaan laheisten valisen hoivan kasitteellistdminen tydna on tarpeellista silloin, kun ar-
vioidaan rakenteellisella tasolla, kuinka mittavaa laheisten vélinen apu on. Silloin tyén kasitteen
kayttdminen korostaa sitd tosiasiaa, ettd laheisen auttaminen on taloudellisesti ja sosiaalisesti tuot-
tavaa tyota.
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palvelua. Palveluty6lle onkin ominaista tydn ”subjektivoituneisuus eli tyon olen-
nainen riippuvuus tekijansa subjektiviteetista” (Valkonen 2011, 21). Palvelutyon
tavoin hoivaaminen edellytt&a toimijalta henkil6kohtaista osallisuutta kohtaami-
sessa, jossa hoiva tehddan (Noddings 1984/2003; James 1992; Mason 1996).
Henkilokohtainen osallisuus ilmenee hoivan arjessa fyysisen lasndolon valttdmat-
tomyytend seka ajatusten, tunteiden ja aistien osuutena hoivaan.

Henkilokohtaisen osallisuuden merkityst4 hoivassa korostaa sekin, ettd hoi-
vassa olennaiseksi on luonnehdittu Idsn&oloa (Tedre 2004; Sointu 2011; Mikkola
2009, 91, 96) ja kanssa-olemista (Benner & Gordon 1996, 47; Latimer 2012).
Talloin 1&sn&ololla on viitattu fyysisen ja konkreettisen paikallaolon ohella hoi-
vaajan kykyyn olla hoivaa tarvitsevan kanssa tavalla, joka tuottaa hoivaa tarvit-
sevalle hyvéa oloa, lievittd4 tdman pahaa oloa tai ei ainakaan pahenna sité. Patri-
cia Benner ja Suzanne Gordon (1996, 47) kirjoittavat siit4, miten hoivan kaytan-
noissé kanssa-oleminen (“being with someone”) on yhtd tarkeda kuin se, etta teh-
d&an jotain hoivaa tarvitsevalle tai h&nen puolestaan (”doing to or for that per-
son”). Lé&sndololla voi esimerkiksi tuottaa turvallisuuden tunnetta hoivaa tarvit-
sevalle (Sointu 2011).

Hoivaamisessa on kyse suhteessa olemisen tavoista, joissa hoivaajan kiinnos-
tus, intressi, asenne tai asento suhteessa hoivaa tarvitsevaan on merkittdva osa
hoivaavaa toimintaa (Mason 1996, 30). David Conradson (2003, 508) méaritte-
leekin hoivaamisen olevan aktiivista kiinnostusta toisen ihmisen hyvinvointiin ja
taman kiinnostuksen osoittamista tai ilmentamista kaytannéllisin tavoin. Kiinnos-
tus toisen ihmisen hyvinvointiin merkitsee sitd, ett4 toimijan henkilokohtaiseksi
ja sisdiseksi ajattelemamme maailma (tunteet, kasitykset ja ajatukset) ovat erot-
tamaton osa hoivaamista. Koska hoiva on ruumiillinen suhde, nousee olen-
naiseksi myds hoivan tarpeen havainnoiminen aistien vélitykselld (Hamington
2004, 48-51).

Hoivaaminen perustuu pitkalti osapuolten keskindiseen kanssakdymiseen, ja
siksi hoivaa ei voi ”sdil6a” tai varastoida. Se on tehtévé aina uudestaan ja uudes-
taan osapuolten keskindisissa kohtaamisissa (Fine & Glendinning 2005, 616-617;
Valkonen 2011, 21). Hoivan tarpeita on huomioitava ja niihin on vastattava aina
uudelleen ja uudelleen. Kuitenkin hoivasuhteessa oleminen néyttaytyy helposti
vastakohtana toiminnalle: oleminen viittaa siihen, ettd ei tehdd mit&an, ollaan
vain. Hoivasuhteessa olemisen toiminnallista ulottuvuutta hdivyttad myos lahei-
nen kytkos edelld kuvaamaani hoivaajan intressiin ja asenteeseen suhteessa hoi-
van tarvitsijaan. Oleminen voi t&ll6in vihjata hoivaa antavan olemukseen, jolloin
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hoivaavuus ndyttaytyy hoivaa antavan persoonaan liittyvana yksilollisend omi-
naisuutena.

Tutkimuksessani tarkastelen hoivasuhteessa olemista siihen siséltyvan toimin-
nan ndkokulmasta. Hoivasuhteessa olemista voidaan tarkastella kummankin osa-
puolen kokemuksina ja toimintana (ks. Zechner 2008; Mikkola 2009; Torgé
2014). Tutkimuksessani kuitenkin tarkastelen sitd nimenomaan hoivaa antavien
puolisoiden toimintana. Edelld olen mééritellyt hoivan suhteeksi ja toiminnaksi,
johon kuuluu kiintednd osana hoivaa antavan persoona. Hoivaa antavan henkild-
kohtaiseksi ajateltua aluetta ei voi taysin erottaa hoivaamisesta toimintana. Tdma
haastaa ajattelemaan toimintaa ja toimijuutta tavalla, joka huomioisi hoivan ja
hoivaamisen erityisyyden.

3.3 Tunteva toiminta ja toimijuus

Hoivaamisen kokemus koskee samanaikaisesti sitd, kuka olet ja mita teet (Graham
1983, 13).

Tassa tutkimuksessa ymmarrén puolisoaan hoivaavat ihmiset tunteviksi toimi-
joiksi, joita ympéardiva maailma koskee ja koskettaa. Toimijuus voidaan ymmaér-
tad nain ilman, ettd kyse olisi vélttamatta hoivasta (esim. Sayer 2011; Honkasalo
2013). Hoivan yhteydessa ndin ymmarretylla toimijuudella on kuitenkin erityista
kaikupohjaa, kuten Kari Warness (1984a, 197) aikanaan korosti. Tutkimukses-
sani tarkastelen hoivaa suhteeseen sijoittuvana toimintana tuntevan toimijuuden
ja toiminnan késitteiden kautta. P4&dyin kasitteeseen aineiston kutsumana ja oh-
jaamana, mutta kasitteen perusta on seuraavaksi esittelemissani teoreettisissa l&h-
tokohdissa. Selvennan seuraavaksi, mita néilla kasitteilla tarkoitan.

Toimijuutta voidaan tarkastella eri tasoilla ja eri tavoilla (ks. Jyrkama 2008).%3
Tamén tutkimuksen ndkokulma toimijuuteen tulee lahelle sellaisia méaritelmia,
joissa toimijuutta on ymmarretty suhteena yksilon ja yhteiskunnallisten rakentei-
den valilla (Virkki 2004; Gordon 2005; Honkasalo 2008; Ojala 2010; Rikala

13 Ikaantymisen tutkimuksessa toimijuutta on tarkasteltu esimerkiksi toiminnan modaliteettien na-
kdkulmasta (Jyrkdméa 2008). Toiminnan modaliteetteja ovat haluaminen, osaaminen, kykenemi-
nen, tdytyminen, voiminen ja tunteminen (Jyrkdma 2008, 195). Vaikka hoivan toimijuutta voisi
lahestya toiminnan modaliteetteja analysoimalla, pdadyn tutkimuksessani nojautumaan hiukan toi-
senlaisiin lahtdkohtiin ja keskusteluihin.
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2013).** Tutkimuksessani tarkastelen sit4 toimijuuden ulottuvuutta, joka koskee
toimijan kokemusta ja kasitysta itsestaan, toiminnastaan sek& sen mahdollisuuk-
sista ja rajoista (Ronkainen 1999, 53; Gordon 2005; Ojala 2010, 42, 70-71). Tata
toimijuuden ulottuvuutta Tuula Gordon (2005) nimittd4 toimijuuden tunnoksi tai
tunteeksi. Han tarkoittaa silla ihmisten “ké&sityksia omista mahdollisuuksista
tehda paatoksia, nakemyksia paatoksenteon rajoituksista ja huolta omasta toimi-
juudesta” (mt., 114-115). Toimijuuden tunto asettuu Gordonin (2005, 115) mu-
kaan yksilon ja yhteison jannitteiseen suhteeseen, ja sen avulla on mahdollista
ymmartad “taloudellisia, kulttuurisia ja sosiaalisia paikkoja sek& oman eldmén ra-
kentamiseen liittyvid k&sityksid, kokemuksia ja tuntemuksia.”

Kéytanndssa lahestyn toimijuutta tutkimuksessani tarkastelemalla hoivaa suh-
teeseen sijoittuvana toimintana siten kuin puolisoaan hoivaavat ihmiset sita haas-
tatteluissa tuovat esiin ja sen k&sittavat. Lahtokohtani on, ettd puolisoaan hoivaa-
vien ihmisten arkea, hoivaa ja puolisoa koskevat kasitykset ja tulkinnat ovat osa
hoivaa. Néiden kasitysten konteksti on puolisoiden keskindinen suhde ja arjen
jakaminen kotona yhdessé elden. Samalla kasitykset liittyvat myos siihen yhteis-
kunnalliseen ja vanhushoivapoliittiseen kontekstiin, jota esittelin edellisessa lu-
vussa (luku 2, Omaishoiva vanhushoivapoliittisessa kontekstissa). Tdm4 tausta
osaltaan muotoilee sitd, mika arjessa koetaan mahdolliseksi, valttdméattomaksi ja
toivottavaksi.

Tutkimuksessani ymmaérran puolisoaan hoivaavien ihmisten toimijuuden ja
toiminnan tuntevaksi. TAm& merkitsee sité, ettd ymmaérran puolisoaan hoivaavat
ihmiset ajatteleviksi, tunteita tunteviksi ja ilmaiseviksi, ruumiillisesti aistiviksi ja
havaitseviksi, tietdviksi ja muistaviksi toimijoiksi. Tuntevalla toiminnalla tarkoi-
tan hoivaamista suhteeseen ja suhteisiin sijoittuvana toimintana, jossa ajattelemi-
nen ja tunteminen ovat olennainen osa toimintaa. Koska ajatteleminen ja tunte-
minen kuuluvat olennaisesti tuntevaan toimintaan, edellyttd4 toiminta hoivaajalta
henkilokohtaista osallisuutta hoivan moninaisiin konkreettisiin tilanteisiin. Tun-
teminen sisaltd4 niin tunteiden tuntemisen ja ilmaisemisen kuin ruumiillisen tun-
temisen — sen, milt4 jokin tuntuu kehossa. Tunteva viittaa siten tunteita laajemmin
esimerkiksi ruumiilliseen aistimiseen ja havainto- ja huomiokykyyn. Liséksi se

14 Relationaalista eli suhteellista toimijuutta on tarkasteltu esimerkiksi tunnetoimijuutena vihaker-
tomuksissa (Virkki 2004), tydssé uupuvien naisten toimijuutena (Rikala 2013) seka prekaarin tyon
yhteydessa (Akerblad 2014). Naiden tutkimusten luomat jasennykset toiminnasta muistuttavat pai-
koitellen hoivaa toimintana.
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kattaa myos kokemukseen perustuvan tietdmisen: sen ettd tuntee toisen ihmisen
ja tdman eldmaénhistorian suhteellisen pitk&lt4 ajalta ennen sairastumista, mutta
my0s sairastumisen jalkeen on jo ehditty oppia monia asioita.

Perustan tuntevan toimijuuden ja toiminnan ké&sitteeni erityisesti Jennifer Ma-
sonin relationaalisen hoivan késitteistolle, Marja-Liisa Honkasalon (2008; 2009;
2013) pienen toimijuuden késitteelle sek& hoivan ruumiillisuutta, arkea ja tilalli-
suutta korostavalle hoivatutkimusperinteelle (Twigg 2000; Hamington 2004,
Tedre 1999; Tedre 2004). P&adyin téllaiseen teoreettiseen lahtokohtaan, koska
kyseisten kasitteiden avulla on mahdollista tavoittaa toistaiseksi vahan tutkittua
hoivan toimijuutta ja toimintaa. Valitsemistani teoreettisista l&htokohdista hoivaa
on mahdollista tutkia konkreettiseen arkeen sijoittuvana ruumiillisten toimijoiden
vélisend suhteena, johon sisaltyy olennaisesti hoivan osapuolten henkilokohtai-
nen lasndolo sekd heidén tilannetta koskevat ké&sitykset ja tulkinnat. Selvennéan
seuraavaksi tarkemmin, mill4 tavoin edell4 mainitsemani teoreettiset I1&htokohdat
ovat vaikuttaneet tutkimukseni késitteisiin.

3.3.1  Relationaalinen hoiva, aktiivinen herkkyys ja tunteva toiminta

Keskeinen lahtokohta tassé tutkimuksessa kayttdmilleni tuntevan toimijuuden ja
toiminnan késitteille on Jennifer Masonin (1996) tuntevan toiminnan (sentient
activity) ja aktiivisen herkkyyden (active sensibility) k&sitteet. Tuntevan toimin-
nan kasitteeni ei kuitenkaan ole tysin sama kuin Masonin, vaan tdydennan kasi-
tett4 niilt4 osin kuin se ei tavoita puolisoaan hoivaavien arkista toimintaa sellai-
sena kuin se haastatteluissa tuli esiin.

Masonin kasitteiden tausta ei niink&d&n ole hoivatutkimuksessa, vaan hanen
pitk&aikaisessa perhe- ja sukulaisuussuhteita k&sittelevissé sosiologisissa tutki-
muksissaan. Han on tutkinut vastuita ja velvollisuuksia perhe- ja sukulaisuussuh-
teissa (Mason 1989; Finch & Mason 1993; Mason 1996, 32-33; Mason 2004).
Hén sijoittaa késitteensd ennemmin henkilokohtaisten suhteiden sosiologiaan (so-
ciology of personal relationships) kuin tyon tai hoivan sosiologiaan (Mason 1996,
32). Masonin kasitteet soveltuvatkin erityisen hyvin juuri omaishoivan arjen tar-
kasteluun, silla maaritellessaén aktiivisen herkkyyden ja tuntevan toiminnan ké-
sitteitd h&n keskustelee hoivatutkimuksen kanssa ja kirjoittaakin nimenomaan I&-
heissuhteisiin liittyvasta hoivasta. Mason luo kasitteita, joiden avulla hoivaamista
voi ymmartad perustaltaan relationaalisena toimintana, jossa ajattelemisella (thin-
king) ja tuntemisella (feeling) on keskeinen sija. Masonin kasitteet kattavatkin
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erittdin hyvin edelld tarkedksi asettamani lahtokohdan: hoiva on toimijoiden va-
linen suhde, johon siséltyy olennaisesti osapuolten henkilékohtainen lasndolo.

Mason rakentaa hoivan kasitettadn kriittisessé suhteessa kahteen laajaan kes-
kusteluun. Ndma ovat keskustelu hoivasta rakkauden tyona (labour of love, Finch
& Groves 1983) ja hoivaetiikan piirissa kayty keskindisriippuvuutta koskeva kes-
kustelu.™ Erityisen tarkea Masonille on késitys hoivasta moraalisena toimintana,
jossa tuntemisella, tietdmisell4 ja ajattelemisella on keskeinen sija. Siksi han pita
hoivaetiikan filosofisia keskusteluja olennaisena omalle k&sitteelleen, vaikka to-
teaakin ne sellaisenaan liian abstrakteiksi l&htokohdiksi empiiriseksi tarkoitta-
malleen késitteelle (Mason 1996, 23).

Mason maédrittelee hoivan moniulotteiseksi ihmisten vélisiin suhteisiin asettu-
vaksi toiminnaksi, johon kuuluvat olennaisesti ajattelu (thought), tunteminen
(feeling) sek& moraali (morality). Han hylk&4 sellaisen k&sityksen, jossa ajattele-
minen ja tunteet ymmarretéan yksilon siséisind asiantiloina. T&lldin ne helposti
madrittyvat hoivan motivaationa ja toiminnasta erillisend ”passiivisena” alueena.
Tunteita ja ajattelemista tulisi Masonin mukaan kuitenkin ajatella ennen kaikkea
tapoina olla yhteydessa ja sitoutua toisiin ihmisiin sek& jakaa heidén eldamismaa-
ilmojaan. Tunteminen ja ajatteleminen ovat siten hoivaavaa toimintaa itsessaan,
eivat niink&an toiminnan l&dhtokohtia. (Mt., 25-30.)

Mason ehdottaa, ettd hoivaa tulisi ajatella kahdella toisiinsa kietoutuvalla ta-
valla. Olen ka&ntanyt ne aktiiviseksi herkkyydeksi (active sensibility) ja tuntevaksi
toiminnaksi (sentient activity).'® Aktiivisen herkkyyden kasitteella Mason tarkoit-
taa suhteissa rakentuvaan alttiutta (predisposition) rakentaa yhteyttd itsen ja mer-
kittdvan toisen (significant other) vélilla ja ottaa vastuuta hdnen hyvinvoinnistaan.
Talla kasitteella han pyrkii ymmartdmaén hoivaan sitoutumisen prosessia, sitd,

15 Mason (1996) keskustelee erityisesti Selma Sevenhuijsenin, Sara Ruddickin, Carol Gilliganin ja
Joan Tronton kasitteiston kanssa.

16 ”Sensibility”-sana ei kaanny suomeksi aivan yksiselitteisesti. Olen paatynyt kaantdmaan sen
herkkyydeksi, silla herkkyys vaikuttaisi tavoittavan sekd Masonin alkuperdisen kasitteen merki-
tyksen ettd myos sen, mita késitteestd tutkimukseeni haen. Englanninkielen “sensibility” tarkoittaa
kykya tuntea ja ymmartaa tunteita; vastaanottaa aistimuksia ja vaikutelmia seké olla tietoinen ja
reagoida empaattisesti jotain (kuten toisen ihmisen tunnetta) kohtaan. (Merriam-Webster Dicti-
onary 2015.) Naméa merkitysulottuvuudet pyrin tavoittamaan kaantamalla kasitteen aktiiviseksi
herkkyydeksi.
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miten sitoutuminen hoivaan tapahtuu (mt., 31.) Tuntevan toiminnan kasite puo-
lestaan tarkoittaa ajattelemista ja tuntemista toimintana, jolla tavoitellaan toisen
ihmisen hyvinvoinnin turvaamista (mt., 27).

Masonin kasitteiden perusta on hénen vastuuta ja sitoutumista perhe- ja suku-
laisuussuhteissa késittelevissa tutkimuksissaan (Mason 1989; Finch & Mason
1993). Nama tutkimukset eivat kuitenkaan ole kasitelleet niinkaan hoivaa kuin
monimuotoista tukemista ja auttamista perhesuhteissa. Erityisesti aktiivisen herk-
kyyden késite vaikuttaisi olevan jatkumoa Masonin aiemmassa tutkimuksessa
kayttamille neuvottelun ja sitoutumisen késitteille. Yhdessa Janet Finchin kanssa
tekemdssadn tutkimuksessa Finch ja Mason (1993, 60—62) painottivat, ettd vastuu
jasitoutuminen ovat prosesseja pikemmin kuin yksioikoisesti sukulaisuussuhtee-
seen perustuvien normatiivisten odotusten tayttdmistd. Normatiiviset, sukupuo-
listuneet odotukset hoivaan ja huolenpitoon ovat vahvoja, mutta ne eivét suoraan
siirry sitoutumiseksi. (Mason 1996, 23-25.)

Mason (1996, 26) kirjoittaa, ettd vaikka he eivét tutkimuksessaan tarkastelleet
ajattelemista ja tuntemista sindlldan, antoi heidan tutkimuksensa viitteita ajattele-
misen ja tuntemisen tarkeydesta osana prosessia, jossa yksilot tunnistavat itsensé
vastuullisiksi laheisistddn. Vastuu ja sitoutuminen rakentuvat relationaalisessa
prosessissa, suhteessa merkittdvaan toiseen. Sitoutuminen auttamiseen tapahtuu
hitaasti ja koska se merkityksellistyy yksil6lle omien vaiheittaisten valintojen ja
toiminnan tuloksena, voi vastuu tuntua (feel) erityisen voimakkaalta. (Mt., 25; ks.
myos Mason 2004, 172-174; Zechner 2004, 642.)*

Mason nimitt&4 toista hoivan ulottuvuuksista tuntevaksi toiminnaksi (sentient
activity). Han maérittelee sen toiminnaksi, jossa ajattelemisella ja tuntemisella on
keskeinen sija. Tallaista on esimerkiksi toisen ihmisen tarpeiden, hyvinvoinnin,
mieltymysten, mielialojen, yksil6llisyyden ja luonteen huomioiva toiminta. Ma-
sonin tuntevaan toimintaan kuuluu myo6s suhteiden luominen, yllapitdminen ja
suhteista huolehtiminen. Suhteet voivat olla niin hoivaajan ja hoivaa tarvitsevan
vélisi& kuin hoivaa tarvitsevan suhteita muihin. (Mt., 27.)

17 Finchin ja Masonin (1993) mukaan sitoutuminen tulisikin ymmartaa prosessinomaisena, moni-
vaiheisena neuvotteluna (negotiation), joka voi olla eksplisiittinen tai implisiittinen. Eksplisiittiset
neuvottelut ovat usein sanallisia. Implisiittiset neuvottelut puolestaan voivat olla ajan mittaan muo-
toutuneita tapoja toimia eiké niiden kohdalla osallistujille vélttamatté ole selvéa, ettd he ovat olleet
osallisina neuvotteluissa. (ks. myds Zechner 2010, 25.)
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Kaikki Masonin hoivan késitteeseen sisallyttdmat edelld k&sitteleméni ulottu-
vuudet ovat tarkeita Idhtokohtia sille, miten tuntevan toimijuuden ja toiminnan
tassa tutkimuksessa ymmarran. Ne ovat tarkeitd kahdella erilliselld, mutta kiinte-
asti toisiinsa liittyvalla tavalla. Ensinndkin naiden késitteiden kautta on mahdol-
lista tavoittaa tuntemisen, ajattelemisen, huomioimisen seka tuntemaan oppimi-
sen merkitys hoivaavassa toiminnassa. Toiseksi toiminnan kohteeksi voidaan ndi-
den kasitteiden valossa ymmért&4 niin hoivaaja itse kuin suhteet hoivan osapuol-
ten valilla sekd hoivaa tarvitsevan ihmisen suhteet muihin ihmisiin.

Perustan tuntevan toimijuuden ja toiminnan kasitteeni pitk&lti edella esittele-
mille ké&sitteille. Ké&sitteisto tarvitsee kuitenkin tdydennysté kahdelta osin. Ensin-
nakin Mason Kirjoittaa toiminnasta (activity) ja jossain maarin myds toimijoista,
mutta h&n ei varsinaisesti madrittele naita kasitteitd. Han ei myoskaan lahesty ak-
tiivista herkkyytta ja tuntevaa toimintaa toimijuuden Idhtokohdista. Niiden maé-
rittelemiseksi haen kasitteellisia lahtokohtia sellaisista toimijuuden kasitteista,
joissa toimijuus on ymmarretty suhteisena. Erityisesti haen lahtdkohtia Marja-
Liisa Honkasalon pienen toimijuuden kasitteestd. Toiseksi Masonin aktiivisen
herkkyyden ja tuntevan toiminnan ké&sitteet korostavat ajattelun ja tunteiden tun-
temisen merkitystd, mutta eivat varsinaisesti sisélla hoivasuhteiden ruumiilli-
suutta ja sijoittumista konkreettisiin ympéristdihin. Kuitenkin tdma olisi hoivan
arjen ymmértdmisen kannalta valttdmaton ulottuvuus. Siksi tdydennan tuntevan
toimijuuden ja toiminnan késitteita sellaisella hoivatutkimuksella, joka on koros-
tanut hoivaa ruumiillisena, tilaan ja aikaan sijoittuvana, suhteena.

3.3.2  Toisiinsa kytkeytyneiden toiminta ja toimijuus

Marja-Liisa Honkasalon (2008; 2009; 2013) toimintaa ja toimijuutta koskevat ké-
sitteet tulevat I&helle hoivaamista toimintana. Ne tarjoavat mahdollisuuden tar-
kentaa ymmarrysta toiminnasta tavalla, joka tavoittaa hoivan maailmassa olen-
naisia toiminnan ulottuvuuksia. Honkasalon kasitteiden perusta on pitk&aikai-
sessa etnografisessa tutkimuksessa pohjoiskarjalaisessa kylayhteisossa. Han ké-
sitteellistdd toimintaa sosiaalisen k&rsimyksen yhteydess4 tavalla, jolla on kaiku-
pohjaa myds hoivan maailmassa. Honkasalon toiminnan kéasite kumpuaa pyrki-
myksestd 10yt44 ké&site, johon autioituvan maaseudun asukkaiden eldmé&npiiri
mahtuisi. Tuo eldmanpiiri on Honkasalon mukaan tdynné tekemista ja toimintaa,
joka ei kuitenkaan ndyttdydy toimintana, jos sité tarkastellaan perinteisia toimin-
nan kriteerejéd soveltaen. Perinteisilla toiminnan kriteereilld Honkasalo tarkoittaa
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oletusta padmaératietoisesta yksilotoimijasta, joka pa4ttad toimia, toimii ja toi-
minnallaan saavuttaa (tai ei saavuta) asettamansa pd&madrén, usein sosiaalisen
muutoksen (Honkasalo 2008, 78-79; 2009, 62). Honkasalon jéljittdmé&ssa toimin-
nassa ei ole kyse toiminnasta, jos toiminnan edellytys on pdamadratietoinen ja
aikaansaava yksilotoimija.

Honkasalo on vakuuttunut siit4, ett kyse on toiminnasta, mutta ei tallaisessa
merkityksessé. Han pohtii, voisiko kylalisten toimintaa ymmaért&4 tapaisuuden
kasitteen avulla, jota feministisessa tutkimuksessa viime vuosina on kaytetty ar-
Kisesta toiminnasta (Honkasalo 2008, 79; 2009, 62—-63; Jokinen 2005). Tapaisuu-
den kasitteelld on tarkoitettu arkista toimintaa, johon kuuluu olennaisesti toisto ja
rutiini. Honkasalo péatyy toteamaan, etté tapaisuuden kasite tavoittaa kyll4 joitain
piirteita kylaldisten toiminnasta, mutta jattad ulkopuolelleen toisia. Honkasalon
jaljittdmadssa toiminnassa ei ole kyse ainoastaan tapaistuneesta toiminnasta siksi,
ettd maailma toimijoiden ymparilld on jatkuvassa liikkeessa ja muutoksessa: maa-
seutu tyhjenee, sukulaisuussuhteet katkeavat ja hyvinvointivaltio murenee.
Niinp4 Honkasalon tutkimat ihmiset eivat voineet antautua rutiinin vietaviksi,
silla heilla oli taysi ty6 pitdd kiinni” maailmasta ymparilld&n. (Honkasalo 2008,
79-80.) Koska olosuhteet muuttuvat ja tapaisuudet murtuvat, kylaldisten toimin-
nassa ei ollut kyse ainoastaan nykytilanteen yllapitdmisest4 toistavalla, tapaistu-
neella toiminnalla (Honkasalo 2009, 62—-63).

Hoivatutkimus on avannut valaisevia nakdkulmia hoiva-arkeen juuri ymmar-
tamalld arkea rutiinin ja toiston kautta (Albert 1990; Tedre 1999; Tedre 2000;
Wiles 2003: Askham ym. 2007). Hoivassa toisto on vélttamatont, silla — kuten
edell4 jo todettiin — hoiva on teht&vé aina uudelleen ja uudelleen. Rutiinien avulla
on mahdollista luoda jérjestysta ja hallittavuutta tekemisen téyteiseen ja arvaa-
mattomien ka&nteiden tdyttdmaén arkeen (Albert 1990; Wiles 2003; Askham ym.
2007). Hoivan arjessa tapaisuus, rutiini ja toisto sekoittuvat kaaokseen ja kriisei-
hin, kun tilanteet muuttuvat nopeasti (Wiles 2003). Hoivaaminen toimintana ei
siten koostu ainoastaan toistosta ja rutiinista, vaan sille ominaista on sopeutumi-
nen muuttuviin, paikaltaan jarkkyviin ja toisinaan kaoottisiinkin olosuhteisiin.

Siksi jatkan Honkasalon jalanjéljissa kohti viel& toisenlaista ymmaérrysta toi-
minnasta. Se on toimintaa, jonka aikana ei ”oikeastaan ’tapahdu mitéén’ (Honka-
salo 2013, 42) mutta jota ei mydsk&an voi tavoittaa tapaisuuden, rutiinin ja toiston
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kasitteinkdan. Honkasalo (2008)*8 kasitteellistaa tarkastelemansa toiminnan ja
sen sisdltdmén toimijuuden “pieneksi toimijuudeksi”. Pienuus on suhteellista ja
saa merkityksensé suhteessa suureen, aktiiviseen ja maailmaa nékyvasti muutta-
vaan toimintaan. ”Suuren” toimijuuden voi ajatella olevan vahvojen yksilotoimi-
joiden kykyéa tehd4 asioita ja saada aikaan. ”Pieni” toimija sen sijaan on altis,
avoin, vastaanottavainen ja haavoittuvainen suhteessa ympéristdonsa sen sijaan,
ettd olisi vahvasti ymparistostaan erillinen yksild. Toiminta ndin ymmarrettyna
on lapeensa relationaalista. Se ei ole toisistaan erillisten yksildiden toimintaa,
vaan toimintaa joka tapahtuu osana toisten toimintaa. Se sijoittuu suhteisiin ja luo
suhteita. Se sisalta4 aktiivisten vaiheiden ohella myds passiivisia vaiheita, joiden
aikana vastaanotetaan toisten toimintaa ja kokemusta. Talla tavoin ymmérrettyna
toiminta on niin pientd, ettd paikoitellen se tulee lahelle kokemusta ja kohteena
olemista. Pieni toimijuus siséltad ajatuksen niin minimaalisesta toiminnasta, etti
mik&an ulkopuolinen ei valttdmattd n&kyvasti muutu. Sen sijaan toimija itse
muuttuu. (Honkasalo 2008; 208-212; 2013, 57.)*°

Naisté teoreettisista l&htokohdista k&sin Honkasalo péatyy erittelemé&an toi-
minnan muotoja, joissa aktiivisuus ja passiivisuus vaihtelevat limittyen toisiinsa
kylayhteison asukkaiden eldessé elamddnsa autioituvalla maaseudulla. He jadvat,
odottavat, pysyvét ja kestdvat. Honkasalo tarkastelee erikseen toiminnan muo-
toja, jotka han nime&& sietdmiseksi, odottamiseksi ja jadmiseksi. (Honkasalo
2008, 221, 249; 2013, 47, 58; 2009, 63.)

Honkasalo (2013, 53-57) kiinnittdd huomiota erityisesti sietdmiseksi ni-
medma&&nsa toimintaan, jota kyldssa asuvat idkk&at naiset harjoittivat. Se on toi-
mintaa, jossa pysytan ja jaddaén toisen rinnalle, vaikka ei voida asioille mitaén.
lakkaat naiset jadvat autioituvaan kylaan, josta palvelut kaikkoavat, aikuiset lap-
set muuttuvat pois ja on monenlaista karsimysta ja sairauksia: omia, puolison ja

18 Honkasalo (2008, 68—69, 80-81) perustaa kasitteensa Judith Butlerin performatiivisuudelle,
Hannah Arendtin praksis-kasitteelle ja Michel Foucault’n kdsitykseen “etiikasta tekoina ja kaytan-
toind, joiden kautta tehddan hyvaan eldmaan kuuluvia asioita ja muovataan siind samassa itsea
oman toiminnan subjektiksi” (Honkasalo 2008, 83).

19 Andrew Sayer (2011) maérittelee toimijuutta vastaavasti korostaen haavoittuvuuden ja vastaan-
ottavaisuuden merkitystd toiminnassa. Sayer tuo esiin, miten toimijuuden kasite helposti korostaa
kykya tehdé asioita. Han korostaa, ettd toimijuudessa haavoittuvuus ja kyky tehda asioita ja saada
aikaan limittyvat toisiinsa. Haavoittuvuus saa aikaan toimintaa tai se voi toisaalta estaa toimintaa.
(Sayer 2011, 5.)
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naapureiden. Sietdminen on ndiden asioiden kanssa péivéasta toiseen eldmista. Sie-
tamiseen on sisddnrakennettu tietimattdmyys toiminnan kestosta ja siten tietyn-
lainen ajallisuus. Toiminnalle ei ndy loppua. Sietdmisen synonyymi kestdminen
siséltaakin viittauksen toiminnan ajalliseen ulottuvuuteen (Honkasalo 2008, 221).

Honkasalo ké&sitteellistdé toimintaa sosiaalisen karsimyksen yhteydessa. Myos
puolisoiden valiseen hoivaan siséltyy ké&rsimyst4, jota tuottaa puolison menetta-
minen ja yhteisesta eldmasta luopuminen (Rose & Bruce 1995, 123-124; Kirsi
2004, 11). Pertti Koistinen (2003, 20) kirjoittaa, ettd luopuminen ja suru ovat yli-
paansa lasna hoivaamisen kokemuksessa silloin, kun hoivaa tarvitseva ihminen
on vaikeasti sairas ja lahell4 kuolemaa. Hoivaa savyttdd sen kummankin osapuo-
len - hoivaajan ja hoivaa tarvitsevan - suru, luopuminen tai epétietoisuus tulevai-
suudesta. Karsimyksen ohella hoivassa korostuu myds karsivallisyys. Karsivalli-
syys ja karsimys tulevat toisiaan lahelle sietdmisen ajatuksessa. Ehkéa siksikin
Honkasalon sosiaalisen karsimyksen yhteydessa hahmottelema toiminnan ké&site
resonoi hoivan maailmassa. Odottaminen ja sietdminen edellyttavat karsivalli-
syyttd. Hoivan kannalta valttdmattomén kérsivallisyyden ytimessa on kyky odot-
taa ja pa&stad irti omasta rytmistd, odotuksista, toiveista ja tavoitteista (Wood
1994, 108).

Odottaminen kuuluu sietdmisen ohella olennaisesti hoivaan toimintana. Hon-
kasalo kirjoittaa, ettd odottamiseen siséltyy avoimuus toiselle. Honkasalo kuvaa
odottamisen olevan sité, ettd "odottaa avoimena jonkun ilmaantumista ilman ak-
tiivista etsimistd” (Honkasalo 2013, 52). Odottamisessa keskeistd on”[t]oisen toi-
mintaa vastaanottava toiminta — vastaanottaminen jotta voisi toimia” (Honkasalo
2013, 58). Toisen toiminnan vastaanottamisella h&n viittaa esimerkiksi toisten ha-
lujen, toiveiden ja odotusten vastaanottamiseen. Honkasalon asettamat suuntavii-
vat avaavat mahdollisuuden ymmaérta4 perinteisesti passiivisiksi mielletty4 toisen
tarpeiden ja toiminnan vastaanottamista merkityksellisen& toimintana.

Hoivaan kuuluu olennaisesti suuntautuminen toiseen ja valmius olla k&ytetta-
Vvissd tarvittaessa (Hamington 2004, 50; Sointu 2011). Honkasalon lahtdkohta so-
pii ndin myds ajatukseen hoivasta ruumiillisena suhteena. Siihen sijoittuva toi-
minta ei aina ole pddmé&arétietoista ja etukdteen suunniteltua, vaan maarittyy hoi-
van tarpeesta ja sit4 koskevasta tulkinnasta kasin — se on hoivarationaalista toi-
mintaa (Weerness 1984a; Tedre 1999, 41; Hamington 2004, 57).

Honkasalon késitteet auttavat tdsmentdméan tutkimukseni kasitteitd. Niiden
avulla tuntevan toimijuuden ja toiminnan kasitteisiin on mahdollista sisallyttad
suhteessa olemiseen liittyv&a toimintaa, jossa otetaan vastaan toisen toimintaa ja
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kokemusta. Vaikka Honkasalo ei varsinaisesti tarkastele hoivaa, hidn nékee yh-
teyden hoivan maailmaan kirjoittaessaan, ettd “pitk&aikaissairaiden ja kuolevien
hoidossa yksi tarkeimmistd ammatillisista vaatimuksista on paikalla "olo’, sieta-
minen” (Honkasalo 2008, 221). Tuntevan toimijuuden ja toiminnan kasitteiston
avulla pyrin ymmartdmaan juuri paikalla "olon” ja sietdmisen kaltaisia hoivan
ulottuvuuksia omaishoivan kontekstissa.

3.3.3 Konkreettiset kohtaamiset

Tutkimuksessani tarkastelen hoivaa suhteeseen sijoittuvana toimintana, joka pe-
rustuu vélittdmaan tai l&hes valittdmaan konkreettiseen kohtaamiseen hoivan osa-
puolten vélilla. Suhteisiin sijoittuvaa toimintaa on toki muussakin kuin valitto-
masséd kohtaamisessa. Sitd on myds hoivaa tarvitsevan asioiden jérjesteleminen
etaaltd, esimerkiksi palvelujen jarjestamisessé ja koordinoimisessa (Rosenthal,
Martin-Matthews & Keefe 2007). Tallaisen hoivan merkitys korostuu esimerkiksi
omaishoivatilanteissa, jossa hoivan osapuolet eivat asu yhdessd. Myods etdam-
malt4 annettavaa hoivaa voisi hyvin tarkastella Masonin kasitteistol1a. Tutkimuk-
seeni osallistuneiden arjessa hoivaaminen kuitenkin tapahtuu l&hietdisyydelta.
Siksi kiinnitdn huomiota kuvauksiin konkreettisista kohtaamisista ja arkisista ti-
lanteista, joissa ollaan fyysisesti lahekk&in. Tdma on luonteva rajaus vaativan hoi-
van kontekstissa, jossa hoivan osapuolet asuvat ja viettavéat paljon aikaa yhdessé
ja jossa arjen yksi keskeinen ehto on riittdvén lyhyen etéisyyden sailyttdminen
hoivan osapuolten valilla. Tarkastelen tuntevaa toimijuutta ja toimintaa vaativan
hoivan kontekstissa, jossa hoivaa antavat puolisot vastaavat suuresta osasta puo-
lisonsa tarvitsemasta kaytannollisestd hoivasta. He toisin sanoen auttavat puoli-
soaan syomisessa, juomisessa, peseytymisessd, liilkkumisessa, pukeutumisessa ja
muissa arkisissa toimissa siind méaarin kuin tarve vaatii.

Vaativan hoivan ja yhdessa eldmisen konteksti edellyttdvat tuntemisen ruu-
miillisuuden ymmartamistd. Hoivaa ruumiillisuuden l&htokohdista tarkastelleet
tutkijat ovat korostaneet hoivan perustuvan toimijoiden ruumiillisiin kohtaami-
siin konkreettisissa ympéristoissé (Tedre 1999, 75-77; 2004; Twigg 2000; Isak-
sen 2002; Hamington 2004). Silva Tedre (2004, 51) on kuvannut hoivan maail-
maa materiaaliseksi sosiaaliseksi, jossa sosiaalinen ei ole "aineetonta ’sosiaalista’
vaan materiaalista sosiaalista”. He ovat myos korostaneet hoivaa koskevan tiedon
ruumiillisuutta. Hoivaa koskevalla tiedolla tarkoitan tietoa siit4, miten kulloises-
sakin tilanteessa tulisi toimia toisen hoivaamiseksi. Tama tieto on merkittdvassa
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maarin ruumiillisiin kohtaamisiin perustuvaa ymmaérrystd, jota sellaisenaan on
vaikea siirtaa toiseen suhteeseen. Se kasaantuu ruumiillisissa suhteissa ja on osin
naihin suhteisiin sidottua. (Hamington 2004, 38-60.)

Sisdllytan edell3 esittelemé&ni konkreettisia ja ruumiillisia kohtaamisia koske-
vat huomiot tuntevan toiminnan ké&sitteeseen. Taydennys on tarpeen, silld vaikka
Masonin aktiivisen herkkyyden ja tuntevan toiminnan késitteet sisaltavat kylla
jossain méérin tuntemisen ruumiillisuuden, jaa se joiltain osin myos peittoon. Sa-
nat ”sentient” ja "sensibility” viittaavat aistivaan ja kehonsa kautta tuntevaan toi-
mijaan. Kasitteiden siséltdmaan ruumiillisuuteen viittaa myos se, ettd Mason
(1996, 27) mainitsee tarpeiden ndkemisen ja kuulemisen esimerkkeind tuntevasta
toiminnasta (Mason 1996, 27). Né&in tuntemisen ruumiillisuus on kyll& siséanra-
kennettu Masonin késitteistoon, mutta se vaikuttaisi silti jadvan jossain maarin
ajattelemisen ja tunteiden varjoon. Tuntevan toiminnan kasitteeni korostaa siten
Masonin kasitteist4 enemman hoivasuhteen ruumiillisuutta, arkea ja konkreetti-
sia kohtaamisia.

Sisdllytan tuntevan toimijuuden ja toiminnan kasitteisiin ruumiillisuuden lah-
tokohdan: ihmisten olemassaolo on aina jo lahtokohtaisesti ruumiillista, aikaan ja
paikkaan sijoittuvaa. Ihmisten keskindiset suhteet eivat ”leiju ilmassa”, vaan niilla
on konkreettinen olomuoto. Naist4 1&htokohdista k&sin tulee mahdolliseksi ana-
lysoida ja tulkita hoivaa tuntevana toimintana, jossa aistitaan ja ollaan kosketuk-
sissa hoivaa tarvitsevaan ruumiillisessa suhteessa. Hoivaa tarvitsevan tunnetilo-
jen ja tarpeiden aistiminen tapahtuu konkreettisissa tilanteissa ja yhteyksissa.
Tuntevina toimijoina puolisoaan hoivaavat eldvét suhteessa ja huolehtivat puoli-
sostaan kuullen, ndhden ja koskettaen toisiaan. Hoiva tuntevana toimintana ta-
pahtuu ruumiillisten ihmisten valisissa suhteissa, konkreettisissa aikaan ja paik-
kaan sidotuissa kohtaamisissa.

3.4 Yhteenveto

Tassd luvussa olen punonut yhteen teoreettisia siteitd, joiden avulla on mahdol-
lista tulkita hoivaa suhteeseen sijoittuvana toimijuutena ja toimintana idkkaiden
puolisoiden arjessa. Lahestyn ja tulkitsen t&ta toimintaa tuntevaksi toimijuudeksi
ja toiminnaksi. Nama kasitteet muodostavat perustan sille, miten tarkastelen hoi-
vaa tutkimukseni empiirisessé osassa. Empiirisen analyysin keskidssa on hoivan
toimija, joka tasapainoilee itseddn ja toista koskevien vastuiden verkostossa.
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Kaksi ensimmadistd empiiristd lukua tarkastelevat puolisoaan hoivaavien toimi-
juutta toista ihmista — puolisoa — koskevien vastuiden suhteen. Ne tarkastelevat
sitd, millaisena tunteva toimijuus ja toiminta ndyttaytyvat puolisoaan hoivaavien
arjessa heidén kertomanaan. Kolmas empiirinen luku puolestaan tarkastelee tasa-
painoilua itsestd ja puolisosta huolehtimisen vélilla. Luku tarkastelee tuntevan
toimijuuden ja siita irrottautumisen dynamiikkaa, joka on keskeinen jannite
omaishoivan arjessa.

Tunteva toimijuus ja toiminta ovat tutkimuksessani kasitteitd, joiden avulla
tulkitsen nimenomaan hoivaan liittyvaa toimintaa. Kaikki puolisoaan hoivaavien
toiminta ei tietenk&an tyhjene néihin kasitteisiin. Ensinnadkaan puolisoaan hoivaa-
vat eivét aina ja kaikissa tilanteissa toimi puolisonsa parasta tavoitellen. He ovat
my06s ihmisid ja puolisoita, ja jotka eldvat elama&nsa vaativaa hoivaa tarvitsevan
puolison rinnalla. Silti kiinnostukseni hoivaan rajaa tutkimukseni ulkopuolelle
muunlaisen toiminnan ja kokemukset. Tutkimukseni kasitteet sisaltévat siten lah-
tokohtaisesti eettisen ulottuvuuden: pyrkimyksen kohti hoivaa tarvitsevan hyvin-
vointia. Toiseksi tdssd luvussa esittelemani kasitteelliset 1&htokohdat ohjaavat tar-
kastelemaan hoivaa rajatusta nakdkulmasta. Siten tarkastelun ulkopuolelle tai lai-
tamille j&& paljon sellaista hoivaan liittyva4 toimintaa, joka ei madrity tuntevana
toimijuutena ja toimintana. Puolisoaan hoivaavien toiminta ja arki on siten monin
tavoin laveampi ja moniulotteisempi kuin miten sitd tutkimuksessani kuvaan.
Vaikka tutkimuksessani kuvaan arkea mahdollisimman kattavasti valitsemistani
kasitteellisista 1&htokohdista kasin, ja4 néiden l&htokohtien ulkopuolelle paljon
eldmé&é - ja hoivaakin.
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4  TUTKIMUKSEN LAHESTYMISTAPA JATOTEUTUS

Tama tutkimus sai alkunsa kiinnostuksesta hoivan arkeen. Kuten hoivatutkijat
yleensékin, olin mindkin utelias hoivan ndkymattémié puolia kohtaan. Vaikka
hoivaa ja omaishoivaa on tutkittu paljon, tuntui siind edelleen olevan ulottuvuuk-
sia, jotka eivat olleet tulleet riittavasti késitellyksi tutkimuksessa. Erityisesti mi-
nua kiinnosti se hoivan ulottuvuus, joka liittyi suhteessa ja yhdessa olemiseen.
Edellisessa luvussa (Luku 3, Tutkimuksen teoreettiset siteet) olen tuonut yhteen
kasitteitd, joiden avulla yhdessa olemista voi ymmarté ja tutkia. Nama kasitteet
ovat toimijuus, toiminta ja hoiva tuntevana toimintana.

Tutkimuksellista lahestymistapaani voi kuvata abduktiivikseksi paattelyksi eli
paattelyksi, jossa tutkimuskysymykset sekd analyysin rajaukset ja tulkinta muo-
toutuivat aineiston ja teoreettisten kéasitteiden vuoropuhelussa. Kaytdnnossé timéa
tarkoittaa, ettd olen valinnut tutkimukseni keskeiset kasitteet aineiston kanssa
tydskentelemadlld. Olen pohtinut aineistosta tekemidni havaintoja tutkimuskirjal-
lisuuden valossa ja pyrkinyt kohti sellaisia kasitteitd, joiden avulla aineistosta te-
kemidni tarkedlt4 tuntuvia havaintoja olisi mahdollista ymmartaa teoreettisesti.
Né&kokulmien, kasitteiden ja kysymysten tdsmentymisessé olennaista on ollut jat-
kuva liike yksityiskohtien ja aineiston kokonaisuuden vélill&. Aineistosta tehdyt
yksityiskohtaiset havainnot ovat toimineet analyysiprosessissa vihjeind, mutta
kuitenkin vasta yksityiskohtien asettaminen osaksi kokonaisuutta on mahdollis-
tanut jasentyneen kokonaiskuvan — tutkimuksen tarkeimpien tulosten — muotou-
tumisen.

Tutkimukseni aineisto koostuu 25 haastattelusta, jotka olen tehnyt 15 puoliso-
aan kotona hoivaavan ihmisen kanssa. Luonnehdin haastatteluja avoimiksi virik-
keellisiksi haastatteluiksi, sill4 ne olivat muodoltaan strukturoimattomia ja haas-
tateltavilla oli melko paljon mahdollisuuksia maé&rittd4 haastattelun sisaltéa ja
kulkua omalla kohdallaan. Hyddynsin haastatteluissa virikkeitd: osa haastatte-
luista toteutettiin valokuvahaastatteluina. Valokuvien ohella tai niiden sijaan py-
rin myds olemaan sensitiivinen haastateltavien ja haastatteluympariston esiin nos-
tamille virikkeille. Analyysi- ja tulkintaprosessia luonnehdin abduktiivisen paat-
telyn ja sensitiivisen luennan yhdistelmaksi, johon rd&téléin kunkin analyysiluvun
kohdalla soveltuvan analyysivalineen. Analyysissa hyddynsin erilaisia laadullisia
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menetelmi&: narratiivista analyysia, luokittelua sek& metaforisten ilmaisujen
analyysia.

Tassé luvussa selvitan, mitd nailla luonnehdinnoilla tarkoitan ja kerron tar-
kemmin siitd, miten tutkimukseni aineisto on tuotettu ja miten aineistoa olen ana-
lysoinut. Aloitan esittelemalld tutkimuskysymykset. Sen jalkeen kerron lyhyesti
tutkimuksen l&hestymistavan taustoista ja l&htokohdista. Sitten kuvaan aineistoni
eli sen, keitd haastateltavat olivat ja millaisia haastatteluja heidan kanssaan tein.
Pohdin lisdksi aineiston rajoja. Sitten selvitdn, miten olen analysoinut aineistoa.
Lopuksi teen vield joitain tutkimuseettisida huomioita. Kasittelen kuitenkin tutki-
musetiikkaa lapi koko luvun, silld ymmarrén tutkimusetiikan erottamattomaksi
osaksi tutkimuksen tekemisen eri vaiheita, valintoja, tutkijan suhdetta tutkimus-
kohteeseensa sek& tutkimuksen tuottamaa tietoa (Rastas 2007, 31). Siksi siihen
liittyvien asioiden késitteleminen pelkastddn omassa erillisessé osiossaan olisi
riittmatonta.

4.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tavoitteena on ensinnékin lisdtd ymmarryst4d omaishoivasta elé-
mantilanteena i&dkk&iden puolisoaan hoivaavien ihmisten arjen nakokulmasta.
Toiseksi tavoitteena on lisdtd ymmarrystd hoivasta yhteiskunnallisesti merkitta-
vani ja inhimillisesti erityislaatuisena kokemuksen ja toiminnan alueena. Tutki-
mukseni tuottaa ymmarrysta hoivasta suhteena ja suhteeseen sijoittuvana toimin-
tana arjen ja omaishoivan kontekstissa.

Tutkimukseni vastaa kysymykseen: millaista on suhteeseen sijoittuvan hoi-
van toimijuus ja toiminta puolisoaan kotona hoivaavien idkkaiden ihmisten ar-
jessa. Tutkimukseni empiirisessé osassa tarkastelen tata kysymystd puolisoaan
hoivaavien ihmisten kokemana ja kertomana seuraavien alakysymysten valossa:

v/ Miten puolisoaan hoivaavat ymmartavat ja jasentévét sitoutu-
mistaan hoivaan ja millaista toimijuutta heille muotoutuu hoi-
van alkuvaihetta ké&sittelevissa tarinoissa? (Luku 5)

v/ Miten puolisoaan hoivaavat ymmartavat ja jasentévét toimin-
taansa puolison hoivaamiseksi arjessa, johon hoiva on jo va-
kiintunut? Millaisia tuntevan toimintoja muotoja aineistosta on
tunnistettavissa? (Luku 6)
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v/ Miten puolisoaan hoivaavat ymmartavat ja jasentévat toimin-
taansa, jolla pitdvat huolta itsestéan arjessa? Miten ja millaisia
omia tiloja he tekevat itselleen, ja mitd omat tilat heille mer-
kitsevét? (Luku 7)

4.2 Lahelle arkea meneminen tutkimuksen lahestymistapana

Tutkimukseni kuvaa hoivan arkea puolisoaan kotona hoivaavien idkkaiden ihmis-
ten ndkodkulmasta. Tutkimuksen aineiston tuottamisen menetelméksi valitsin
haastattelun. Haastattelu on vakiintunut ja toimiva aineistonkeruumenetelma tut-
kimuksessa, jossa tavoitellaan ymmaérrystd jonkin ihmisryhman kokemuksista
(Kvale 2007, 9). Haastatteluille erityisid vaatimuksia asetti kiinnostukseni hoi-
vaan suhteena ja suhteeseen liittyvana toimintana kotona ja arjen ymparistoissa.
Téallainen tutkimusasetelma edellyttédd aineistoa, jolla on mahdollista tarkastella
arkea, suhteita ja toimintaa mahdollisimman tihedsti ja konkreettisesti. Haastatte-
lussa arkea voi kuitenkin olla vaikea sanallistaa. Siksi perinteinen haastattelu ei
itsestdan selvasti ole paras mahdollinen aineistontuottamisen menetelma arjen
tutkimuksessa (Twigg 1999; Jokinen 2005, 34-35).

Suunnitellessani haastatteluja tiedostin tdméan vaikeudesta. Hain siihen ratkai-
sua paneutumalla oman tutkimukseni kanssa lahtokohdiltaan samankaltaisiin tut-
kimuksiin. Tarkeitd tutkimuksen suunnitteluvaiheessa olivat sellaiset tutkimuk-
set, joiden kohteena oli arki ja siihen kuuluva ndkyméton toiminta erilaisissa yh-
teiskunnallisissa konteksteissa kodeista tydorganisaatioihin (Albert 1990; De-
Vault 1991; Flecther 1999; Tedre 1999; Twigg 2000; Latham 2003; Pink 2004;
Jokinen 2005; Dyck ym. 2005; Askham ym. 2007). Usein, mutta ei aina, tallaiset
tutkimukset ovat kasitelleet yhteiskunnallisessa tyonjaossa naisten toiminnaksi
madrittyvaa uusintavaa tyota.

Tutkimukseni ldhestymistapaa on inspiroinut etenkin Julia Twiggin (1999;
2000; 2002) tapa tutkia hoivaa. Hanen mukaansa hoivaa on tutkittava sielld missa
se tapahtuu eli hoivan etulinjassa (front line of care, Twigg 2000, 1-5). Twiggin
omassa tutkimuksessa hoivan etulinja on koti, arki ja siell& tapahtuvat hoivatydn-
tekijoiden ja asukkaiden kohtaamiset. Hanen mukaansa hoivan arki kotona on
pitk&an ollut tutkijoille tuntematon alue. Tdhan h&n nékee yhtena syyné tutkimus-
ten pitdytymisen perinteisissa haastatteluissa, vaikka etnografinen lahestymistapa
ja havainnointi avaisivat kodin arkeen monisyisemman nakékulman. Tutkimuk-
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set ovat Twiggin (1999, 382) mukaan pitdytyneet haastatteluissa, silla havain-
noimiseen kodin yksityisessa tilassa liittyy metodologisia ja tutkimuseettisié vai-
keuksia. Tutkimuksen tekeminen osallistujien kotona merkitsee astumista tilaan,
jossa ihmiset eldvat omaa yksityistd elamaansa (ks. Pink 2004, 29). Sisd&npaésyn
ja yksityisyyden vaalimiseen liittyvat ongelmat korostuvat hoivan yhteydessa,
silld hoivan tarvitsemisen intiimiys asettaa asukkaiden yksityisyyden erityisella
tavalla vaakalaudalle (Twigg 2002, 429).

Twigg on tehnyt etnografista tutkimusta ja keskittynyt siind hoivatyontekijoi-
den ja kotona asuvien ihmisten kohtaamisiin kodin yksityisessa tilassa. Tyonte-
kijoiden mukana liikkuminen mahdollisti sisd&dnpadsyn kodin yksityiseen tilaan
ja hoivatilanteisiin. Samaa menetelma4 ovat soveltaneet etnografisissa tutkimuk-
sissaan my0s Silva Tedre (1999) ja Marta Szebehely (2003) seké& Jan Angus ja
Isabel Dyck kumppaneineen (Angus ym. 2005; Dyck ym. 2005).

Omaishoivan kohdalla kodin yksityinen luonne kuitenkin asettaa viela tiukem-
man rajan tutkijan sisaanpéasylle ja lasndololle. Omaishoivaa tutkineet Kate
Briggs, Janet Askham, lan Norman ja Sally Redfern (2003) ovat todenneet ha-
vainnoinnin olleen monella tavoin hedelméllistd, mutta varsin tydlasta. Havain-
nointi omaishoivatilanteissa ei voinut kerralla kestdd kauempaa kuin kolme tun-
tia, t4td pidemman ajan jalkeen asukkaat alkoivat ilmaista turhautuneisuutta tut-
kijan lasn&oloon. Myds tutkijalle havainnointi oli raskasta, ja siihen liittyi toisi-
naan eettisesti vaikeita tilanteita, kuten kuolinavun pyytamista tutkijalta. Tallaisia
havainnointitilanteita sisaltdvassd tutkimushankkeessa olisi hyva olla useampi
kuin yksi tutkija. Tam& mahdollistaisi vaikeiden tilanteiden kasittelemisen ja toi-
mintatavoista yhdessa sopimisen. Tdma helpottaisi tutkimuksen tekemisen emo-
tionaalista taakkaa ja antaisi mahdollisuuden pohtia yhdessé tutkimuseettisia rat-
kaisuja (Briggs ym. 2003, 273).

Paadyin siihen, ettd en siséllyttanyt tutkimukseeni systemaattista havainnoin-
tia, vaikka se olisi ollut hyddyllista hoivan arjen ymmartdmisen kannalta. Sen si-
jaan valitsin aineiston tuottamisen menetelméksi avoimet virikkeelliset haastatte-
lut. Twiggilta kuitenkin omaksuin tutkimukseeni lahtokohdan, ettd hoivan ym-
martamiseksi on mentdva lahelle arkea ja I0ydettdva keinoja analysoida ja kasit-
teellistdd hoivaa sieltd kdsin. Samoin omaksuin ajatuksen siit4, etté arjessa olen-
naisia ovat tila ja ruumiillisuus (Twigg 2000; myds Tedre 2004).

Ruumiillisuus tutkimuksessani tarkoittaa hoivasuhteen ymmartamista ruumiil-
lisena suhteena, jossa hoivan osapuolet — puolisot — kohtaavat toisensa ruumiilli-
sina toimijoina arjen konkreettisissa ymparistoissé. He ovat lasné hoivassa fyysi-
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sind, tuntevina ja ajattelevina toimijoina. Ruumiillisuus ei kuitenkaan ole tutki-
muksessani tarkan analyysin kohde. Se on pikemminkin l&ahtkohta, joka suuntaa
katsetta kohti arjen jokapéivéista tapahtumista maailmassa, jossa ihmisten ole-
massaolo on keskeisesti ruumiiseen, paikkaan ja aikaan sidottua (Twigg 2002,
436; Tedre 2004).

Avrkea ldhelle meneminen tarkoittaa tutkimuksessani tarttumista kaikkein ar-
kisimpiin yksityiskohtiin ja konkreettiseen tekemiseen sekd yhdessa olemiseen.
Niihin kiinni p4&seminen ja niiden ymmartaminen auttavat ymmartdmaén hoivan
kokonaisuutta (Tedre 2004). Arkea eletddn konkreettisissa jokapéivéisissa kay-
tdnndissa: tavoissa, rutiineissa ja tekemisessé. Ne ovat siten ydinainesta omais-
hoivan arkea késittelevalle tutkimukselle. Tedre nostaa esiin juuri yksityiskohtien
ja konkreettisen ihmettelyn hoivan ymmartdmisessa:

Yksityiskohtien ja konkreettisen kummasteleminen ovatkin se metodologinen la-
hestymistapa, joka avaa ymmarrysta sille, mistd toisen ihmisen auttamisessa on
kyse (Tedre 2004, 52).

Yksityiskohtien ja konkreettisen kummastelu on ollut tirked osa tutkimusproses-
siani niin haastatellessa kuin analyysia tehdessa. Se on ollut keino paasté arkeen
kiinni. Haastattelutilanteissa se on ollut tapa sitoa haastattelupuhetta haastatelta-
vien omaan eldmaén ja arkeen. Tdma4 oli tarkedd, koska olen tutkimuksessani kiin-
nostunut nimenomaan haastateltavien omakohtaisista arkeaan koskevista koke-
muksista ja kasityksisté. Tilanne olisi ollut toinen, jos kiinnostus olisi ollut hoivaa
koskevissa kulttuurisissa puheavaruuksissa ja kasityksissa. Haastatteleminen on
tasapainoilua sen valilla, mit4 tutkija haluaa tiet44 ja miten han saa haastateltavat
puhumaan siitd. Esimerkiksi Ruth Madigan ja Moira Munro (1999) huomasivat
perheenjésenten yksityisyyttad kodin tilassa kasittelevéssé tutkimuksessaan, etté
suoraan kysymykseen yksityisyydestd haastateltavat usein vastasivat, ettei heilla
ollut tarvetta yksityisyyteen tai ettei heilla ollut salattavaa perheeltddn. Kun haas-
tatteluissa puhuttiin konkreettisemmin kotona olemisesta ja siit4, mité sielld ta-
pahtui ja tehtiin, tuli kuitenkin esiin monia tutkimuksen kannalta relevantteja yk-
sityisyyteen liittyvid jannitteitd. (Madigan & Munro 1999, 65-66.)

Edelld kuvaamani ldhtokohtien mukaisesti pidin tarkednd kayttaa sellaista 14-
hestymistapaa haastatteluissa, joka mahdollistaisi haastateltaville mahdollisim-
man vapaan ja yksityiskohtaisen arjen pohtimisen heiddn omasta nédkokulmas-
taan. Hain mallia toisista (omais)hoivan tutkimuksista, joissa oli k&ytetty virik-
keitd osana haastatteluja (Albert 1990; Dyck ym. 2005). Esimerkiksi Steven Al-

76



bert (1990) omaishoivaa koskevasta tutkimuksesta hyddynsi haastateltavien tayt-
tamid havainnointipéivékirjoja. 1sabel Dyck kumppaneineen puolestaan hyddynsi
videoituja kotikierroksia osana tutkimusta. Kummassakin tapauksessa virikkeet
(paivakirjat ja videointi) virittdvat haastatteluja saaden haastateltavat puhumaan
arjestaan yksityiskohtaisesti.

Valitsin tutkimuksen aineistontuottamisen menetelméksi lopulta haastattelut,
joita nimitén avoimiksi virikkeellisiksi haastatteluiksi. T&mé tarkoittaa, ettd haas-
tattelut olivat vain kevyesti strukturoituja, ne rakentuivat haastateltavien tarkeéksi
nostamien teemojen ympérille ja niissa hyddynnettiin virikkeitd, kuten haastatel-
tavien ottamia valokuvia.

4.3 Aineistona puolisoaan hoivaavien haastattelut

431 Aineiston kuvaus

Lahdin etsim&an haastateltaviksi puolisoaan kotona hoivaavia eldkeikaisia naisia
jamiehid. Tarkoitukseni oli 16yt4a i&kkaité puolisoita, mutta en asettanut ikarajaa
osallistumiselle. Otin yhteyttd omaishoitaja- ja muistiyhdistyksiin, joissa valitet-
tiin yhteystietojani ja kysyttiin jasenten halukkuutta osallistua tutkimukseeni. Ka-
vin myds kertomassa omaishoitajien virkistystoiminnassa tutkimuksestani. N&ité
reittejé pitkin 16ysin viisi osallistujaa, joiden kanssa aloitin haastattelut. Pian kavi
kuitenkin selvéksi, ettd ndma osallistujat muodostivat erityisen ryhman. He miel-
sivét itsensd omaishoitajiksi ja he myos saivat omaishoidon tukea ja muita palve-
luja. Pidin tarkeénd sitd, ettd tutkimukseeni osallistuisi myos sellaisia ihmisié,
jotka eivat olleet palvelujérjestelmén piirissa. Palvelujdrjestelman ulkopuolelle
jaavien ihmisten tavoittamiseksi kaytin paikallisia ilmaisjakelulehtid (Tori-lehti
24.11.2010 ja Tamperelainen 27.11.2010).% Tat4 kautta 16ysin loput kymmenen

20 Imoituksista tuli lopulta keskenaan erilaiset. Tamperelainen (2010) julkaisi sen laatimassani
muodossa yleisonosasto-palstalla. Tori-lehti puolestaan teki laatimani tekstin pohjalta lyhyen uu-
tisjutun. Tamperelaisessa otsikolla " Tule mukaan tutkimukseen omaishoivasta” julkaistussa ilmoi-
tuksessa puhutaan siis elékeikaisistd omaistaan hoivaavista. Tori-lehdessa otsikolla "Omaishoitajia
tutkitaan” julkaistussa uutisjutussa puhutaan elékeikaisista omaishoitajista, mutta itse jutussa tas-
mennetaan, ettei haastateltavan tarvitse olla virallisesti omaishoitaja voidakseen osallistua tutki-
mukseen.
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haastateltavaa, joista osa ei ollut palvelujarjestelman eikd omaishoidon tuen pii-
rissé. Haastateltavien 16ytamiseksi kdyttdmani kanavat vaikuttivat siihen, etta tut-
kimukseeni osallistui monenlaisessa elaméantilanteessa eldavid ihmisia.

Haastateltavat. Tutkimuksen aineisto koostuu 25 haastattelusta yhteensa 15
puolisoaan kotona hoivaavan haastateltavan kanssa. Osan kanssa olen tehnyt use-
amman haastattelun, osan kanssa vain yhden. Haastateltavista naisia on yhdeksan
ja miehid kuusi. Haastateltavista suurin osa oli 60-70-vuotiaita (ks. taulukko 1
5.89). Kaikki haastateltavat elivat haastatteluhetkelld heteroseksuaalisessa pari-
suhteessa. Kaikki olivat olleet yhdessd véhintddn kymmenen vuotta, suurin osa
useita kymmenid vuosia. Haastateltavien asuinympéristd vaihteli 1&hiostd kau-
pungin keskustaan. Suurin osa asui kerros- tai rivitalossa, mutta mukana oli myds
joitakin omakotitalossa asuvia.

Haastateltavien ammatillinen tausta oli kirjava. P&dasiassa haastateltavat oli-
vat toimineet tydeldmassa toimihenkildind, kuten opettajana tai terveydenhuolto-
alalla, tai tyontekijoind, kuten myyjéné tai tydmiehend rakennuksilla. Koulutuk-
seltaan suurella osalla oli opistotasoinen koulutus, mutta joillain haasteltavista oli
korkeakoulututkinto. Haastatteluhetkell& suurin osa haastateltavista oli vanhuus-
eldkkeelld. Ne, jotka eivét vield olleet vanhuuseldkeidssa, olivat joko ty6ttomia
tai tyokyvyttomyyseldkkeelld. Ainoastaan yksi haastateltavista kdvi satunnaisesti
toissd ja hankin oli jo ylittdnyt vanhuuseldkeidn. Suurin osa asui omistusasun-
nossa. En kysynyt haastateltavilta tarkkoja tulotietoja vaan luonnehdintaa talou-
dellisesta toimeentulosta. Useimmat kuvailivat taloudellista tilannettaan riittdvéan
hyvéksi, mutta yksi haastateltavista kuvaili taloudellista tilannetta tiukaksi. Kaksi
naishaastateltavaa toi esiin, ettd miehen isompi eléke oli my6s heiddn oman toi-
meentulonsa kannalta tarkea.

Haastateltavien terveydentila ja kunto vaihteli. Kysyin siitd haastateltavilta,
mutta sen liséksi asia tuli esiin haastattelussa muuten. Noin puolet haastateltavista
oli melko hyvéssé kunnossa, lukuun ottamatta ajoittaista henkisté ja fyysista va-
symista ja rasittuneisuutta. Noin puolella haastateltavista oli vakavampia tervey-
dellisi ja fyysiseen toimintakykyyn vaikuttavia sairauksia, kuten vakavia selké-
vaivoja, jatkuvia fyysisid Kipuja, reumaa ja nivelrikkoa. Lisaksi useammalla oli
syddnsairauksia aina sydéninfarktiin ja -leikkauksiin asti.

Puolison avuntarve. Haastateltavien puolisot olivat tarvinneet hoivaa tyypil-
lisimmin muutaman vuoden ajan ennen haastatteluhetked. Puolison tarvitseman
hoivan taustalla oli p4&asiassa joko muistih&iri6 (9 haastateltavaa) tai aivoinfark-
tista tai muusta vakavasta somaattisesta sairaudesta aiheutuneet toiminta- ja lii-
kuntakyvyn rajoitteet (6 haastateltavaa). Toiminta- ja liikuntakyvyn rajoitteilla
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tarkoitan tasapainon ja kdvelemisen vaikeuksia, mutta myos eriasteista halvaan-
tumista. Muistihdirioilla puolestaan tarkoitan jonkin muistisairauden, aineistos-
sani useimmiten Alzheimerin taudin, aiheuttamia erilaisia muisti- ja hahmotusra-
joitteita. Sujuvuuden vuoksi ja myos tutkimukseeni osallistuneiden tunnistamat-
tomuutta suojatakseni puhun muistihdiridisté sek& toiminta- ja liikuntakyvyn ra-
joitteista tismentdmaétta diagnooseja. Diagnooseja merkittdvdmpaa tutkimukses-
sani on se, mitd toimintakyvyn puutteista seurasi ja millaista hoivaa puoliso tar-
Vitsi.

Hoiva. Kaiken kaikkiaan voi sanoa, ettd haastateltavieni puolisoiden tarvit-
sema hoiva oli vaativaa hoivaa. Puolison hoivan tarve maéritti huomattavalla ta-
valla arkea ja iso osa pdivasta (ja usein yostékin) kului puolison auttamisessa.
Kun hoivan taustalla oli toiminta- ja liikkuntakyvyn rajoite, vaihteli hoivan tarve
sen mukaan, miten vakava rajoite oli. Useimmilla toiminta- ja liikuntakyvyn ra-
joite oli vakava: viisi puolisoista oli halvaantunut joko vy6tarosté alaspdin, tois-
puolisesti tai kokonaan. Puolisot tarvitsivat tallgin apua kaikissa hengissa pysy-
misen ja eldmdnlaadun kannalta valttdmattomissd toimissa, kuten peseytymi-
sessd, pukeutumisessa, yldsnousemisessa ja syomisessa. Kun hoivan taustalla oli
muistihairio, vaihteli hoivan vaativuus sen mukaan, miten pitkélle muistisairaus
oli edennyt. Hoivassa painottui ohjaaminen ja tukeminen eldménlaadun kannalta
valttdmattomissa asioissa, kuten ruokailussa, peseytymisessa ja pukeutumisessa.
Useimpien puolisot esimerkiksi peseytyivat itse, mutta tarvitsivat toisen ihmisen
vierelleen muistuttamaan, miten tilanteessa kulloinkin tuli toimia. Muistisairai-
den puolisoiden hoivassa korostui ldsndolon tarve eli tarve toisen ihmisen lahella
ololle my®s turvallisuuden tunteen yllapysymiseksi. Puolisoista kymmenen tar-
vitsi apua intiimihygieniasta huolehtimisessa, kuten vaipanvaihdossa ja peseyty-
misessd. Suurin osa puolisoista huolehti itse ndista toimista, mutta kolmen haas-
tateltavan kohdalla kunnallinen kotihoito kdvi auttamassa ja hoitamassa etenkin
intiimihygieniaan ja peseytymiseen liittyvia tehtavia.

Haastateltavien puolisoiden tarvitseman hoivan taustalla oli jompikumpi
edelld kuvaamistani tekijoistd. Puolisoiden tarvitsema hoiva oli monimuotoista.
Muistih&irion takia hoivaa tarvitsevien hoivassa painottui tuki ja ohjaaminen,
mutta pitkalle edennyt muistisairaus merkitsi usein myos fyysista kyvyttomyytté
toimia. Aivoinfarktin aiheuttaman liikunta- ja toimintakyvyn menetyksen takia
hoivaa tarvitsevien hoivassa painottui fyysinen auttaminen, mutta usein myas ai-
voinfarktin jéalkitiloina ilmeni eriasteisia muistihdirioita ja mielialaan liittyvié oi-
reita kuin dementiassa.
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Haastateltavat myos jérjestelivét ja koordinoivat erilaisia palveluja, l1aakari-
kaynteja sekd arkea ylipd&nsa. Kaikki haastateltavat olivat pd&vastuussa kotita-
louden asioiden hoitamisesta, kodinhoidosta ja paivittaisestd elamastd, kuten kau-
passa k&ymisestd, ruoanlaittamisesta ja pihanhoidosta. Hoivaa tarvitsevat puoli-
sot osallistuivat vointinsa mukaan kodin tdihin ja heidén panoksensa oli olennai-
nen raskaammissa tehtdvissg, kuten kauppakassin kantamisessa, niiden puoliso-
aan hoivaavien arjessa, joiden oma terveydentila oli heikko.

Haastateltavien saamat palvelut. Haastateltavista puolet (7) sai omaishoidon
tukea ja oli siten oikeutettu sen sisaltdmaan rahalliseen etuuteen ja palveluihin,
kuten kolmeen lakisééteiseen vapaapdivaan ja puolison intervallihoitoon vapaa-
paivien aikana. Loput haastateltavat (8) eivat olleet joko hakeneet etuutta tai sit4
ei ollut heille myonnetty. Epdadmisen taustalla oli ollut joko kuntien maérarahati-
lanne tai haastateltavan huono kunto: omaishoidon tuen saaminen edellyttaa riit-
tavan hyvéa fyysista ja psyykkista kuntoa (Laki omaishoidon tuesta 937/2005).
Omaishoitajaksi liilan huonokuntoiselle arvioidulle haastateltavalle kunta oli kui-
tenkin myontanyt muita palveluja, kuten puolisolle tarkoitettua sadnndllista koti-
hoitoa ja intervallihoitopaikan. Osa haastateltavista sai omaishoidon tuen osana
tai sen liséksi kunnalta palveluseteleitd, jotka oli tarkoitettu tukemaan kotona asu-
mista. Kunnallisen kotihoidon palveluja sai saanndllisesti péivittéin kolme haas-
tateltavaa. Lisdksi kaksi haastateltavaa oli torjunut kotihoidon toimimattomana
omalla kohdallaan. Monien puoliso sai tai oli saanut lisdksi kuntouttavia palve-
luja, kuten fysioterapiaa. Haastateltavista yksi osti taysin yksityisesti (eli omilla
rahoillaan) siivousapua. Haastateltavien joukko on siten kirjava sen suhteen, mil-
laisten palvelujen piirissé he ovat. Viidestatoista haastateltavasta viidell4 ei ollut
kaytossaadn minkaénlaisia kunnallisia palveluja tukemaan kotona asumista ja hoi-
vaa.

4.3.2  Aineiston tuottamisen prosessi

Kuvaan haastattelujen tekemistd aineiston tuottamiseksi aineistonkeruun sijaan.
Aineiston tuottaminen korostaa sitd, etta aineisto on tuotettu tutkijan ja haastatel-
tavan vélisessa kanssak&dymisessd (Ramazanoglu & Holland 2003, 154; Pink
2009, 82-85; Kvale 2007). Aineiston tuottaminen huomioi osuvammin sen, etta
haastattelemisessa ei ole kyse kentélla tutkijaa valmiina odottavien tosiasioiden
hakemista (Kvale 2007, 19-21). Sen sijaan haastatteluissa tuotetaan yhdessa tut-
kimukseen osallistuvien kanssa tutkimuksen kannalta relevanttia tietoa. Samalla
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tiedon juuret ovat kuitenkin haastateltavien omakohtaisissa kokemuksissa ja el&-
mantilanteissa.

Tutkija on osallinen aineiston tuottamisessa ja hanen asemoitumisena suh-
teessa tutkittavaan ilmiodn ja haastateltaviin tutkimuksen eri vaiheissa vaikuttaa
aineistoon. Tutkija on itse tutkimuksensa véline, joka luo yhteyksia tutkimusai-
neiston, kohteen ja teorioiden vélille (Rautiainen 2011, 23). Han vaikuttaa tietoi-
silla ja ei-tietoisilla valinnoillaan tutkimuksen kulkuun ja sen tuottamaan tietoon.
Han siis tuottaa tietoa tietystd paikasta kasin, olipa kyse sitten suhteesta haasta-
teltaviin ja aineistoon tai teorioihin ja ké&sitteisiin (Vilkko 1997, 30-54; Latvala,
Peltonen & Saresma 2004, 24, 40.) Kuvaan seuraavaksi aineiston tuottamisen
prosessia, haastattelujen tekemista ja niihin liittyvia valintoja kiinnittden samalla
huomiota niiden taustalla oleviin lahtékohtaoletuksiin.

Haastattelemisen lahtdkohtia

Tutkimuksen aineiston tuottamisen prosessi alkoi jo ennen varsinaisten haastat-
telujen aloittamista. Olin toiminut tutkimusapulaisena hoivaa kasittelevissa tutki-
mushankkeissa?! ja haastatellut omaistaan hoivaavia ihmisii. Jatkoin aiheeseen
tutustumista lukemalla omaistaan hoivaavien keskusteluja ja kokemuksia inter-
netin keskustelupalstoilta ja omaishoivaa késittelevistd kokoelmateoksista (Her-
vonen ym. 1994; Purhonen & Rajala 1997; Lahtinen 2008). Erityisen vaikuttunut
olin John Bayleyn (1998, 1999, 2001) kolmiosaisesta muistelmateoksesta, johon
viittaan aivan tutkimukseni alussa. Bayley késittelee teoksissa elamai ja arkea
Alzheimerin tautia sairastavan puolison rinnalla. Han pohtii niiss& herkasti ja mo-
niulotteisesti hoivaa puolisoiden keskindisessa suhteessa osana yhteisté arkea ko-
tona. Bayleyn teokset virittivat minua ajattelemaan hoivaa tavalla, jota myéhem-
min aloin késitteellistad tuntevana toimintana. Ennen t&ssé tutkimuksessa aineis-
tona kayttamieni haastattelujen tekemistd k&vin myos keskustelemassa isoditini
sek& hénen kahden ystavattarensa kanssa. He kaikki olivat hoivanneet miehidan
kotona ennen néiden kuolemaa.

21 ”Hoivaympyran nelidinti. Vanhushoivan uusia ratkaisumalleja suomalaisissa ja italialaisissa
perheissa” seké ”Sosiaalinen pddoma, luottamus ja hoiva — Miten informaali ja formaali hoivapaa-
oma syntyvat ja jakautuvat hyvinvointiyhteiskunnissa?”. Kummankin hankkeen vastuullisena joh-
tajana toimi Anneli Anttonen ja ne olivat Suomen Akatemian rahoittamia.
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Tutustuin aiheeseen, mutta samalla l&hdin tekemd&n haastatteluja tietoisena
siitd, ettei minulla ollut omakohtaista kokemusta eldmantilanteesta, johon kuuluu
huolehtiminen puolisosta pdivin ja 0in. Tutkijan ja haastateltavan valisten maail-
mojen ero ei sindnsa ole este tutkimuksen toteuttamiselle. Se kuitenkin asettaa
tietdmiselle haasteita: osaako haastattelija esimerkiksi esittdd olennaisia kysy-
myksi&, millaisiin asioihin han kysyy tarkennusta ja mita han sivuuttaa itsestaan
selvand tai epdoleellisena (Ikonen & Ojala 2005, 24). Haastattelijan asema, oli
han tietoinen siit tai ei, vaikuttaa haastattelussa aiheesta muodostettuun tietoon.
Haastattelu on kohtaaminen, jossa tuotetaan olemassa olevaksi jotain mita ei olisi
ilman haastattelua. Leena Erésaari (2004, 77) on kuvannut haastattelua yhteiseksi
ryhtymykseksi (vrt. Warren 2002, 232, 239, ”joint efforts”). Vaikka tieto perustuu
haastateltavien elamé&éan ja kokemuksiin, tulee siita esiin erilaisia puolia sen mu-
kaan, mihin haastattelussa kiinnitetddn huomiota.

Isoimpana huolena etukateen pidin itse sitd, ettd haastateltavat kokisivat minut
lilan nuoreksi ymmartdmaan elamantilannettaan. Tdma olisi saattanut muodostua
esteeksi luontevan ja luottamuksellisen suhteen syntymiselle. Tahan suuntaan oli-
sivat saattaneet vaikuttaa myds hoivaa ja hoivaajaa koskevat normit, jotka saat-
taisivat ohjata haastateltavia kertomaan tarinoita vain onnistumisten nakokul-
masta. Puolisoaan hoivaavia idkkéita puolisoa haastatelleet Hilary Rose ja Erro-
lyn Bruce (1995, 127) kirjoittavat, miten hoivaelamantilanteeseen liittyvist4 epé-
miellyttavista asioista ja k&rsimyksestd puhuminen on potentiaalisesti sosiaali-
sesti vaarallista. Haastateltavat saattaisivat pyrkid kertomaan tarinansa suojellen
kuulijaa ja itsedan vaikealta tilanteelta. Toisaalta omaishoivasta tavataan julki-
suudessa puhua uhrausten ja taakkojen tiend (Saarenheimo 2005, 26), miké saat-
taisi ohjata kerrontaa korostamaan arjen vaikeuksia ja niiden voittamista.

Haastattelujen edetessé huoleni osoittautui turhaksi. Haastateltavat eivat osoit-
taneet pitdvansd minua liian nuorena ymmaértdméaén heidan arkeaan. He puhuivat
padsaéntoisesti asioista suorasukaisesti. Haastatteluissa itkettiin paljon ja kiroil-
tiinkin valilla. N&in oli etenkin naisten haastatteluissa, mika saattaa osin johtua
omasta sukupuolestani. Haastatteluiden jalkeisissa kahvipoytakeskusteluissa kes-
kustelu k&&ntyi useamman kerran parisuhteeseen ja sain haastateltavilta neuvoja
ja opastusta el&mén varrelle. Se, ettd suhde haastateltaviin erityisesti naisten koh-
dalla muodostui tallaiseksi, liittynee osin myds siihen, ettd naisille on kulttuuri-
sesti miehi& sallitumpaa néytt&a tunteita ja keskustella niistd. TAm& saattoi osin
vaikuttaa siihen, ettd mieshaastateltavien kanssa haastatteluissa keskityttiin
enemman kaytannon asioihin kuin tunteista puhumiseen.
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Loppujen lopuksi minun on tutkijana mahdoton tietdd, miten haastateltavat
ovat minua tulkinneet ja miten tdmd on vaikuttanut heidan haastatteluissa esiin
tuomiinsa asioihin. Helpompi on arvioida sitd, miten haastatteluihin vaikutti esi-
merkiksi siihen, millaisiksi suunnittelin haastattelut ja millaisiksi haastattelutilan-
teen vuorovaikutus muotoutui. Kuvaan seuraavaksi haastattelutilanteita ja sité,
millaisista haastatteluista tutkimukseni aineisto koostuu.

Avoimet virikkeelliset haastattelut

Haastattelututkimukset eroavat toisistaan siind, miten strukturoitu haastattelu on
ja miten paljon haastattelun muoto ja sisélto elévét aineiston tuottamisen aikana
ja kunkin yksittaisten haastateltavan kohdalla (Tiittula & Ruusuvuori 2005; May
2011). Taman tutkimuksen haastattelut olivat muodoltaan kevyesti strukturoituja
ja haastateltavilla oli suhteellisesti ottaen paljon valtaa maarittaé niin yksittaisen
haastattelun sis&ltod kuin haastatteluprosessin kulkuakin omalla kohdallaan. T4l-
laisia haastatteluja kutsutaan myds avoimiksi haastatteluiksi (Tiittula & Ruusu-
vuori 2005, 12).

Avoimelle haastattelulle on tyypillist4 se, ettd haastattelussa on kylla fokus,
mutta haastateltavilla on paljon tilaa mééritt44 haastattelujen kulkua ja sisaltoa.
Etukateen suunniteltu haastattelurunko ei ohjaa tilanteen kulkua ja haastatteluti-
lanne on melko kaukana kysymys-vastaus -tyyppisestd vuorovaikutustilanteesta.
Avoin haastattelu on viel& teemahaastatteluakin valjempi. Lahestymistapa antaa
haastateltavalle tilaa puhua asioista omasta kokemusmaailmastaan ja elaméanpii-
ristddn kasin ilman tutkijan tarjoamia valmiita jasennyksid. (Corbin & Morse
2003; May 2011, 136-137) Se soveltuu myds hyvin sellaisiin tutkimuksen teke-
misen konteksteihin, joissa haastattelut ovat alttiita keskeytyksille (Low 2007,
75). Keskeytykset on mahdollista integroida osaksi haastattelua ja siina tuotetta-
vaa tietoa. Omissa haastatteluissani keskeytykset, joiden syynd oli useimmiten
puolison avuntarve, toimivatkin virikkeind haastatteluissa.

Nimitan tekemiéni haastatteluja avoimiksi, silld avoimuus kuvaa haastattelu-
jen luonnetta osuvammin kuin syvyys.?? Avoimuus merkitsi haastatteluissa sité,

22 Syvéhaastattelua on sovellettu arkaluontoisia aiheita ja kokemuksia kasittelevassa tutkimuk-
sessa (esim. Laitinen 2004). Syvahaastatteluja tehneet tutkijat ovat usein yhdistaneet tutkimuk-
seensa kanssatutkijuuden periaatteen, jota ovat konkreettisesti toteuttaneet esimerkiksi tarjoamalla

83



ettd haastattelijana pyrin avoimuuteen kunkin haastateltavan esiin nostamille asi-
oille. Pyrin my0s joustavuuteen ympdristostd syntyvien virikkeiden huomioi-
miseksi. Joidenkin haastateltavien kanssa tekemieni lisahaastattelujen tavoitteena
oli tarkentaa ja laventaa aiemmissa haastatteluissa esiin tulleita teemoja keskus-
telemalla ja valokuvien avulla. Avoimuus merkitsi myos sitd, etté jokaisesta haas-
tattelusta muodostui omanlaisensa.

Ymmaérrén avoimuuden pikemminkin suhteellisena kuin absoluuttisena méa-
reend. Haastattelun avoimuus oli keino tuottaa tutkimuksen kannalta rikasta ja
monivivahteista aineistoa, ei niink&an padmaarand itsessadan. Avoimintakin haas-
tattelua ohjaavat tutkimuksen teoreettiset laht6kohdat ja tutkijan kiinnostuksen
kohteisiin perustuvat rajaukset (Mason 2002a, 231). Sit4 ohjaavat myds tilan-
nesidonnaiset tekijat. Haastattelu on erityinen keskustelun muoto, joka eroaa ta-
voitteiltaan ja asetelmaltaan arkipéivéisista keskusteluista (Kvale 1996, 19; Tiit-
tula & Ruusuvuori 2005, 12). Haastattelun tavoitteena on saada tietoa toisen kes-
kusteluun osallistujan eldmismaailmaan kuuluvista asioista, merkityksenannoista
ja kokemuksista (Kvale 1996, 124; Kvale 2007, 7). Haastattelutilannetta koskeva
kulttuurinen tieto luo puitteet vuorovaikutukselle. Sek& haastattelijalla ettd haas-
tateltavalla on tdhan tietoon perustuvia tilannetta ohjaavia k&sityksid. Haastatel-
tavan ja haastattelijan keskindinen vuorovaikutus ohjaa tilannetta ja haastattelijan
tehtdvand on saada haastateltava puhumaan tutkimuksen kannalta relevanteista
asioista. Haastattelija viestittd4 jatkuvasti sanallisesti ja ruumiillisesti (elein, il-
mein, &&nndhdyksin) haastateltavalle sitd, mistd on erityisen kiinnostunut kiin-
nostustaan (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 26).

Ajattelen, ettd sanaton viestittdminen on pikemminkin tutkimuksen vahvuus
kuin heikkous etenkin silloin, kun haastattelijana toimii tutkimuksen teoreettisia
l&htokohtia mukanaan kantava tutkija. T&llgin tutkija voi omalla lasndolollaan
myotavaikuttaa hedelmaéllisesti haastattelussa tuotettavaan tietoon, vaikkei voi-
kaan tdysin tiedostaa ja sanallistaa vaikutustaan. Pidan tarke&nd Johanna Latva-
lan, Eeva Peltosen ja Tuija Saresman (2004, 23) huomiota siitd, ettd tutkija ei
koskaan kykene perustelemaan aivan kaikkia ratkaisujaan, silla myds henkil6-
kohtaiset mieltymykset ja sattumat vaikuttavat tutkimusprosessin kulkuun.

haastateltaville mahdollisuuden lukea omat haastattelulitteraationsa. N&in on luotu mahdollisuus
osallistujille syventad haastatteluissa esiin nostettuja asioita. (Laitinen 2004, 63-75; Ojala 2010,
117-120)
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Vaikka haastattelut olivat avoimia, oli niilla kuitenkin selked fokus hoivan ar-
kielamé&ssé kotona puolisoaan hoivaavien ndkdkulmasta. Tutkimuksen tavoittei-
den kannalta oli tdrke&d saada haastateltavat pohtimaan ja puhumaan arjestaan
mahdollisimman kaytanndllisella tasolla arjen ymparist6jé, kotona yhdessa ole-
mista ja omaa toimintaansa kommentoiden. Siksi yhdistin avoimeen haastatte-
luun virikkeiden kéayttoa.

Virikkeiden kayttd haastattelussa on monin tavoin hyodyllista: virikkeet voi-
vat motivoida, saada keskustelun sujumaan ja ohjata keskustelua tutkimustehté-
vén kannalta olennaisiin teemoihin (De Leon & Cohen 2005). Haastattelun osaksi
otettavat virikkeet voivat periaatteessa olla mitd vain: esineitd, valokuvia, kodin
videokuvaamista tai esimerkiksi paperille piirretty kuvallinen esitys tavallisesta
paivasta. Téallaista lahestymistapaa on sovellettu, kun on tutkittu arkea tyopai-
koilla, kaupungissa tai kotona (esim. Warren 2002; Latham 2003; Pink 2004;
Dyck ym. 2005; Jokinen 2005). Virikkeet, kuten valokuvat mutta myds haastat-
teluympdristo (silloin kun se on tutkimuksen kannalta merkittava), virittavat haas-
tateltavia pohtimaan kaytannollisia, aistimellisia ja ruumiillisia ulottuvuuksia eri
tavoin kuin pelkk& keskusteleminen (Mason & Davies 2009, 590; Harris & Guil-
lemin 2012).

Omassa tutkimuksessani viittaan virikkeellisyydell& ensisijaisesti haastatelta-
vien ottamiin valokuviin, joita kdytimme osana haastatteluita. Toiseksi viittaan
virikkeellisyydellda myds siihen, ettd haastattelutilanteissa pyrin sensitiivisyyteen
sen suhteen, mika kullekin haastateltavalle oli luonteva tapa havainnollistaa ja
sanallistaa arkeaan. Myos haastatteluympaéristd, usein haastateltavan koti, toimi
useimmissa haastatteluissa virkkeend. Erityisesti ndin oli silloin, jos puoliso oli
kotona haastattelun aikana. Tallgin haastateltavat saattoivat kayttdd ympéristossé
tapahtuvia asioita esimerkkeind, jonka kautta pohtivat arkeaan.

Yksi haastateltava luki minulle runoja, joita oli kirjoittanut elaméntilanteesta
vakavasti sairaan puolisonsa rinnalla. Toisen kanssa tarkastelimme muistisairaan
hoivaan opastavaa TunteVa®-opasta®® ja keskustelimme sen my6ti dénenkayton
merkityksesta hoivassa. Yhden haastateltavan kanssa vaihdoimme haastattelun
paikkaa toiseen huoneeseen kesken kaiken, silla kotona oli yksi huone, jossa ole-

23 TunteVa®-opas on Kaupunkilahetys ry:n julkaisema, Liisa Kdmaraisen (2009) kirjoittama opas
muistisairaan ihmisen kohtaamiseen.
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minen auttoi jatkuvasti ympyraé kavelevéa puolisoa rauhoittumaan. Toinen haas-
tateltava kaytti minua ja itseddn havainnollistaakseen puolisonsa vuoteeseen vie-
mistd nappaamalla minua vyo6tarosta kiinni ja kuljettamalla minua, kuten tapasi
kuljettaa puolisoaan. Han kaski minun olla niin liikkumatta kuin vain kykenin.
Sain ruumiillista tuntumaa siitd, miten hidasta ja raskasta on kuljettaa puolisoa,
jonka jalat eivat liiku.

Tietyt teemat kdvin kuitenkin kaikkien haastateltavien kanssa lapi. Ndma tee-
mat olivat, miten puolison hoivan tarve oli alkanut; millaista hoivaa hén tarvitsi
ja misté arki koostui sekd miten haastateltava huolehti omasta jaksamisestaan ja
hyvinvoinnistaan. K&ytdnndssd annoin haastateltavan melko vapaasti kertoa esiin
nostamiensa asioiden kautta arjestaan. Kysymyksill4 ohjasin kuitenkin keskuste-
lua takaisin hoivaan ja arkeen. Tarkentavien kysymysten avulla pyrin konkreti-
soimaan haastateltavien esiin nostamia asioita. Kysyin esimerkiksi, missé jokin
haastateltavan kuvaama asia oli tapahtunut, missé haastateltava ja puoliso olivat
ja mitd haastateltava tilanteissa teki. Usein kysyin myds, miltd haastateltavan ku-
vaama tilanne tai asia tuntui. Toisaalta kdytin myos hiljaisuutta kysymisen tapana
(Kvale 1996, 133-135). Tall4 tarkoitan sitg, ett4 pyrin sietim&an hiljaisuutta, jotta
haastateltavalle jisi aikaa tdydent&, jatkaa ja muotoilla ajatuksiaan sanoiksi.

Valokuvahaastattelut

Tarkoituksenani oli alun perin tehd& valokuvahaastattelu jokaisen haastateltavan
kanssa. En kuitenkaan asettanut valokuvaustehtavaan osallistumista kriteeriksi
tutkimukseen osallistumiselle, vaan pidin tdrkedmpdnd haastateltavien l6yté-
mistd. VValokuvaustehtavadn ei ryhdytty, jos haastateltava ei kokenut sen olevan
mielekas tai mahdollinen omassa eldméntilanteessaan tai jos arvioin sen itse epéa-
tarkoituksenmukaiseksi.?* Valokuvahaastattelu on aikaa vievaa ja osallistujien
madrd onkin syytd rajata. Aineiston laadun kannalta osallistujien méé&réé olen-
naisempaa on se, ettd osallistuja kokee tehtdvan mielekk&aksi. Tein valokuva-
haastattelun lopulta kuuden haastateltavan kanssa.

Valokuvahaastattelu (photo elicitation interview) on menetelmd, jossa valoku-
via kdytetdan innoittamaan haastattelupuhetta (Collier & Collier 1986; Harper

24 Osa koki tehtavan puolison yksityisyyden kannalta ongelmalliseksi. Itse arvioin tehtavan epa-
tarkoituksenmukaiseksi niissa kahdessa tapauksessa, joissa puoliso ei en&a asunut kotona.
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2002; Rose 2007). Menetelméan perusajatuksena on, ettd valokuvien katsominen
haastattelussa luo edellytykset pohtia haastattelussa vaikeasti sanallistettavia asi-
oita, kokemuksia ja toimintaa (Harper 2002, 14-15; Rose 2007, 238). Valokuva-
haastattelussa voidaan hyddyntéa tutkijan ottamia kuvia tai esimerkiksi lehti- tai
mainoskuvia. Kun ollaan kiinnostuneita osallistujien kokemuksesta ja arkisesta
maailmasta, kaytetddn tyypillisesti osallistujien itsensd ottamiaan valokuvia.
Talla tavoin menetelméé on sovellettu erityisesti lasten ja lapsuuden tutkimuk-
sessa (Clark-1bafiez 2004; Cappello 2005; Epstein ym. 2006), mutta myds kodin
ja arkisten kaytantdjen (Autonen-Vaaraniemi 2009) sekd hoivan tutkimuksessa
(Radley & Taylor 2003). Myds omassa tutkimuksessani kdytdn menetelma ni-
menomaan hyodyntéen haastateltavien itsensa ottamia valokuvia.

Haastateltavan ottamien valokuvien voima perustuu siihen, ettd ne toimivat
haastateltavan ja tutkijan valisen kommunikaation valineend (Clark-1bafiez 2004,
1512). Niista valittyy haastateltavan maailmaa sellaisena kuin han haluaa sen tut-
kijalle esittdd. Valokuvat myds antavat tutkijalle mahdollisuuden esittad kysy-
myksi&, jotka muutoin saattaisivat jdada kysymattd. Haastateltavan itse ottamien
valokuvien kayttaminen siirtdd haastattelussa valtaa haastateltavalle méaarittaa
keskustelunaiheita (Aldridge 2014). Tdm4 voi auttaa ylittdmaan tutkijan ja haas-
tateltavien maailman vélisia raja-aitoja. (Collier & Collier 1986, 106-107; Lie-
benberg 2009.) Aina valokuvaaminen ei kuitenkaan auta suojelemaan muiden tut-
kimukseen osallistuvien yksityisyytt4, sill& puolisoa saatettiin kuvata alastomana,
véhédpukeisena tai nukkumassa. Vaikka tdmé tuntui haastattelutilanteessa epdmu-
kavalta, ajattelen, ettd kuvien julkaisemattomuus ja tuhoaminen tutkimusproses-
sin péatyttya turvaavat riittdvéksi myos puolisoiden yksityisyyden.

Valokuvien voi ndin ajatella olevan suhteellisen turvallinen keino astua kodin
yksityiseen maailmaan, koska haastateltava voi ottamillaan kuvilla suunnata kes-
kustelua. Omassa tutkimuksessani valokuvien avulla oli osin mahdollista pa4sté
haastateltavien koteihin ja arkipdivaisiin tilanteisiin, joihin minulla ei muutoin
olisi ollut paasya. Douglas Harper (2002, 13) kirjoittaa, miten valokuvat antavat
haastattelutilanteessa mahdollisuuden matkustaa mielikuvissa erilaisin tilantei-
siin ja paikkoihin. Niiden aérelld niin tutkijan kuin haastateltavankin on mahdol-
lista el&d, kuvitella ja sanallistaa sit4, mitd jossain tilanteessa tapahtuu ja milta
siind oleminen tuntuu. Tuntumisella viittaan sekd aisteihin (ndkemiseen, kuule-
miseen ja niin edelleen) ettd tunteisiin. Valokuvahaastattelulla on mahdollista vi-
rittad keskustelua télle tasolle. (Harper 2002, 13; Rose 2007, 238; Pink 2009, 113;
Harris & Guillemin 2012.)
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Ajattelen, ettd valokuvat auttoivat suuntaamaan keskustelua kohti arjen konk-
retiaa ja sanallistamaan sit4. Alan Latham (2003) on kayttanyt vastaavaa mene-
telmad arkipdivaistd kaupunkitilan kayttod ja merkityksia kasittelevéssa tutki-
muksessaan. Han oli paatynyt soveltamaan valokuvahaastattelun ideaa tormatty-
aan siihen kaytdnnon ongelmaan, ettd haastateltavat eivat kyenneet vastaamaan
arkisia tilanteita ja k&yt&ntoja koskeviin kysymyksiin tavanomaisessa haastatte-
lutilanteessa. Latham Kirjoittaa, miten syynd ei suinkaan ollut haastateltavien
puute omaa arkeaan koskevassa tiedossa vaan pikemminkin tuon tiedon laatu.
Arkea koskeva ké&ytdnnollinen tieto on kiinni arjen ruumiillisissa k&ytdnnodissa
eikd useinkaan valmiiksi sanallisessa muodossa. Ottamiensa valokuvien avulla
haastateltavat kykenivéat sanallistamaan arkisia kaytantjadn. (Latham 2003,
2001.) Hoivan arjessa voi ajatella olevan paljon samaa kuin kaupunkitilan kdyton
arkisissa kaytannoissd. Hoivan arjessa keskeistd on ruumiillinen, arkipdivainen
tieto ja kokemus (Twigg 2000; Tedre 2001; Mol 2008), mutta haastattelussa voi
olla vaikea l6yt44 sanoja arkiselle tekemiselle. Moni asia voi tuntua liian triviaa-
lilta kerrottavaksi tutkijalle. Valokuvat auttavat tuomaan triviaaleilta tuntuvia asi-
oita keskusteluun.

Valokuvahaastattelussa, sellaisena kuin sité itse olen soveltanut, valokuvien
kayttd ei kuitenkaan ole itsetarkoituksellista. Valokuvat voivat toimia valjésti
keskustelun l1&dhtokohtana ja keskustelulla on lupa irtautua valokuvista pitk&ksikin
aikaa. Selvitan valokuvahaastattelun kayttoda tassa tutkimuksessa tarkemmin seu-
raavaksi, kun kerron, miten k&ytdnndssa haastattelut toteutin.

Haastattelujen tekeminen k&ytdnnéssa

Kéytdnnossa haastattelut etenivat niin, ettd tavoitin ensin muutaman haastatelta-
van ja sen jélkeen toisia reitteja kayttamalla lis44 haastateltavia. Olen tiivistanyt
haastateltavien ja haastattelujen maéréa koskevat tiedot taulukkoon (taulukko 1,
5.89). Taulukosta kay liséksi ilmi, ketk& haastateltavista osallistuivat valokuvaus-
tehtdvéaéan ja montako haastattelua kunkin haastateltavan kanssa tehtiin.

Taulukosta ndkyy, ettd tein yhteensa 25 haastattelua 15 eri ihmisen kanssa.
Valokuvahaastatteluja néist4 oli kuusi. Lisaksi yhdessd haastattelussa kdytettiin
haastateltavan aiemmin omaan kayttoon ottamia valokuvia. Ne esittivét hoivati-
lanteita, esimerkiksi puolison makaamista puolittain vuoteessa ja puolittain latti-
alla. Haastateltava oli ottanut kuvat, koska oli halunnut ndyttaa ystavilleen arke-
aan.
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Ensimmaisen haastateltavan kanssa tein kaikkiaan nelja haastattelua. Haastat-
telut sijoittuivat tutkimuksen alkuvaiheeseen ja koin ne tarkeéksi aiheeseen si-
sédanpdasyn kannalta. Valokuvaustehtédvaan osallistuvien kanssa tein kaksi haas-
tattelua, joista ensimmaisell& kerralla keskustelimme arjesta yleisesti ja valmis-
tauduimme valokuvaustehtdvaan. Toinen haastattelukerta rakentui valokuvista
keskustelemisen ympérille. Liséksi yhden haastateltavan kanssa tein kaksi haas-
tattelua, vaikka hén ei valokuvaustehtavaan osallistunutkaan. Tdméan haastattelun
jalkeen paatin, etten vastaavissa tilanteissa enda tekisi toista haastattelua. Téssé
vaiheessa minulla alkoi olla aineistoa kasassa jo sen verran paljon, ettei toisen
haastattelun tekeminen ilman valokuvia tuntunut mielekk&alta suhteessa siihen
kéytettyyn aikaan.

Taulukko 1.  Haastattelut ja niiden maaré kunkin osallistujan kohdalla

Haastateltava Haastattelujen | Valokuvaustehtdvaan
lukuméaéra osallistuminen

Nainen, 65 vuotta | 4 kyll&

Mies, 65 vuotta 2 kyll&

Nainen, 67 vuotta | 2 kyll&

Nainen, 59 vuotta | 2 kyll&

Mies, 67 vuotta 2 kylla

Nainen, 66 vuotta | 2 kylla

Nainen, 67 vuotta | 2 omia kuvia

Nainen, 82 vuotta | 2 ei

Nainen, 66 vuotta | 1 ei

Mies, 67 vuotta 1 ei

Nainen, 79 vuotta | 1 ei

Mies, 77 vuotta 1 ei

Mies, 66 vuotta 1 ei

Mies, 68 vuotta 1 ei

Nainen, 74 vuotta 1 ei

Yhteensa 25 6

Vaikka haastattelujen méaaré vaihteli haastateltavien vélilla, noudattivat en-
siyhteys ja ensimmainen haastattelu pitk&lti samaa kaavaa jokaisen haastateltavan
kohdalla. Haastateltavat ottivat minuun yhteytt4 joko puhelimitse tai séhkopos-
tilla. Sain jo tassé vaiheessa alustavan késityksen kunkin tilanteesta: sdéhkopostilla
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yhteyttéd ottaneet luonnehtivat tilannetta sahkdpostissaan ja puhelimitse yhteytta
ottaneiden kanssa keskustelin siit4 puhelimessa. Kerroin samalla haastateltavalle,
millaisesta tutkimuksesta on kysymys. Kerroin myds valokuvaustehtavasta ja sii-
hen osallistumisen mahdollisuudesta. Sovimme haastattelun haastateltavan valit-
semaan ajankohtaan ja paikkaan. Suurin osa haastatteluista tehtiin haastateltavien
kotona. Kolmen haastateltavan kanssa haastattelut tehtiin haastateltavan toiveesta
muualla kuin haastateltavan kotona: kahden kanssa haastattelut tehtiin minun ko-
tonani ja yhden kanssa tyopaikallani. Pa4adyimme kotiini sen sijainnin takia ja
siksi, ett4 se olisi rauhallinen ympéristd haastattelulle.

Kun haastattelukertoja oli useampia, keskityimme ensimmaéiselld kerralla pe-
rusasioihin: sithen, milloin puoliso oli alkanut tarvita apua ja hoivaa, mist4 hoiva
koostui ja millaisia palveluja mahdollisesti oli k&ytssa. Ensimmaisessé haastat-
telussa myos kerroin, ettd olen erityisen kiinnostunut puolisoiden arjesta kaytan-
nolliselld tasolla. Haastattelu alkoi silld, ettd pyysin haastateltavaa kertomaan ar-
jestaan: siitd milloin puolison avuntarve oli alkanut ja mit4 hoivan arkeen nyt
kuului. Avoimelle haastattelulle tallainen aloitustapa on tyypillinen (Low 2007,
77). Vastaus tdhén kysymykseen oli paitsi itsessadn informatiivinen, antoi mygs
aineksia, joihin palata haastattelun mittaan.?

Keskustelimme myds valokuvaustehtivastd. Valokuvaustehtdvain osallistu-
vat haastateltavat ohjeistin ottamaan kameralla kuvia, joiden avulla he voisivat
kertoa minulle arjestaan kotona. Kehotin heitd kuvaamaan arjessa ja hoivassa
merkittavié paikkoja ja tilanteita kotona ja l&hiymparistosta. Tarkensin vield, etta
paikat voivat olla merkittavia niin hyvassa kuin pahassakin. Kerroin myds, etta
valokuvia kéytettaisiin vain haastattelussa ja ett4 niit4 ei julkaistaisi. Vaikka va-
lokuvia virikkeend kéyttavissa tutkimuksissa tavataan usein myos tuoda valoku-
via julkaisuihin, olin jo ennen haastattelujen aloittamista paattanyt olla julkaise-
matta kuvia tutkimuseettisista syista. Kuvien julkaisemattomuuteen oli myds me-
todologinen perustelu. Tieto kuvien julkaisemisesta olisi saattanut vaikuttaa sii-
hen, mit4 haastateltavat olisivat arjestaan paattaneet kuvata.

Toinen haastattelukerta rakentui pitkalti kuvien katsomisen ja niistd puhumi-
sen varaan. Kehotin haastateltavia kertomaan kustakin kuvasta, mitd siind tapah-
tui ja mité sen oli tarkoitus kertoa haastateltavan arjesta. K&ytdnngssa ensimméi-
set valokuvahaastattelut olivat vaikeita. Vaikka olin tutustunut ennen menetelmén

25 Ensimmaisen analyysiluvun aineisto koostuu padasiassa naista vastauksista.
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kayttoa melko laajasti sitd koskevaan metodologiseen Kirjallisuuteen (Harper
2002; Warren 2002; Mclintyre 2003; Clark-1bafiez 2004; Cappello 2005; Epstein
ym. 2006; Rose 2007; Liebenberg 2009), taytyi taitoa haastatella valokuvien
kanssa harjaannuttaa kaytdnnossa. Tehtydni ensimmaisen valokuvahaastattelun
paadyin korjaamaan haastattelutaktiikkaani. Jatkossa ohjeistin haastateltavaa tar-
kemmin siitd, ettd valokuvien oli tarkoitus toimia keskustelun virittajind eika
koko keskustelun tarvitsisi pidattaytyd niissé. Liséksi kiinnitin enemmé&n huo-
miota istumajérjestykseen, jonka myos olin havainnut vaikuttavan valokuvahaas-
tattelun kulkuun.

Kun haastattelukertoja oli yksi, oli kyse tutkimusprosessin loppuvaiheen haas-
tatteluista tai haastattelusta, jonka tein sellaisen haastateltavan kanssa, joka ei ha-
lunnut tai kyennyt osallistumaan valokuvaustehtavaan. Talloin késittelimme
haastattelussa yll& kuvaamani perusasiat eli sen, milloin puoliso oli alkanut tarvita
apua ja hoivaa, mistd hoiva koostui ja millaisia palveluja mahdollisesti oli kdy-
tossd. Yritin mahdollisuuksien mukaan ohjata keskustelua arjen konkretiaan,
missé usein auttoi haastattelun tekeminen haastateltavan kotona.

4.3.3  Aineiston rajat

Olen edelld kuvannut toimintatapoja ja periaatteita, joiden ovat ohjanneet haas-
tatteluaineistoni tuottamista. Aineiston luonteeseen ovat vaikuttaneet monet sei-
kat. Aineiston tuottamisen menetelmané haastattelu ei yleensak&an valttamatta
tavoita ihmisid, joiden eldméntilanne on ddrimmaéisen raskas. Haastateltavaksi ei-
vat myoskadn todenndkdisesti hakeudu ihmiset, joiden antama hoiva on siind
maarin "kevyttd”, ettd he eivét koe tarkedksi puhua asiasta. Haastattelujen siséltoa
ohjasi kiinnostukseni arkeen kotona. En kysynyt erikseen parisuhteesta ja el&-
mast4 puolisoina. Jotkut haastateltavista nostivat aiheen itse esille, ja heidan kans-
saan kasittelimme aihetta haastattelussa jossain maarin. Ajattelen, ett4 tdmé& on
vaikuttanut aineiston luonteeseen silta osin, etta haastatteluissa (ja siten myos tut-
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kimuksessani) painottuu nimenomaan hoivaajana toimiminen suhteessa puoli-
soon. Haastatteluni tavoittavat siten vain vahan siitd ulottuvuudesta, jota hoivaan
tuntevana toimintana liittyy parisuhteen nakokulmasta.?

Aineiston luonteeseen on vaikuttanut merkittavasti haastattelujen avoimuus ja
virikkeellisyys. Kéyttdméani l&hestymistapa antoi haastateltaville suhteellisesti
paljon valtaa méadrittad haastattelujen siséltod ja kulkua. N&in syntyi aineisto, joka
tavoittaa monipuolisesti kunkin yksittaisen haastateltavan arjessaan tarkeéna pi-
tamid asioita. Jokaisesta haastattelusta muodostui siten omanlaisensa. Haastatte-
lujen ainutlaatuisuus asettaa myds rajoitteita aineiston analyysille. Haastatteluja
on ensinnékin vaikea verrata kesken&an. Avoimen otteen sek& valokuvien ja mui-
den virikkeiden k&yton myd6td kunkin osallistujan kanssa keskustelu 1&hti omiin
suuntiinsa. Haastatteluissa on tutkimusongelman ratkaisemiseksi riittavasti kes-
kindista yhtalaisyyttd, mutta siité voisi olla vaikea erottaa tarkasti rajattuja yksit-
taisia kohtia analyysiin ilman koko aineiston tuntemista.

Toiseksi avoimesta otteesta seurasi se, ettd haastatteluissa ei erikseen keski-
tytty rajattuun teemaan vaan keskustelun kohteena oli arki kokonaisuutena. Tdma
antoi tilaa haastateltaville kuvata arkeaan omista lahtékohdistaan, mutta ei anta-
nut mahdollisuutta tarkentaa kaikkia teemoja kaikkien haastateltavien kohdalla.
Hoivan arjen vield tihedmpi kuvaus olisi voinut olla mahdollinen, jos haastattelut
olisivat alun perin perustuneet tarkempiin kysymyksiin. Viel4 parempi vaihtoehto
olisi ollut se, jos analyysin edetessa ja tutkimuskysymysten tarkentuessa olisin
palannut tekem&&n fokusoidumpia haastatteluja. Tdma ei kuitenkaan ollut mah-
dollista huomioiden tutkimuksen valmiiksi saaminen kohtuullisessa ajassa. Kui-
tenkin myds yhden kierroksen haastattelut tarjoavat tutkimusongelman kannalta
riittdvan rikasta aineistoa.

% Tutkimukseni ulkopuolelle jaavat siten esimerkiksi ristiriidat hoivan ja parisuhdetta koskevien
odotusten vélilla. Inhimillisia uutisia -verkkomedia julkaisi hiljattain omaishoivaa parisuhteen ja
seksuaalisuuden nékodkulmasta kasittelevan artikkelin ”Omaishoitaja rakastui toiseen” (Jensen
2016). Artikkelia varten on haastateltu muistisairaan miehensa omaishoitajaa sekd omaishoitajien
kanssa tydskentelevia jarjestotyontekijoitd, esimerkiksi seksuaalineuvojaa. Artikkelin lukemalla
voi saada jonkinlaisen kuvan siitd, millaiset teemat ja nakdkulmat rajautuivat tutkimukseni ulko-
puolelle.
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4.4 Analyysiprosessi ja analyysimenetelmét

44.1  Abduktiivinen paattely ja sensitiivinen luenta

Tutkimukseni empiirinen osa koostuu kolmesta itsenéisesta mutta toisiinsa kyt-
keytyvésté osasta, joista kutakin kasittelen omassa analyysiluvussaan (luvut 5, 6
ja 7). Empiirinen tydskentely eteni prosessina, jossa kysymykset tarkentuivat lo-
pulliseen muotoonsa seké yksittaisten analyysilukujen ettd analyysin kokonaisuu-
den myotd. Analyysin kokonaisuudella tarkoitan kaikkia kolmea analyysilukua
yhdessé. Niitd yhdista4 toisiinsa samankaltainen lahestymistapa ja paattelyn lo-
giikka, jonka nimeén abduktiiviseksi paattelyksi ja sensitiiviseksi luennaksi. Sel-
venndn seuraavaksi, mit& néilla luonnehdinnoilla tarkoitan ja miksi valitsin ne
analyysin ja tulkinnan tavoiksi. Sen jalkeen kuvaan yksityiskohtaisemmin ana-
lyysin menetelmid eli sitd, miten kdytanndssa aineistoani analysoin.

Tutkimukseni analyysi- ja tulkintaprosessia ohjasi paattely, jota kutsun abduk-
tiiviseksi paattelyksi (Blaikie 2010, 25; Reichertz 2014). Se tarkoittaa péattelya,
joka yhdistelee teoreettisia kasitteitd ja aineistolahtdisyytta ottamatta kumpaa-
kaan ensisijaiseksi analyysin ja tulkinnan lahtokohdaksi. Siind missa deduktiivi-
nen eli teoriasidonnainen paattely lahtee k&sitteista ja induktiivinen eli aineisto-
l&ht6inen paattely puolestaan aineistosta, on abduktiivisessa paattelyssé kyse néi-
den kahden vuoropuhelusta. Aineistosta tehtyja havaintoja suhteutetaan teoreet-
tisiin kasitteisiin ja toisin pain. (Bentz & Shapiro 1998, 75; Blaikie 2010, 25;
Reichertz 2014; ks. my6s Ojala 2010, 140.)*" Riittavan pitkan aineiston kanssa
tydskentelyn jalkeen kuitenkin paatetadan, mika tai mitka ovat ne periaatteet, jolla
aineistosta tehdyt havainnot jasennetddn systemaattisesti.

Abduktiivisen paéttelyn lahtokohta on sosiaalisten toimijoiden maailmassa:
heidan hiljaisessa tiedossaan, merkityksenannossaan ja kokemuksissaan, jonka
adrelle tutkija asettuu. Tutkijan tehtdvand on kuvata néita asioita ja k&&ntéa ne

21 Abduktiivinen paattely muistuttaa teoriaohjaavaa sisallénanalyysia, jolla viitataan sellaiseen ai-
neiston luokitteluun, joka ei ole puhtaasti teorialahtdistd mutta ei myodskaan aineistolahtoista
(Tuomi ja Sarajarvi 2002, 109-116). Abduktiivinen péattely kuitenkin viittaa sisallonanalyysia
yleisemmin ja laajemmin koko tutkimusprosessiin ja tutkimuksen tekemisen tapaan, ei ainoastaan
aineiston jasentdmisen menetelmaan.
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kasitteelliselle kielelle etdantymattd kuitenkaan liiaksi toimijoiden maailmasta.
(Blaikie 2000, 25.) Talloin p&attely tavallisesti alkaa tutkittavaa ilmiota koske-
vasta ihmetyksestd ja se padttyy ihmetyksen korvaavaan ymmarrykseen
(Reichertz 2014, 127). Inmettely syntyy aineistosta, joka on analyysin alkupiste.
Aineiston ihmettely ja sen kanssa tydskentelyd ei kuitenkaan tarvitse erottaa k&-
sitteellisten lahtokohtien t&smentdmisestd, vaan analyysia tehddén tiiviissé vuo-
ropuhelussa aineiston ja késitteiston valilla. Paattelylle on ominaista liilkkuminen
arkipdivaisten merkitysten ja selontekojen seké sosiaalitieteellisen kasitteiston ja
teorian vélilla. (Blaikie 2010, 114-115; ks. my6s Mason 2002b, 180.)

Abduktiivinen pdaattely soveltui tutkimukseeni analyysin ja tulkinnan lahto-
kohdaksi, silla se tuki tutkimukseni pyrkimysta analysoida, kuvata ja ymmért&a
hoivaa tiiviissa yhteydessa toimijoiden arkeen. Tdmén yhteyden vaalimista pidan
muiden hoivan ja arjen tutkijoiden (Weerness 1984a; DeVault 1991; Tedre 2000;
Mol 2008, 1-2; Mol, Moser & Pol 2010, 7, 10-11) tavoin tarkeand. Se on keino
luoda tilaa sanoille ja késitteille, jotka perustuvat toimijoiden arjen I&htokohtiin
ja mahdollistaa siten hoivan kuvaamisen sen omilla ehdoilla. Hoivan omilla eh-
doilla en tarkoita, ettd hoiva olisi kaikkialla ja aina samaa. Painvastoin, hoiva on
tilanteista ja kontekstisidonnaista, kuten tutkimukseni teoreettisia siteitd kasitte-
levéssa luvussa (Tutkimuksen teoreettiset siteet, luku 3) toin esiin. Omilla ehdoilla
tarkoitan pikemminkin hoivan kontekstisidonnaisuutta ja tilanteisuutta, joiden
huomioiminen tutkimuksessa edellyttdd herkkyyttd suhteessa aineistoon ja yh-
teyksiin, jossa hoivaa kulloinkin tutkitaan.

Talta perustalta on ymmérrettavas, ettd teoriasta lahteva deduktiivinen péét-
tely ei olisi sopinut péattelyn logiikaksi tahan tutkimukseen, koska se olisi pakot-
tanut tarkastelemaan aineistoa sen ulkopuolista jasennyksista k&sin. Tallgin ris-
kin& olisi ollut hoivan omien ehtojen kadottaminen.

Paattelyn logiikaksi ei olisi sopinut myoskaén aineistolahttinen, induktiivinen
padttely. Hoivan tutkimisen ja siitd kirjoittamisen haaste on kahtalainen, on Silva
Tedre (2000, 183) kirjoittanut. Tedren mukaan haasteena on yht&alt4 olla kadot-
tamatta arkea ja hoivaa “aikaan, paikkaan ja ainutkertaisiin ihmissuhteisiin liit-
tyvana olemassaolon ja tietdmisen tapana”. Toisaalta haasteena on olla jaamaétta
hoivan arjen vangiksi. Hoivan arjen kuvaus on aineistossa niin kertakaikkisen ar-
kista, ettd ilman tiivistd yhteytta kasitteisiin siihen voisi olla vaikea 16yta4 tutki-
muksellisesti uutta ja mielenkiintoista ndkokulmaa. (Mt., 183.) Tdysin aineisto-
l&htbinen pééattely olisi vaikeuttanut irrottautumista arjesta ja sen kertakaikki-
sesta, lapikotaisesta arkisuudesta.
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Kéytanndssa abduktiivinen péattely tarkoitti analyysi- ja tulkintaprosessissa
sitd, ettd empiirinen tydskentely eteni vaiheittain. Olen asettanut eri vaiheissa ai-
neistostani tekemani havainnot vasten kasitteellista ja teoreettista ymmarrysta ai-
heesta. Yksittaiset tarkeind pitdméni havainnot ovat ohjanneet etsiméan kasitteita,
joiden avulla havaintoja voisi yhdistelld toisiinsa ja ymmart4a teoreettisesti. Teo-
reettisia jasennyksia ja késitteitd puolestaan olen pohtinut suhteessa aineistosta
tekemiini havaintoihin. Empiiriset havainnot ovat saaneet minut etsiman sovel-
tuvia kasitteit4, joilla tavoittaa ja ymmaért&a havaintoja osana suurempaa kehysté.

Nain abduktiivinen paattely mahdollisti analyysin ja tulkintojen tekemisen ta-
van, joka antoi tilaa aineistosta esiin nousevien havaintojen toimimiselle johto-
lankoina. Johtolankojen etsinndssa auttoi myds sensitiivinen luenta, jollaiseksi
luonnehdin suhdettani aineistoon, sen lukemiseen ja siita havaintojen tekemiseen.
Sensitiiviselld luennalla tarkoitan avoimuutta, eldytymistd ja myotatuntoa suh-
teessa aineistoon ja tutkittavien maailmaan. Sensitiivinen luenta muistuttaa em-
paattista luentaa (Vilkko 1997). Anni Vilkko (1997, 185-187) luonnehtii empaat-
tista luentaa ymmartdmisen mahdollistavaksi ja tulkinnalle kehysté luovaksi tie-
tamisen tavaksi ja tulkinnan resurssiksi, joka perustuu kertojaa vastaantulevaan
ja kokemukselliseen luentaan. Se ei kuitenkaan merkitse samastumista, vaan pi-
kemminkin asennetta, jonka sisall4 on tilaa samankaltaisuuksien ja eroavaisuuk-
sien ihmettelylle. (Vilkko 1997, 185-187; ks. myds Honkasalo 2008, 227; Ojala
2010, 146.)

Sensitiiviselld luennalla tarkoitan pitkalti samankaltaista asennetta kuin ylla-
kuvaamani empaattinen luenta. Nime&n lukutavan kuitenkin empaattisen sijaan
sensitiiviseksi korostaakseni sité, ettd kokemuksellisessa luennassani sensitiivi-
syys tarkoitti herkkyyttd myds haastattelupuheen ruumiillisuudelle, aistimellisuu-
delle ja konkreettisuudelle. Haastatteluja lukiessani kiinnitin huomiota haastatel-
tavien ruumiillisuuteen ja hoivan arjen konkreettisuuteen. Téllaiseen lukutapaan
sain vaikutteita metodologisista l&hestymistavoista, jotka painottavat aistien mer-
kitysté sosiaalisen toiminnan tutkimisessa (sensory methodology, Mason & Da-
vies 2009; ks. myds Pink 2009; Harris & Guillemin 2012). Aineistoa lukiessani
lahtokohtanani oli haastateltavien toimijuus omassa arjessaan ja sen eri tilanteissa
ruumiillisesti lasna olevina toimijoina.

Avainkohdiksi osoittautuivat yksityiskohdat ja tihedt kuvakset. Tihe&lld ku-
vauksella tarkoitan sellaisia kohtia aineistossa, jotka ovat merkityksellisesti tai
kokemuksellisesti rikkaita. Téllaiselle kuvaukselle on tyypillista se, ett4 kertoja
luo niissd uudelleen kertomansa tilanteen kuvailemalla yksityiskohtaisesti paitsi
tilannetta my06s tunteitaan, aistihavaintojaan ja ajatuksiaan. Tallaiset kuvaukset
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saattavat myos sisaltdé keskustelua ja vuorosanoja. Tihe& kuvaus osoittaa merki-
tyksellisi& seikkoja, joita kertoja haluaa painottaa. (Denzin 1989, 93-95.) Tiheiksi
kuvauksiksi voi ymmartdd myos metaforiset ilmaisut, kuten vertauskuvat ja rin-
nastukset. Ne ovat kielikuvia, joissa jotain asiaa tai kokemusta kuvataan toisen
asian kautta ja tuomalla yhteen toisilleen alun perin vieraita merkityksié (Lakoff
& Johnson 1980, 5).

Vaikka analyysissa kiinnostukseni oli usein yksityiskohdissa, ei tutkimuksen
tarkoituksena kuitenkaan ole kuvata hoivan arkea yksittaisen haastateltavan ko-
kemuksen ndkdkulmasta. Haastattelut ja niissé esitetyt nakokulmat eivat kerro
kaikkea haastateltavien elamast4, vaan onnistuneenkin haastattelun ja siit4 tehdyn
analyysin ulkopuolelle j&4 rikas inhimillinen maailma. Haastatteluissa kasitellyt
teemat ovat eldvad elaméa suppeampi ndkokulma hoivan arkeen, mink liséksi
nakdkulmaa rajaavat myds tutkimuksen kasitteet ja tutkimuskysymykset. Tutki-
muksessani tekemani tulkinnat irtoavat siten lopulta yksittaisten ihmisten elévésté
elamésté.

Tutkimukseni tulokset ovat analyysiin ja tulkintaan perustuvia konstruktioita,
jotka perustuvat haastateltavien arkeaan koskeviin kuvauksiin ja niiden jasenta-
miseen ja tulkintaan tutkimuksen teoreettisiin I&htokohtiin perustuvista rajauk-
sista k&sin. Yksittaisen haastateltavan kokemuksen sijaan analyysin ja tulkinnan
tarkoituksena on muodostaa kuvaus samankaltaisessa eldméntilanteessa elévén
ihmisryhmén arjesta. Tdmén kuvauksen juuret ovat kylla eletyssa eldméssé, mutta
kyse on yksildiden sijaan ihmisryhmastd. Haastateltaviani yhdistaa pitk&aikainen
kokemus puolison hoivaamisesta kotona. Seija Keskitalo-Foleyn (2004, 12) ta-
voin ajattelen, ettd vaikka aineisto ei "heijastaisikaan uskollisesti ja yksityiskoh-
taisesti eldmaa sindnsa, se kertoo siitd jotain olennaista”. Ihmiset tuskin keksivat
itselleen aivan uusia eldmi& haastattelutilanteessa, kirjoittaa Eeva Jokinen (2005,
39) pohtiessaan haastattelua tiedon lajina. Vaikka haastattelu yhtaalta onkin haas-
tattelutilanteessa muotoutuva esitys haastateltavan arjesta, voi sitd kuitenkin pitaa
suhteellisen totuudenmukaisena sellaisena. (Mt., 39.)

442  Analyysiprosessi kdytdnngssé
Analyysi- ja tulkintaprosessi on harvoin, jos koskaan, tdysin mekaaninen suoritus.
Siihen kuuluu “luovien hyppyjen” vaiheita, joiden merkitystd Valerie Bentz ja

Jeremy Shapiro (1998, 73, 75-77) korostavat etenkin abduktiivista paattelyn lo-
giikkaa noudattavassa tutkimusprosessissa. Edes siind vaiheessa, kun aineistoa jo
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luokitellaan noudattaen systemaattisia periaatteita, ei muodostettuja luokkia Jen-
nifer Masonin (2002b) mukaan tulisi ajatella "muuttujina” vaan ajattelun resurs-
seina ja apuvalineind. Tutkittava ilmié on usein monimutkainen ja siitd muodos-
tettu ymmarrys perustuu aineiston tuntemiseen kokonaisuudessaan. (Mt., 156—
157). Tutkimuksen tuottaman tiedon luotettavuus ja validius edellyttavat kuiten-
kin sen todentamista, millaisin keinoin ja millaisten vaiheiden kautta tutkimuksen
tuloksena esitettdvéan tietoon on paadytty (Bentz & Shapiro 1998, 77). Siksi on
tarkedd kuvata tarkemmin kayttdmiani analyysimenetelmi& seké sitd, miten ai-
neistoa kaytdnnossa analysoin.

Analyysiprosessi alkoi, kun sain luettavakseni tekstiksi muunnetut haastattelut
eli haastattelulitteraatiot. Adnitin kaikki haastattelut ja &4nitettya haastatteluai-
neistoa kertyi yhteensi noin 46 tuntia. Adnitetyt haastattelut on litteroitu sanatar-
kasti ja ne muodostavat yhteensd 1084-sivuisen tekstimuotoisen aineiston (Times
New Roman, rivivéli 1.5, fonttikoko 12, marginaalit 2). Haastatteluista litteroin
itse seitsemén ja loput litteroi Tutkimustie. Tassa tutkimusraportissa esittdmani
katkelmia olen muokannut luettavampaan muotoon poistamalla puhekielessé ta-
vallisesti kéytettavid tdytesanoja. Aineiston hallinnassa kaytin apuna ATLAS.ti -
ohjelmaa.

Aanitetyn aineiston tekstiksi muuttaminen, nimien muuttaminen ja ajan kulu-
minen mahdollistivat etddntymisen haastateltavista ja haastattelutilanteista.
Hanna Ojala (2010, 133-136) kirjoittaa tasté tutkimusprosessin vaiheesta aineis-
toksi asettamisena. Vaikka haastattelunauhojen kuunteleminen ja niihin elayty-
minen voi ja usein on hedelméllistd analyysin ja tulkinnan kannalta (ks. Honka-
salo 2004), voi se toisaalta hankaloittaa analyysissa alkuun padsemistd. Haastat-
telutilanteisiin eldytyminen saattaa viedd huomiota liiaksi vain joihinkin haastat-
teluista tai omaan toimintaan haastattelijana.

Omassa tutkimusprosessissani haastatteluista etddntyminen ja aineistoksi aset-
taminen oli tarked vaihe. Se auttoi saamaan analyysiprosessin kdyntiin ja paase-
maan irti haastattelutilanteisiin liittyvista voimakkaista henkilokohtaisista vaiku-
telmista. Etd&ntymisen myotd oli helpompi hahmottaa yhtaldisyyksié ja eroja
haastattelujen vélill4. Saatuani ndin analyysiprosessin alulle saatoin mielessani
palata haastattelutilanteisiin, mutta haastattelutilanteita koskevat vaikutelmat ei-
vét endd hallinneet aineistoon suhtautumista.

Tekstimuotoista aineistoa luin ensin useampia kertoja ja tein siita tiivistelmia.
Vahitellen aineistoa lukiessa alkoi hahmottua kiinnostuksen kohteita, jotka otin
l&hemp&én tarkasteluun. Rajasin aineistoa vaiheittain edeten alustavasti kiinnos-
tavien kohtien seulonnasta aina jarjestelmallisempdan aineiston lapikayntiin.
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Vaikka kussakin analyysiluvussa kéytin lopulta rajattua osaa aineistosta, oli ai-
neiston kokonaisuuden tunteminen hyddyllistd analyysin eteenpdin viemisessa.
Laadullisessa tutkimuksessa onkin tyypillista, ettd vaikka analyysi perustuu jon-
kin aineiston osan systemaattiseen jasentamiseen, perustuu ilmiéstd muodostettu
ymmarrys lopulta silti aineiston tuntemiseen kokonaisuudessaan (Mason 2002b,
156-157). Koko aineiston tunteminen auttoi analyysin toteuttamista kytannossa
siksikin, ett4 se mahdollisti muistinvaraisten yhteyksien luomisen haastattelujen
vilille. Analyysia tehdesséni saatoin palata tarkistamaan ja tarvittaessa nouta-
maan myohemmin analyysin kannalta mahdollisesti tarkedksi osoittautuneita
kohtia kokonaisaineistosta. Apua oli myds aineiston hallinnassa hyddyntdméstani
ATLAS.ti -ohjelmasta, joka mahdollistaa teknisesti liikkumisen aineiston koko-
naisuuden ja yksityiskohtien valill& haku- ja koodaustoimintoja kéayttamalla.

Hyddynsin analyysissa narratiivista analyysia, aineiston luokittelua luokittelu-
runkoon perustuen sekd metaforisten ilmaisujen analyysia. Kerron nyt tarkemmin
siitd, miten eri analyysit tein.

4.5 Hoivaan sitoutuva toimijuus kokemuksellisissa tarinoissa

Analyysiluvuissa (luvut 5-7) tarkastelen aineistoa hieman erilaisista nakokul-
mista, mutta nakdkulmat muodostuivat suhteessa toisiinsa. Ensimmaisté analyy-
silukua (luku 5: Mist& hoiva alkaa? Kaksi tarinaa hoivaan sitoutuvasta toimijuu-
desta) virittad kiinnostus siihen, miten haastateltavat jasensivat haastatteluissa si-
toutumistaan puolisonsa hoivaan. Hoivaan sitoutumisen osoituksena pidin sit,
ettd haastateltavat huolehtivat kotona vaativaa hoivaa tarvitsevasta puolisosta ja
olivat sitoutuneita tahan tehtavaan.

Halusin tutkia hoivaan sitoutuvan toimijuuden muotoutumista. Kaikkein na-
kyvimmin sitoutumisen teema oli l14sna hoivan alkuvaihetta koskevissa tarinoissa.
Rajasin siksi aineistoksi haastattelun alussa esitetyt tarinamuotoiset selonteot hoi-
van alkuvaiheista. Kyse oli vastauksista haastattelun alussa esittdmé&ani pyyntoon
kertoa siit4, kuinka puoliso oli sairastunut ja alkanut tarvita hoivaa. Vastaukset
olivat usein selkeésti tarinamuotoisia eli niiss& oli alku, keskikohta ja loppu.
Haastattelun mittaan alkutarinaan usein palattiin ja huomioin analyysissa myds
nama tarkentavat selonteot. Usein, mutta ei aina, nekin olivat tarinamuotoisia.
Tassa luvussa raportoitavan analyysin aineisto on 55-sivuinen.

Haastateltavat Kkertoivat hoivan alkuvaiheiden tapahtumista tarinallisessa
muodossa, mik4 tarkoittaa, ettd vastauksista oli luettavissa ajallista muutosta
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(Lawler 2002, 242; Squire 2008, 42).% Tulkisin tapahtumista kertomisen koke-
muksellisiksi tarinoiksi (Squire 2008; Maynes, Laslett & Pierce 2008), joiden
avulla haastateltavat jasensivét ja kommunikoivat itselleen ja kuulijalle kokemus-
taan siitd, mitd oli tapahtunut ja miten he olivat sitoutuneet puolisonsa hoivaan.
Kokemuksellisuudella tarkoitan selonteon omakohtaisuutta: haastateltava oli itse
elanyt ja kokenut tapahtumat, joista haastattelussa minulle kertoi. Kerrottu on si-
ten kertojalle merkityksellistd ja ilmaisee, mutta myds muotoilee, kokemusta
(Squire 2008, 45). Kokemuksellisuus nakyi siind, etta tapahtumista kerrottiin
usein eldytyen ja mind-muodossa sekd omia ajatuksia, tunteita ja havaintoja ku-
vaillen.

Vaikka l&hdin liikkeelle haastateltavien tarinoista, on analyysini sittenkin
enemman narratiivista analyysia kuin narratiivien analyysia. Kumpikin voi kayt-
tad aineistonaan tarinoita, mutta paattelyn ja analyysin logiikka on toisenlainen.
Donald Polkinghornen (1995, 12) mukaan narratiivien analyysi on sité, ett4 ana-
lysoidaan kerrottuja tarinoita edeten kohti yhteisia ja erottavia teemoja. Tallgin
edet&an tarinoista kohti niiden elementtejd. Narratiivisessa analyysissa suunta on
painvastainen, ja siind edet&d&n kerronnan elementtej& yhdistellen ja eritellen sek&
tapahtumien kulkua juonentaen kohti tarinaa. Polkinghorne kuvaa narratiivista
analyysia hermeneuttiseksi prosessiksi, joka koostuu useasta eri vaiheesta. Ana-
lyysi etenee tunnistamalla tapahtumien kuvauksesta tarinan kronologiset vaiheet
ja eteneminen sekd se, mitka tekijat ja miten vaikuttavat siihen, ettd tapahtumat
johtivat tiettyyn lopputulokseen. Kun ndin saadaan muodostettua tarinan juoni,
kirjoitetaan tapahtumat sen kautta lopulta tarinaksi. (Mt., 12, 15-18.)

Analyysiprosessini noudattelee edelld kuvattua narratiivisen analyysin kaavaa.
Kéytanndssa analyysi eteni niin, etta luin haastattelut ensin useampaan otteeseen.
Sen jalkeen poimin hoivan alkuvaihetta koskevat tarinat ja niiden tarkennukset.
Aineistokatkelmien pituus vaihteli muutamasta virkkeesta useampaan kappalee-
seen. Luin tarinoita kiinnittden huomiota siihen, mita niiden alussa tapahtui seka
sithen, mik& nimettiin puolison avun tarpeen syyksi ja millaista hoivaa puoliso
alussa tarvitsi. Kiinnitin myos huomiota siihen, miten tapahtumat etenivat, seka
miten haastateltavat kuvasivat omia ajatuksiaan, tunteitaan ja osallisuuttaan ta-
pahtumiin. Ryhmitellesséni haastateltavien tarinoita kiinnitin huomiota siihen,

28 Kokemuksellisessa narratiivissa mukana voi kuitenkin olla myos ei-tarinallista ainesta, kuten
haastateltavan tulkintoja ja temaattisia tarkennuksia (Squire 2008, 42).
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miten haastateltavat kuvasivat suhdettaan puolison hoivaan ja miten he kertoivat
siitd, miten suhteessa puolisoon oli mahdollista toimia.

Lopulta muodostin hoivan alkuvaiheita koskevista kuvauksista kaksi péatari-
naa yhdistellen haastateltavien kertomia pienid tarinoita suuremmiksi kokonai-
suuksiksi niita yhdistavien ja erottavien tekijoiden perusteella. Y hdistavat ja erot-
tavat tekijat olivat hoivan tarpeen alkaminen ja tarpeen luonne, tapahtumien kulku
ja se, miten kertoja eri vaiheissa kasitti oman osuutensa puolisonsa hoivaan. Ta-
rinan keskidssa on muutos puolisoaan hoivaavan kasityksessd omasta toiminnas-
taan puolison suhteen. Tulkitsin, ettd kyse oli kahdesta erilaisesta tavasta jasentaa
sitoutumista puolison hoivaan. Nimesin tarinat hoivaan oikeutetuksi tulemisen ta-
rinaksi ja hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinaksi. Esittelen analyysin tulokset
tarkemmin tutkimukseni viidennessa luvussa (Mistd hoiva alkaa? Kaksi tarinaa
hoivaan sitoutuvasta toimijuudesta).

4.6 Tuntevan toiminnan muotojen luokittelu

Toinen analyysiluku (luku 6: Hoiva tuntevana toimintana arjessa) jatkaa ensim-
madisen analyysiluvun tematiikkaa. Samalla se jatkaa tutkimuksen késitteellisia
l&htokohtia késittelevassa luvussa aloittamaani tuntevan toiminnan kasitteelle si-
séllon antamista tarkastellen sit4 empiirisesti. Nyt analyysin keskitssd on puoli-
soaan hoivaavien toiminta suhteessa puolisoon osana arkea, kun ei enéa ole kyse
hoivan alkuvaiheista vaan suurin piirtein siitd hetkestg, jossa haastateltavat elivat
haastatteluhetkelld. Luvun tavoitteena on yhtdaltd muodostaa jasentynyt koko-
naiskuva tuntevan toiminnan Kirjosta. Tat4 tarkoitusta palvelee toiminnan luokit-
telu erilaisiksi toiminnan muodoiksi. Toisaalta luvun tavoitteena on myds tehda
nakyvéksi ja ymmartad, millaista hoivaan liittyva tunteva toiminta konkreettisesti
puolisoiden arjessa on. Tat4 tarkoitusta palvelee tuntevan toiminnan muotojen 14-
hilukeminen kiinnittden huomiota yksityiskohtiin.

Luvussa kysyn, millaisena tunteva toimijuus ndyttaytyy arjessa, johon hoiva
on jo vakiintunut. Miten puolisoaan hoivaavat jasentavat toimintaansa puolison
hoivaamiseksi? Millaisia tuntevan toiminnan muotoja on tunnistettavissa?
Tausta-aineistona toimi haastatteluaineisto kokonaisuudessaan, mutta tarkem-
paan analyysiin valitsin kohdat, jotka tulkitsin tuntevaksi toiminnaksi. Tarkoitan
silld toimintaa, joka liittyy hoivaan suhteena. Taustalla vaikutti siten tutkimuksen
teoreettiset lahtokohdat: ymmarrys hoivasta suhteena ja siihen liittyvana toimin-
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tana arjessa. Analyysin aineisto on kaikkiaan 270-sivuinen. Koska rajasin aineis-
toa useammassa vaiheessa, palasin analyysin tehtyéni viel4 haastatteluaineiston
kokonaisuuteen varmistuakseni siité, etta olin siséllyttanyt varsinaiseen analysoi-
tavaan aineistoon kaikki relevantit kohdat.

Kaytanndssa analyysi eteni niin, ettd luin ensin aineiston useaan kertaan I&pi,
tein havaintoja ja luokittelin aineistoa alustavasti. Analyysissa ja tulkinnassa hyo-
dynsin tutkimukseni teoreettisia ldhtokohtia (Mason 1996; Honkasalo 2008).
Kéytannon analyysitydssa hyddynsin myds Joyce Fletcherin (1999) tutkimusta
tydorganisaatiossa tehtavésta nakyméattomastd suhdetydstd, joita hén analysoi re-
lationaalisina k&ytantdind. Fletcherin tutkimuksen konteksti poikkeaa paljon
omastani, mutta lopulta olimme kiinnostuneita hyvin samankaltaisesta toimin-
nasta. Kummankin tutkimuksessa kiinnostus kohdistui yhteisén hyvinvoinnin
kannalta valttdamattomaan mutta nakymattomaan toimintaan, joka sijoittui ja jossa
luotiin suhteita toimijoiden vélille. Erityisen hyddylliseksi oman analyysini kan-
nalta osoittautui Fletcherin huomio siit4, ettd tarkastelemalla toiminnan tavoitetta
ja kohdetta oli mahdollista eritelld toiminnan erilaisia ulottuvuuksia. (Mt., 48, 85.)

Paadyinkin luokittelemaan aineistosta tunnistamaani tuntevaa toimintaa mie-
len ja kohteen perusteella. Luokittelun periaatteena oli, ettd toiminnalle on maa-
riteltdvissa 1) tavoite ja 2) kohde. Ne kummatkin ovat pikemminkin aineistokat-
kelmien tulkittuja sisalt6ja kuin kirjaimellisia sisélt6j4, vaikka niiden perusta on-
kin aineistossa. Siten luokitteluni perustuu aineisto-otteiden tulkinnalliseen eik&
kirjaimelliseen luentaan (Mason 2002b, 149-154).

Toiminnan tavoitteella tarkoitan sit4, mihin toiminnalla pyritaddn ja milla ta-
voin se on hoivan kannalta hyodyllistd, jarkevaa tai tarpeellista. Toiminnan ta-
voitteen ei tarvitse aina olla toimijan tietoisesti toiminnalleen asettama pdamaara
tai pyrkimys vaan se voi hahmottua toiminnassa itsessadan. Kysymys onkin siten
toiminnan mielesta tai mielekkyydesta, joka ei ole toimintaa edeltdva motivaatio
tai syy, vaan pikemminkin sen merkitys. Tdmé& merkitys oli tunnistettavissa haas-
tattelupuheesta.

Toiminnan kohteella puolestaan tarkoitan, ettd toiminta kohdistuu johonkuhun
tai johonkin. Kun kyse on hoivaamisesta, on kaiken tuntevan toiminnan kohteena
viime kédessa puoliso ja tdmdan hyvinvointi. Toiminnan kohteiden tarkempi erit-
tely toi kuitenkin esiin tuntevan toiminnan ulottuvuuksia hienovaraisemmin. Toi-
minnan kohde ei valttdmatt4 ole toiminnalle suunnitelmallisesti asetettu kohde,
vaan toiminnan tavoitteen lailla ymmarran sen olevan toiminnalle tunnistettavissa
oleva merkitys. Teoreettisen viitekehykseni ja aineiston alustavan tuntemisen oh-
jaamana hyoddynsin luokittelussa erittelyd neljddn eri toiminnan kohteeseen.
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N&mé kohteet olivat 1) hoivaaja itse, 2) hoivaajan ja hoivaa tarvitsevan suhde, 3)
hoivaa tarvitseva(n) itse ja 4) hoivaa tarvitsevan suhteet muihin.

Kaytanndssa analyysiprosessi eteni niin, ettd luokittelin aineistoa ensin toi-
minnan tavoitteen osalta. Aloitin luonnehtimalla vapaamuotoisesti kunkin aineis-
tokatkelman kohdalla sitd, mihin toiminnalla ndytettiin pyrkivan. T4ssd vaiheessa
aineisto auttoi informoimaan minua siitd, mist4 kaikesta toiminnassa oikeastaan
oli kyse. Samalla aloin hahmottaa eroja sen valilla, mihin tai kehen toiminta koh-
distui. Aikani aineiston kanssa tydskenneltyani paéadyin siséllyttdméan luokitte-
luun my6s toiminnan kohteen. Toiminnan kohdetta luokitellessani pitdydyin
kiinni asettamassani neljassa mahdollisessa kohteessa: hoivaaja itse; hoivaajan ja
hoivaa tarvitsevan suhde; hoivaa tarvitseva(n) itse sekd hoivaa tarvitsevan suhteet
muihin.

Luokittelemalla aineiston toiminnan tavoitteen ja kohteen perusteella tunnistin
janimesin nelj4 erilaista mutta toisiinsa limittyvad tuntevan toiminnan muotoa tai
ulottuvuutta. Nimesin ne hoivaajana harjaantumiseksi, hoivan kannalta valttamat-
tdman yhteyden yll&pitamiseksi, puolison mielialasta huolehtiminen ja arvokkuu-
den vaaliminen seké puolison suhteista huolehtiminen. Esittelen kutakin tarkem-
min tutkimukseni kuudennessa luvussa ("Hoiva tuntevana toimintana arjessa”).

4.7 Omien tilojen metaforat ja niiden tulkinta

Kolmas analyysiluku (luku 7: Omaa tilaa tekemé&ssa) tarkastelee puolisoaan hoi-
vaavien tasapainoilua itsestd ja puolisosta huolehtimisen vélilla ja toimintaa,
jonka he mieltavét tarkedksi oman hyvinvointinsa kannalta. Haastattelujen teke-
minen ja aineiston tarkka luenta tukivat havaintoani, etta itsestd huolehtimisen
edellytys on irrottautuminen hoivan tilasta vaativan hoivan eldméntilanteessa
(esim. Davies 2001, 144-145; Yantzi ym. 2007; Sointu 2011, 166-168). Téhén
liittyivat myos kuvaukset, joita voi luonnehtia kokemukseksi omasta tilasta. Tilaa
koskeva luenta pohjautuu sekd aineistoon ett4 aiemmissa hoivaa kasittelevissa
tutkimuksissa tehtyihin huomioihin.

Oman tilan metaforalla pyrin tavoittamaan sen kokemuksellisen ja toiminnal-
lisen ulottuvuuden, mika on arjessa olennainen puolisoaan hoivaavien oman hy-
vinvoinnin kannalta ja samalla valttdmé&ton edellytys hoivan jatkuvuudelle. Tila
madrittyy omaksi suhteessa hoivan tilaan, mité kaksi edeltdva4 analyysilukua tar-
kastelivat. Hoivan tilassa olemista ja siella toimimista méarittaa pitkalti puolison
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hoivan tarpeiden huomioiminen. Oman tilan ymmarrén t&ssé tutkimuksessa sel-
laisena hetkellisend muodostelmana suhteessa konkreettiseen ymparistoon ja ih-
misiin, missa syntyy mahdollisuus rentoutua, levaht&d, virkistaytya ja toteuttaa
itseddn (Conradson 2005a, 339; 2005b, 107-108). Relationaalisuuden ajatus laa-
jenee tdssé analyysiluvussa ihmisten keskindisistd suhteista kattamaan myos ih-
misten ja materiaalisen ympariston valisia suhteita.

Luvussa kysyn, miten ja millaisia omia tiloja puolisoaan hoivaavat tekevat
itselleen ja mité ne heille merkitsevat. Kéytannossé analyysi eteni niin, ettd poi-
min aineistosta sellaiset kohdat, joissa haastateltavat puhuivat omasta hyvinvoin-
nistaan ja sitd tukevista mielihyvéa tuottavista asioista. Aineisto oli kaikkiaan
160-sivuinen. T&td aineistoa luin kiinnittden huomiota siihen, miten haastateltavat
kuvasivat (arkisia) ympéristdjd, niissé olemista ja niissé toimimista mielihyvaa
tuottavana asiana. Jaljitin haastatteluista muodostelmia, joita saatoin kutsua
omiksi tiloiksi ylla esittdmani madritelméan mukaisesti. Tunnistettuani aineistosta
tallaisia muodostelmia kiinnitin huomiota siihen, miten etéélle ne sijoittuivat hoi-
van tilasta ajallisesti ja tilallisesti. Talta perustalta jaoin haastateltavien kuvaamat
omat tilat kahteen ryhmaan: 1) arjen keskelle muodostuvat ja hoivan tilaan limit-
tyvat muodostelmat, jotka nimesin pieniksi raoiksi, sekd 2) hoivan tilasta selkedsti
erilliset muodostelmat, jotka nimesin irtiotoiksi.

Seitsemannessa luvussa (Omaa tilaa tekem&ssa) raportoin analyysini tulokset
kuvaamalla haastateltavien kahdentyyppisid omia tiloja. Ajattelen, ett4 haastatel-
tavat kommunikoivat kokemustaan ja kasitystddn omasta arjestaan kertomalla
siitd haastattelussa. Kokemusten ymmartdmisen kannalta on erityisen hedelmal-
list4 l4hilukea haastateltavien k&yttdmid ilmaisuja ja erityisesti metaforisia ilmai-
suja. Metaforisella ilmaisulla tarkoitan kielikuvaa, jossa jotain asiaa tai koke-
musta kuvataan toisen asian kautta ja tuomalla yhteen toisilleen alun perin vieraita
merkityksia (Lakoff & Johnsson 2003, 5). Metaforia on luonnehdittu tuntemusten
ja kokemuksen sanallisiksi tiivistymiksi, jotka auttavat ihmisid jokap&ivaisessa
kanssak&ymisessd ymmartamaan itsedén ja toisiaan (Kulmala 2003, 321-322; ks.
my6s Ronkainen 1999, 218-217; Ojala 2010, 292). Vaikka metaforia ilmaistaan
kielellisesti, on niill& usein ruumiillinen ja kokemuksellinen perusta. Kokija mer-
kityksellistéda hanelle tapahtuneita asioita tietyista kulttuurisista, fyysisista ja ruu-
miillisista I&htokohdista kasin. (Ronkainen 1999, 218; Lakoff & Johnsson 2003,
3,14-21)

Hanna Ojala (2010, 149, 291) on k&yttanyt naisten toimijuutta ikdihmisten yli-
opistossa kasittelevassa tutkimuksessaan yhtend analyysin apuvélineend ajatusta
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siitd, ettd metafora on keino, jonka avulla kertoja tarkastelee suhdettaan ymparis-
toonsa (ks. myds Ronkainen 1999, 217). Sovellan téata ajatusta l&hilukiessani
haastateltavien kuvauksia siitd, miten he pitavét (tai haluaisivat pit4d) huolta it-
sestadn. Tulkitsen haastateltavieni tarkastelevan sanallisten ja metaforisten ilmai-
sujen avulla suhdettaan hoivan tilaan ja omaan tilaan.

48 Tutkimusetiikka

Tutkimukseeni liittyy monia tutkimuseettista harkintaa edellyttavié seikkoja, lah-
tien tutkimuksen ndkdkulman valinnasta aineiston tuottamisesta ja haastatelta-
vien valitsemisesta aina késitteellisiin valintoihin ja kirjoittamiseen. Olen kasitel-
Iyt tutkimuseettisida kysymyksid relevanteissa yhteyksissadn t&mén luvun ede-
tessd, silla ajattelen tutkimusetiikan olevan erottamattoman osa tutkimuksen te-
kemistd. Kasittelen kuitenkin t&ssé yhteydessa erikseen sellaisia tutkimuseettisia
seikkoja, jotka ovat erityisen tdrkeitd tai joita en ole toisaalla kasitellyt.

Tunnistamattomuuden periaate. Tutkimuseettisista vaatimuksista keskeisin
on tutkimukseen osallistuvien ihmisten tunnistamattomuuden ja yksityisyyden
suojaaminen. Tarkoitan osallistuvilla ihmisilla sekd haastateltavia ettd heidén
puolisoitaan. Olen luvannut haastateltaville, ettei heidén eiké heidan l&heistensa
henkil6llisyyttd voida tunnistaa tutkimustuloksia raportoitaessa. Haastateltavat
ovat antaneet informoidun suostumuksensa talla ehdolla. Henkil6tietolaki méa-
rittelee sosiaalietuuksia ja terveydentilaa koskevat tiedot arkaluonteisiksi (Kuula
2006, 135-136). Valokuvien k&yttdminen on myos jossain maérin riski haastatel-
tavien, heidan puolisoidensa ja laheistensé tunnistamattomana pysymiselle.

Siksi olenkin tutkimuksen eri vaiheissa kiinnittdnyt haastateltavien tunnista-
mattomana pysymiseen erityistd huomiota, mité tulee aineiston sdilyttdmiseen ja
alustavien tutkimustulosten esittdmiseen seminaareissa ja konferensseissa. Valo-
kuvia olen sdilyttanyt lukollisessa kaapissa. Tunnistamattomuuden takaamiseksi
paadyin siihen, ettd en kdytd valokuvia tutkimusjulkaisuissa enkd misséan muis-
sakaan yhteyksissd. Hyddynnan tutkimuksessa melko pitkid aineistokatkelmia
hoivan arjen nakyvaksi tekemiseksi. Pitkien katkelmien kdyttdminen on riski tut-
kimukseen osallistuneiden tunnistamattomuuden kannalta (Squire 2008, 51).
Siksi olen muuttanut aineistokatkelmissa esiintyvét epasuorat tunnistetiedot — ku-
ten paikkoja, ajankohtia ja sairauksien nimid koskevat tiedot — harkintani mukaan.
Samasta syystd en myosk&an identifioi analyysiluvuissa kdyttamiani aineistokat-
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kelmia kovin yksityiskohtaisesti esimerkiksi pseudonyymilla eli keksityll& ni-
melld. Vaikka pseudonyymin kayttaminen olisi toisaalta tuonut lukijaystavalli-
syytté ja korostanut haastateltavien persoonallista toimijuutta, tuntui se liiaksi yk-
silollistavalta kaytannolta.

Tarpeettoman karsimyksen véalttdminen. Yksi keskeinen tutkimuseettinen
vaatimus on, etté tutkija ei saa fyysisesti, henkisesti tai taloudellisesti vahingoittaa
tutkimukseen osallistujia (Kuula 2006, 62-63). T4ta vaatimusta jouduin useasti
pohtimaan haastatteluja tehdesséni eriyisesti henkisen vahingoittamisen nékokul-
masta. Haastateltavien eldméntilanteet olivat usein raskaita ja niita savytti luopu-
minen puolisosta ja tdman kuoleman laheisyys. Vaikka tavoittelin haastatteluissa
mahdollisimman konkreettista arjen kuvausta, savyttivat eldman tummat savyt
haastatteluja sittenkin. Monet haastateltavista itkivat haastattelun aikana.

Sensitiivisen haastattelututkimuksen etiikkaa pohtineet Merja Laitinen ja
Tuula Uusitalo (2007) ovat tutkineet omaishoivaa tutkimuseettisesti hankalampia
ja tuskallisempia tutkimusaiheita, kuten lasten seksuaalista hyvaksikayttoa. He
kirjoittavat, ettd raskaista asioista puhuminen ei valttdmatta aiheuta haastatelta-
valle kdrsimysta, vaan puhuminen voi olla my6s terapeuttinen kokemus. Laitinen
ja Uusitalo kirjoittavatkin, ettd vaikka tutkimushaastattelun tarkoitus ei ole toimia
terapiana, ei terapeuttista ulottuvuutta kannata kokonaan kiistadkaan sensitiivis-
ten tutkimusaiheiden kohdalla. Heiddn mukaansa tutkimushaastattelun terapeut-
tisuus voi syntyd kuulluksi tulemisen kokemuksesta. Itsekin ajattelen, ett4 silla on
tutkimuseettistakin arvoa, ettd tutkija asettuu kuulemaan ja kuuntelemaan haasta-
teltavia (Honkasalo 2008, 60-67). Ero terapeuttiseen haastatteluun on kuitenkin
siing, ettd tutkija ei terapeutin tavoin pyri muuttamaan haastateltavan tulkintoja
omasta elaméstédan (Kvale 1996, 24-26; Aaltonen 2005; Laitinen & Uusitalo
2007, 324).

Monet haastateltavistani toivat esiin, etta he pitivat tarkeand tutkijan kiinnos-
tunut heidén arkeensa. Tieteellinen tutkimus on instituutio, jonka kautta yksityi-
sesti koetuista hankaluuksista voidaan muotoilla yhteiskunnallisia ongelmia. Eri-
tyisesti tdmé pdtee sosiaalipoliittiseen ja yhteiskuntatieteelliseen tutkimukseen
(Jokinen, Kaskisaari & Husso 2004, 15). Ajattelen, ettd haastateltavat viestivat
minulle arvostavansa kuulluksi tulemista yhtaalt4 juuri tastd syystd. Toisaalta
haastateltavat saattoivat kokea kuulluksi tulemisen tarkednd, sill4 vaikka he itse
paivittdin huolehtivat toisesta ihmisestd, ei heilla valttdméatta ollut lahelld huoleh-
tijaa, jolle olisi voinut kertoa omista kokemuksista ja huolista. Tutkimushaastat-
telussa tdhan syntyi mahdollisuus.

105



Haastattelutilanteissa pyrin antamaan tilaa ja olemaan sensitiivinen haastatel-
tavien tunnereaktioille, itkulle, uupumisen ilmaisulle ja suuttumuksellekin. En
tulkinnut haastateltavien itkua kiusaantuneisuudeksi ja siten syyksi lopettaa haas-
tattelu. Pidin itkua edellytyksend sille, ettd haastattelut ylipd&nsa saatiin tehtyé.
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2009, 9) mukaan tutkimustilanteisiin saa si-
séltyd inhimilliseen elamé&an ja arkeen kuuluvia tunnereaktioita eivatka ne sindnsa
ole syy lopettaa haastattelua, jos haastateltava ei muutoin osoita haluttomuuttaan
jatkaa. Jos haastateltava alkoi itked, pdaddyimme usein olemaan hetken aikaa hil-
jaa. En pyrkinyt vaihtamaan puheenaihetta, vaan annoin haastateltavan paattaa,
miten ja milloin haastattelu jatkuisi. Kaytanndssd sanoin haastateltavalle, ettei
haastattelua ollut kiirett4 jatkaa. Vaikeiden asioiden sivuuttaminen ja puheenai-
heen liian nopea vaihtaminen olisi tuntunut eettisesti vaaralta: se olisi viestittanyt
haastateltavalle, ettd voimakkaiden tunteiden ilmaiseminen on hapeéllista tai ei-
toivottavaa. En toisaalta mydskddn aktiivisesti lohduttanut haastateltavia.
Olimme kuitenkin vieraita ihmisi& toisillemme ja lohduttaminen olisi tuntunut
siksi sopimattomalta.

Vaikka myotatunto ja ystavallisyys haastateltavia kohtaan on sindnsa eettisesti
hyvéksyttavaa ja toivottavaakin, sisaltyy niihin kuitenkin riskinsa (Kuula 2006,
140). Koska haastattelutilanteet olivat edelld kuvatulla tavalla emotionaalisesti
ladattuja, kertoivat ihmiset samalla mygs asioita, joita he eivat enka olleet suun-
nitelleet kertovansa ja joita he eivat ehk& haluaisi tulevan kasitellyksi tutkimuk-
sessa. Edell& kuvattu haastattelujen tekemisen tapa edellyttikin analyysivaiheessa
sen pohtimista, millaisia teemoja voisin analyysissa hyddynta4 ja millaisia kat-
kelmia voisin tutkimukset tuloksia raportoidessa hyddynta.

Yksityisyyden varjeleminen. Yksityisyyden suojeleminen on tarked tutkimus-
eettinen periaate: ihmiselld itsellddn on oltava oikeus ja mahdollisuus méaaritella,
mita tietoja hén itsestddn antaa tutkimuskayttoon (Murphy & Dingwall 2001, 339;
Kuula 2006, 64). Niin koti haastattelujen tekemisen paikkana kuin hoivan arjesta
ja parisuhteesta keskusteleminen ovat tutkimuksen tekemisen kontekstina konk-
reettisesti ja kuvaannollisesti yksityist4 aluetta. Sarah Pink (2004, 29) kirjoittaa,
miten tutkimuksen tekeminen ihmisten kotona merkitsee astumista tilaan, jossa
ihmiset ratkovat itseddn ja laheisiddn koskevia asioita yksityisesti. Vaikka koti
toisaalta on haastateltavan maaperaé ja siirtdé ndin valtaa haastateltaville, asettaa
kotona haastatteleminen toisaalta haastateltavan eri tavalla alttiiksi kuin muut ym-
paristot. Koti tilana vélittdd runsaasti ei-sanallista tietoa haastateltavasta eika
haastateltava néin voi taysin kontrolloida itsestdén kertomia asioita (Pink 2004,
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29; Tedre 1999). Tutkimukseen osallistuminen merkitsee osallistujille siten mah-
dollista uhkaa yksityisyydelle. Hoiva ja puolisoiden vélinen suhde lisadvat tata
uhkaa entisestdén (Twigg 2002, 492).

Siksi tutkimuksen tekeminen yksityiselld alueella edellyttaa erityista sensitii-
visyytta sen suhteen, minne ja miten haastateltavat asettavat yksityisyytensé rajat.
Esimerkiksi kodin tila jakautuu yksityisempiin ja julkisempiin alueisiin (Gurney
2000; Twigg 2000). Kaytdnnossé pyrin varmistamaan yksityisyyden toteutumi-
sen antamalla haastateltavan maarittad haastattelun aika ja paikka. Vaikka pyrki-
myksenéni oli paastd tekemaan haastattelut kotona, jos se vain suinkin oli mah-
dollista, kuulostelin haastateltavan nadkemysta hanelle soveltuvimmasta haastat-
telupaikasta.

Kun kyse on hoivasta, ei yksityisyyden varjelemisessa ole kyse pelkastain
haastateltavan vaan myds tdman puolison ja muiden laheisten yksityisyydesta.
Tastéd syysta eettisesti vaikeita olivat tilanteet, joissa haastateltavan puoliso oli
l&sn& haastattelutilanteissa. Vaikka pyrin tekemaan haastattelut mahdollisuuksien
mukaan haastateltavan kanssa kahden, ei tdma k&ytanngssa aina ollut mahdollista,
silld haastateltavien olisi siksi aikaa pitanyt jarjestaa puolison hoiva jotenkin toi-
sin. Td&mé&n vaatiminen heiltd puolestaan olisi ollut tutkimuseettisesti vaarin, silla
monen oli vaikea jdrjestdd korvaavaa hoivaa edes poistuakseen kdyméaéan kau-
passa tai muilla asioilla. Halusin myds tehdd haastattelut mahdollisuuksien mu-
kaan haastateltavien kotona. Jotta kahden kesken haastatteleminen olisi ollut
mahdollista, olisi puolisoiden kdytanndssa pitanyt poistua kotona. Tdma4 taas olisi
ollut kohtuuton vaatimus haastateltaviani ja heidan l&heisidan kohtaan. Joidenkin
haastateltavien puoliso kavi kylla sdannollisesti pdivatoiminnassa tai intervalli-
hoidossa kodin ulkopuolella, mutta usein ndmé hetket olivat haastateltaville ai-
noita mahdollisuuksia omaan aikaan.

Hoivaeldmantilanteessa haastattelujen jarjestaminen tutkimuseettisesti kesta-
valla tavalla edellyttad joustavuutta jarjestelyissa (Angus ym. 2015, 167). Annoin
siis haastateltavien maarittd4 sen, milloin ja missa haastattelu pidetédan ja ketd
sielld on lasnd. Haastateltavan puoliso oli 1&snd noin puolessa haastatteluista, ei
kuitenkaan aina valttdmatta samassa huoneessa. Erityisen hankaliksi koin tilan-
teet, joissa puoliso istui saman poydan ddressa. Talldin etenkin intiimeista asioista
puhuminen tuntui epdmukavalta: vaikka haastateltavalle se saattoi olla luontevaa,
en tiedd, milt4 haastateltavan puolisosta tuntui vieraan ihmisen lasn&olo asioista
keskusteltaessa. Ratkaisin asian niin, ett4 tallaisissa tilanteissa en kysellyt tarken-
tavia kysymyksia mahdollisesti arkaluontoisissa aiheissa vaan annoin aiheen
vaihtua toiseksi. Vastaavia hankalia tilanteita olivat myos ne, joissa haastateltava
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saattoi viitata paikalla olevaan puolisoonsa havainnollistaakseen jotain seikkaa.
Tama4 tehtiin usein puolisolta salaa madaltamalla &&nté tai vetaytymall sivuun.
Vaikka tallaiset tilanteet olivat tutkimuksellisesti havainnollisia, koin ne tutki-
museettisesti ongelmallisina, koska suljimme niissa puolison keskustelun ulko-
puolelle.

Tutkimuksen tekemisen eettinen ulottuvuus koskee myos tutkimuksen néko-
kulmia, kirjoittamista ja tutkimuksen mahdollisia seurauksia ihmisryhmalle, joita
tutkimus koskee (Rastas 2007, 31). Tutkimusta tehdessani olen ajoittain pohtinut,
mitd hoivaa tarvitsevien puolisoiden haastattelematta jattdminen on merkinnyt
tutkimukseni tuottaman tiedon kannalta. Tutkimuksessani puhutaan paljon ras-
kaista tilanteista. Silti haluaisin, etta lukijalle ei synny tutkimustani lukiessa vai-
kutelmaa siit4, ettd hoivaa tarvitsevat olisivat puolisoilleen taakka. Vaikka ela-
mantilanne on raskas, on siind myds iloa, uuden oppimista ja uudenlaisen suhteen
muodostumista. Olen vakuuttunut siitd, etta tutkimukseeni osallistuneiden ihmis-
ten, kuten puolisoaan hoivaavien ihmisten ylip4dénsé, elaméntilanteet ja suhteet
ovat monin tavoin vastavuoroisia, vaikka paljon tuosta vastavuoroisuudesta jaisi-
kin tutkimukseni ulottumattomiin.
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5 MISTA HOIVA ALKAA? KAKSI TARINAA HOIVAAN
SITOUTUVASTA TOIMIJUUDESTA

Puolisoiden suhteeseen sisaltyy enemman tai vdhemman keskindistd huolehti-
mista lapi elamén. Myos idkkaiden puolisoiden arjessa, vield silloinkin kun toinen
puolisoista tarvitsee jo huomattavan paljon apua, voi hoiva asettua osaksi arkea
ja yhteistd eldamé&é 1ahes huomaamattomasti (Rose & Bruce 1995; Mikkola 2009;
Torgé 2014). Haastateltavieni eldmdssa ndytti kuitenkin paivanselvélta, ettd puo-
lisosta kannettu vastuu oli intensiivisemp&a kuin kahden aikuisen tavanomainen
keskin&inen huolehtiminen. Puolisoita koskee voimakas normatiivinen ja moraa-
linen odotus hoivata ja huolehtia, joka perustuu niin perheen sisdisid hoivavastuita
madrittaviin kulttuurisiin kasityksiin kuin henkilokohtaiseen sitoutumiseen ja 13-
heisyyden kokemukseen. Tdman on aiempi tutkimus osoittanut (Ungerson 1987;
Rose & Bruce 1995; Kirsi 2004; Saarenheimo 2005; Pietild 2005; Mikkola 2009;
Valokivi & Zechner 2009, 131-136). Odotus koskee etenkin naisia, mutta kun
kyse on puolisoista, koskee se muista hoivavastuista poiketen myos miehid. Mutta
miten odotus hoivata puolisoa muuttuu vaativaan hoivaan sitoutumiseksi?

Tassa luvussa tarkastelen hoivaan sitoutumista puolisoaan hoivaavien kerto-
mana ja kokemana. Kysyn, miten puolisoaan hoivaavat jasentavat sitoutumistaan
hoivaan ja millaista toimijuutta heille muodostuu haastatteluissa kerrotuissa ta-
rinoissa hoivan alkamisesta. Ymmarran hoivaan sitoutumisen ajallisena ja rela-
tionaalisena prosessina (Finch & Mason 1993; Mason 1996), jota tarkastelen
haastateltavien hoivan alkuvaiheita koskevien tarinoiden valossa. Luen haastatel-
tavien tarinoita kokemuksellisina tarinoina, joiden kautta he tekevat ymmarretta-
vaksi ja jasentavat itselleen sekd kuulijalle kokemustaan siitd, mit& puolison sai-
rastuessa oli tapahtunut ja miten he olivat padtyneet sitoutumaan puolisonsa hoi-
vaan.

Tarinoissa puolisoaan hoivaaville muodostuu erityista toimijuutta, jonka ni-
mesin hoivaan sitoutuvaksi toimijuudeksi. Sen osoitukseksi tulkitsen sen, ettd
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haastatteluhetkelld haastateltavani huolehtivat puolisosta kotona.?® Toimijuu-
dessa olennaista on kasitys omista mahdollisuuksista toimia puolison hoivan suh-
teen ja tdman kasityksen muutoksesta. Tamé kéasitys on hoivaan sitoutuvan toimi-
juuden ydintd, sill4 sen muuttuessa kertoja muodostaa uudenlaisen vastuusuhteen
puolisoon. Kasitykselld tai ymmarryksell& (joita k&ytan toistensa synonyymeina)
tarkoitan haastateltavan tarinasta tunnistettavissa olevaa kokemusta tai tuntua
siitd, miten suhteessa puolisoon on mahdollista toimia. Ymmartamiselld en siten
tarkoita, ettd olisi olemassa objektiivisesti arvioitavissa oleva tai k&ytdnnollisesti
jamoraalisesti oikea ratkaisu siihen, missé puolison hoiva tulisi jarjestad ja kenen
siitd tulisi ottaa vastuu. Kyseessa on pikemminkin haastattelutilanteessa omalle
ratkaisulle annettu merkitys tai tulkinta.

Analyysin ja tulkinnan tuloksena muodostin haastateltavien tarinoista kaksi
padtarinaa siitd, miten hoiva on puolisoiden arjessa saanut alkunsa ja miten siihen
sitouduttiin.®® Ensimmaisen tarinoista nimesin hoivaan oikeutetuksi tulemisen ta-
rinaksi. Toisen puolestaan nimesin hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinaksi.

5.1 Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarina

51.1 Misté kaikki alkaa: huomaamisen aika

Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarina kertoo siitd, miten puolisoaan hoivaavat
véhitellen ymmarsivét puolisonsa sairastuneen ja tarvitsevan hoivaa. Hoivan tar-
peen taustalla oli tyypillisesti puolison muistisairaus. Haastateltavat aloittivat ta-
rinansa usein ajalta, jolloin puolisoa ei vield tiedetty sairaaksi. Yksi haastatelta-
vista sanallisti sen ndin: ”ihan aluksi kun me ei viel4 tiedetty, mik& hénelld on”.
Alussa puolison toiminnassa tai olemuksessa oli huomattu muutoksia. Puoliso ei

29 Sitoutuminen puolisoon ja parisuhteeseen voi jatkua viela silloinkin, kun puoliso ei enaa asu
kotona tai on jo kuollut (Smart 2007, 45). My6s hoivaan voi sitoutua, vaikka puoliso ei enda asuisi
kotona (Milligan 2005). Nama tilanteet ja niitd koskevat tarinat rajautuvat kuitenkin tutkimukseni
ulkopuolelle, silld kaikki tutkimukseeni osallistuneet haastateltavat hoivasivat puolisoaan juuri ko-
tona.

% Analyysista tarkemmin ks. s. 98-100.
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esimerkiksi ollut tiennyt, mihin péin lahted k&velemdan linja-autosta ulos astu-
essa. Han oli saattanut ajaa harhaan tutulla reitill4 tai tehdd outoja asioita, kuten
piilotellut esineita.

Tarinoiden konkreettinen ymparistd oli usein koti lahiympadristOineen, yhtei-
nen eldma ja arjen tavanomaset tilanteet. Haastateltavat kommentoivat tilanteita,
joissa puolison oli huomattu lakanneen olemasta aloitteellinen hénelle puolisoi-
den keskin&isessa tyonajossa kuuluneissa tehtévissa:

Kaikkein ensimmaiseksi ma oikeastaan huomasin timmaisen, ihan selkedn, niin
oli tdma ajantaju, etta se havisi. Ja sitten toinen oli aloitekyky. Ettd ma olin tydssa
vield ja ma sanoin mun miehelle, ettd meidan taytyy toi yksi huone tapetoida uu-
destaan. Etta se alkaa olla nyt siind kunnossa, etta siella tarvitsee nuo vanhat tapetit
poistaa. Ja ma aina sitd puhuin. Meni vuosi. Sitten ma hermostuin, menin ja repai-
sin osan alas ja sanoin, etta nyt alkaa. Ja sitten han tapetoi, mutta ei se, ei se tahto-
nut onnistua. (Nainen, 66 vuotta)®

Pitk&&n yhdessa eldneen pariskunnan arkeen on useimmiten muodostunut jossain
madrin vakiintunut kodinhoitoa koskeva tydnjako (Saarenheimo 2005). Haasta-
teltavien tarinoissa tydnjako oli usein, mutta ei aina, ollut sukupuolistunut perin-
teiselld tavalla niin, ettd kodin siisteydestd, keittiosta sek& ruoasta huolehtiminen
oli ollut naisen vastuulla ja remontoinnista sekd pihatoista huolehtiminen puoles-
taan miehen vastuulla. Haastateltavat olivat kuitenkin alkaneet huomata, ettd puo-
liso ei endd ollut aloitteellinen omissa tehtavissdén. Han ei ollut huolehtinut ke-
vaélla multaa puutarhaan, aloittanut aiemmin suunniteltua remonttia tai "kaynyt
endd kauhaan kiinni”, kuten yksi haastateltavista ilmaisi puolisonsa luopumista
ruoanlaitosta ja keittiotoistd. Jotkut haastateltavista kommentoivat myds puolison
muuttuvaa ruumiillista olemusta, kuten asentoa, eleitd ja ilmeita:

3 Haastateltavien anonymiteetin suojelemiseksi en identifioi haastateltavia pseudonyymeilla, vaan
viittaan haastateltaviin sukupuolella ja ialla. Nain eri haastattelukatkelmia ei ole helppoa liittdé
toisiinsa. Haastateltavissa oli myds saman ikéisia ihmisid, joten nimen ja idn perusteella ei voi
paatelld, moneltako haastateltavalta olen katkelmia kayttanyt. Kerron siksi erikseen, monestako
haastattelusta olen kussakin luvussa kayttanyt katkelmia. Tassé luvussa olen kayttanyt aineistokat-
kelmia 11 haastattelusta.
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Tutkija: 3 Missé vaiheessa se tuntui, ettd han alkaa kadota? [Katoaminen on haas-
tateltavan itsensd aiemmin haastattelussa ensimmaisen kerran kayttama termi.]
Haastateltava: Olisiko se ollut heti, kun diagnoosi tuli. Ja sit4 ennenkin vahan oli
semmosta outoa. Mutta heti kun diagnoosi tuli, niin aina vaan enemman ja enem-
man katosi. Vaikka oli ldsnd, mutta kuitenkin. Ettd se oli hyvin harvoin, kun ha-
nelld oli mitd&n semmosta oikein ilmetta ja semmosta.

T: Ettd han muuttui, ihan sillain se ilme ja?

V: Kaikki, kaikki olemus muuttui. Vaikka ulkokuori oli samantapainen, mutta kui-
tenkin se ilme, olemus, kaikki, kaytos ja asennot ja timmdiset. (Nainen, 67 vuotta)

Haastateltava puhuu katkelmassa puolison ruumiillisen olemuksen muutoksesta
”katoamisena”, mink& hén sijoittaa aikaan, jolloin sairaudesta jo tiedetadn. Merk-
keja katoamisesta on kuitenkin ollut jo aikana ennen sairauden tiedostamista,
mutta ne méarittyvat "outoutena”, eivat sairauteen liittyvana asiana.

Alkuvaihe olikin haastateltavien tarinoissa huomaamisen aikaa ja sitd kuvat-
tiin kestoltaan pitkaksi. Edellisessd esimerkkikatkelmassa ajalliseen kestoon viit-
taa haastateltavan kuvaus omasta toistuvasta toiminnasta: ”m4 aina sitd puhuin ja
puhuin. Meni vuosi.” Vastaavasti erés toinen haastateltava kertoi, miten "ma pik-
kuhiljaa rupesin huomaamaan kaikenndkdisia erikoisia oireita hanessa” (nainen,
67 vuotta) ja "kun se tulee niin hiipien” (nainen, 82 vuotta). Arkeen oli tullut
tilanteita, joita kuvattiin oudoiksi, ihmeellisiksi ja hdmmentaviksi. Jokin yhtei-
sessa elamassa ja puolisossa oli alkanut muuttua mutta muutosta ei aluksi kési-
tetty avun tarpeena vaan muutoksena totutuissa ja vakiintuneissa yhdessa elami-
sen tavoissa.

Haastateltavien kertomat muutokset ovat niin hienovaraisia, ettd ne on mah-
dollista asettaa osaksi hoivan tarinaa vasta jalkikateen. Tdma on jarkeenkdypéa,
sill4 ihmisten keskindiset suhteet, niin ystavyyssuhteet, perhe-eldmé kuin pari-
suhteetkin, ovat jatkuvasti muuntuvia yhdessé eldmisen muotoja (Crossley 2011).
Keskinaisissd suhteissa on usein epésuorasti ja tottumukseen perustuen sovittu
siité, kuinka suhteessa toiseen on sopivaa toimia. Toisaalta suhteille on ominaista
my06s véhittdinen muutos ja neuvoteltavuus. (Mt., 36-37.) Vakiintuneet toiminta-
tavat ja lilkkumavara niiden sisalla ovat kullekin suhteelle ainutlaatuisia ja erityi-
sid (Smart & Neale 1999, 69).

%2 Jatkossa kaytan tutkijasta lyhennettd T ja haastateltavasta lyhennettd H. Aineistokatkelmissa
kaytan muutoin seuraavia merkintdja: Hakasulkeiden [] sisdén kirjoitan omia selventavia huomi-
oitani. Katkelmasta analyysin kannalta epdolennaisena poistamani kohtaa tarkoittaa sulkeiden si-
sélla olevat kolme pistetté: (...).
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Vuosia, haastateltavieni kohdalla usein vuosikymmenid, kestaneeseen pari-
suhteeseen mahtuu erilaisia vaiheita: heikkoja hetki&, voimakasta yhteenkuulu-
vuutta, rakastuneisuutta, kriisejé ja erimielisyyksid. Puolison alkava muistisairaus
ikd&n kuin mahtui tarinoissa aluksi tallaisen muuntelun sisalle. Alkava muistisai-
raus ei heti muodostanut dramaattista poikkeamaa vaan pikemminkin hienovarai-
sen siirtyman siing, miten yhteisté elamaé tavattiin elda.

Etenkin silloin, kun alkuvaiheen muutoksiin kuului luonteen muutoksia, oli
muutoksia saatettu tulkita uhaksi yhdessa eldmiselle ja parisuhteelle:

Ja sitten, tiedatkds, siina tuli kylla persoonan muutoksia, ettd hanesta tuli hirvedn
kiukkuinen ja artyisa. Ja sitten sité tietysti, kun ei tiennyt ja kun sairautta ei ollut
diagnosoitu, niin ma komensin ja huusin ja kiukkusin, ettd minka takia sé olet ta-
man asian tehnyt ndin ja nain. (...) Mutta siihen ei, se on nakojaan kaikilla meilld,
jotka joutuu sitten olemaan omaishoitajana, niin se saa menna aika pitkélle. Sita
puuttuu vaan siihen ilkeyteen, ettd mitd varten, jos ollaan kymmenid vuosia yh-
dessé, niin minka takia tuosta toisesta tulee hirvean ilkea. (...) Ja moni kylla siina
vasyy ja suuttuu ja itkee. Ja siind itkee molemmat, ja siind puhutaan jo avioerosta-
kin, ettd ma en sun kanssasi ole, ettd ma en tuommosta rupea katselemaan. Etta
kun vanhennutaan molemmat ja susta tulee noin kiukkunen ja ilked. (Nainen, 65
vuotta)

Katkelmassa puolison luonteen muutosta kasitelladn parisuhteen kontekstissa.
Haastateltava liittdd oman toimintansa — komentamisen, huutamisen ja kiukkua-
misen — tietdmattdmyyteen puolison sairaudesta: ”kun ei tiennyt kun sairautta ei
ollut diagnosoitu”. Niin kauan kuin sairaudesta ei ollut tietoa, puuttumisen koh-
teena on puolison ajateltu ilkeys, ei avun tarve. Haastateltava oli puuttunut puoli-
son ilkeydeksi kasitettyyn muutokseen “kiukkuamisella” ja valayttaméalla avio-
eron mahdollisuutta.®

Tyypillista tarinoille olikin, etté ratkaisua tilanteeseen oli aluksi pyritty 10yta-
maan parisuhteen ja yhteisen arjen kontekstissa. EIamaa oli pyritty saamaan ta-
kaisin raiteilleen yrittdméall& saada puoliso huomioimaan hénelle kuuluvat vastuut
ja tehtdvat, koskivat ne sitten kotia tai parisuhdetta.

33 Haastateltava ilmaisee tassa asian passiivissa (’siind puhutaan jo avioerostakin™), mutta toisaalla
haastattelussa tdsmentad myds itse ottaneensa esille avioeron ratkaisuna tilanteeseen.
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512  Huolestumista ja puuttumista

Tilanteen jatkuessa ja havaintojen kasautuessa haastateltavat olivat kuitenkin al-
kaneet huolestua puolisosta. Huolestuminen liittyi orastavaan ymmarrykseen
siitd, ettei oudoissa tilanteissa ehk& ollutkaan kyse puolison tahallisesta aikaan-
saamattomuudesta tai ilkeydestd, vaan siitd, ettei puoliso yksinkertaisesti kyennyt
toimimaan kuten ennen. Haastateltavat kuvasivat, kuinka hermostuivat tilantee-
seen. Hermostuminen liittyi havahtumiseen ja siihen, ettd haastateltavat alkoivat
kiinnittdd huomiota puolison toimintaan. Vaikka arkiset tavat ja tottumukset oli-
vat alkaneet jarkkya, saattoivat ne kuitenkin myos pitkdaan kéatkea puolison alka-
vaa hoivan tarvetta:

H: Tuossa kohtaa se oli, kun ma ensimmaisen kerran hermostuin. [Nayttaa vanhaa
valokuvaa puolisosta, kuvassa miehen kasvot.] Me luultiin kai molemmat, etta ha-
nelld on sydpa tai jotain vastaavaa, kun hén rupesi laihtumaan. Ja kesti aikaa ennen
kuin mulle valkeni, ettd hén oli vaan lakannut sydmasta. Han ei itsekaan tiennyt
sitd. Toi oli tosi, me oltiin reissussa, niin silloin han oli viela tammoinen [Nayttaa
valokuvaa ajalta ennen sairautta, kuvassa miehen kasvot.]

T: Joo. On kylla valtava muutos. Ihan idnkin puolesta toi jotenkin nayttaa.

H: Eika siind ole tosiaan montaa vuotta eroa, kuusi vuotta ehka tuosta ensimmai-
sestd kuvasta, niin tdhan on kai kaksi ja tdma on sitten otettu ihan just [nayttaa
kuvaa, joka on otettu haastattelua varten, kuvassa miehen kasvot]. (...) Mutta ma
en huomannut sitd [ettd puoliso on lakannut sydmastd], koska hén on aina ollut
iltasyoppo ja ma olen ollut timmdnen aamupéivéruokailija. Ja kun me oltiin mo-
lemmat hyvin aikuisessa idssd, niin ei ollut mitdan syyta pakottaa kumpaakaan
muuttamaan elintapojaan, niin meni véhan aikaa, ennen kuin mulle valkeni, etta
toi laihtuminen johtui sydmattomyydesta. (...) Mutta kun me kaytiin siihen aikaan
vield yhdessa kaupassakin, niin ma en aina seurannut, mita héan osti siella. (...) Ja
kun mé en ole tottunut aikuisia ihmisia paimentamaan. Mutta sitten kun ma huo-
masin tdmén tilanteen, niin sitten ma yritin ruveta paimentaan. (Nainen, 67 vuotta)

Katkelma kuvastaa sitd, miten puoliso ymmérretd4n hoivaa ja apua tarvitsevaksi
ihmiseksi tilanteessa, jossa puolison itsensa tilanteelle antama tulkinta ja arkiset
tottumukset kéatkevat avun tarvetta. Haastateltava kuvaa katkelmassa toimin-
taansa, jonka kautta hdn asetti lopulta sivuun puolison tilannetta koskevan tulkin-
nan: laihtumisen syy onkin puolison sydmattomyys, ei syopa. Tdman havainnon
tekeminen edellytti huomion kiinnittdmista puolison toimintaan sellaisissa tilan-
teissa, joissa aikuista ihmistd ei tavanomaisesti tarkkailla. Nyt puolisoa kuitenkin
piti tarkkailla ja hdnen toimintaansa puuttua juuri tallaisissa tilanteissa.
Puolisosta huolestuminen ja h&nen asioihinsa puuttuminen yhdistyi haastatel-
tavien tarinoissa muodostumassa olevaan kasitykseen, ettd puoliso ei ehké kykene
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huolehtimaan itsendisesti sellaisista asioista, joista aikuinen ihminen tavanomai-
sesti huolehtii itse. Haastateltavat puhuivat siitd, miten he olivat alkaneet kiinnit-
tad huomiota, pohtia ja ymmartaa tilannetta toisin. Edellisessa katkelmassa haas-
tateltava esimerkiksi kuvaa, miten puolison tilanne “valkeni” hanelle. Valkene-
minen, joka on metaforinen ilmaus, viittaa ymmarryksen syntymiseen.3* Ymmar-
rys syntyi toiminnassa, toisin sanoen siing, etta haastateltava alkoi kiinnittaa huo-
miota puolisonsa toimintaan.

Huolestumisen my06té haastateltavat olivatkin alkaneet puuttua puolison asioi-
hin. Puuttuminen tapahtui tarkkailemalla, ohjaamalla ja neuvomalla puolisoa.
Edellisessa katkelmassa puuttumista ilmentd4 haastateltavan kayttdma ilmaus
“aikuisen ihmisen paimentamisesta”. Paimentaminen metaforisena ilmauksena
kuvastaa osuvasti sitd muutosta, jonka avun tarvitseminen suhteeseen tuo. Se il-
ment&4 suhdetta, jonka osapuolet eivat ole tasavertaisessa asemassa toisiinsa nah-
den. Paimentaminen tarkoittaa kotieldinten kaitsemista ja sen voi tulkita rinnas-
tuvan myos lasten paimentamiseen tai kaitsemiseen.

Suhde puolisoiden vélilld on kuitenkin kahden aikuisen suhde. Aikuisuuden
yksi keskeisimmista mééreista on valta maératd omasta elamastaan ja kyky huo-
lehtia syomisesté ja muista perustarpeista. Juuri timén asetelman hoivan tarvitse-
minen Kkuitenkin haastaa (Tedre 1999; Twigg 2000; Isaksen 2002). Verrattuna
hoivaan kykenevaksi tulemisen tarinaan (ks. s. 119) hoivaan oikeutetuksi tulemi-
sen tarinassa avun ja hoivan tarpeissa painottui alussa ja usein viel& haastattelu-
hetkelldkin ohjauksen, tuen ja neuvonnan tarve. Niiden taustalla oli tyypillisesti
muistisairaus. Muistisairas puoliso kykenee usein melko pitkaan fyysisesti suo-
riutumaan esimerkiksi peseytymisestd, lilkkumisesta ja sydmisestd, jos hant4 au-
tetaan orientoitumaan tilanteisiin ohjaamalla, muistuttamalla ja kehottamalla toi-
mintaan. TAm4& on tarpeen, sill& muistisairas ei enéda taysin muista tai tiedd, miten
arkipdivaisissa tilanteissa tulisi toimia. Tietdmattomyyteen liittyy etenkin sairau-
den alkuvaiheessa hammennysta ja haped4 siité, ettei osaa toimia niin kuin ennen.

Haastateltavat kommentoivat puolison tilanteeseen puuttumisen vaikeutta.
Edelld (s.114) d4nessé ollut haastateltava esimerkiksi kuvasi, miten ei ollut tottu-
nut “aikuisia ihmisid paimentamaan”. Han myds kuvasi paimentamisen aloitta-
mista kaksinkertaisena ryhtymisend: h&n “yritti ruveta”. Tdmé ilmaisee sitd, ettei

% Kielitoimiston sanakirjan mukaan: ymmartaa; kasittda; oivaltaa; tulla jollekulle selvéksi, selviti,
seljetd, kirkastua (MOT Kielitoimiston sanakirja).
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toisen asioihin puuttumiseen ole tottumuksen tuomaa varmuutta, mutta ei myos-
kaan oikeutusta. Aikuisen ihmisen ostosten ja syomisen tarkkailu ja niistd huo-
lehtiminen ovat puuttumista puolison aikuisuuteen ja kykyyn huolehtia itsesta.
Puuttuminen puolison asioihin onkin ehké erityisen vaikeaa silloin, kun tdma olisi
fyysisesti kyvykés huolehtimaan itsestaan.

Puuttuminen kulminoitui tarinoissa erityisesti yrityksiin saada puoliso mene-
maidn la&karin vastaanotolle. Nama yritykset kyseenalaistavat puolison itse&dan
koskevan késityksen kompetenttina ja tdysivaltaisena aikuisena, jolla on maa-
raysvalta itsestaan:

Se oli kaikkein ihmeellisintd, etté ei... [hahmottanut ymparistoaan, kertoo, miten
puoliso lahti linja-autosta ulos astuttaessa vaaraan suuntaan]. Mutta silloinkaan ei
mydntanyt yhtadn mitaén ja ajatteli, sanoi, ettd "hullujenhuoneelleko te meinaatte
viedd”. Ja tdammdsta ndin. Ettd me saimme semmosen puoli vuotta puhua héanelle
ennen kuin hén suostui sitten omaléakarin vastaanotolle. (Nainen, 59 vuotta)

Ladkariin menon pyytaminen asettaa kyseenalaiseksi puolison kyvyn huolehtia
itsestédan: "hullujenhuoneelleko te meinaatte vieda”. "Hulluus” on kykenematto-
myytt4 huolehtia itsestddn, mutta samalla se on myos taysivaltaisuuden ja itse-
madrddmisen kyseenalaistamista. Haastateltavien tarinoissa puolisoa oli yritetty
saada erilaisia keinoja kayttamall4d menemaén 1a4karin vastaanotolle. Haastatel-
tavat kertoivat, miten olivat puhuneet, ehdottaneet, pyytaneet, késkeneet, pakot-
taneet, harhauttaneet tai jarjestaneet puolisolle ladkariajan tdmén puolesta. Puoli-
solle oli esimerkiksi saatettu uskotella, ettd h&net tarvitaan tueksi ladkarinvastaan-
otolle, jonne menndén ndyttdmaan omaa, ei puolison, polvea. Se, miten haastatel-
tavat kuvasivat kayttamiddn keinoja, ilmentéé vaikeutta pakottaa aikuista ihmista
toimimaan asiassa, jonka tulisi olla hanen omassa patdsvallassaan. Puolison asi-
oihin puuttuminen saattoi my6s uhata puolisoiden keskindistd luottamusta:

No, mé pikkuhiljaa rupesin huomaamaan kaiken nakoisiéa erikoisia oireita hanessa.
Mulla rupesi pinna palamaan, sitten ma soitin terveyskeskukseen. Ettd mé haluan
nyt hénet tydkyvyn ja terveydentilan arviointiin. Omalaékéri sanoi, ettd on katsel-
lut sitd kolme vuotta. Mutta kun on vaitiolovelvollisuus, niin ei ole voinut oikein
puuttua. Han antaa ajan. M4 sanoin, ettd en ma huoli aikaa, ettd tima on meidan
valinen juttu, ettd ma koitan jotenkin ovelasti. Ja hdn meni sitten valittamaan sel-
kaansa. (Nainen, 67 vuotta)

Haastateltava nime&d katkelmassa la&kériajan varaamisen puolisolle "meidan vé-
liseksi asiaksi”. Tulkitsen, ettd timan kertovan siit4, mit4 haastateltava kokee ole-
vansa oikeutettu tekema&n puolisonsa puolesta. Ladkariajasta sopiminen l&akarin
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kanssa olisi kyseenalaistanut puolison p&atdsvallan omiin asioihinsa. Pa&tosval-
taa ei sen sijaan samassa maarin kyseenalaista puolison suostutteleminen vastaan-
otolle ”jotenkin ovelasti”. Tulkitsen, ett4 ajan varaaminen la4karin kanssa liittou-
tuen olisi ylittdnyt rajan sen suhteen, mit& puolison hyvéksi on sallittua ja oikeu-
tettua tehda.

51.3 Tulkinta omasta oikeutuksesta hoivaan

Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinassa puolisoaan hoivaavat jasensivat hoivan
alkuvaihetta aikana, jolloin he véhitellen olivat tulleet tietoiseksi puolisonsa hoi-
van tarpeesta. Samalla kasitys puolisosta ja suhteesta hdneen oli muuttunut. Tari-
nat kasittelevét sitd, miten puolisoaan hoivaavat jasensivét uudelleen ké&sitystaan
siitd, miten suhteessa puolisoon oli sallittua ja oikeutettua toimia. Siksi nimesin
niistd koostamani tarinan hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinaksi. Kun puoliso
vahitellen késitettiin apua tarvitsevaksi, omaksuttiin suhteessa héneen asema,
josta ké&sin oli mahdollista ja sallittua puuttua asioihin tavalla, joka aikaisemmin
ei olisi ollut sallittua tai tarpeellistakaan. Oikeutuksen saamisen kannalta kaan-
teentekevaa haastateltavien tarinoissa oli usein sairausdiagnoosi tai sairauden ete-
neminen siihen pisteeseen, ettd puoliso ei end4 lainkaan kyennyt huolehtimaan
tavanomaiseen elaméén kuuluvista asioista:

Kylld ma siina sitten 2000-luvun alussa, niin ma sanoin, etta kun sa olet noin ilkea
ja sa teet kaikkia tommosia suorastaan ilkeitd temppuja. Niin ma en rupea sun
kanssa elamaan, saat elaa niinkuin haluat ja mé lahden omilleni. Ettd ma vanhenen
itsekin, niin ma haluan ainakin tasaisen rauhallisen elamén. (...) No oli siind vahan
sitten sellanen haikea olo, etté tallainkd rumasti tAméa paattyy nyt tdma asia, ett ei
ole yhtaan kiva. Mutta sitten, onneksi, siind tuli sitten se diagnoosi, etté siella on
se muistisairaus. (...) Kun et jaa kiinni niihin, ettd mulla on se puoliso. Ettd ma
vaadin, ettd mulla on se. Silla menetelmalla ei kylla pérjaa. Ma en olisi kylla jak-
sanu, en sitte hetkeakadn enaa sen jalkeen kun se diagnosoitiin. (...) Ma oikeastaan
osasin asennoitua sitten jo kohta alussa, kun se sairaus diagnosoitiin, ettd no niin,
ettd nyt sitten se, mité on ollut ja mita olisi odottanut etta viela olisi, niin se nyt jéi
tahén. Etta tastd eteenpdin se on sitten hoitosuhde. (Nainen, 65 vuotta)

Katkelmassa puolison saama diagnoosi tuo helpotuksen, kun puolison kaytdsta ei
tulkita endd ilkeytend ja huonona kaytoksend parisuhteen kontekstissa. Diagnoo-
sin myo6té puolison voi ké&sittad sairaana ja apua tarvitsevana ilkean puolison si-
jaan. Téallgin puolisolta ei mydsk&an endd odoteta parisuhteen normien mukaista
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kayttaytymistd ainakaan siind maarin kuin aikaisemmin. Tahan katkelmassa viit-
taa haastateltavan méaritelmé siirtymisesta ”hoitosuhteeseen”, ja samalla myds
avioeron uhka véistyy taka-alalle. Hoivaa tarvitsevalle puolisolle voi sallia kay-
tosti, jota puolisolta ei hyvaksyttaisi.?® Kaantopuolena on kuitenkin myés erdan-
lainen puolisosta luopuminen, johon tulkitsen viittaavan haastateltavan toteamus
siita, ettei tule jaada ”kiinni niihin ettd mulla on se puoliso”).*® Diagnoosin ja
selkedsti méadriteltdvissa olevan hoivan ja avun tarpeen mydta puolison asioihin
puuttumisesta tulee oikeutettua.

Arjen sujumista helpottaa huomattavasti, jos puolisot jakavat ymmarryksen
puolison avuntarpeesta. Haastateltavat kommentoivat haastatteluissa toisinaan
sitd, hyvéksyiko tai myonsiko puoliso tilaansa. Yksi haastateltavista esimerkiksi
pohti haastattelussa sit4, miten hdnen puolisonsa ”on taysin riippuvainen minusta,
jota sitak&an han ei tietenkdin myonné, mutta han jotenkin alitajuisesti tajuaa etta
hén ei tule toimeen ilman minua” (nainen, 82 vuotta). Puolison mydntyminen sai-
rauteensa on olennaista sen kannalta, miten asiat lahtevat sujumaan:

Kun se pikkuhiljaa on talla tavalla muuttunut, ja kun toinen vastustaa sité, ettd ma
en sairasta sitd sairautta ja ma en halua sairastaa ja ma... Niin siind tulee sitten
toiselle ihan semmoinen hirved tunne, ettd miten tdssa parjatdan taman asian
kanssa. Ja ma en halua mennd mihink&an ladkariin. Ja sitten kun menndén 14&kériin
niin ei saisi puhua mistdan asioista ladkarin kanssa ja téalla tavalla. (Mies, 68
vuotta)

Katkelmassa haastateltava kuvaa, kuinka hé&nelle tuli ”hirved tunne” pérjadmatto-
myydesta. Han liitt4a sen siihen, etté puoliso kieltad sairautensa. Tulkitsen tdmén
liittyvan niihin k&ytdnndn ongelmiin ja jannitteisiin, joita arkeen syntyy, kun puo-
liso tarvitsee huolenpitoa, jota hdn ei suostu vastaanottamaan. Jos puoliso ei
suostu hoivaa tarvitsevaksi, on suhteessa haneen vaikea omaksua hoivaajan ase-
maa. Puolison asioihin on helpompi puuttua h&dnen suostumuksellaan. Hoivaan

35 Tama on tarkeda huomio sen téhden, ettd muistisairaan puolison kayttdytyminen voi pahimmil-
laan olla loukkaavaa. Etenkin joihinkin dementian muotoihin liittyy aggressiivisuutta, joka saattaa
ilmeté esimerkiksi fyysisend vakivaltaisuutena, mustasukkaisuutena ja esimerkiksi loukkaavana
nimittelynd. Yhden haastateltavan puoliso esimerkiksi kutsui puolisoaan huoraksi.

36 Tassa kohdassa on syytd muistuttaa, ettd en tulkinnallani tarkoita, ettd parisuhde kadottaisi taysin
merkityksensa haastateltavieni eldméssé ja ettd puolisosta tdssé mielessa luovuttaisiin kokonaan.
Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinoissa parisuhteesta ja puolisosta luopuminen on kuitenkin sel-
keésti ndhtévissa.
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oikeutetuksi tuleminen tapahtuu suhteessa puolisoon ja timan omaa tilannettaan
koskeviin kasityksiin, kokemuksiin ja toimintaan.

Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarina kertoo siit4, miten puoliso véhitellen
kasitetdan apua ja hoivaa tarvitsevaksi, ja samalla myds puolisoiden suhdetta kos-
keva kasitys muuttuu. Puolisoaan hoivaavat omaksuvat hoivaajan aseman suh-
teessa puolisoonsa. Siita kasin on oikeutettua toimia suhteessa puolisoon tavalla,
joka kyseenalaistaa kahden itsendisesti asioistaan paattdvén ja niista keskendén
neuvottelevan puolison suhteen. Puolisoiden keskinéisen hoivan kontekstissa siir-
tyma on jannitteinen juuri suhteessa parisuhteeseen ja yhteiseen eldmaén, sen
s&antoihin ja tottumuksiin. Yhteisen eldmén aikana omaksuttu tyénjako ja yh-
dessé olemisen tavat, sd&dnnot ja tottumukset kyseenalaistuvat. Haastateltavien ta-
rinat pohtivat ja tyGstavét sit4 jannitettd, joka hoivaan suhteena aina vaistamatté
liittyy. Hoivan tarvitseminen kyseenalaistaa jossain maérin itsed koskevan maa-
rdysvallan. Ndin on etenkin muistisairauksien ja muiden sellaisten sairauksien
kohdalla, joissa fyysinen toimintakyky sailyy mutta sosiaaliset konventiot ja tavat
toimia itsen ja toisten kanssa unohtuvat. Hoivaa tarvitaan juuri siksi, etta apua
tarvitseva ei kykene huolehtimaan itsest4 silla tavoin kuin aikuisen ihmisten ole-
tetaan kulttuurissamme tekevéan (Twigg 2000; Tedre 2004; Bowlby ym. 2010,
47-48). Tulkitsen, ett4 jotta tallaisessa tilanteessa olisi mahdollista huolehtia puo-
lisosta, on méaariteltdva uudelleen se, mita tdmén eteen voi, saa ja on luvallista
tehd&. Téstd uudelleen méérittelystd kertoo hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarina.

5.2 Hoivaan kykenevaksi tulemisen tarina

52.1  Mistd kaikki alkaa: elaméan jarkkyminen paikoiltaan

Toisenlainen tapa jasentdd hoivan alkuvaihetta ja sitoutumista puolison hoivaan
on tarina, jonka olen nimennyt hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinaksi. Sen taus-
talla on tyypillisesti puolison vakava ja dkillinen sairastuminen, joka oli vélitto-
masti vaikuttanut puolison fyysiseen toimintakykyyn. Useimmissa tarinoissa
puoliso oli aivoinfarktin tai vastaavan kohtauksen seurauksena jossain maarin tai
kokonaan halvaantunut. Hoivan alkua kuvataan ndissa haastatteluissa varsin eri
tavoin kuin hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinassa. Haastateltavat sijoittivat
avun tarpeen alkamisen tasmaéllisesti aikaan ja paikkaan:
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Kolme vuotta sitten 10. paiva tammikuuta ma olin kaupungilla kdymaéssa ja sina
aikana mun mieheni oli kaatunut ja kun ma tulin kotiin, ma sanoin, ettd hyvénen
aika, sulla on halvaus ja ma soitin sinne ambulanssin ja sielté tuli kaksi heti. Mutta
han oli sitten keskussairaalassa monta viikkoa ja sitten neurologisella osastolla
kuntoutuksessa. (Nainen, 73 vuotta)

Tama katkelma havainnollistaa sit4, miten haastateltavien tarinat tyypillisesti al-
koivat. Haastateltava kuvaa sairastumisen ajankohdan paivamaaran tarkkuudella
ja sijoittaa tapahtumat myos paikkaan, kotiin. Tarkan ajankohdan ja paikan ohella
tarinoissa kuvattiin usein yksityiskohtaisesti puolison saama kohtaus ja sit4 seu-
raavat tapahtumat. Akillinen sairastuminen oli ollut dramaattinen katkos puoli-
soiden arjessa ja elaméassa. Puoliso oli sen my6td joutunut sairaalaan ja heti alusta
l&htien oli ollut selv&a, ettd hén tulee tarvitsemaan vaativaa ja raskasta hoivaa.
Edes puolison eloonjagdminen ei kaikissa tapauksissa ollut ollut varmaa. Yksi
haastateltavista (mies, 65 vuotta) kuvasi puolisonsa teho-osastolla oloaikaa
ajaksi, jolloin puolisoa "heiteltiin huoneesta huoneeseen arkunreunalla.”

Moni puolisoista oli alusta lahtien ollut osin tai lahes kokonaan halvaantunut
ja liikuntakyvyton. Vakava sairastuminen ja fyysinen toimintakyvyttomyys mer-
kitsivét sité, ettd pysyakseen hengissé ja elddkseen ihmisarvoista elamaa tarvitsi-
vat puolisot jatkuvasti lahelleen muita ihmisia huolehtimaan perusasioista, kuten
lilkkumisesta, puhtaudesta ja syomisestad. Moni tarvitsi myos sairaanhoidollisia
toimenpiteitd, kuten katetrointia.®’

Tarinoissa hoivan alkuvaiheessa ei ollut selvaa, voiko puoliso enda koskaan
asua kotona. Sairastuminen, puolison vaativa hoivan tarve ja hoivaa antavan puo-
lison oma kunto tekivét kotona asumisen lahtokohtaisesti epdvarmaksi. Kotona
asuminen arvioitiin tarinoissa usein mahdottomaksi. Tallaisen arvion tekivat niin
puolisoa hoitaneet ammattilaiset, kuten ladkarit ja hoitohenkilokunta, kuin myos
aikuiset lapset ja puolisoaan hoivaava itse:

Jasitten siellé todettiin, ettd ei meikaldinen pysty hoitamaan noin huonoa potilasta,
kun ei han sielld kuntoutunut sitten ollenkaan. (Mies, 67 vuotta)

Ne olisivat ottaneet nimittdin hanet kokonaan laitospotilaaksi. (...) Koska ne kat-
soivat, silloin nimittdin, ma oon ollut siis huonommassa kunnossa kuin hén, etta
hén hoiti mua. (...) Ne eivat olisi mielellaan antaneet mulle, ettd ma en pysty hoi-
tamaan hanta. (Nainen, 79 vuotta)

37 Katetrointi tarkoittaa virtsaamisessa avustamista virtsaputkeen asetettavalla letkulla. Se on tar-
peen silloin, kun virtsaaminen on esimerkiksi halvauksen my6ta vaikeutunut.
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Vaikka puolison kotona asumisen vaikeus yleensa liitettiin juuri puolisoaan hoi-
vaavan kyvyttdmyyteen huolehtia puolisosta kotona, liittyi se yhdessa tarinoista
kertojan omaan tahtoon olla huolehtimatta puolisosta kotona. Haastateltava ker-
toi, miten oli jarjestanyt puolisolle hoitopaikan kodin ulkopuolelta: ”miné silloin
ajattelin, ettd kun ndma ovat niin vaikeita, ettd minun menee loppueldmani siihen,
ettd mind en ota hantd kotiin. Eivatka ne kaupanneetkaan hanta” (mies, 77 vuotta).
Ainoastaan yhdessa tarinassa haastateltava esitti heti alussa vahvan ndkemyksen
siitd, ettd puoliso tulee kotiin. Kotiinpaluulle oli t4ssé tapauksessa ainoastaan yksi
ehto: puolison oli kyettédvé kdvelemdan omin jaloin, vaikka sitten tuettuna. Muu-
toin hoiva kotona ei olisi ollut mahdollista, silla haastateltavalla itselladn oli jo
pitk&an ollut omia vakavia sydadnongelmia ja han oli hyvin pienikokoinen suh-
teessa puolisoonsa. Kaikkien haastateltavien tarinat kuitenkin paattyivat siihen,
ettd puoliso palasi kotiin. Mitd valissa oikein tapahtui? Sité késittelen seuraavaksi.

52.2  Huolestumista ja puuttumista

Puolison sairastuttua &killisesti ja jouduttua sairaalaan alkoi ajanjakso, jonka ai-
kana puolisoa tutkittiin, hoidettiin ja kuntoutettiin kodin ulkopuolella. Sairaalasta
puoliso yleensd siirtyi kuntoutusjaksolle tai odottamaan kodin ulkopuolista pitka-
aikaishoitopaikkaa. Haastateltavat kertoivat, miten k&vivat tana aikana s&&annélli-
sesti puolisoa katsomassa. Tarinan konkreettisia ympéristdja ovatkin nyt sairaa-
lahuoneet, sairaalavuoteen vierus ja sairaalakdytavat. Haastateltavat kommentoi-
vat osastoja, puolison saamaa hoitoa ja kuntoutusta, puolison vointia ja viihty-
mista sekd hant4 ympardivid olosuhteita. Ne kasitettiin haastateltavien tarinoissa
tavalla tai toisella ongelmalliseksi.*® Ongelmallisuus liittyi siihen, etta ne jattivat
huomiotta tai olivat ristiriidassa puolison elintarkeiksi kasitettyjen ja yksilollisten
tarpeiden kanssa:

H: Etta siella on semmonen kuntoutusosasto. (...) Niin sehédn ihan kauhea paikka
oli. Ei sielld mitdan kuntoutusta annettu. Ja lappu oli jo ovella, ettd tdma osasto

38 Tarinoissa tehdyt huomiot hoidon puutteista ovat haastateltavien tulkintoja tilanteista, eika niita
tule lukea suoraan kuvauksena suomalaisen vanhushoivan todellisuudesta. Luen tarinoita koke-
muksellisina narratiiveina, eli haastateltavien haastattelutilanteessa tuottamina tulkintoina, joiden
avulla kommunikoidaan ja jasennetddn omaa kokemusta kuulijalle.
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siirretdan toiseen sairaalaan viikon paasta. Nain iso lappu ovessa. Tammdselle
osastolle vietiin hdnet kuntoutukseen.

T: Niin oliko sitten hén.

H: Justiinsa oli aivoinfarktin saanut muutama paivé sitten. Siis mitddn ei tehty.
Muuta kuin nukkui vaan.

T: Etta hén oli siella sitten.

H: No hén oli sen muutaman paivan sielld. No sitten sinne toiseen sairaalaan. Siella
piti olla kaupungin huippukuntoutusosasto. Ei mitaan. (Mies, 67 vuotta)

Kuntoutusosaston sopimattomuus haastateltavan puolison tilanteeseen ja tarpei-
siin ilmenee katkelmassa, kun haastateltava korostaa osaston toiminnan jo lakan-
neen organisaation muuttosuunnitelmien takia. Kun juuri aivoinfarktin saaneen
puolison oli vain annettu nukkua osastolla, sivuutettiin hdnen eldmanlaatuaan,
kuntoutumistaan ja hengissa pysymistédén koskevat elintarkeat tarpeet. Haastatel-
tava kutsuu kuntoutusosastoa ”ihan kauheaksi paikaksi”. VVastaavasti toinen haas-
tateltava toteaa kuntoutusosastosta néin: “kattelin ett4 se oli vaan semmosta, se
on sailytyspaikka”.

Aina ongelmallisuus ei merkinnyt ndin suuria puutteita hoidossa. Hoitoa saa-
tettiin kuvata sindllddn hyvaksi, mutta todeta sen perdén: "Multta laitoshoito on
laitoshoitoa ja kotihoito on kotihoitoa” (mies, 67 vuotta). Hoidon ja kuntoutuksen
lisdksi haastateltavat arvioivat puolison viihtymisté osastoilla ja osastoja sosiaa-
lisina ymparistoina:

Hén siirrettiin sinne sitten ja heti kun ma menin ensimmaisena paivéana sinne, niin
se oli kolmen hengen huone. Ja siind hén oli ovenpieleisessa sangyssa, sitten kaksi
muuta ihmista oli sielld peralla. Ja oven aukaisin, niin keskimmaisesta sangysta
huusi semmonen nainen, ettd kukas sa olet. Mités sa taalla teet. Ja heti méa notee-
rasin, ettd jaaha, tdima on nyt jotakin, ei ihan normaalia ihmista. Ja koko ajan se
kuulemma rahjasi niitten hoitajien kanssa. (...) Han sitten kun sielld viikon oli,
sanoi, ettd kun ei han saa yollakéén nukuttua, kun ne kaksi rupeaa keskella yota

hépottamaan siella keskenaan. Kun niilla oli kanssa sitten jo péivéjarjestys sekai-
sin. (Mies, 67 vuotta)

Haastateltava kuvaa katkelmassa, kuinka h&nen “taysissa jarjissaén” oleva puoli-
sonsa sijoitettiin huoneeseen toisenlaisia tarpeita omaavien potilaiden kanssa.
Huone oli ympaéristona levoton. Kertoessaan tésté haastateltava sijoittaa itsensa
konkreettisesti puolisonsa huoneeseen ja tilanteisiin sielld. Han kuvaa huonee-
seen sisadn astumista ja havaintoaan sen levottomuudesta (”ja oven aukaisin”,
”heti m& noteerasin”). Sen lisaksi, ettd han kuulee levottomista olosuhteista puo-
lisoltaan, hdn myds todistaa niitd omin silmin ja korvin. Kuvatessaan haastatte-
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luissa puolisoiden hoitopaikkoja haastateltavat usein sijoittivatkin itsensé konk-
reettisesti tilanteisiin sisadn. He kuvasivat tilanteita, joissa nakivat, kuulivat, huo-
mioivat, myo6téelivat ja tulkitsivat puolisoidensa kokemusta tilanteesta. He kuva-
sivat, miten yhdistelivat havaintoja toisiinsa seuraamalla, kyselemall& ja pohti-
malla:

H: Tuolla [sairaalassa] aina sanottiin mulle, kun mé sanoin, ettd miksi tuota anti-
bioottia annetaan. Kun hanella on virtsatietulehdus. Meni muutama viikkoa eteen-
pain, taasko on, hanelld on virtsatietulehdus. Miné sanoin, etta selvé, ettd on se
kumma juttu. Siell4 ei katohan, vaikka han nappia painoi, koska hén alyaa ja tietaa
tilanteensa, niin han painoi siellakin punaisen valon paalle ja kello pirisi kéayta-
vassa. Niin mina kerrankin, kun olin, kun minad aina kahdentoista aikaan kavin,
silloin syontiaikaan suurin piirtein, katsoin sitten, ettd hén saa sy6tya, kun ruoka
tuodaan aamulla siihen. Niin mina sanoin sille hoitajalle, ettad han haluaisi menna
vessatuolille. Juu meilla vaipat vaihdetaan silloin ja silloin.

T: Ai siella on tama?

H: Joo, vaippakierros on silloin. Sanotaan suoraan, se kusivaippa oli siella ympéri
vuorokauden, voi sanoa, se vaihdettiin, mutta totta kai, kun hanell&hén hyvin toi-
mii toi virtsarakko, siis sadnnollisesti, tai sanotaanko télla tavalla, ettd normaalisti.
Niin totta kai sita pissaa tuli kato, ei vaihdettu, niin totta kai oli se virtsatietulehdus.
(...) Ja min& tosiaan, kun hén soittaa kelloa, niin mina lahden silloin. Jos sairaa-
lassa soittaa kelloa ja siita ei kukaan tuo apua, niin johan se ly6 henkisesti katohan,
ettd minut on hylatty. Ja masennuslaakettd hanelle sielld annettiin sairaalassa, tie-
tysti, kun aina oli mieli paha ja piti yksin olla. (Mies, 69 vuotta)

Katkelma késittelee haastateltavan havaitsemaa ja tulkitsemaa puolison yksil6l-
listen tarpeiden sivuuttamista sairaalan kaytanndissa ja sitd, mita sivuuttamisesta
seuraa puolisolle. Haastateltava kuvaa, miten alkoi kiinnittdd huomiota toistuviin
virtsatietulenduksiin ja pohti, mist4 niissa on kyse ("on se kumma juttu”). Han
yhdisteli havaintoja toisiinsa ja kyseli lis4tietoa. Lopulta huomiot ja pohdinta tii-
vistyivat paatelmaksi siitd, ettd sairaalan kaytantd (vaippojen kayttd myds niilla
potilailla, jotka olisivat kykenevid kdymaan WC:ss4 autettuina) laiminldi puoli-
son tarpeita. Se myos tuotti ylimaaraista hoidon tarvetta, kun virtsatietulehdukset
toistuivat.

Tarinoissaan puolisoaan hoivaavat usein myo0téelivat puolisoidensa koke-
musta. Edell& &anessa ollut haastateltava esimerkiksi tulkitsi katkelmassa puoli-
son mielialaa ja kokemusta hoidotta jadmisesta hylk&damisend, yksin jattdmisena
ja henkisesti lyodyksi tulemisena. Haastateltavat osoittivat tarinoissaan kiinnos-
tusta puolison elamaa ja hyvinvointia kohtaan, joka oli vaarassa jadda muilta n&-
kemattd. Myotdeldminen tuli tarinoissa esiin paitsi tulkintoina puolison mie-
lialasta ja ajatuksista, myds omien tunteiden kuvailuna:
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Ne joutuivat hanet yolla sitomaan, han oli sidottuna. Y6ta péivaa. Ne pisti leposi-
teisiin, kddet sangynreunoihin kiinni. Ja tota. Magneettivyo oli keskeltd, silti han
han yritti irti sieltd. Ettd timmdsessa saakelin tilanteessa han istu sielld kuule pe-
rakopissa, kun ma menin. Méarkana, saakeli. Kerrankin oli likomérka selkaansa
saakka. Ma tarkoituksella, kun ma ndin ettd han oli marka, kun hoitajien ovi oli
siind vieressa, niin ma vein silta puolelta sillain, ettd he nakevat. Ne oli siella kah-
villa, niin ne huusivat sieltd, ettd kyll& he lahtevét vaihtamaan kuiviin. Mutta tam-
mosestd kunnosta ma hain kuule, ja ne toi kato, kun se potki kuule kato nads ndméa
kyntensa nama kaikki kato auki ja meinasi tulla niihin kato kuolio, ne meni ihan
mustaksi, ne, kun hén kato siihen, rautoihin, kun han on niin pitké naas, niin han
paasi potkiin ne sinne saakeli. (Mies, 77 vuotta)

Myotéeldminen tulee katkelmassa esiin kerronnan kirosanoissa, joista voi lukea
kertojan olevan vihainen siitd, miten puolisoa on kohdeltu. Puolison sitominen®
ja laiminlydéminen seurauksineen ovat haastateltavan tarinassa kasin kosketelta-
via ja ne nakyvét puolison kehossa. Ne todentuvat puolisolle aiheutuneissa ruu-
miin vammoissa, joita haastateltava kutsuu katkelmassa kanssaan toteamaan
kayttamallg toistuvasti ilmaisua “kato”. Suomen kielen “kato”, puhekielinen
muoto sanasta katso, rinnastuu englanninkielen ”you know”-ilmaisuun. Marjorie
DeVault (1990, 103) on tulkinnut ”you know”-ilmaisun pyynnoksi ymmarta4 sen,
ettd haastateltavalla on tarkedd sanottavaa (ks. myds Keskitalo-Foley 2004, 46).
Tulkitsen, ettd pyytdmalla toistuvasti katsomaan kanssaan puolison ruumiin vam-
moja haastateltava yrittdd valittdd kuulijalle tilanteen jarkyttavyytta.

Pohtimisen, havainnoimisen ja myd6taeldamisen ohella haastatteluissa tuli esiin
my0s yrityksid puuttua ja korjata epdkohtia. Puolison tarpeita pyrittiin tekemaan
tiedetyiksi hoitohenkilokunnalle ja 1a4kareille erilaisin keinoin. Edellisessa kat-
kelmassa tatd ilmentdd k&veleminen marén vaipan kanssa kanslian ikkunan ohi
niin, ettd hoitohenkil6kunta voi tdman ndhda. Vaipan kuljettaminen hoitohenki-
I6kunnan silmien alta on keino kiinnitta4 heidan huomionsa puolison tilanteeseen,
viestittdd vaippojen vaihdon tarvetta ja samalla hoidon puutteita. Puolisoaan hoi-
vaavat saattoivat myds pyrkid vaikuttamaan siihen, mihin sairaaloihin ja osas-
toille puoliso sijoitettiin niin, ettei tdmd joutuisi huonona pidettyyn paikkaan.

39 Kiinni sitominen viitannee vyokiinnitykseen sangyssd, mika on yksi vanhusten hoidossa kaytetty
fyysisen rajoittamisen muoto (Saarnio 2009, 25). Sitomisella pyritdén estdméaén levottoman poti-
laan itsensa tai toisten vahingoittaminen. Hoitomuotona se on kiistanalainen ja vanhushoidon hen-
kilokunta kokee sen usein ristiriitaisena ja ahdistavana. My0s omaiset saattavat vaatia rajoitta-
mista. Fyysinen rajoittaminen on vanhusten laitoshoidossa melko yleistd, mutta rajoittamiseen
kuuluu myds "pehmeampid” keinoja, kuten sangynlaitojen ylés nostaminen. (Mt., 30, 81-82.)
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Edella kerrotut tilanteet ovat varsin ddrimmadisid. Usein hoidon riittdméatto-
myys liitettiin haastatteluissa elintarkeiden tarpeiden sijaan puolison yksil6llisten,
erityisten ja ainutkertaisten tarpeiden sivuuttamiseen hoidossa. Talloin kyse oli
niin sanotuista pienist4 asioista, esimerkiksi siité, ettei miespuolison partaa ajettu.
Pienet asiat eivat uhanneet puolison terveyttd, mutta puolisoaan hoivaavat tulkit-
sivat ne puolisoiden eldméanlaadun ja yksil6llisyyden vaalimisen kannalta olen-
naisina.

Puolisoaan hoivaavien kiinnostusta voi luonnehtia kiinnostukseksi erityisesté
ihmisestd, hdnen kuntoutumisestaan ja hyvast4 olostaan. Kiinnostukseen liittyy
puolison tunteminen ja aktiivinen herkkyys (Mason 1996) sille, mika olisi valtta-
matonta juuri tdman ihmisen hyvinvoinnille. Siksi puolisoaan hoivaavat huoma-
sivat pienid asioita, jotka saattoivat hoitohenkilokunnalta ja&4da huomaamatta. He
my6s huomasivat niit4 siksi, ettd viettivat paljon aikaa osastoilla ja puolisonsa
vierella.*® Nain heilla oli aikaa ja mahdollisuus nahdi asioita, kuten pienen pienti
liikettd jalassa tai kddessd, joka sairaalassa oli arvioitu pysyvasti halvaantuneeksi:

Siell& sattui semmonen mukava tapaus, kato kun minahan kavin sielld kanssa joka
paiva, niin. (...) Sielld vaan sanotaan, ettd ei yhtaan, ei kési eika jalka, ei yhtdén
elonmerkkia nayta. Niin mina hanelle korjasin tuota peittoa. Ja ilmeisesti se peitto
hipaisi tuota halvaantunutta jalkaa. Han teki talla tavalla tuolla jalalla. Han liikutti
jalkaterad ndin. Niin mina sanoin, etté liikutapas uudestaan tuota jalkaa. Han sita
liikutti ndin jotenkin, niin mind menin ja pyysin sitten sen omahoitajan. (...) Niin
mina sanoin, ettd kerkeisitké nyt yhtdén tulemaan tuonne huoneeseen. Joo, no
mika nyt on hatdnd? Mina sanoin, ettd katopas nyt. Tdma oli pannu kato peiton
paalle, mina nostin peittoa, ettd katopa mité kohta tapahtuu, miné sanoin vaimolle,
ettd liikutapas jalkaa. Han liikutti jalkaa. Kas, kun me ei olla huomattu. (...) Siind
vaiheessa se piti nimenomaan, on siis jokainen, tdmé kuntoutus, kuule jokainen
kato timmonen liike, mika saadaan tehtyé, niin se on elintarkedd. (Mies, 69 vuotta)

Puolison tarpeiden erityisyys ja elintarkeys tiivistyy niinkin pieneen seikkaan
kuin jalan litkkeeseen peiton alla. Liike on pieni, mutta haastateltava korostaa
jokaisen liikkeen elintarkeyttéd puolison kuntoutumisen kannalta.

40 Tarinoissa puolison vierelld ajan viettdminen ei ole vain vuoteen vierella istumista, monet haas-
tateltavat my0ds osallistumista hoitoon ja kuntoutukseen esimerkiksi kavelyttamalla puolisoa, pe-
laamalla korttia, ajamalla partaa ja niin edelleen.
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523  Tulkinta omasta kyvykkyydest& hoivaan

Hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinoissa puolisoaan hoivaavat jasentavat hoivan
alkuvaihetta aikana, jolloin he tulevat véhitellen tietoisiksi siité, ettei puoliso saa
riittdvan hyvaa hoivaa kodin ulkopuolella. Tarinat késittelevét sita, miten puoli-
soaan hoivaavat vahitellen alkoivat mieltd4 itsensd kyvykkaiksi hoivaamaan ja
huolehtimaan puolisosta kotona. Tdma tapahtui tarinoissa vasten omia ja toisten
kasityksid puolisoaan hoivaavien kyvyttdmyydesta huolehtia puolisosta. Tarinan
mittaan haastateltavat k&sittivét itsensd vastuullisiksi puolisonsa hoivasta ja ky-
vykkéiksi vastaamaan siitd kotona. Siksi nimesin haastateltavien tarinoista koos-
tamani pa4tarinan hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinaksi. Tahto ja valttdmatto-
myys ottaa puoliso kotiin liitettiin myds puolisoiden vastavuoroisuuteen ja puoli-
son tuntemiseen:

T: Niin ettd sulla oli niin kova halu hénet tdnne

H: Ma ajattelin, ettd kylla se on pakko, kun hédn oli niin, hoiti kuule kun ma hiih-
telin ja muuta, huushollin piti kunnossa, ei ikind sanonut, ettd et saa lahted eika
mitdan, kuule sanaakaan. Kaikki hoiti. Niin mé ajattelin sitten, ettd ei voi hanta
tuonne jattaa, jos siind on joku mahdollisuus. Joku pakotti sen tekemaan, etté. Lap-
set sanoi kylla, etté ei siitd [kotona asumisesta] tule mitaan. Ja kylla se aika toivo-
tonta olikin, kun semmoset oli evaét sieltd, kun lahdettiin. (Mies, 77 vuotta)

Katkelmassa puolison kotiinpaluuta kuvataan vélttaméattomyytend tai pakkona,
joka kytkeytyy pariskunnan menneisyyteen ja vastavuoroisuuteen. Tulkitsen il-
maisua ’joku pakotti sen tekem&an” metaforisena ilmaisuna, sill4 ”joku” ei tar-
koita ketd4n toista ihmistd vaan kertojan kokemusta siit4, miten hanen olisi puo-
lison hoivan eteen toimittava. Valttamattomyytta korostaa se, miten haastateltava
korjaa haastattelutilanteessa ehdottamaani tulkintaa siité, ettd kyseessa olisi haas-
tateltavan halu saada puoliso kotiin. Haastateltava korostaa sitd, miten ei voinut
jattad puolisoa kodin ulkopuolelle tuoden esiin vastavuoroisuutta puolisoiden
keskindisessé huolenpidossa ja sisdistd kasitystddn. Haastateltavien tarinoissa
puolison jagdminen hoitoon kodin ulkopuolelle ndyttaytyi uhkana hyvalle elamélle
ja (jopa) puolison elamélle ylipaansa. Haastateltavat toivat esiin epdilystaan siita,
ettei puoliso olisi valttdmaétta selvinnyt pitkd&n hengissa kodin ulkopuolisessa pit-
kaaikaishoidossa. Yksi haastateltavista sanallisti sen néin: ”’jos olisi ollut laitok-
sessa, niin han olisi kuollut jo ajat sitten, ettd se on se tosiasia, mik& siind on”
(mies, 65-vuotias).
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Tarinoissaan haastateltavat kuvaavat sit4, miten lopulta kasittivat, ettd puoli-
son olisi palattava kotiin. Kasityksen muuttuminen liittyi tarinoissa hoidon epé-
kohdista tehtyihin havaintoihin, niiden toisiinsa yhdistelemiseen ja niitd koske-
vaan pohdintaan:

Kun ollaan me sentddn kymmenid vuosia jo yhdessa oltu. Niin kylla mind hanta
sen verran tunnen ja tiedan, ettd missa mennaan. (...) Niin kaikki siis nama tam-
moset epamiellyttavat tilanteet, mitd mindkin joka paiva kun nain siell, niin mina
niitd vaan mietin ja tein sitten kato, ajatuksissa, etta nyt tuli taas tuohon yksi piste
lisdd, tuohon kasaa, ettd nyt on kohta tuo kasa tdynné ja se otetaan pois paivajar-
jestyksesta. En tiedd, olenko tehnyt oikein, mutta omasta mielesténi olen tehnyt
oikein. (Mies, 69 vuotta)

Tulkitsen ilmaisujen "min niitd vaan mietin” ja “ajatuksissa kasan tekemisesta”
kuvaavan sitd, miten haastateltava muodostaa uudenlaista k&sitysta tilanteesta. 1l-
maisut viittaavat ajatteluun ja harkintaan, jotka liittyvét puolison tuntemiseen ja
tietdmiseen. Usein harkintaan siséltyi puolison kokemuksen myotéeldamista. Esi-
merkiksi ajatuksissaan kasaa epdmiellyttavistd havainnoistaan tekevé haastatel-
tava toi toisaalla esiin, miten "min& néin sen karsimyksen, miké se oli siell4 sai-
raalassa”. Ajattelu ja harkinta eivat siten tarkoita tunteista ja moraalista irrallaan
olevaa, vaan niihin kiinnittyvéd, harkintaa. Tdma ilmeni tarinoissa sen pohtimi-
sena, mika oli puolisoa kohtaan oikein. Katkelmassa haastateltava kytkee ratkai-
sunsa ja sit4 koskevan harkinnan moraalisiin ja eettisiin I&htokohtiin ("En tiedd,
olenko tehnyt oikein, mutta omasta mielestani olen tehnyt oikein”).

Haastateltavat pohtivat sit4, miten muuttuneiden eldman olosuhteiden suhteen
tulisi toimia ja miten niiden kanssa tulisi eld4, jotta toimisi hyvin ja oikein. "Oi-
kein tekemisen” merkitsi yht&&lta hyvan elamén mahdollistamista puolisolle. Toi-
saalta "oikein tekemistd” voi tulkita myos suhteessa lahtokohtatilanteeseen eli
epdilykseen siité, ettei puolisoa voisi hoitaa kotona. Erityisesti vaakakupissa pai-
navat tuolloin puolisoa hoitavien ammattilaisten (ladkarien ja hoitohenkilokun-
nan) mutta myds mahdollisten aikuisten lasten nakemykset kotona asumisesta.
Heille puolisoaan hoivaavat alkoivat esittdd nakemystéan siité, etta kotiinpaluuta
tulisi sittenkin harkita:

Niin ma sitten rupesin puhumaan sielld sille osastonhoitajalle ja omalle hoitajalle,
ettd mé otan hanet kotiin. No nehdn nostelivat kato olkapaita ja vahan, etta ei tule
mitaan, ei tule mitaén, han ei ole siind kunnossa. (...) No voidaan sitd kokeilla,
sano laakari, ettd sehan on sinun asia. Mutta esimerkiksi meidan poika, niin hén
sano ettd ei tule mitdén, etté et tule parjadmaan aidin kanssa kotona. Etté se olisi
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ihan mahdottomuus. Toinen poika sanoi, ettd antaa isan nyt harkita ja miettia ja
kokeilla. (Mies, 69 vuotta)

Se, miten kotiinpaluu tarinoissa lopulta oli jarjestynyt, vaihteli. Tdman haastatel-
tavan tarinassa haastateltavan ndkemys kotiinpaluusta kohtasi ensin vastustusta.
Kertoja sai kuitenkin la4karin ja toisen aikuisista lapsista puoltamaan kantaansa.
Tarina etenee hoitoneuvotteluihin, joissa sovitaan kotona asumista tukevista pal-
veluista. Toisaalta kotiinpaluusta voi tarinassa muodostua myds konflikti:*!

Ma huomasin, ettd se rupesi menemaan niin hélmoksi se homma siella. (...) Ma
yritin hanté pois sitten, mutta he eivat antaneet hanté pois, vetosivat potilasturval-
lisuuteen. (...) Silloin mé sanoin siing, ettd nyt on se tilanne, ettd annatte hénet
taaltd mulle kotiin taikka sitten ma en tule tdnne endd. Muuta kun ilmoitatte sitten
koska ma tulen viimeisen kuorman hakemaan. (Mies, 77 vuotta)

Niin, sitten ma soitin sinne, se oli kevatta suunnilleen. M4 sitten sanoin, ettd kylla
me nyt lahdetddn meidéan kotiin lomalle. Etta katsotaan sitten, ettd vaimo on nyt,
ettd han tulee itse samanlaiseksi poheloksi vield, kuin ne vieruskaverit on. Etta
katsotaan sitten, mité tehdaan. Meidan piti olla viikko kotona sitten. Ja sitten me
mietittiin sielld, ettd miten tasta, mita nyt tehdaén, ettd kun [osastolla] ndmé asian-
tuntijat olivat sitd mieltd, ettd ma en pysty hoitamaan. Mutta sitten kylla ma totesin,
ettd ei hanen paikka sielld sairaalassa kylla ollut ainakaan siind huoneessa. Ja mé
ilmoitin sitten vaan kotoa, ettd olemme tulleet siihen tulokseen, etta yritetadn par-
jata kotona. Ja sen jalkeen niin hain vaan tavarat pois sieltd sairaalasta ja siita
saakka ollaan sitten koitettu taalla parjata. (Mies, 67 vuotta)

Kummassakin katkelmassa puolisoaan hoivaavan kyky huolehtia puolisosta oli
tarinan alussa kyseenalaistettu. Ensimmaisessa katkelmassa puolison hoiva oli
niin vaativaa, ettd hanest4 kotona huolehtiminen saattoi merkitéd potilasturvalli-
suuden vaarantamista. Siten kyseenalaiseksi ei varsinaisesti ollut asetettu haasta-
teltavan kykya hoivata vaan kyse oli pikemminkin puolison ddrimméisen huo-
nosta kunnosta. Samalla puolison Kkotiin ottaminen nayttaytyi mahdollisesti vas-
tuuttomana péatdksend potilasturvallisuuden n&kdkulmasta. Toisessa katkel-

41 En analysoi tarkemmin sitd, miten kotiinpaluu kaytdnnossa oli jarjestetty tai millaisia hoitoneu-
votteluja ja kodin muutostdita siihen oli siséltynyt. Analysoin haastatteluja ainoastaan siltd osin,
kuin ne késittelevat kertojan kasitysta omasta kyvykkyydestaan huolehtia puolisosta kotona.
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massa kertoja pohtii kykyaan huolehtia puolisosta. Han suhteuttaa omaa ké&sitys-
tadn hoivaan kykenemisestd asiantuntijoiden ndékemykseen ja siihen, missé puo-
lison olisi hyva olla.*?

Tulkitsen, ettd haastateltavien tarinat viestivat puolison hoivasta vastuun otta-
misen olleen vakavaa harkintaa edellyttdva paatos. Puolison kotiin tuleminen oli
edellyttdnyt monenlaisten sairaanhoidollisten taitojen, kuten katetroinnin, omak-
sumista ja kodin muutost6ité. Puolisoaan hoivaava itse oli lopulta vastuussa siité,
etté litkuntakyvyton ja vaativaa hoivaa tarvitseva puoliso pysyi hengissa ja kykeni
eldmé&an riittavan hyvéa elamaa kotona. Td&mé puolisoaan hoivaavien oli kyettava
takaamaan. Vaikka osa haastateltavista sai kotiin kunnallista kotihoitoa, oli suuri
osa hoivasta silti puolisoaan hoivaavien vastuulla. Siten paatds puolison hoivaa-
misesta kotona oli edellyttdnyt vakavaa harkintaa etenkin silloin, kun puolison
hoidosta vastaavat asiantuntijat olivat epdilleet kotona asumisen onnistumista.
Puolison hoidosta vastaavat asiantuntijat ovat hoivan ja hoidon auktoriteetti, joi-
den arvioita kotona asumisen mahdottomuudesta ei ollut helppo vastustaa.

Tarinat késittelivat sitd, miten puolisoaan hoivaavat véhitellen vakuuttuivat
siitd, ettd puolison oli parempi olla kotona siitakin huolimatta, ettei heill itselld4n
aluksi ollut hoivaan tarvittavia kykyja ja taitoja eikd kotona hoivaan soveltuvia
olosuhteita. Puolison kotiin ottaminen ei siten ollut vain puolisoaan hoivaavien
tahdon ja pa&toksen asia, vaan siind painoi vastuu puolison vaativasta hoivasta.
Vastuuta kannettiin myods puolisolle, ei vain la&kéreille ja hoitohenkilokunnalle,
sill& lopulta kyse oli puolison hyvinvoinnista ja hoivasta.

Kaésityksell4 omasta kyvykkyydesta en tarkoita varsinaisia kaytannollisia hoi-
vaamisen taitoja tai kykyja ja niiden omaksumista. Monissa tarinoissa tuotiin
esiin kokemattomuutta ja alun vaikeuksia. Esimerkiksi haastateltava, jonka puo-
liso oli lahes kokonaan halvaantunut, kertoi: "mé& en ollut edes ikind eldmé&sséni
kuollutta n&dhnyt ja sitten rupee hoitaan hanenlaistaan noin tuossa noin” (mies, 65
vuotta). K&ytdnnon taitojen sijaan tarkoitan kyvykkyydelld kertojan tuntua ja ké-
sityst4 siitd, ett4 puolison kanssa voitiin ainakin yrittaa selviytyd kotona. Tasta
tulkitsen tarinoiden kertovan. Esimerkiksi yksi haastateltava, joka tarvitsi itsekin
rollaattoria lilkkumiseen ja josta puoliso oli huolehtinut ennen omaa sairastumis-
taan, arvioitiin sairaalassa kykenemattomaksi huolehtimaan puolisosta kotona.

42 Kyseisen haastateltavan puoliso on lahes taysin liikuntakyvyton ja kotiin muuttaminen oli edel-
Iyttdnyt mittavia muutostoitd, kuten hissin rakentamista olo- ja makuuhuoneista pesutiloihin.
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Haastateltava ei kuitenkaan hyvaksynyt arviota: ”"mé sanoin, ettd mé en anna
vield, mun pit&a kokeilla, ettd ensin kokeillaan kotiin kaikki” ja ”meill& on vai-
keuksia, mutta mé en raaski viel& hantd jattd4d mihink&an laitokseen.” (nainen, 79
vuotta)*®

Hoivaan kykenevaksi tulemisen tarina kertoo siit4, miten puolisoaan hoivaavat
vahitellen kasittivat, ettd kodin ulkopuolinen hoiva ei tullut kyseeseen heidan
puolisonsa kohdalla eik& heidan elamdssaan. Tarina kertoi siitd, miten puolisoaan
hoivaavan késitys omista kyvystd, tahdosta ja vélttdmattomyydestd huolehtia
puolisosta kotona vahitellen muuttui. Kyse oli sen uudelleen méérittelemisesta,
kuka oli pateva hoivaamaan puolisoa ja missé puolison oli mahdollista eldd hyvéaa
eldmé&é sairaudesta ja hoivan tarpeesta riippumatta. Puolison kotiin tuleminen ja
hénesta siella huolehtiminen oli hyvan elamén edellytys kummallekin puolisolle.

5.3 Yhteenveto

Tassd luvussa olen kasitellyt puolison hoivan alkuvaiheita koskevia selontekoja
kokemuksellisina tarinoina, joiden avulla haastateltavat jasensivat haastatteluti-
lanteessa itselleen ja kuulijalle sitd, mitd puolison sairastuessa oli tapahtunut ja
miten he olivat p&atyneet hoivaamaan puolisoa kotona. Tulkitsen, ettd haastatel-
tavat kertoivat samalla hoivaan sitoutuvan toimijuuden muotoutumisesta. Sen
muotoutumisessa olennaista oli se, millaisiksi haastateltavat kasittivat omat mah-
dollisuutensa toimia suhteessa puolisoon ja tdmén tarvitsemaan hoivaan seké se,
miten tdmé kasitys ajan kuluessa muuttui.

Muodostin haastateltavien tarinoista kaksi p&&tarinaa, jotka nimesin hoivaan
oikeutetuksi tulemisen tarinaksi ja hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinaksi. Ni-
met kuvastavat hoivaan sitoutuvan toimijuuden muotoutumista, josta tulkitsen ta-
rinoiden kertovan. Hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinassa toimijuuden muo-
toutumisessa olennaista oli kasitys siit4, miten suhteessa puolisoon on sallittua ja
oikeutettua toimia. Kontekstina oli pitkalti puolisoiden keskindinen suhde, pari-
suhde. Hoivan tarve toi arkeen jannitteitd, silld aluksi ei ollut selv&a, ett4d muutok-
sissa oli kyse avun ja hoivan tarpeesta. VVoidakseen ottaa vastuun hoivasta oli

43 Haastateltava toi my0s esiin, ettd puolison kodin ulkopuolinen hoiva ja sen kustannukset olisivat
tehneet taloudellisesti mahdottomaksi sen, etté haastateltava olisi voinut jatkaa asumista pariskun-
nan yhteisessa kodissa.
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puolisoaan hoivaavien jasennettdva uudelleen suhteensa puolisoon ja se, miten
suhteessa haneen oli oikeutettua toimia. Siten hoivaan sitoutuvassa toimijuudessa
oli kyse oikeutuksesta toimia suhteessa puolisoon tavalla, joka ei tdysin vastaa
kahden aikuisten keskenddn muodostaman parisuhteen konventioita.

Hoivaan kykenevéksi tulemisen tarinassa toimijuuden kannalta olennainen ka-
sitys koski sitd, miten suhteessa puolison hoivaan oli valttdmatonta ja mahdollista
toimia. Kysymys oli siitd, kykenisikd puolisoaan hoivaava vastaamaan puoli-
sonsa hoivasta kotona. Kontekstina oli paitsi suhde puolisoon, myds puolison hoi-
dosta vastaaviin asiantuntijoihin sekd muihin hoivan jarjestamisen vaihtoehtoi-
hin. Tarina lahti liikkeelle epdilyksestd, ettei puolisoaan hoivaava kykenisi huo-
lehtimaan puolisostaan kotona. Tarinan mittaan he kuitenkin vakuuttuivat siita,
ettd vastuu puolison hoivasta kuului nimenomaan heille. Vastuun ottaminen kui-
tenkin edellytti, ettd puolisoaan hoivaavat muuttivat k&sitystaén siitd, missé puo-
lison olisi hyva olla ja kuka hanté kykenisi riittdvan hyvin hoivaamaan. Siten hoi-
vaan sitoutuvassa toimijuudessa oli kyse hoivaan kykenevaksi tulemisesta, vas-
toin omia ja toisten odotuksia.

Vaikka tarinat ja niissd muotoutuva toimijuus poikkeavat toisistaan edell& ku-
vatulla tavalla, on niissa myos paljon yhteistd. Kummassakin on kyse toimijuu-
desta, joka kytkeytyy puolisoaan hoivaavien kokemukseen henkilokohtaisesta
vastuusta. Tarinoissaan haastateltavat jdsensivét ja pohtivat sitd, miten heidén tu-
lisi toimia suhteessa puolisoonsa, jotta he toimisivat hyvin ja oikein. Siten hoi-
vaan sitoutuvan toimijuuden voi tulkita olevan eettista toimijuutta siind merkityk-
sessé kuin Marja-Liisa Honkasalo (2008) on siité kirjoittanut. Toimijuuden eetti-
syydelld Honkasalo viittaa hyvén el&mé&n mahdollisuuksien etsimiseen tilan-
teessa, jossa eldmé jarkkyy paikoiltaan. Hyvén eldman mahdollisuuksia etsitdén
muodostamalla suhdetta normatiivisiin ja moraalisiin odotuksiin siitd, miten tulisi
toimia. (Mt., 236-241.) Tulkitsen, ettd puolisoaan hoivaavien tarinat kertovat hy-
vén eldmé&n mahdollisuuksien etsimisesta ja eldmén uudelleen rakentamista tilan-
teessa, jossa eldmén olosuhteet ja arki oli dramaattisesti muuttunut. EI&mé ja puo-
lison hoiva oli pyritty jarjestimain mahdollisimman hyvin ja oikein siihen n&h-
den, mika oli koettu mahdolliseksi. Samalla oli tarvittu myds uudenlainen kasitys
omasta oikeutuksesta ja kyvyista toimia suhteessa puolisoon ja h&dnen hoivaansa.
El&ma muuttui, ja puolisoaan hoivaavien oli muututtava sen mukana.

Honkasalon (2008, 241; 2013, 55) tarke& havainto on, etta eettinen itsesuhde
siséltdd myos suhteen toisiin. Vastuu ei ole asenne, tietoinen paatos tai valinta
huolehtia toisesta, vaan se hahmottuu ”jonain syvempand, itsed maarittelevana
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perustana, rakenteena tai tapana” (Honkasalo 2013, 55). Juuri tallaisena nayttay-
tyy sitoutuminen puolison hoivaan tdmdn tutkimuksen valossa. Sitoutuminen
puolison hoivaan merkitsee muutosta kasityksissa siitd, missé ja kenen tulee huo-
lehtia puolisosta.

Puolisoaan hoivaavien tarinat ilmentévét herkkyytta suhteessa puolisoon ja ha-
nen tarpeisiinsa seka alttiutta ottaa vastuuta tdman hoivasta. Ne ilmentévat sit,
mitd Jennifer Mason (1996, 26, 31) kutsuu aktiiviseksi herkkyydeksi (ks. luku 3,
Tutkimuksen teoreettiset siteet). Hoivaan sitoutumisen konteksti on puolisoiden
keskin&inen suhde. Carol Smartin (2007, 45) tavoin ajattelen, ett pitkd&n yhdessa
elaneiden ihmisten eldmat ovat monin tavoin yhteen kietoutuneita. Tdmé& yhteen
kietoutuneisuus oli keskeinen konteksti, jossa puolison hoivaan sitoutumista ja-
sennettiin. Samalla sitd kuitenkin jasennettiin myds suhteessa toisten ihmisten ké-
sityksiin mahdollisuuksista ja kyvysta hoivata sek& muihin hoivan jérjestdmisen
vaihtoehtoihin ja niiden toivottavuuteen.

Hoivaan sitoutuva toimijuus on perustaltaan tuntevaa: uudenlaisen suhteen
muodostaminen eldméntilanteeseen ja puolisoon sijoittui tarinoissa konkreettisiin
tilanteisiin ja niiden pohdintaan. Haastateltavat kertoivat usein itsensa ruumiilli-
sesti sisdén tarinan kannalta merkittaviin tilanteisiin. Tarinoissa he hermostuivat,
turhautuivat ja vihastuivat niin puolisoilleen kuin puolisoa hoitaville ammattilai-
sillekin; he huolestuivat ja tunsivat yhteenkuuluvuutta sek& myotatuntoa puolisoa
kohtaan ja herkistyivét talta pohjalta puolison erityisille tarpeille. Puolison hoi-
vaan sitoutuminen merkitsi ndin henkilokohtaista muutosta, johon liittyi oma ajat-
telu, tunteiden kirjo sekd havainnoinnin, ajattelun, harkinnan ja samastumisen
kyky.

Téssa luvussa olen ké&sitellyt hoivan alkuvaiheita. Mutta mitd tapahtui alun jal-
keen? Millaiselta hoiva ndytta4 puolisoaan hoivaavien jokapéivaisess ja -Oisessé
arjessa sitten, kun hoiva on jo vakiintunut enemman tai vdhemman normaaliksi
osaksi elama&? Tata tarkastelen seuraavassa luvussa.
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6 HOIVA TUNTEVANA TOIMINTANA ARJESSA

Tama luku késittelee hoivan jokapdivaista ja -0istd arkea, johon hoiva on jo jos-
sain méarin vakiintunut. Tarkastelen sitd, miten puolisoaan hoivaavat ymmartavat
ja jasentévat toimintaansa puolison hoivaamiseksi. Nimesin kiinnostukseni koh-
teena olevan toiminnan analyysin, tulkinnan ja teoreettisen viitekehyksen vuoro-
puhelun tuloksena tuntevaksi toiminnaksi. Kysyn, millaisia tuntevan toiminnan
muotoja aineistosta on tunnistettavissa. Tunnistin aineistosta nelja erilaista, mutta
toisiinsa limittyvaa tuntevan toiminnan muotoa.** Ne eroavat toisistaan sen osalta,
mihin toiminta kohdistui ja mité silla tavoiteltiin. Olen tiivistanyt tuntevan toi-
minnan muodot seuraavaan kuvioon (kuvio 1).

Kuvio 1. Tuntevan toiminnan muodot

Itse

4 N 7 I
C Puolison
mielialasta

huolehtiminen

ja arvokkuuden
vaaliminen

A Hoivaajana
harjaantuminen

.. N J '\ J i

Hoivaaja Puoliso
aa N

B Hoivan

kannalta D Puolison
valttamattdman suhteista

yhteyden huolehtiminen

luominen

\ AN Y,
Suhde

4 Ks. analyysista tarkemmin ks. s. 100-102.
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Kuvion vaaka- ja pystyakselit kuvastavat sit4, mihin tai kehen toiminta kohdistuu.
Nelikentan kentat puolestaan kuvastavat tuntevan toiminnan eri muotoja. Tunte-
van toiminnan muotojen nimet kuvastavat sit4, mit4 toiminnalla tavoitellaan. En-
simmadiseen osioon (A) olen sijoittanut toimintaa, jonka nimesin hoivaajana har-
jaantumiseksi. Toisessa osiossa (B) on toimintaa, jonka nimesin hoivan kannalta
valttaméattoman yhteyden luomiseksi. Kolmannessa osiossa (C) puolestaan on toi-
mintaa, jonka nimesin puolison mielialasta huolehtimiseksi ja arvokkuuden vaa-
limiseksi. Neljannessé osiossa (D) on toimintaa, jonka nimesin puolison suhteista
huolehtimiseksi. Ké&sittelen kutakin tuntevan toiminnan muotoa omassa alaluvus-
saan.

6.1 Hoivaajana harjaantuminen

Etta siind taytyisi itse jaksaa olla koko ajan se virked ihminen ja semmoinen tasa-
painoinen ja rauhallinen. Etta sitd rauhallisuutta se varmaan, mé olen ollut aika
temperamenttinen. (Nainen, 65 vuotta)®

Hoivaajana harjaantuminen on tuntevan toiminnan muoto, jonka lahtékohta on
toimija itse. Se kattaa toimintaa, jossa puolisoaan hoivaava ihminen on ajattele-
vana ja tietdvana, tunteita tuntevana, muistavana, aistivana ja itsed&n ilmaisevana
toimijana itse olennainen perusta hoivalle. Osa t&st4 toiminnasta on niin vaha-
eleistd ja "pientd”, ettd se ndyttdytyy toimintana vain vaivoin. Téllaista vaha-
eleisté toimintaa on muuttuvien eldman olosuhteiden kestdminen. Vaikka toimija
itse on olennainen perusta hoivalle, ei h&n varsinaisesti ole oman toimintansa
kohde vaan pikemmin puolison toiminnan ja kokemuksen sekd olosuhteiden vas-
taanottaja. Aktiivisemmin puolisoaan hoivaavat asettavat itsensa toimintansa
kohteeksi pyrkiessddn harjaannuttamaan itseddn hoivaajina. Kummassakin ta-
pauksessa puolisoaan hoivaavat mieltavét itsensd tarkeéksi hoivan valineeksi tai
perustaksi.

4 Tassa luvussa olen kéyttanyt aineistositaatteja yhteensa 12 haastattelusta.
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6.1.1 Kestamista

Kestamisella tarkoitan toimintaa, joka kattaa muuttuvien olosuhteiden keskell&
elamisté ja eldméntilanteen herdttdmien ajatusten, tunteiden ja ruumiillisten tun-
temusten sietamist4.*® Siihen kuului puolison muutoksen, kokemuksen, toimin-
nan ja olosuhteiden vastaanottamista. Puolison sairastumisen ja hoivan tarpeen
my6tad monet asiat arjessa olivat muuttuneet ja olosuhteet jarkkyneet. Arkeen oli
tullut asioita, jotka uhkasivat totuttua jarjestystd. Téallaisia asioita olivat esimer-
kiksi puolison muuttunut luonne, virtsan ja ulosteen pidatyskyvyttémyys ja sen
kotiin mukanaan tuoma “ominaishaju”. Muuttuneiden olosuhteiden keskelld ja
kanssa oli kuitenkin elettdva pdivasta toiseen riippumatta siitd, milta ne itsestd
tuntuivat.

T&ta toivat esiin etenkin ne haastateltavat, joiden puoliso sairasti muistisai-
rautta. Puolison suhtautuminen ympérill4 oleviin ihmisiin oli muistisairauden
my6tad muuttunut ja entisestd huomaavaisesta puolisosta oli saattanut tulla ajatte-
lematon, mustasukkainen tai ilked. Puolison toiminta liitettiin sairauteen ja sen
tuomaan kyvyttémyyteen kontrolloida itseddn, mutta sen kuvattiin silti tuntuvan
loukkaavalta. Se kosketti niin puolisoaan hoivaavien tunteita kuin kehoakin. Yksi
haastateltava esimerkiksi liitti syddmen rytmih&iriét mielipahaan ja suuttumuk-
seen, joka aiheutui siité, ettei puoliso ei end4 huomioinut hdnen tunteitaan ja oh-
jeitaan. Puoliso oli esimerkiksi puutarhattissé auttaessaan epahuomiossa tuhon-
nut kasvin ymmartdmattd, kuinka térked kasvi oli haastateltavalle ollut.

Erityisesti muistisairauden yhteydessé kestdminen liittyi puolisosta luopumi-
seen ja kumppanuuden menettdmiseen. Puolison kaytoksen ohella koko hénen
olemuksensa asentoineen, eleineen ja ilmeineen oli saattanut muuttua. Muistisai-
raiden puolisot kuvasivat haastatteluissa muutoksia puolison taantumisena, ka-
toaminen tai ”persoonan kuolemana”. He nimesivat sen arjessaan yhdeksi vai-
keimmaksi asiaksi kest&é:

Se tuntuu hirveen pahalta, kun siind nakee sen toisen taantumisen ja kun ajattelee,
ettd on ollut henkisesti semmoinen taysveroinen kaveri ja aika vahvaluonteinen.

4 Kestaminen muistuttaa Marja-Liisa Honkasalon (2008; 2013) kuvaamaa ja hanen sietamiseksi
nimeadnsa toiminnan muotoa. Tarkastelemani toiminta sijoittuu omaishoivan kontekstiin, mutta
vastaavanlaista toimintaa on nimetty ja tutkittu myos tyduupumuksen (sinnittely, Rikala 2013) ja
prekaarin tyon (kestaminen, Akerblad 2014) yhteydessé. Rikalan ja Akerbladin tavoin perustan
toiminnan kasitteeni Marja-Liisa Honkasalon pienen toimijuuden kasitteelle.
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Niin kylla se kdy voimien péalle, ettd toinen menee pikkuhiljaa ja ma joudun sité
katselemaan tdssa. Niin siihen suhtautuminen joskus, ei oikein tieda, etta mité siita
pitdisi ajatella. (Nainen, 65 vuotta)

Haastateltava kaytta4 ilmaisuja ”ndhda toisen taantuminen” ja miten ”joutuu sit4
katselemaan”. Nakemista ja katselemista voi lukea paitsi metaforisina myds Kir-
jaimellisina ilmaisuina. Kummatkin ilmaisevat sit4, ettd puolison muutos ei ta-
pahdu et&élld, vaan se koetaan ruumiillisessa suhteessa puolisoon arkisissa ja pdi-
vittéin toistuvissa tilanteissa. Haastateltavat kuvasivat, miten muuttuvat olosuh-
teet ja niiden kestaminen tuntuivat omassa kehossa erilaisina tuntemuksina —
hdmmennyksen, turhautumisen, surun ja suuttumisen tunteina, aistihavaintoina ja
esimerkiksi edelld kuvattuina syddmen rytmih&iridind. Esimerkiksi virtsan- ja
ulosteenpidatyskyvyttomyys ja vaippojen ké&yttd saattoivat tuoda asuntoon epa-
miellyttdvan hajun:

Eihén sité voi niin steriilisti sitd asiaa hoitaa, etteikd huoneistossa aina ole tietysti

jonkin nédkoinen ominaistuoksu tai jotain muuta siind, ettd. Ei se ole hénen vikansa,

ei han voi sille asialle mitdan. Ettd on se kaikin tavoin aarimmaisen raskasta.
(Mies, 68 vuotta)

Pidatyskyvyttdmyys ja ruumiin eritteiden kanssa toimiminen on tutkimuksissa
usein todettu yhdeksi eniten jarkyttavista asioista omaishoivassa (Parker 1993,
15; Isaksen 2002). Tallaiset ruumiillisuutemme likaisiksi madrittyvét toiminnot
ja vélttamattdmyydet ovat myds puolisoiden keskindisessd suhteessa uhkaavia,
vaikka puolisot muutoin olisivatkin toistensa kanssa intiimissa kanssakaymisessa
(Parker 1993; Isaksen 2002). Tavallisesti arkielama on pitkalti jasentynyt niin,
ettd ruumiillisen lian kasitteleminen tapahtuu yksin ja muilta, myds puolisolta,
piilossa (Gurney 2000). Tdma oletus ja vakiintunut tapa oli puolisoaan hoivaavien
arjessa kyseenalaistunut. T&lt4 osin tilanteen kestdmistd voi tulkita toimintana,
joka tulee lahelle hoivaamista likaisena tyond. Hoiva- ja hoitoty6ta on tutkimuk-
sessa luonnehdittu likaisena tyond, silla hoiva-alalla tydskennell&dén I&helld ruu-
miin eritteitd, puhdistaen niit4 ja vaalien siten hoivaa tarvitsevan kokemusta,
identiteettid ja (itse)arvostusta, jota lika uhkaa (Twigg 2000, 144-145).
Haastateltavat kuvasivat sitd, miten muuttunut eldméntilanne tuntui pahalta ja
vei voimia. Téllaisten ilmaisujen voisi tulkita kuvaavan pikemminkin kokemusta
kuin toimintaa. Teoreettisista l&htokohdistani k&sin tulkitsen ilmaisujen kuitenkin
viittaavan toimintaan. Kyseessé on toiminta, jossa otetaan vastaan toisen koke-
musta ja toimintaa (Honkasalo 2008, 221; 2013, 58). Tilanteen kestdminen ja sen
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kanssa eldminen on vélttdmaton edellytys hoivalle kotona. Jos puolisoaan hoivaa-
vat eivét kestdisi tilannetta, ei hoiva kotona olisi mahdollista. Kestdminen siis
kuuluu hoivaan.

Hoivaan yleensakin kuuluu olennaisena osana lasnd oleminen ja rinnalla py-
syminen silloin, kun toinen kérsii ja on menettanyt kyvyn huolehtia itsestaan sel-
laisella tavalla, jolla kulttuurissamme oletamme aikuisten itsestddn huolehtivan.
Tama pétee niin ammatillisessa hoivassa (Utriainen 1999; Twigg 2000, 167;
Rudge 2009) kuin omaishoivassakin (Sointu 2011).*" Puolisoiden keskindisessa
hoivassa korostuu ammatilliseen hoivaan verrattuna se, ettd puoliso tunnetaan pi-
demmélta aikaa ja h&neen on monisyinen tunneside. Tutun ja rakkaan ihmisen
mielipaha ja masennus on vaikeampaa kest&é kuin tuntemattoman. Ndin voi olla,
vaikka puolisoiden suhde olisi ollut onnetonkin. Esimerkiksi haastateltava, joka
kuvasi haastattelussa avioliittoaan henkistd vakivaltaa siséltdneeksi korpitaipa-
leeksi, toi esiin:

Vaikka tdma vallanjako on tasoittunut, niin kuitenkin han on menettanyt sittenkin
persoonallisuutensa ja jarkyttavintd minusta on seurata, tdmén ihmisen persoonal-
lisuuden kuolemaa. Itse asiassa. (Nainen, 82 vuotta)

Puolisoaan hoivaavat saattoivat myds l0yt44 itsestddn ominaisuuksia, jotka aut-
toivat kestdam&an. Oma luonne tai mielenlaatu saatettiin tulkita voimavaraksi, joka
auttoi kestdmaén raskasta eldmaéntilannetta ja puolison karsimyksen kanssa elé-
mista:

T: Osaisitko sanoa, ettd mika siind on rankinta?

H: Ehka juuri se, ettd han on niin masentunut ja valittaa koko ajan. Ja on masentu-
nut. Eilen me kaytiin neurologilla, niin hén sanoi, etta saataisipa sieltd nyt hyvat
ladkkeet. Ma sanoin, ettéd ei sieltd mitdan semmosia ladkkeita saada. Niin han sa-
noi, ettd ei mutta semmoiset, etta saisin, ettei tarvitsisi aamulla herata. Etta kun se
on koko ajan semmonen. (...) Onneksi ma en ole niin, jos ma olisin yhtd masen-
tuvaa laatua, niin meilla olisi tosi surkeata. (Nainen, 66 vuotta)

47 Hoiva- ja hoitoty6ta onkin luonnehdittu likaisena tyoné, silla sen parissa tydskentelevat ovat
tekemissa ruumiin eritteiden kanssa. Ruumiin eritteisiin liitetdan voimakkaita tabuja, ne mielletdan
likaisina ja uhkaavina. Lika uhkaa hoivaa tarvitsevan kokemusta, identiteettia ja (itse)arvostusta.
Siksi keskeinen osa hoivaa onkin likaisen kehon puhdistaminen ja tatd kautta hoivaa tarvitsevan
arvokkuuden vaaliminen. (Tedre 1999; Twigg 2000, 144-145.)
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Kestaminen on ajallisesti maarittelem&tonta: kun puoliso sairastaa kroonista ja
etenevad sairautta, ei tilanteen kestolle ole etukateen méériteltavissa olevaa taka-
rajaa. Se voi periaatteessa jatkua vuosia. Kestdmiseen toimintana siséltyykin tdmé
ajallisen epdvarmuuden ulottuvuus. Hoivan kannalta vaikeiden tilanteiden kesta-
minen ja karsimyksen sietdminen ovat olennaista toimintaa, sill4 puoliso ei voisi
asua kotona, jos puolisoaan hoivaava ei kestdisi sen arkeen mukanaan tuomaa
jarkytysta. Kestdminen on toimintaa, mutta myds edellytys ja perusta muulle toi-
minnalle, sill4 sarkyneend ei ehk& olisi mahdollista huolehtia toisesta siind maarin
kuin puolisoaan hoivaavani tekivat.

6.1.2  Tottumista, valmentautumista ja kouluttautumista

Puolisoaan hoivaavat jasensivét toimintaansa my0s edelld kuvattua kestdmisté
aktiivisempana toimintana. Tallgin he ottivat itsensa ajatuksineen, kasityksineen
ja tunteineen harjaannuttamisen kohteeksi ja pyrkivat kehittymdan hoivaajina.
Monet haastateltavista toivat esiin, miten eivét aina olleet tienneet, miten suhtau-
tua puolison muutokseen. Edella (ks. s. 136) yksi haastateltavista kuvasi, miten
”siihen suhtautuminen joskus, ei oikein tiedd, ettd mit4 siité pitéisi ajatella.” Ti-
lanteeseen liitettiin tarve oppia ja opetella uudenlaista suhtautumista:

Kun hanella oli silloin, se kesti vissiin pari vuotta semmoinen, ettd kauheasti syl-
kirauhaset toimi. Etta tyynyliina oli aina marka, se ei kestanyt kauaakaan. Niin
sitten monta kertaa, kun han tuossa makasi niin, tastd semmoinen, valui. Ihan kuin
semmoisella koiralla, joka kuolaa kauheasti. M4 ettd, tassa oli aika lailla opettele-
mista mutta. Mun mielestd on sillain, kun omaishoitajaksi joutuu, niin kunnalla
pitdisi olla jonkinmoista semmoista tukea tai kurssia valmentamaan siihen tilan-
teeseen. (Nainen, 67 vuotta)

Kun tilannetta ei voi muuttaa, oman vaikuttamisen piirissé olevaksi alueeksi ote-
taan oma itse tilannetta koskevine ajatuksineen, kasityksineen ja suhtautumisi-
neen. Haastatteluissa tarke&né nayttaytyikin toiminta, jolla pyrittiin valmentautu-
maan ja I0ytdmaan hoivaa tukevia tapoja suhtautua puolisoon ja koko eldmanti-
lanteeseen. Harjaantumisen kuvattiin koskevan seka ajattelua etta tunteita:
Etta sitd ei tajua edes, ettd hdn on sairas. Sitten sitd kiukuttelee aivan vastaan sitd,
ettd eikd hdn muka voi tajuta. Sitd ei osaa menna sinne ajatukseen, ettd han ei

kertakaikkisesti ole terve. Kun nayttaa terveeltd. Niin sen pitdisi olla joku nakyva
juttu, niin osaisi sen ajatella. (Nainen, 59 vuotta)
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Haastateltavan ilmaus "ajatukseen menemisestd” kuvastaa tilanteeseen mukautu-
misen kokonaisvaltaisuutta. Ajatus madrittyy paikkana, jonne haastateltava “ei
0saa”, mutta jonne hanen tulisi osata menna. Kyse ei siten ole yksittéisista ajatuk-
sista, jotka tulisi osata ajatella vaan kokonaisesta uudenlaisesta suhtautumisesta
tilanteeseen. Haastateltava liittd4 katkelmassa puolison sairaaksi mieltdmisen ja
siihen oikeanlaisen suhtautumisen loytdmisen konkreettisesti puolison sairauden
ndkemiseen. Puolisoa on vaikea mieltd4 sairaaksi, silld han ei ndyté sairaalta.
Haastateltavien kuvaama uudenlaisen suhtautumisen muodostaminen kosketti
niin ajattelua kuin tunteitakin. Tunteiden merkitykseen viittaa edellisessa katkel-
massa “vastaan kiukuttelu”. Vastaavanlaisia metaforisia ilmaisuja muissa haas-
tatteluissa olivat elamaéntilannetta vastaan “kapinointi” (nainen 66 vuotta ja nai-
nen 79 vuotta) tai “taistelu” (nainen 65 vuotta). Ilmaisut viittaavat vastarintaan
eldméntilannetta ja puolison sairautta kohtaan, joita ei hyvéksyta toiminnan lah-
tokohdaksi:

Nytkin muutamien viikkojen aikana, niin tavallaan itsednsa on saanut taas jollakin
lailla silla lailla, ettd mé en nyt ole pitkiin aikoihin silla tavalla kauheasti hermos-
tunut enka suuttunut enkd mitaan. Etta jotenkin, en ma tieda, ei se tuosta ulkoil-
masta. [Viittaa valokuvaan, jossa nékyy pihapiiri.] Mutta ehké siihen pikkusen al-
kaa enemman ja enemman tottuu siihen, ja tietdd, ettd ndihin moniin asioihin ma
en itse voi vaikuttaa. Ettd ma vaan voin vaikuttaa siihen, miten mé itse jaksan ja
siihen, miten sitten mun mies jaksaa tai miten ma kestan sitd paremmin. (Nainen,
67 vuotta)

Puolison mielialasta huolehtiminen on osa hoivaa, ja ké&sittelen sit4 tarkemmin
tassa luvussa mydhemmin (puolison mielialasta huolehtiminen ja arvokkuuden
vaaliminen, ks. s. 156). Tassa olennaista on kuitenkin se, miten puolisoaan hoi-
vaavat asettivat itsensd ja tunteensa koulutuksen kohteeksi. Katkelmassa haasta-
teltava rajaa itsensé ja oman jaksamisensa asiaksi, joka on hdnen omassa vaiku-
tuspiirissd&n. Han erottaa sen asioista, joihin ei voi vaikuttaa. Oma jaksaminen
kytkeytyy kuitenkin suoraan puolison jaksamiseen, ja pdinvastoin. N&in omaan
jaksamiseen vaikuttaminen on samalla puolison jaksamiseen vaikuttamista, ja toi-
sinpain.

Katkelma havainnollistaa myos sit4, miten hoivaajana harjaantuminen jasentyi
haastatteluissa kahdella aikaulottuvuudella. Tavoitteena oli ensinnékin muutos
paivittdin toistuvassa kanssak&ymisessa puolison kanssa. Toiseksi tavoitteena oli
pysyvampi muutos pitkalla aikavélilla. Katkelmassa tulevat esiin kummatkin ai-
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kaulottuvuudet. Haastateltavan hermostumisen ja suuttumisen valttdminen viit-
taavat paivittdiseen kanssakdymiseen, kun taas se, ettd niin ei ole pitk&an aikaan
kaynyt, viittaa pysyvampain muutokseen.

Harjaantuminen nadyttaytyi yhta&lta ajan kanssa tapahtuvana tottumisena tilan-
teisiin, jotka tuottivat jarkytyst&, mielipahaa ja inhoakin, kuten ylldolevassa kat-
kelmassa. T&llin hoivan kannalta ihanteellisen tai toivottavan suhtautumisen
muodostaminen tapahtui vahitellen tilanteiden toistuessa ja niissé harjaantuessa.
Toisaalta harjaantuminen nayttaytyi aktiivisempana kouluttautumisena sellaisissa
luonteenpiirteissé ja yhdessé olemisen tavoissa, joiden nahtiin edesauttavan puo-
lison hyvinvointia ja saavan arjen sujumaan. Kyse oli harjaantumisesta henkil6-
kohtaisiksi mielletyissd ominaisuuksissa tai luonteenpiirteissa sek& niiden ilmen-
tdmisessa suhteessa puolisoon. Harjaantuminen néyttaytyi siten haastatteluissa
paikoitellen hyvinkin méaréatietoisena toimintana:

Ma oon yrittany, kun vaan saisin ajan, yrittanyt itseéni kouluttaa, niin kuin sanoin-
kin tuossa, etta tehnyt sitd ajatustyotd, ettd oppisi pitkamielisemmaéksi ihmiseksi.
Mulle on aina ollut timmdnen véhén vaikeaa. Se on se itsensa kouluttaminen toi-
senlaiseksi ihmiseksi niin, se on varmasti, eli oppia pois omista tavoista, on se
varmaan aika hankala. (Nainen, 59 vuotta)

”Kouluttaminen” ja "ajatustydn tekeminen” ilmaisevat pdamaaratietoista omien
ajatusten muokkaamista. Ajatusten ohella myds luonteenpiirteet méaarittyvat
muokkaamisen kohteeksi, kun haastateltava nostaa esiin ”pitkdmielisemmaksi ih-
miseksi” oppimisen térkeyden. Harjaantumisen henkilokohtaisuutta korostaa se,
miten haastateltava puhuu ”pois omista tavoista” oppimisesta ja ”itsensé koulut-
tamisesta toisenlaiseksi ihmiseksi”. Nama ilmaisut viittaavat uudenlaisten tapojen
oppimiseen, mutta samalla myds muutokseen, joka koskee omia henkilokohtaisia
luonteenpiirteitd, ominaisuuksia ja tottumuksia. Monet hoivassa hyodylliset tai-
dot, kuten ymmartavaisyys ja kuunteleminen ovatkin samalla myds luonteenpiir-
teitd, ominaisuuksia tai tapoja olla toisen kanssa (Skeggs 1997, 67). Siksi hoi-
vassa harjaantuminen edellyttdd muutosta henkilokohtaiseksi mielletyissé luon-
teenpiirteissé. Eras toinen haastateltava toi tata esiin toteamalla, miten on ”men-
nyt pitkdn aikaa sillain hirve&n hyvin, ettd itse on osannut ilmeisesti oikealla ta-
valla tavallaan siirtyd sinne takavasemmalle, eikd ole reagoinut asiaan ihan yhta
rajusti”’ (Nainen, 66 vuotta).
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6.1.3  Kérsivallisyyttd oppimassa

Se, millaisissa luonteenpiirteissé harjaantumista haastateltavat pitivét toivotta-
vana, ei ollut sattumanvaraista. Haastateltavien elaméntilanteessaan erityisen tér-
ke&na pitdma ominaisuus oli kérsivallisyys ja rauhallisuus sek& niiden ilmentami-
nen ruumiillisessa kanssakdymisessa puolison kanssa. Lisaksi oli toivottua tuntea
ja ilmaista rakkautta ja hellyytt4. Sen sijaan suuttumuksen, artymyksen ja aggres-
siivisuuden osoittamisen haastateltavat toivat esiin ongelmallisena.

Haastateltavien esiin tuomat toivotut ja ei-toivotut tunteet ja luonteenpiirteet
heijastelivat yleisemminkin kulttuuriseen hoivaajan ideaalityyppiin yhdistettyja
piirteitd (Skeggs 1997). Haastatteluissa niiden ilmentdminen ndyttaytyi valttamat-
tomana ehtona sujuvalle arjelle. Hoivaavista ominaisuuksista yksi keskeisimpid
oli juuri karsivéllisyys ja sen ilmentdminen suhteessa puolisoon. Monet arkiset
tilanteet, kuten puolison peseytyminen, pukeutuminen ja kdveleminen edellytti-
vét karsivéllisyytta, silla puolison toiminta oli usein sairauden my6ta hidastunut
ja oma-aloitteisuus oli vahentynyt. Jotkut perustavanlaatuiset taidot ja tavat olivat
voineet kadota kokonaan. Puoliso ei aina esimerkiksi tiennyt, miten pukeudutaan
eikd hanelld valttamatta ollut ruokarytmid, jolloin hén saattoi olla jatkuvasti avaa-
massa jaakaapin ovea ja syoda kéavellesséan.

Karsivallisyytta ilmennettiin ruumiillisessa suhteessa puolisoon. Se oli erityi-
sesti tarpeen tilanteissa, joissa puoliso tarvitsi tukea ja ohjausta. Tallaisia tilanteita
olivat esimerkiksi k&veleminen, peseytyminen, pukeutuminen tai kotoa lahtemi-
nen. Haastateltavat kuvasivat, miten olennaista ndissa tilanteissa oli olla kiirehti-
matt4 puolisoa. Oma tahti oli sovitettava puolison tahtiin: ”siind pitad olla niin
hirvee karsivallisyys siing, etté ei voi kiirehtid. Jos kiirehdit, niin sitten pettéd jalat
(nainen, 79 vuotta). Esimerkiksi pukeutumistilanteissa karsivallisyytta ilmennet-
tiin rauhallisena kéyttdytymisend ja sivussa pysyttelemisend antaen puolison toi-
mia omassa tahdissaan ja niilla kywvyillg, joita h&nelld oli. Puolison yritettiin antaa
toimia puuttumatta liikaa, vaikka seurauksena saattoikin olla, etta kahvi tuli kei-
tettyd ilman kahvinporoja tai ettd my6héastyttiin bussista.

Kiirehtimattomyys edellyttad hitauden sietdmistd ja omaa tarkoituksellisen hi-
dasta toimintaa. Karsivéllisyys liitettiin haastatteluissa myds tunteisiin: siihen,
etta ei hermostu, suutu tai raivostu puolisolle. Artymys, suuttumus ja raivo olivat
tunteita, joiden tuntemista ja ilmaisemista puolisolle pidettiin ongelmallisena:

Kieltamattd mun taytyy sanoa, ettd tdma hitaus joka on ihan pahimpia piirteita ta-
man aloitekyvyttomyyden lisaksi, niin tdiméa on siis suoraan sanoen ajoittain, ma
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sanon suorastaan raivostuttavaa. Mutta tietenkddan méa en raivostu, ma nielen sen.
(Nainen, 82 vuotta)

Haastateltavan k&yttdma metaforinen ilmaus “raivon nielemisestd” viittaa suuttu-
misen katkemiseen puolisolta. IImaisu pita4 siséllaan viitteen siihen, millaista
tunnetta suhteessa puolisoon on soveliasta ilmentad, mutta myds siihen, mita yli-
paansa on soveliasta tuntea. Erés toinen haastateltava (nainen 59 vuotta) kéyttaa
vastaavaa ilmaisua suuttumisestaan: ”sain onneksi piettyd naamani Kiinni siin,
mutta monta kertaa on naama auki, ettd tulee sanottua.” Kummatkin metaforiset

ilmaisut ("naaman kiinni pitdminen”, “raivon nieleminen”) korostavat kérsivélli-
syyden ilmaisemisen ruumiillisuutta. Tulkitsen niiden viittaavan tunneilmaisun
saatelyyn kasvojen ja puheen alueella. Yksi haastateltava pohti haastattelussa &&-
nenkayton merkitysta:

H: Vaikka on jotain kohtia, ettd olen vasynyt ja komentanut pahasti, ettd toinen on
ruvennut itkemaan. Kun se luonne kéy jo aika herkéksi sillain, ettd aina pitaisi
tallain lempeaésti puhua ja sanoa, mutta joskus on itsekin vasynyt, ettd komentaa
sitten. Niin sitten toinen rupea itkeméaan, ettd tulee paha mieli. [Keskustelemme
haastateltavan aiemmassa haastattelussa esittelemasti Tunteva-oppaasta®®. Huo-
mautan, ettd oppaassa puhutaan danenkaytosté.]

H: Joo ja tiedéksa se onkin kylla yksi tarkeimmista. Ei tarvitse kuin jos on vasynyt
ja vahan sanoo kiukkuisemmalla &énell& niin toinen kylla kavahtaa heti. Ja se &r-
tyisyys kyll& sitten toiseenkin tarttuu, ettd se kannattaa kyll& sitten kanssa harjoi-
tella itsestdén pois.

T: No miten se sitten kun jos kuitenkin, kun ihmiselle kuitenkin tulee huonompia
paiva.

H: Tulee, ja sanonpa Kiukkuisesti, ihmisiahan tassa ollaan kaikki, no sitten se toi-
nenkin hermostuu. (...) Sitten semmosen olen huomannut, ettd han sisdanvetaytyy
jasillain. Ja joskus, jos hoputan aamulla, ettd nyt otat hammasharjan, ett4 pestaan
hampaita, niin jos sattuu védhén sanomaan kiukkuisesti, "no ota se hammasharja”,
[Haastateltava puhuu kiukkuisella danenséavylld] niin tiedatkod sa kuule kylla se
melkein menee ndin, ettd ei 10yda, ettd hdmaantyy sillain, ettd ei 16yda sitd [ham-
masharjaa]. Etta siina tulee niin kylla siind, kun katselee, kuinka toinen menee,
niin kylla siind vahan yrittaa, ettd sanoo sen nyt vaan ihan tammdsella normaali-
aanella, etta pestaanpa nyt niita hampaita. (Nainen, 65 vuotta)

Haastateltava liittad aanenkdyton sadtelyn puolison herkistyneeseen luonteeseen,
joka edellyttad lempeytta hanen kohtaamiseensa. Haastateltava kayttaa kahta eri

48 Tunteva-oppaasta, ks. alaviite 23, s. 85.
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sanaa (sanominen ja puhuminen) kuvatessaan puolisolle puhumista. Sanomisen
voi tulkita viittaavan siihen, mitd sanotaan, puhumisen puolestaan ddnenkayttoon
eli siihen, miten sanotaan. Haastateltava yhdistd4 d&nenkayton séatelyn havain-
toihinsa ddnenkayton vaikutuksista. Ongelmalliseksi havaittua ja siten valtettavaa
toimintaa ovat komentaminen, kiukkuisella &anell4 puhuminen ja hoputtaminen.
Haastateltava ei kuitenkaan madrittele ongelmaksi ainoastaan artyisyyden ilmai-
semista, vaan myos sen, ettd ylipadnsa tuntee artymysta. Artymys on vaarassa
tarttua puolisoon ruumiillisessa kanssak&dymisessa &&nen ja olemuksen valityk-
selld. Siksi se taytyisi ”harjoitella itsestdén pois”.

Karsivallisyys ja sen ilmentdminen suhteessa puolisoon liittyi siihen, ett4 puo-
lisoaan hoivaavat mielsivét itsensa vastuullisiksi puolison mielialasta. Puolison
hyvélla tuulella ja rauhallisena pitdminen oli yhta4lt4 hoivaa itsesséan ja toisaalta
keino saada arki sujumaan. Tdma tarkoittaa sitd, ettd jos suuttumusta kuitenkin
tuli ilmaistua, oli siit4 puolisolle aiheutunut mielipaha saatava unohtumaan. Kay-
tettyj& keinoja lohduttaa ja rauhoittaa puolisoa olivat esimerkiksi ulos l&hteminen
ja jutusteleminen, koskettaminen, halaaminen ja silittdminen. Talloin kyse oli
siitd tuntevan toiminnan muodosta, jota nimitdn puolison mielialasta huolehti-
miseksi ja arvokkuuden vaalimiseksi (ks. s. 156). Hoivaajana harjaantumisen kan-
nalta olennaista on, ettd puolison mielialasta huolehtiminen edellytti puolisoaan
hoivaavilta henkilokohtaista osallisuutta. Haastateltavat kuvasivat, miten omat
tunteiden ja tuntemukset olivat ajoittain ristiriidassa siihen ndhden, millaisten tun-
teiden ilmaiseminen olisi puolison mielialan ndkdkulmasta ollut tarke&a:

H: Uskon kanssa kylla, etta tdméa viikon loma teki kylla niin hyvaa. Uskon, ettd
ma pystyn kehittdméén téssa itseani vield. Ja ainakin sen, etté jos hiha palaa, niin
menee ja halaa sitten, ettd saa sen mielen.

T: Niin ettd se rauhoittaa hénet sitten?

H: Niin, nimenomaan.

T: Ja se toimii ihan?

H: Se toimii kylla ihan hyvin, ettd ei mitaan.

T: Tuntuuko, ettd esimerkiksi just tommosella kosketuksella on merkitysta, etté
miten sen tekee ja?

H: On, on paljon ja iso merkitys.

T: Joo.

H: On ilman muuta. Silla saa sen mielen rauhalliseksi. Pitéisi vaan paljon enem-
man sitd tehdd. Nyt mé lupaan itselleni. Niin mutta sitten, jos on itse artyneena
ndin, niin eipa siind paljon haluta halia. (Nainen, 59 vuotta)
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Halaaminen ja koskettaminen ovat télle haastateltavalle, monen muun tavoin,
keino rauhoittaa puolisoa. Haastateltava puhuu katkelmassa halaamisen vaikeu-
desta ja yhdistd4 vaikeuden omaan &rtyneeseen mielentilaansa. Eras toinen haas-
tateltava puolestaan pohti, miten hénestd "ei ole kauhean kiva edes miesta halata”,
mutta ”joskus sit kun m& oon hyvélla tuulella niin ma voin h&nté vahasen silittad”
(nainen, 66 vuotta). Oma mielentila oli tuolloin ristiriidassa sen kanssa, millaista
tunnetta suhteessa puolisoon olisi tdmé&n mielentilasta huolehtimiseksi toivotta-
vaa ilmentaa.

Kun kyse on puolisoiden keskin&isesta suhteesta, liittyy hoivaajana harjaantu-
minen myos parisuhteen menneisyyteen. Kaukana menneisyydessa koettu mieli-
paha saatettiin liittd4 nykytilanteen edellyttdméén kayttaytymiseen ja tunteisiin.
Vaikka hoivasuhteen kummatkin osapuolet ovat kykenevié satuttamaan ja aiheut-
tamaan mielipahaa, on hoivaaja usein suhteellisesti ottaen fyysisesti, psyykkisesti
ja sosiaalisesti kyvykk&ampi vahingoittamaan hoivaa tarvitsevaa kuin toisin pain
(ks. Twigg 2000, 180). Vastuu hoivaa tarvitsevan puolison mielialasta asettaa
hoivaa antavan puolison asemaan, josta k&sin hanen on mahdollista vahingoittaa
ja satuttaa puolisoaan:

Ja ma oon sitd juuri miettinyt, ettd miten tdma meidan ambivalentti liitto heijastuu
sitten téssa hoitosuhteessa sitd ma oon miettinyt. (...) Niin tssd on tammdsia vai-
keuksia, ne heijastuu, ehké, voi olla ettd heijastuu tassé hoitotydssakin. Mutta ma
en tieda miten sitten, koska mé olen kylla koettanut olla kérsivéllinen, mutta silti
ma pelkaan ettd ne saattaa heijastua jotenkin.

Mydhemmin:

T: Tuota ma aattelin kysyé, ettd kun sd sanoit ettd tdméa kaikki heijastuu sinne hoi-
totyohon ja ettd sa pelkaat sitd. Niin mitd sé silla oikeastaan tarkoitat?

H: No ma tarkoitan sitd, ettd ma en kosk-, ettd ma pelké&an ettd jos méa raivostun
joskus niin, ettd ma vaikka tekisin jotain pahaa. Tatd méa pelkdan. Mutta en ma
kylla niin ole raivostunut. Mutta kun ma luin kerran lehdestd semmosen tapauksen,
jossa joku kaikkien ystéavilliseksi tuntema mies, jonka vaimo oli terveyskeskuk-
sessa hoidossa ja hanella oli kehitysvammaiset kaksostytot, niin lopulta han rai-
vostui niin, ettd surmasi kaikki naméa kolme. Ystavélliseksi tunnettu vanha mies.
Ja ma ajattelin, ettd hyvé luoja. Ja on niitd muitakin tapauksia, mutta taméa on pa-
hin, niin ma ajattelin, ettd ndinkin. Pelkaan ettd mité sitd voisi kdyda, jos tuntee
tommosia, ettd on osittain sielld pohjalla sellasta katkeruutta. (Nainen, 82 vuotta)

Pyrkimys karsivallisyyteen yhdistyy katkelmassa pelkoon puolison vahingoitta-

misesta. Parisuhteen menneisyys ja sen aikana koettu vaaryys muodostavat epa-
varman ja osin hallitsemattomalta vaikuttavan perustan omalle hoivaajuudelle.
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Haastateltava kuvaa katkelmassa, miten vaaryydet sdilyvat “siell4 pohjalla” ja
pohtii niiden mahdollista heijastumista hoivaan. Omat kielteiset tunteet ovat toi-
saalta hallinnassa ("en mé& kylla niin ole raivostunut™), toisaalta eivéat ("ma pel-
kadn ettd jos mé raivostun”). Hallitsemattomuuden vaikutelmaa korostaa haasta-
teltavan esiin nostama esimerkki “kaikkien ystavalliseksi tuntemasta miehestd”,
joka surmasi aikuiset lapsensa ja vaimonsa. Han voisi itsekin paljastua tallaiseksi
kaikkien ystavalliseksi tuntemaksi ihmiseksi, joka lopulta paatyisi vahingoitta-
maan puolisoaan. Tdllainen pohdinta ilment&a sité, ettd hoivaajana harjaantumi-
nen merkitsee myods puolison haavoittuvuuden ja oman valta-aseman tiedosta-
mista puolisoiden pitk&n ja toisinaan vaikeankin suhteen kontekstissa.

6.1.4 Ei koskaan valmis kuitenkaan

Aggressiivisia tunteita ja niiden ilmaisemista pyrittiin siis arjessa valttdmaan. Nii-
den sijaan itseltd odotettiin hellyyden, rakkauden ja vélittdmisen osoittamista
puolisolle: ”ma4 aina yritdn, tai en yrit4 vaan osoitan hdnelle hellyyttd” (nainen,
82 vuotta).*® Puolisoiden keskinaiselle hoivalle erityista on, ettd puolisoa ja hoi-
vaajaa koskevat odotukset sekoittuvat toisiinsa. Tdméa nakyi haastatteluissa siing,
ettd jotkut haastateltavista pohtivat esimerkiksi seksié ja sen tarpeellisuutta ni-
menomaan puolison hyvinvoinnin ndkdkulmasta. Puolisoa ja hoivaajaa koskevat
toisiinsa sekoittuneet odotukset nakyivét haastatteluissa myos siing, etta hoivaa-
vissa piirteissd harjaantumista ei kuitenkaan tavoiteltu adrimmaisyyksiin asti.
Haastatteluista valittyi se, ettd vaikka haastateltavat pitivat hyvand hoivaajan har-
jaantumista tarkednd, ei tavoitteena kuitenkaan ollut tdydelliseksi hoivaajaksi tu-
leminen:

Kyll& justiinsa tuossa aamujutussa [viittaa valokuvaan parisangystd, jossa puoliso
nukkuu, vieressa tyynylla on kirja ja silmalasit], kun han nukkuu ja ma lueskelen,
niin kylla ma sitten siind silittelen ja vahan pussailen ja muuta. Mutta kylla se nur-
sen puku tulee paalle heti kun noustaan ylos, se on vaistaméattd. No kylla ma koin
ikdvaa, kun han oli viikon tuossa [lyhytaikaishoitojaksolla]. (Nainen, 59 vuotta)

49 Tassa kohtaa on syyta muistaa, etta tutkimuksellani en kerro "totuutta” haastateltavien elamasta.
Puolisoiden vélilla voi olla ja varmasti myds on paljon spontaania hellyytta. Kaikkien haastatelta-
vien kohdalla aiheesta ei keskusteltu ja kun asia tuli esille, se tuli esiin timén tyyppisissa yhteyk-
sissd.
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Haastateltavan kdyttdm&4 metaforista ilmausta “nursen puvusta” voi lukea viit-
tauksena hoivaajuuteen. ”Nursen puku” on tydasu, joka merkitsee kantajansa am-
mattilaiseksi. TyOvaate paitsi suojaa kayttajaansd, myos ohjaa hant4 toimimaan
ammattiroolistaan kasin. Tassa yhteydessa tulkitsen sen viittaavan juuri harjaan-
tuneisuuteen hoivaajana. N&in se toimii esimerkkin& haastateltavien pyrkimyk-
sestd omien tunteiden ja niiden ruumiillisen ilmaisun saitelemiseen hoivan ni-
missé. Haastateltava kuvaa, miten ”nursen puku” tulee paélle vaistamatta vuo-
teesta noustessa. Se ei kuitenkaan ole paélla jatkuvasti. Arjessa on myos hetkid ja
tilanteita ilman hoivaajan asua. Aamuinen hetki vuoteessa on yksi téllaisista het-
Kista.

Puolisoiden vélinen hoiva onkin erityislaatuista. Vaikka hoivaajana pyritdan
harjaantumaan, ei suhteessa puolisoon koskaan kuitenkaan tulla ammattilaisiksi
tai tdydellisiksi hoivaajiksi. Taydellinen hoivaaja on pikemminkin ideaalityyppi,
johon omaa toimintaa suhteutetaan, mutta jota ei taysin saavuteta. Sité ei véltta-
mattd ollut koskaan tarkoituskaan saavuttaa. Tahdn viittaavat haastateltavien
kayttamat ilmaisut siitd, miten heilld oli ”koulutus kesken” (nainen 59 vuotta) tai
miten he eivat "koskaan kokonaan kasva siihen sisdin” (nainen 65 vuotta) ja etta
”ihmisidhan tassa ollaan” (nainen 74 vuotta). Haastateltavat myos puhuivat siitd,
miten eivét pysty tai halua olla kaiken ymmartavia “aiti-teresoita” (nainen 59
vuotta) tai “enkeleitd” (nainen 74 vuotta). Puolisoiden keskindisessé suhteessa
vaatimukseksi asettuikin oikeastaan se, ettd pysyisi edelleen puolisona puolisolle
tai ihmisend ihmiselle:

Ehka suurin vastuu tasséa elaméntilanteessa on, ettd kykenee olemaan ihminen toi-
selle ihmiselle, ettei kadota kykya myotatuntoon, empatiaan ja fyysiseen koske-
tukseen. Néité asioita tassa yritan opetella. (Sahkdposti haastattelun jélkeen, nai-
nen, 66 vuotta)

”lhmisend ihmiselle olemiseen” tiivistyy osuvasti se erityisyys, joka liittyi hoi-
vaajana harjaantumiseen ja hoivaamiseen tilanteisena ja relationaalisena toimin-
tana. Hoivaajuudessa ei koskaan voi saavuttaa taydellisyyttd, silla se tehdaan jo-
kaisessa kohtaamisessa aina uudelleen. Hoivassa ei voinutkaan koskaan tulla val-
miiksi, vaan pikemminkin se oli jatkuvaa liiketta kohti sit4, mitd pidetdan puoli-
son hyvinvoinnin kannalta hyvané. Samalla hoiva ndyttaytyi haastatteluissa myds
puolisoaan hoivaavien el&maa rikastuttavana asiana, joka kasvatti heitd ihmisina.
Hoivaa varten muuttuminen toi itseen ominaisuuksia, joita pidettiin toivottavina
elaméssé yleisemminkin.
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6.2 Hoivan kannalta valttamattdméan yhteyden luominen

Aina mun pitdisi olla ndkyvissa (nainen, 66 vuotta)

Seuraavaksi késittelen toimintaa, jolla pyrittiin luomaan, varmistamaan ja yllapi-
tamain yhteyttd puolisoiden vélilla. Yhteydelld tarkoitan sellaista puolisoiden
keskinéista ruumiillista ja konkreettista kanssakdymistd, jonka avulla puolisot oli-
vat toistensa tavoitettavissa joko vélittomasti tai valillisesti. Valittomalla yhtey-
delld tarkoitan n&kd, kuulo- tai kosketusetaisyydelld olemista niin, etta ollaan toi-
sen tavoitettavissa. Valillisell& yhteydella tarkoitan puolisoiden vélilla olevaa yh-
teyttd, jota kannatteli jokin valittavd mekanismi, kuten matkapuhelimella soitta-
minen tai jopa pelké&stdan mielikuvat.

Hoivan osapuolten vilisen yhteyden tarpeellisuus liittyi haastatteluissa kah-
teen seikkaan. Ensinnékin yhteyden yll&pitdminen oli keino tuottaa puolisolle tur-
vallisuudentunnetta. Turvallisuudentunteen kannalta oli olennaista pysytella puo-
lison tavoitettavissa. Toiseksi yhteyden yll&pitdminen oli keino varmistaa konk-
reettisen avun antaminen puolisolle silloin, kun sitd tarvittiin. Avun tarpeille on
tyypillistd, ettd niiden ajankohtaa on mahdoton ennustaa ja aikatauluttaa etuka-
teen. Hoivatutkijat (esim. Twigg 2000, 94-100) ovatkin puhuneet hoivan yhtey-
dessd ruumiin ajasta. Talla he tarkoittavat sitd, etta fysiologiset ja biologiset tar-
peet noudattavat omaa aikaansa, joka on sidottu kehoon. Avun tarpeeseen vastaa-
minen edellytt&4 tietoisuutta tarpeesta sek& valmiutta vastata tarpeeseen sen edel-
lyttdman4 ajankohtana. Tarpeen havaitsemiseksi hoivaa antavan on oltava jossain
l&hettyvilla tai muuten yhteydessé hoivaa tarvitsevaan. Myds konkreettinen avun
antaminen, hoivaaminen kaytannoéllisend ruumiillisena toiminta, edellyttad 1&-
hell& oloa.

6.2.1  Puolison saataville ja huomion kohteeksi asettuminen

Yhteyttd luodaan ja yllapidetddn konkreettisella ruumiillisella asettumisella ti-
lassa suhteessa puolisoon niin, ettd ollaan tarvittaessa tdman tavoitettavissa. Noin
puolet haastateltavista toi esiin, ettd puolison yksin jadmiseen liittyi turvatto-
muutta. Erityisesti muistisairauteen kuuluu usein turvattomuudentunnetta, sill&
sitd sairastava ei endd tutussakaan ymparistossa valttdméatta muista ja hahmota,
missé on. Michael Schillmeier (2009) kirjoittaa, miten muistisairas joutuu sijoil-
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taan, kun ymparistossa olevat asiat menettavat merkityksensa eivatka yhdisty toi-
siinsa muistin kautta. Talloin toisen ihmisen l&heisyys luo turvallisuudentunnetta
ja yhteyksia asioiden vélille.

Haastateltavat toivat esiin, miten l&sndolollaan viestittivat turvallisuutta puo-
lisolleen. Vaikka hoivaa tarvitseva puoliso ei end4 aina tuntenut heitd, oli toisen
ihmisten laheisyys sindllddn rauhoittavaa. Yleinen kéytetty keino oli ndko-,
kuulo- ja/tai k&velyetdisyydelld pysyminen:

H: Ma monta kertaa jaan sitten vahaksi aikaa katselemaan jotain televisiosta taikka
luen jotain kuvalehted. Etté istun olohuoneessa ja sillain tuossa sohvannurkassa,
ettd han ndkee sitten etta. [Istumme haastateltavan kanssa olohuoneessa, josta na-
kyy makuuhuoneeseen ja vuoteeseen.] Mutta nukahtaa monta kertaa jo siing, kun
on vasynyt, niin nukahtaa monta kertaa ja tuota saattaa heréata sitten. (...)

T: Mutta ettd se on sitten hénelle tarkeéta, ettd han nakee, etta s& oot siind sohvan
nurkassa?

H: Juu on, on, etta se turvallisuudentunne. (Nainen, 65 vuotta)

Tassa puolison turvallisuuden tunteen varmistamiseen kéytetty keino oli asettua
sohvalle ja jattd4 ovi auki niin, ettd ndkdyhteys puolisoiden valill séilyy. Inten-
siivisimmilladn puolison turvallisuudentunne kytkeytyi puolisoaan hoivaavaan
niin, ettd tdimén poissaolo laukaisi rajun turvattomuuden kokemuksen:

T: Mutta héanelle ei tammdsia [paniikkikohtauksia] tule sitten silloin, kun sa oot
paikalla vai? Etta ne on enemman sitten kun sa oot poissa vai?

H: Ne johtuu siité ettd ma oon pois, ilmeisesti, ma oon hanen tuki ja turva. (Nainen,
67 vuotta)

Haastateltava liittd4 katkelmassa puolison turvallisuuden tunteen omaan paikal-
laoloonsa ja paniikkikohtaukset poissaoloonsa. Paniikkikohtaukset liittyvét osin
puolison pelkoon siitd, ettd puolisoaan hoivaava joutuisi kotoa poissa ollessaan
onnettomuuteen eik& ené palaisi kotiin. T&std seurasi arjessa se, ettd poistuminen
kotoa oli erittdin saddeltyd ja kodin ulkopuolella liikkuessakin oli asetuttava puo-
lisoon n&hden tavalla, joka tuki tdmén turvallisuudentunnetta:

H: Kun ma ldhden kauppaan, niin hén haluaa tietdd, mihin kauppaan. IImeisesti
siksi ettd, ma kysyn aina joskus, ettd mita valia silla on. Ei ma vaan haluan tietaa,
meeksad tandan Prismaan, meeksaa Siwaan, meeks sé K-kauppaan, kumpaan K-
kauppaan sa meet.

T: Joo, niin ettéd se taytyy hénen aina tietaa.

H: Hénen taytyy aina pystya kuvittelemaan, ettd missa ma olen millakin hetkella.
(Nainen, 67 vuotta)
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Tassa esimerkissa puolison turvallisuudentunteen kannalta ratkaiseva yhteys toi-
mii mielikuvien tasolla. Ennalta sovitulla reitilld pysyminen ja aikataulun mukai-
sesti kotiin saapuminen ovat arjessa keinoja pitd4 yll4 yhteytta puolisoiden valilla.
Ne luovat ennustettavuutta, siihen, milloin puolisoa saattoi odottaa palaavaksi ko-
tiin. Vaikka han ei kodin ulkopuolella ollut konkreettisesti puolisonsa saavutetta-
vissa, piti sovitulla reitilld pysyminen ylla yhteytta puolisoiden vélill&.

Useimmiten yhteyttd kuitenkin yllapidettiin kuitenkin nimenomaan pysyttele-
mall4 konkreettisessa yhteydessé puolison kanssa tai ainakin sdilyttdméalld mah-
dollisuus siihen tarpeen vaatiessa. Kuvatessaan fyysisen lahell4 olon ja valitto-
man yhteyden merkitystd haastateltavat kayttivat ruumiillista I&helld oloa koros-
tavia ilmaisuja: “useimmat ndista avuliaisuusjutuista on sellaisia, ettd ma tuun
oleen siind kyyndrpéén vieressa” (nainen 67 vuotta) tai ettd ”koko ajan pitéisi olla
kasi k&dessd” (nainen 59 vuotta). "Kyyndrp&én vieressd” ja “kési kadessa” ole-
minen ilmaisevat niin konkreettisesti kuin metaforisestikin siit4, miten keskeista
fyysinen l&heisyys puolisoaan hoivan kannalta on.

Yhteyden yll&pitdmiseen kuului sekin, ettd puolisoaan hoivaavat "vain™ olivat
puolisonsa saavutettavissa ja huomion kohteena, vaikka eivat tehneetkdén mitain
selkedsti madriteltdvad puolisonsa eteen. He vain olivat paikalla, kun puoliso k&vi
tarkistamassa lasndolon oven suussa tai peilin vélitykselld. Osa, mutta eivat
kaikki, haastateltavista toi tdmdn esiin vaativana asiana arjessaan. VVaativaksi puo-
lison huomion kohteeksi asettuminen muuttui viimeist&an silloin, kun se esti ole-
masta samanaikaisesti jossain muualla tai tekemasta jotain muuta:

H: Mutta sekin, kun mé oon tietokoneella joskus tuolla niin, kun mun pitéisi olla
melkein aina nakyvissa. Se jotenkin, ettd missé s& oot, missé sd oot. Aina se huu-
taa, ettd missa sa oot. Ma sanon, ettd en ma taalla nyt kauhean kaukana voi olla,
ettd ma oon nyt tuolla koneella. Tule pois sieltd. Etta han on sille koneellekin vahan
mustasukkanen. Etta tule pois sieltd. Aina mun pitdisi olla nékyvissa.

T: Milté se susta tuntuu?

H: No joskus aika rasittavalta, ettd kun aina pitdisi olla. Kun ma sanon ettd mé en
ole kaukana, ettd ma oon nyt ihan tuossa huoneessa niin, mutta tulisit pois. Etta
joskus se on oikeestaan aika rasittavaa. Ja sitten se oli, nyt se on ehké hiukan laan-
tunut mutta silloin kun ma en saanut olla ulkonakaan, niin han meni aikaisemmin
nukkumaan, otti nukahtamislaakkeen ja ma laitoin tuon oven kiinni. Ma jain luke-
maan sohvalle niin eiku tule pois sieltd. Ma sanon, ettd ma lukisin nyt vahan aikaa
niin, eiku tulet pois sieltd. M4 en tieda mikd, semmonen, mé sanoin ettd timahan
on vallan kauheata, ettd kun han siitd lukemisesta. Han ei ole ikind, mahén oon
lukenut paljon, niin siitd han ei tykkaa ettd ma luen, ettd ma oon niin kuin pois
sillon. (...) Sitten oli joku vaihe, ettd et laita sitd ovea kiinni. Mé& sanoin, etta jate-
taan sulle yoévalo ettd, jos se ovi on auki, niin sa et nuku, kun televisio on auki. Et
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laita sitd ovea kiinni. Ja ma sanoin, ettd ma oon oven takana, ettd jos laitetaan
vaikka valot. Ei, ei ovea kiinni. (Nainen, 66 vuotta)

Katkelmassa yhteytté yllapidetadn nékyvilla pysymisell, samassa huoneessa py-
symisell4 ja oven auki jattdmiselld mutta myos silld, ettei lueta kirjaa. Kirjan lu-
kematta jattdminen merkitsee huomion pitdmistd vapaana puolisoa varten. Huo-
mion suuntaaminen kirjaan tai tietokoneeseen olisi katkaissut yhteyden puolisoi-
den valill&. Huomion pitdminen poissa kirjasta ja yhteisessa tilassa oli siten keino
pitdd yll& yhteyttd. Se on ruumiillista asettumista suhteessa puolisoon, sill& siind
pidetdén aistit ja huomio yhteisessa tilassa sen sijaan, etté keskityttaisiin johonkin
sellaiseen, mihin puolisolla ei ole padsya. Kirjan lukeminen on jotain omaa”,
jolloin yhteys puolisoiden vélilla on vaarassa katketa:

Kylla se niin kokonaisvaltaisesti vie se toinen, ettd jos ajattelee, ettd ottaisi kirjan
ja lukisi, mita on tietysti paljon harrastettu yhdessékin, mutta kun nyt ei toinen
sitten ollenkaan enad, kun ei jaksa enad keskittya mihink&én. Ja jos ma teen jotain
omaa, niin se on kohta, ettd hanet on yksin jatetty. Etté sitten vaikka istutaan ndin
ja ollaan, mutta jos mé otan kirjan taikka jotain, niin se ei kdy. Etta se on sitten etta
hénet jatetaan yksistdan. (Nainen, 65 vuotta)

Haastateltava kuvaa katkelmassa, kuinka jattad lukematta ja sen sijaan keskittyy
vain istumiseen ja olemiseen. Tulkitsen, ettd haastateltavan kuvaama istuminen
jaoleminen ovat hoivan kannalta olennaista toimintaa. Haastateltava asettuu siin
aktiivisesti pitdmaan ylla yhteytta puolisoiden vélilla. Han on puolisoaan varten.
Olemisen luonne toimintana tulee esille viimeistd&n, kun otetaan huomioon, etta
sen aikana ei voi tehd& mitd4dn muuta, kuten lukea kirjaa.

Aina yhteyden yllapitdminen ei tietenk&&n ollut niin intensiivista kuin aineis-
tokatkelmassa edelld. Intensiivisyys vaihteli tilanteisesti. Usein yhteydeksi riitti
se, ettd oltiin samassa asunnossa mutta ei vélttdmattd samassa huoneessa. Haas-
tateltavien vélilla oli eroja siing, kauanko esimerkiksi kotoa saattoi olla poissa.
Aika vaihteli viidestatoista minuutista tuntiin tai muutamaan tuntiin. Mita vaati-
vampana puolison hoivan tarve kuvattiin, sita intensiivisemmaksi ja tiiviimmaksi
myos yhteyden yllapitdminen kuvattiin.
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Haastateltavat kuvasivat erilaisia apukeinoja, joiden avulla he saattoivat pitaa
ylla vilillista yhteytta puolisoiden vélilla kotoa tai puolison lahelti lahtiesséan.®
Jos puolisolla ei ollut muistiongelmia eikd yksin jaédmiseen liittynyt h&taanty-
mista, riitti se, ettd puolisolle kerrottiin poistumisesta ja siitd, milloin aiottiin pa-
lata. Lievempien muistiongelmien kohdalla saatettiin k&ytt4a viesteja muistutta-
maan puolisoa, minne oli menty ja milloin palattaisiin. Yhteyttd yllapidettiin
my6s matkapuhelimen valityksella. Viesteind saattoivat toimia myos esineet.
Yksi haastateltava (nainen, 65 vuotta) kuvasi, miten tavaratalossa k&ydessa saat-
toi jattad puolison kahvilaan istumaan ja poistua hetkeksi ostoksille yksin. T&lloin
han jatti takkinsa tuolin selk&nojalla viestittdmain muistisairaalle puolisolleen,
ettd oli jossain lahettyvilla ja palaisi pian. Téllaiset keinot perustuivat siihen, etta
puoliso kykeni muistinsa varassa yhdistdmaan toisiinsa erilaisia viesteja ja asioi-
den merkityksi&, kuten juuri vaimon takin, kellonaikoja ja kirjoitettuja viesteja.

6.2.2  Hoivaa tarvitseva puoliso huomion kohteena

Edelld ké&sittelin sitd, miten yhteyttd yllapidettiin asettumalla puolison huomion
kohteeksi. Haastateltavat kertoivat myds siit4, miten he asettivat hoivaa tarvitse-
van puolison oman huomionsa kohteeksi. T&ll6in hoivan osapuolten valinen yh-
teys miellettiin tdrkedksi konkreettisen avun antamisen toteutumiselle. N&ko-,
kuulo- ja kosketusetéisyydelld pysytteleminen oli keino varmistaa se, etté kyettiin
tarvittaessa auttamaan puolisoa.

Haastateltavat kuvasivat, miten pyrkivat asettumaan suhteessa puolisoon niin,
etté saattoivat kuulla, ndhda ja k&yda tarkistamassa mita puoliso kulloinkin tekee.
Téallainen toiminta liitettiin esimerkiksi puolison suojelemiseen vaarallisilta tilan-
teilta, kuten kaatumiselta. Toisaalta se liitettiin myds ohjaamiseen ja opastami-
seen, joka kuului muodossa tai toisessa pdivittaiseen eldmaén kotona:

Hén ei nde, niin han pelk&a liikkuessa ja han hapuilee talla tavalla ja taytyy antaa

kateen sitten. (...) Han helposti kaatuu, ja sitten taytyisi ohjata. Etta ei han viela-
kdan oikein tiedd, missd meilld on vessa, missa meilla on makuuhuone, missa

50 Osalla haastateltavista oli kaytettavissdan kunnan myontamia palveluseteleita tai omaishoidon
tukeen kuuluvaa lasnéoloapua, suurimmalla osalla ei. Sivuutan tassa tdméan tarkeén asian keskitty-
esséni analysoimaan hoivaa antavien puolisoiden yhteyttd luovaa toimintaa.
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meilld on mitakin. Ja mitd tehdaan, kun mennéan vessaan, mita varten mennaan
vessaan. (Nainen, 79 vuotta)

Jotta "ké&teen antaminen” olisi mahdollista, on oltava l&hettyvill& ja tietoinen ti-
lanteesta. Pitkalle edennyttd muistisairautta sairastava ihminen ei tunnista tiloja
tai esineitd eikd niiden kayttotarkoituksia (Schillmeier 2009). Siksi puoliso ei
endd osaa suunnistaa kotonakaan. Koska paikat eivat en&é kanna sovittuja merki-
tyksid, hén saattoi esimerkiksi siirtdd vaipan syrjain vuoteessa ja virtsata. Pysyt-
telemalld tietoisina puolison toiminnasta puolisoaan hoivaavat varmistavat, ett4
olivat tarvittaessa ohjaamassa ja opastamassa puolisoa sekd estdmassa epatoivot-
tujen asioiden tapahtumista.

Ohjaaminen ja opastaminen ovat toimintaa, jota tarvittiin hoivan arjessa jatku-
vasti mutta ei tauotta. Pysytteleméalla lahietdisyydellda varmistettiin, ettd oltiin
kéytettavissa tarvittaessa. Haastateltavat toivat esiin tilanteita, joissa oli erityisen
tarpeellista olla l&helld. T&llaisia tilanteita olivat usein juuri konkreettiset avunan-
tamisen tilanteet, kuten sydminen, peseytyminen ja TIA- tai epilepsiakohtaukset.
Ne erosivat toisistaan siing, ettd sydminen ja peseytyminen toistuivat suhteellisen
ennalta méaaritettyiné ajankohtina. Erilaiset kohtaukset puolestaan tulivat silloin
kun tulivat. Yhteistd oli kuitenkin se, ettd niiden aikana ”pitad olla ihan tiukasti
siind” (nainen 66 vuotta), ”ihan vieressa” (mies 77 vuotta) ja “mukana” (nainen
65 vuotta). Monet arkiset toimet edellyttivat sujuakseen opastamista. Haastatel-
tavista kuvasivat, miten asettuivat samaan poytdén syomaan tai olivat jossain l&-
hettyvilla puolison syddessé tai peseytyessa:

Mun taytyy olla koko ajan siind vieressd, kun valilld menee leivat sitten puurojen
joukkoon ja muuta. Ja sitten voi tapahtua valilla, etta lahtee joku lihapala lattialle
ja muuta. Mutta se on nyt tullut viimeaikoina se, ettd se ennen meni ihan siististi,
mutta nyt on tullut sitten, ettd se on oltava vieressa koko ajan. Sy6 ihan itse, sitten
joskus taytyy, kun h&n v&han niinkun l&htee toiseen maailmaan vahéksi aikaa, niin
sitten taytyy, ettd ma annan lusikalla joskus tai pistan sitten aina valill4. Ja sitten
se taas lahtee meneen. (Mies, 77 vuotta)

Tilanteissa, joissa puolisoa oli muistutettava miten tilanteissa tuli toimia, oli valt-
tdmatontd olla lahelld. Usein ndmaé tilanteet olivat arkisia tilanteita, kuten ruokailu
ja peseytyminen. Esimerkiksi puolison peseytyessa varmistettiin, ettd han harjasi
hampaansa hammastahnalla ja pesi hiuksensa shampoolla. Néissé tilanteissa
haastateltavat muistuttivat puolisoitaan asioiden ja esineiden merkityksista ja
siitd, kuinka tilanteissa tuli toimia. Katkelmassa haastateltava muistuttaa puoliso-
aan siitd, mista ruokailutilanteessa on kysymys. Han pyrkii kiinnittdméaan puoli-
sonsa huomion ja palauttamaan tdman takaisin kasilla olevaan tilanteeseen ("hén
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véhén niin kuin lahtee toiseen maailmaan”). Toinen haastateltava (nainen, 79
vuotta) istui aivoinfarktin seurauksena hahmotushéiri6ita saaneen puolisonsa vie-
reen varmistamaan, etta puoliso syodessédan naki myos lautasen toisen puolen ja
s0i silla olevan ruoan.

Mitd pidemmalle puolison sairaus oli edennyt, sit4 lahemmaéksi oli mentava
yhteyden yllapitamiseksi. N&in oli etenkin muistisairauden kohdalla:

H: Monta kertaa sillain, kun aamullakin vessaan, ettéd parta ajetaan, kasvot pestaan,
hampaat pestadn. Niin ei ne mene silla tavalla, etta sitten tulee kys-, niin missa se
hammasharja on. Taikka pesee ne kasvot, kasvot osaa pestd, mutta sitten tulee pois,
no méa niinkun koko ajan kuuntelen, ettd ruvetaanko peseen hampaita, kayko par-
ranajokone, ja sitten tulen vessan ovelle, no niin otetaas se hammasharja taikka
partakone ettd nyt. Ettd siind pitdd olla mukana koko ajan sitten, kun se menee
pidemmalle, ettd ei se ettd jos sanot toisesta huoneesta, ettd sun pitaa tehda se, niin
se ei enad toimi. Etta sun pitaa olla siind samassa huoneessa, ja selan takaa ei kos-
kaan kannata sanoa mitéan, koska ei tdima ihminen tieda, kenellekd sé puhut. Etta
se on aina oltava ndin kasvokkain.

T: Aivan, ettd ei niinku tavallaan, ajattele etta se koskisi tavallaan hanta?

H: Joo, mieluummin sitten ottaa olkapaasta taikka kadestd, ettd [miehen nimi], teet,
tehdaan nyt tdma ja sitten. Mutta ei mistaén toisesta huoneesta, taikka selén takaa
jos rupeat puhumaan, niin ei se mene enaa sitten perille. (Nainen, 65 vuotta)

Katkelma havainnollistaa yhteyden yllapitdmistd konkreettisena toimintana ja
ruumiillisena asettumisena suhteessa puolisoon. Siihen kuuluu pysytteleminen l&-
hettyvilld ja ajoittainen varmistaminen, ettd asiat sujuvat. Yhteyden merkitysté
korostaa haastateltavan kayttdmad ilmaus siitd, miten “siind pitad olla mukana
koko ajan.” Muistisairauden edetessa saattavat kadota paitsi tilojen ja esineiden
merkitykset, myods kokemus puhutelluksi tulemisesta. Tét4 haastateltava kuvaa
katkelmassa. Puoliso ei endd ymmartényt tulevansa puhutelluksi, vaikka asun-
nossa ei ole muita paikalla. Kun puoliso ei endd yhdistanyt vaimonsa &anta ja
sanoja itseensd, oli asetuttava kasvokkain, kosketettava ja kutsuttava nimeltd,
jotta puoliso ymmartaisi puheen koskevan hénta.

Vaikka kyse on mitd arkisimmista ja péivittdin toistuvista tilanteista, saattoi
huomion herpaantuminen tuottaa arkeen myds akillisia vaaratilanteita. Erityisen
intensiivistd huomion suuntaamista puolisoon haastateltavat kuvasivat tarvittavan
ulkona liikuttaessa, silla siell4d ymparist64 ei voinut hallita siind madrin kuin ko-
tona. Kun puoliso ei enad itse kyennyt hahmottamaan esimerkiksi suojatien mer-
kityst& ja tien ylittdmiseen liittyvid vaaroja, oli hoivaa antavan puolison taattava
taman turvallisuus:
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Etta taytyy valvoa sitten, kun ulkona ollaan, ettd koko ajan pyrkii aina menemaan.
Kun suojatieltédkin yli menee, jos on huolimaton vahén, niin saattaa akkia lahtee
autovaylalle siitd ja muuta. (Mies, 77 vuotta)

Jos me ollaan yhdessa liikkeelld, niin mun on kuitenkin oltava aina vahén varuil-
laan, kun se toinen voi lahted siitd. Et s& voi jaada jotakin katselemaan, ettd méa
katselen tuota ja tuota, koska han voi havitd saman tien. Niin siind on aina oltava
vahan, ai niin, missas hdn olikaan, ja ettd on siind ihan vieressa. (Nainen, 65 vuotta)

Kummassakin katkelmassa kuvataan ruumiillista asettumista suhteessa puolisoon
ulkona liikuttaessa. Puolison huomioiminen ja h&nest4 aistien avulla tietoisena
pysyminen oli tdrke&& sen varmistamisessa, ettd puoliso pysyy vierella. Tat4 ko-
rostavat ilmaisut "taytyy valvoa”, ~olla varuillaan” ja se, ettd et sa voi j&ada jo-
honkin katselemaan”. Toiminnassa korostuu huomion virittyneisyys ja suuntaa-
minen puolisoon. Katkelmassa tahan viittaa haastateltavan toteamus, ettd: ’siing

on aina oltava vahan, ai niin, missés han olikaan, ja ettd on siind ihan vieressa.”

6.2.3 Odottaminen

Edella olen kasitellyt sitd, miten haastateltavien kuvaama yhteyden luominen ja
yll&pitdminen hoivan osapuolten vélille tapahtui asettumalla ruumiillisesti suh-
teessa puolisoon tavalla, joka loi ja mahdollisti yhteyden. Vélilla huomion pité-
minen puolisossa ja hdnen huomionsa kohteeksi asettuminen oli intensiivisem-
pad, valilla taas I6yhemp&é. Yhteyden yllapitdmiseen kuului olennaisesti myds
odottaminen.

T: Oliko han monesti yolla sitten tarvitsiko apua?

H: No ei kauheammin, muuta kun sitten kun jahmettyi tdnne johonkin. Mé rupesin
vartoon, ettd koska tulee takasin. Ja joskus vessastakin sai menna hakemaan. (...)
Ettei oikein jaksanu mitddn muuta kun vahtia toisen perdan, kun han monta kertaa
nousi yossa ja tuli tanne keittidon sydmaan. Ja sitten han monta kertaa liimautui
tuohon, ettei padssyt, siis ndin talldin, seisomaan. Ei paassyt siitd mihinkaan. No
mahan menin sitten ja otan vyotarolta kiinni ja otappas saa taaltd ndin ja sitten kasi
kateen. [Haastateltava ottaa minua vyotaroltd tiukkaan otteeseen ja kévelemme
makuuhuoneeseen.] (Nainen, 67 vuotta)

”Vartoominen” ja ’toisen per&an vahtiminen” ilmaisevat odottamista, johon kuu-
luu huomion suuntaamista puolisoon. Haastateltavan puoliso liikkui osin itsenai-
sesti mutta saattoi toisaalta jahmettyd paikoilleen padseméttd itse liikkeelle. Sil-
loin hén tarvitsi apua p&astékseen takaisin vuoteeseen. limaus “monta kertaa” ker-
too, ettd ndin ei kuitenkaan kdynyt joka kerta puolison ollessa liikkeelld. Hoivaan
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kuuluva odottaminen onkin varsin erilaista kuin vaikkapa junan odottaminen.
Toisin kuin junan saapumisella ei avun tarpeella ole méariteltyd ajankohtaa eika
aina edes paikkaa. Puolisot tarvitsivat usein apua yllattavind hetkind ja yllatta-
vissé paikoissa. Tietyt hetket — kuten juuri yot — saattoivat kylla olla sellaisia, etta
niiden aikana todenndkdisemmin tarvittiin apua kuin jonain toisena hetkend. Kat-
kelmassa tulee esiin myos se, ettd odottamiseen sisaltyi usein myds sen arvioi-
mista, milloin asioiden kulkuun ylip&&nsa oli tarpeellista puuttua ja milloin ei.

Edellisessa katkelmassa haastateltava kuvaa odottamista, mutta aloittaa yksi-
tyiskohtaisen toiminnan kuvailun vasta siit4 hetkestd, jolloin ldhtee noutamaan
puolisonsa keittiosta ja tuo tdmén takaisin vuoteeseen. Erés toinen haastateltava
puolestaan kuvasi haastattelussa yksityiskohtaisesti odottamista toimintana, jossa
han suuntaa huomion kohti puolisoaan. On y6, puolisot nukkuvat eri huoneissa,
mutta haastateltava odottaa puolison palaavan takaisin vuoteeseen:

Sitten kun han rollaattorilla lahtee sitten menemaan taalta, niin ma sitten yritén
olla hiirenhiljaa tuolla sdngyssa, ettd ma kuulen, kun hén sitten menee taas uudel-
leen, ja kun se sitten se kolina loppu, niin sitten ma tiedan ettd han taas on paassyt
séankyyn onnellisesti. Mutta sitten saatan nukahtaa tunnin pari ja taas sama rul-
janssi uudelleen. (Mies, 68 vuotta)

Haastateltavan pyrkimyksesta “olla hiirenhiljaa” kuullakseen puolisonsa voi paa-
telld, ettd kuulemisessa syntyva yhteys puolisoiden vélilld on hauras ja sen yll&-
pysyminen edellyttdd intensiivistd huomion suuntaamista puolisoon. Kuuntele-
malla puolison liikkeitd voi pysya tietoisena siitd, tarvitaanko apua. Pyrkimys
”olla hiirenhiljaa” ilmaisee 4&rimmaista hiljaisuutta ja keskittyneisyytta relevant-
teihin huomion kohteisiin samalla, kun toiset huomion kohteet pyritaddn asetta-
maan taka-alalle. Relevantteja huomion kohteita ovat ne &anet, jotka viestivat
puolisosta liikkeista ja mahdollisesta avun tarpeesta. Haastateltava ei kuitenkaan
kuvaa tarkemmin sitd, mit4d muut mahdolliset huomion kohteet ovat. Maurice Ha-
mington (2004, 39, 49-50) kirjoittaa, miten huomion suuntaaminen toiseen edel-
Iyttdd ulospdin suuntautuneisuutta sen sijaan, ettd toimija suuntaisi huomion si-
séanpain itseensé. Ehka esteeksi puolison liikkumisesta aiheutuvien d&nten kuu-
lemiselle ja sen kautta muodostuvalle yhteydelle voisivat muodostua omat aja-
tukset tai oman kehon &4net. Puolison Gisten liikkeiden kuunteleminen hiirenhil-
jaa vuoteessa maaten on siten hienovaraista ruumiillista toimintaa, jolla pidet&dén
yll& hoivan kannalta vélttdmatont yhteyttd hoivan osapuolten vélilla.
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6.3 Puolison mielialasta huolehtiminen ja arvokkuuden vaaliminen

Ettd hanelle tulee sellanen kodinomainen tuntu, ettd hanesta vélitetdan (Mies, 65
vuotta)

Seuraavaksi kasittelen toimintaa, jolla pyrittiin huolehtimaan puolison mielialasta
sekd vaalimaan hénen arvokkuuttaan ja ainutlaatuisuuttaan ihmisend. Tulkitsen,
ettd toiminnan l&htokohta oli haastateltavien ymmarrys puolisostaan tuntevana
toimijana: ajattelevana, kasittavana, tunteita tuntevana, muistavana ja tottumuksia
omaavana ainutlaatuisena persoonana. Puolison k&sityksia ja kokemusta pidettiin
keskeisend hanen hyvinvointinsa kannalta. Jotta kasityksiin ja kokemuksiin voi-
tiin vaikuttaa, oli niist4 oltava selvilla. Havainnoiminen, huomioiminen ja kyse-
leminen olivat haastateltavien esiin tuomia keinoja péasté selville puolison aja-
tuksista ja tunteista. Niista selville p4dseminen oli etenkin muistisairaiden puoli-
soiden kohdalla vaikeutunut, silla puoliso ei vélttdmétta endd ilmaissut itsedén
sanallisesti eikd ilmeinkaan:

Hén on niin aarettdmén hiljainen, ettd ma en tiedd, mita han ajattelee, milta hanesta
tuntuu, tajuaako han kaikki selkeésti, vai mistd on kyse. Ettd ma en oikein tiedd,
ettd ndd on semmosia juuri jotka mua askarruttaa, tama hiljaisuus. (Nainen, 82
vuotta)

H: Kun ei paése sinne sisimpaan, ettd mita han tuntee. Se olisi niin hyva.

T: Pystyykd yhtéan sillain juttelemaan, etta jotenkin jostain paattelemaén tai?

H: Ei. Siis hanen kanssaan?

T: Niin.

H: Eipa oikein, ei. Tuossa juuri tuolla lailla han istuskelee [osoittaa valokuvaa,
jossa puoliso istuu sohvalla] ja ma sitten, ettd onko paha mieli jostakin tai. Eipé
mitaan, tdssa mietin vaan. Mutta ei han sitten oikein juttele. (Nainen, 59 vuotta)

Haastateltavat pohtivat katkelmissa puolison sisdistd maailmaa. Ensimmainen
haastateltava viittaa puolison "hiljaisuuteen”. Toinen haastateltava puolestaan
tahtoisi ”paasta puolison sisimpd&n”. Jos puolison ”sisin” — se mit4 han tuntee,
ajattelee ja miten hdn maailman ymmart&a — on piilossa, on siihen mahdotonta tai
ainakin vaikea péasta vaikuttamaan. Jalkimmaisessa katkelmassa pohdinnan kon-
teksti on se, viihtyyko puoliso kodin ulkopuolisilla lyhytaikaishoitojaksoilla ja se,
olivatko jaksot mahdollisesti liian pitkid. Koska puoliso ei sanallisesti kommuni-
koinut kokemustaan, jai ainoaksi keinoksi puolison mielialan havainnointi tdimén
palatessa kotiin ja keskusteleminen lyhytaikaishoitopaikan henkilokunnan kanssa
puolison viihtymisesta.
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6.3.1  Puolison mielialaan ja mieleen vaikuttaminen

Haastateltavat toivat esiin, miten pyrkivat arjessa toimimaan tavalla, jonka ha-
vaittiin tuottavan ja yllapitdvéan puolison hyvaa mielté. Yksi keino vaikuttaa puo-
lison mielialaan oli ympéristdjen hyddyntdminen, sill4 niiden ymmérrettiin ole-
van yhteydessa puolison mielialaan. Ymparist6ja hyddynnetédan hoivassa monin
tavoin. Niitd ensinndkin muokattiin soveltuvammiksi, viihtyisammiksi ja turval-
lisemmiksi, jotta puoliso saattoi oleskella niissa. Ympdristdjen muokkaaminen
vaihteli kodin ja lyhytaikaishoitopaikkojen koristelusta aina isoihin remontteihin.
Keskeisin puolison mielialaan vaikuttava ymparisto oli koti, sill& sielld vietettiin
paljon aikaa. Siitd pyrittiin tekema&n ympdristo, joka tuki puolison mielialaa ja
soveltui yhteen sen kanssa, miten puoliso hahmotti maailmaa. Yksi haastateltava
kertoi vahenténeensd kotoa huonekaluja ja esineitd, koska puoliso — jonka tilalli-
nen hahmotus oli muistisairauden my6td muuttunut — ahdistui liiallisesta tavara-
madrastd. Kotia myos koristeltiin vuodenaikojen mukaan:

Jaksoin vield laittaa joulukynttilatkin joka ikkunalle, kun aikoinaan han teki sel-
laiset telineet. Ja sitten ma laitoin vield parvekkeelle semmosen muovisen havu-
kdynnoksen, ne lamput nékyy sieltd ja se ndyttaa ihan havukdynnokseltd. Niin han
iloitsee kylla niistd valoista tavattomasti, ettd mé koitan sillékin tavalla. (Nainen,
82 vuotta)

Haastateltava korostaa katkelmassa joulukoristelun puolisolle tuottamaa hyvaé
mieltd. Han tuo esiin, ettd koristeet ovat hoivaa tarvitsevan puolison tekemét, jol-
loin niiden kayttdminen korostaa myos jatkuvuutta. Koristeiden merkitys ei siten
ole ainoastaan se, ettd ne ndyttavét nyt kauniilta, vaan ne yhdistyvét aiempiin jou-
luihin ja puolison taitoon tehda telineet jouluvaloille. Joulukoristeiden laittami-
nen ndyttaytyy jossain médrin vaativana toiminta, silla haastateltava kuvaa kodin
koristelemista ponnistelua vaativana toimintana: “jaksoin vield laittaa”.>* Yksi
haastateltava puolestaan vei lyhytaikaishoitojaksolle vuodenaikaan sopivat koris-
teet ja muita puolisolle tarkeita esineité:

T: Kun sé sanoit, etta sa laitat huoneen kuntoon sielld, niin mita sa teet siella sitten?

51 Haastateltava on itsekin huonokuntoinen ja kayttaa liikkuessaan keppid. Tall6in koristeiden ri-
pusteleminen ja paikalleen laittaminen edellyttaa erityistd ponnistelua. Toisaalta jaksaminen voi
viitata siihen, ettd ylipadnsé raskaassa elaméntilanteessa jaksaa nahda koristelemisen vaivan.
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H: M4 aina vien sinne, jos han on sielld vaikka marraskuussa ollut ja lahempana
joulua, niin hanelle viedaan sitten sinne poytaan joulupdytaliina. Ja sitten hanella
on sielld omat rasiat siind paalla, missé on kaikki tarvikkeet. On kukkavaasi, misséa
on kukkasia. Etta siita tulee semmonen kodinomainen tuntu, ettd hanesta vélite-
taan, ettei hanta lydda sinne tyhjaan huoneeseen, missa on joku tammadnen poyta
vaan. (Mies, 65 vuotta)

Huoneen koristeleminen vuodenajan mukaan sekd vaatteiden ja henkilokohtais-
ten tavaroiden mukana vieminen ovat toimia, joiden tarkoituksena on ilmaista
puolisolle valittdmistd. Haastateltava yhdistaa katkelmassa valittdmisen “kodin-
omaiseen tuntuun”, jonka koristeet tuovat mukanaan. Sen vastakohta on "tyhjaan
huoneeseen lydminen”. Huoneen koristeleminen vuodenajan mukaan vei haasta-
teltavalta omaishoidon tukeen kuuluvan ensimmaisen vapaapéivén, silla se kului
huoneen jérjestelyihin hoitopaikassa.

Yksi haastatteluissa esiin tulevista isoimmista operaatioista® olivat kodin ja
kesamokin kunnostaminen sellaiseksi, ettd sielld voitiin asua yhdessa. Yksi haas-
tateltavista oli remontoinut pariskunnan kesaasunnon sellaiseksi, ettd pariskunta
saattoi viettd4 sielld kesat yhdessa vaikka puoliso oli l&hes kokonaan halvaantu-
nut. Pariskunta oli viettanyt kesansa kesapaikassa viimeiset vuosikymmenet kun-
nostettuaan sen ensin asumiskelpoiseksi. Haastateltava piti kesén viettdmista mo-
killa tarke&n paitsi itsensa myos puolisonsa onnellisuuden tdhden:

H: Ja kyll& hén oli onnellinen tuolla maalla, voi voi. Kato kun me ollaan sentéan,
ku mehén ostettiin se kauan sitten, ja me sitten rakennettiin se kuntoon.

T: Te ootte laittaneet?

H: Joo. Joo. Tehtiin siis valtavasti tehtiin t6itd ja rahaa meni paljon siihen. Mutta
se on kiva paikka. Aurinkoinen, kun pirtti on tassd, niin onhan tassa, se pirtti on
tannepdin. Ja tuosta ranta on ihan tassa [nayttaa valokuvaa, jossa kuva mokista ja
sen pihasta]. (...) Katohan, missé esimerkiksi syksylla niin kato, ma aina kalastin
kuule, ja héan siivosi ne ja laitettiin sinne talveks. Ja sillon, kun ma viljelin kaiken
maailman kasvit kato, kaikkia. (...)

T: Se oli nyt sitten ensimmainen kesa téllain, etté te olitte nyt timan kohtauksen
H: Juu.

T: ..jalkeen siella?

H: Niin. Niin. Kylla edellisend keséna, sillon kun han oli sairaalassa, niin kolme
kertaako me kaytiin siell& vaan péivaseltadan. Ma halusin hanet vieda sinne. (Mies,
67 vuotta)

52 Joskin tekojen “pienuus” tai “suuruus” on suhteessa hoivaa antavan puolison kuntoon: kun itse-
kin tarvitsee lilkkumiseen keppia tai rollaattoria, tulee pienestakin teosta iso.
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Tekeméll& remontin haastateltava huolehti siité, ettd kesat voitiin edelleen viettaa
paikassa, jolla oli erityinen merkitys puolisoiden eldmé&ssé. Jo ennen remonttia
han oli vienyt vaimoaan kes&paikkaan kdymé&an. Katkelmassa han kuvaa vai-
monsa onnellisuutta mokilla. Han liittd4 onnellisuuden siihen, ettd mokki on vai-
molle tuttu ja rakas paikka, jossa on yhdessé viihdytty ja tehty asioita. Vaimon
viemistd mokille ja mokin asuttavaksi tekemista voi siten pitaa keinoina tuottaa
vaimolle hyvad mielta.

Myos kotia ja lahiymparistdja hyddynnettiin puolison mielialasta huolehtimi-
sessa. Yksi haastateltava (mies, 77 vuotta) oli esimerkiksi huomannut, ettd muis-
tisairauden levottomaksi tekema puoliso rauhoittui usein tietyssé huoneessa. Toi-
sella haastateltavista oli tapana lahted puolisonsa kanssa ajelemaan paikallislii-
kenteen linja-autolla:

Kylla sitten sillain, jos me lahdetdan kaupungissa kdymaan, mennéén ja kattellaan.
Ma huomaan, ettd han tykkaa ettd menndan bussilla, niin han paljon katselee ulos,
ettd on ihan omissa oloissa ja katselee ja noin. Niin ollaan tehtykin sillain nyt ke-
séaikaan, ettd mennaan bussilla toiselle puolelle kaupunkia ja sinne pitkin, ettd han
saa kattella, ettd han tykkaa siita. (...) Ma oon huomannut, etta se rauhottaa joten-
kin. Etta kylla sinne mielenpohjalle ja& jotakin siitd, kun on menty timmonen
matka, ja sitten tullaan kotiin taikka sitten jaadaan kaupunkiin kahville. (Nainen,
65 vuotta)

Haastateltava huomioi katkelmassa puolisonsa linja-autoajelulla syntyvén mieli-
hyvén, ja tekee monta siihen liittyva4 huomiota. Ennen kaikkea ajelu rauhoittaa
puolisoa ja rauhallisuus jaa puolisoon kotiin palattuakin: ”kyll4 sinne mielenpoh-
jalle j&& jotakin siitd”. Toinen haastateltava (nainen, 59 vuotta) k&vi puolisonsa
kanssa edelleen teatterissa, vaikka puoliso ei jalkikateen varsinaisesti muistanut-
kaan ndytelméstd mitd4n. Han vei puolisoaan teatterin, koska “nékee ett4 puoliso
nautiskelee siitd”. Olennaista teatterikdynneissa oli valita sellaiset ndytelmat,
jotka soveltuivat muistisairaalle puolisolle. Teatterissa tai maisemia katsellessa
syntynyt mielihyvé jai puolison mieleen ("kyllahan se fiilis ja4”) ja piti ndin ylla
hyvéaa mielta.

Puolison mielialasta huolehdittiin my6s virkistamall4 hantd ja mahdollista-
malla hdnelle toimia, jotka sairaus oli kyseenalaistanut. Puoliso esimerkiksi yri-
tettiin saada lukemaan lehti& asettelemalla lehti h&nen eteensd ja pyytamalla lu-
kemaan sitd &aneen. Monet myods itse lukivat lehtid &aneen puolisolle. Yhdessa
tehtiin my0s sanaristikoita ja pelattiin korttia. Vaikka lehden lukemisessa ja kor-
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tin pelaamisessa oli samalla kyse yhteisesta ajanvietteestd, mielsivat monet haas-
tateltavista ne tarkeind nimenomaan puolison vireyden ja hyvén mielen yllapita-
jina:
H: Muutenki katos, Kauniit ja rohkeet, niin ma luen ja Emmerdalessa hirmu no-
peesti menee teksti. Niin siitd jaa aina joku sana pois, mutta se ei haittaa mitaan.
P&aasia, ettd han seuraa siis aktiivisesti.
T: Sé& luet sitten niité teksteja?

H: Joo. Joo. Mina luen. Mina luen tunnin, ei kun kaksi tuntia. Niin, viidesta seit-
semaan. Niin mé luen sitten néita televisioteksteja. (Mies, 69 vuotta)

Haastateltavan puoliso ei endd kyennyt lukemaan vieraskielisten televisio-ohjel-
mien tekstityksid. Lukemalla tekstityksid haastateltava mahdollisti sen, ettd puo-
liso kykeni edelleen seuraamaan televisiosarjoja. Haastateltava myos kertoi jar-
jestaneensd kotihoidon k&ynnit niin, ettd vaimo pystyi seuraamaan néita ohjelmia.

Etenkin muistisairaiden puolisot korostivat, miten térkead oli pitdd puoliso
rauhallisena ja tyytyvdisena arjessa. Muistisairauksiin liittyy ajoittaista levotto-
muutta ja ahdistuneisuutta. Haastateltavat toivat esiin, ettd ahdistuneisuus ilmeni
esimerkiksi rauhattomana k&velyna, toistuvana kyselemisend, huolestuneisuutena
tai aikomuksena lahted kotoa. Haastatteluissa tuli esiin erilaisia keinoja rauhoittaa
puolisoa ja lievittd4 tdman mielipahaa. Keinoja olivat esimerkiksi lohduttaminen
ja halaaminen, mutta my®ds “valkoisten valheiden” kertominen ja harhauttaminen.

Harhauttamista tai puolison huomion toisaalle suuntaamista haastateltavat ku-
vasivat kayttavansa tilanteissa, joissa puoliso piti saada unohtamaan ahdistuksena
tai ongelmallisina pidetyt aikeet. Yksi haastateltava (nainen, 59 vuotta) esimer-
kiksi kertoi, ettd vei riidan jalkeen puolisonsa ulos kdvelemaan. Kévellessa han
pyrki suuntaamaan puolison huomion ympadristoon: ”Ja sit se on sitd, ett4 voi etta
kun ta4ll& on ihana ilma ja onpa raikas tuuli” ja sit4 nain. Se sitten rauhoittaa aina
tilanteen.” Hetken kuluttua mielipaha oli unohtunut.

Harhauttamista kaytettiin, jotta puoliso unohtaisi ongelmallisena pidetyn aiko-
muksen, kuten kotoa lahtemisen. Harhauttaminen saattoi olla sanallista, mutta
my06s puolisolle mieluisiksi havaittujen toimien keksimista. Jos puoliso esimer-
kiksi oli 1&hdossé lauantaitansseihin, saatettiin hanelle tarjota kotona lasillinen
olutta. Tai jos puoliso oli levoton, saatettiin hdnelle keksia ajanvietetta:

Se on justiin sitéd arkea, huolehtimista, joskus méa keitatan vahan liikaakin pottuja,
ettd han pysyy rauhassa siind [nayttaa valokuvaa, jossa puoliso on kuorimassa pe-
runoita keittion pdydan aaressd]. (Nainen, 59 vuotta)
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Vastaavia keinoja kaytettiin myds silloin, jos puoliso esitti toistuvasti samoja ky-
symyksié, mika tyypillisesti kuuluu muistisairauteen. Muistisairas puoliso saattoi
esimerkiksi huolehtia raha-asioista tai siité, ettei muista tyopaikkansa tai kotinsa
sijaintia. Talloin puolisoa rauhoiteltiin esimerkiksi kertomalla, ettd kotiin tai toi-
hin mentdisiin huomenna. Yksi haastateltava pohti, etta tallaisissa tilanteissa olisi
hyvé olla "kestojuttuja”, joilla saadaan puoliso ajattelemaan jotain muuta ja unoh-
tamaan huolensa.

Harhauttamista oli myds niin sanottujen ”valkoisten valheiden” kertominen,
kuten yksi haastateltava totesi. Pieni valehteleminen esimerkiksi siitd, milloin oli
l&hdettéva lyhytaikaishoitojaksolle, saattoi rauhoittaa puolisoa, kun han ei liian
kauan joutunut murehtimaan I&ht64. Toisaalta "valehtelemista” pidettiin myos
jossain madarin ongelmallisena: se kyll& piti puolison rauhallisena, mutta puolisoi-
den kesken ei ollut ollut tapana valehdella. Kuitenkin valkoisten valheiden kerto-
minen saatettiin mieltdd myos keinona vaalia puolison kokemusta itsestadn ar-
vokkaana ihmisené.

6.3.2 Puolison arvokkuuden vaaliminen

Haastateltavat toivat esiin toimintaa, jolla pyrittiin vaalimaan puolison kokemusta
itsestédan arvokkaana ja ainutlaatuisena ihmisend. Osassa edellé k&sittelemissani
esimerkeissé voi tulkita olevan kyse juuri tallaisesta toiminnasta. Yksi haastatel-
tavista mielsi puolison rauhoittamisen olevan tallaista toimintaa. Rauhoittamiseen
kuului olennaisesti se, ettd haastateltava ei kieltdnyt puolisonsa kasityksia todel-
lisuudesta, vaikka ne poikkesivat merkittdvasti hanen omista késityksistaan. Toi-
mintaansa han kuvasi “mukaan menemiseksi”. Sen tarkoituksena oli rauhoittaa
puolisoa levottomina hetking, mutta myds pidemmalld aikavalilla vahvistaa ta-
man my0nteistd k&sitysté ja kokemusta itsestadn:

Varmaan siind on osa-asiana, ettd mé oon justiin mennyt néihin harhoihin mukaan
ja sitten ndité valkoisia valheita kdyttelen. Ei ole tarvinnut hataéantya, etta on tullut
se turvallisuudentunne, etté no nyt ei tarvitse tapahtua, ettd se tapahtuu huomenna.
(Nainen, 65 vuotta)

Mukaan meneminen tarkoitti puolison todellisuuden ottamista oman toiminnan
l&ht6kohdaksi. Haastateltava kertoi, ett4 ”ne on hdnen omat ajatuksensa, niin kun
ma puhusin nyt sulle. Niin, ne on samalla tavalla h&nelle tosia. Ja niitd on turha
ruveta k&antdmaan.” Sen sijaan, ettd olisi alkanut vaittad puolisolleen vastaan,
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han mukautui puolisonsa todellisuuteen ja vastasi puolisolleen t&ssé todellisuu-
dessa loogisella tavalla. Esimerkiksi jos puoliso halusi lahted kotiin (pariskunnan
jo ollessa kotona), hdn lupasi ettd he l&htisivat aamulla nukuttuaan ensin yon rau-
hassa. Apuna oli puolison eldménhistorian tietdminen ja tunteminen. Kun puoliso
illalla kaipaili kotiin muita ihmisid, tiesi puolisonsa eldménhistorian tunteva haas-
tateltava, keté ja miksi kotiin kaivattiin. Vastauksissaan han hyddynsi tata tietoa.
Vaikka toisen eldménhistorian tuntisi hyvinkin, edellytti tallainen toiminta kui-
tenkin myds hetkessa elamisté:

H: Ettd se menee, se on aika jannd, ettd siind saat olla kyll& aina ajanhermolla silla
tavalla pinnalla, ettd se vastaus on semmonen tyydyttava, etta se tyydyttaa sen toi-
sen ettei tule sitd semmosta hAmmennysta.

T: Niin ettd se saattaa vaaranlainen vastaus tai kysymysko saattaa aiheuttaa sitten
myos?

H: Juu sitd hAmmennysta. Ja sitten tavallaan ruvetaan menee sinne omaan sisdiseen
minaan, jos koko ajan véitelladn taikka sanotaan ettd eihdn me nyt taalla voida
menné kahville, etko sa nyt tieda ettd sé oot sairaalassa. Niin ei timmdsia kannata
ollenkaan. Koska silla paikalla ei ole endaa mitdan merkitystad. Mutta se, ettd mita
sielld paikassa tapahtuu ja mité siell& voidaan sydda ja sielld voidaan kahvitella.
(Nainen, 65 vuotta)

Haastateltavan "mukaan menemiseksi” nimittdma hoitomenetelma on siten mo-
nen tekijan summa. Mukaan meneminen on puolisoiden vélisessé vuorovaikutuk-
sessa jatkuvasti muuntuvaa toimintaa, jossa puolisoaan hoivaava yhdisteli tilan-
nesidonnaisia havaintoja puolison elaménhistoriaan liittyvan tietoon. Puolison to-
dellisuuden asettaminen oman toiminnan ldhtokohdaksi edellytti valppautta ja
kiinnostusta siihen, miten tdm& hahmotti todellisuuden. Puolison todellisuus oli
hénen sisdinen k&sityksensa maailmasta, joka usein yhdistyi ympariston yksityis-
kohtiin, kuten ikkunasta nékyviin valoihin tai ihmisiin. Ollakseen tyydyttava oli
oman vastauksen oltava loogisessa suhteessa puolison todellisuuteen. Haastatel-
tava méaarittelee katkelmassa mukaan menemisen” keinoksi vaalia puolison ko-
kemusta itsestdan arvokkaana ihmisend. Han tuo esiin, miten puolisolle vastaan
véittaminen olisi puolison ”omaan siséiseen mindin menemisesta”. Sen sijaan
”mukaan meneminen” vaalii puolison tunnetta siita, ettd hdnen k&sityksensé maa-
ilmasta on arvokas ja hyvéksyttava.

Toisenlainen haastateltavien kertoma keino vaalia puolison kokemusta itses-
tadn arvokkaana ihmisend oli huolehtia timén ulkonddsté. Jos puoliso esimerkiksi
oli koko tyQuransa ajan tottunut pukeutumaan kauluspaitaan ja halusi edelleen
pukeutua siihen, annettiin h&nen tehda niin, vaikka toisenlainen paita olisi ollut
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kaytannollisempi pyykin pesemisen ja pukeutumisen kannalta. Y ksi haastateltava
vei vaimonsa s&annollisesti kampaajalle:

Kerran viikossa ma kuskaan hanet, kun mahén aikoinaan, kun mé kylvetin hanet
ja sen jélkeen sitten niin vield pesin tukan ja kaikki. Ja han opetti laittaan ne papil-
joteille, koska han on ollut aina sellanen, kun hdn menee toihin, niin pitaa olla
siisti. Kaikin puolin laitettu ja tallatty. Ja se oli ihan ok ja se on nyt vielakin jaany.
Joka viikko mé vien hénet parturiin. Ja se pesee ja fédnaa tukan. Ja samalla sitte
ne laittaa aina joskus kynnet, kun siiné on niita kynsilikkoja siind. Ja sitten ihmiset
vaan ihmettelee, ettd kylla sulla on kamalasti rahaa, kun sé joka viikko kuskaat
hanta kuule parturissakin. Niin ma sanon, ettd joo, mutta se on kanssa semmonen
terapiareissu. Ettd se antaa sitd itsetuntoa ja kaikkea muuta noin, etta... ja sitten,
ettd hanesta vélitetdaan. (Mies, 65 vuotta)

Haastateltava nimedd kampaajalla k&ynnin “terapiareissuksi”, jolloin ulkon&dsté
huolehtimisen tarkoitus on nimenomaan tuottaa puolisolle mielihyvéa. Kéytetty
keino perustui puolison yksildlliselle elamanhistorialle ja sille, ettd vaimo oli pi-
tanyt kampausta, meikkausta ja kynsien laittoa tarke&na.

Sairastuminen, hoivan tarvitseminen ja avuttomuus saattoivat uhata puolison
omanarvontunnetta. Siksikin arvokkuuden vaalimiselle oli erityista tarvetta. Eri-
tyisen uhkaavia tilanteita olivat virtsan ja ulosteen pidatyskyvyttomyys ja vaip-
pojen kayttd. Kykenemattdmyys pidatelld virtsaa ja ulostetta, intiimihygieniassa
avun vastaanottaminen ja vaippojen kdyttdminen voivat tuottaa ahdistusta, ha-
pedé ja arvottomuuden tunnetta (Isaksen 2002). Téllaisessa yhteydessé arvokkuu-
den vaalimisen voi ajatella olevan aivan erityisen tarkead. Pidatyskyvyttomyyden
normalisointi oli yksi kdytetty keino vaalia puolison arvokkuutta téllaisessa tilan-
teessa. Haastateltava oli lukenut lehdest4 puolisolleen, miten virtsankarkailu kuu-
luu normaaliin vanhenemiseen etenkin miehilla:

Ma olen koittanut sen télld tavalla selittdéd ja tehdad semmoseksi hyvéksyttavaks.
Kun se nyt on tietysti tammadnen kysymys, ettd se niinkun tatd miehisyytta koitte-
lee vahan tdma timmonen vaiva. (Nainen, 82 vuotta)

Puolison arvokkuuden vaalimisen lahtokohta olikin, ettd sairaudesta ja hoivan tar-
peesta huolimatta puoliso oli ainutlaatuinen persoona, jonka kokemus maailmasta
oli tarke&. Puoliso oli menettanyt kykynsa huolehtia itsestadn ja — etenkin muis-
tisairauden yhteydessé — myds kykynsé ilmaista itsedén totutuilla tavoilla. Muis-
tisairauden kohdalla puhutaan usein minuuden kadottamisesta (loss of self, Bas-
ting 2003). Puolison arvokkuutta vaaliva toiminta perustui ajatukselle, ettd vaikka
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puoliso oli menettényt jotain olennaista minuudestaan, ei han siltikdén ollut me-
nettanyt sita taysin. Vaikka han ei endd kokenut maailmaa eika ilmaissut itsedén
totutuilla tavoilla, oli h&nen kasityksilladn ja kokemuksellaan maailmasta silti
merkitystd. Puolisoaan hoivaavat pitivat timén kokemuksen vaalimista ja siihen
myo6tévaikuttamista olennaisena osana hoivaa.

6.4 Puolison suhteista huolehtiminen

Hénellekin tekisi hyvaa nahda joku muukin kuin mina (Nainen, 66 vuotta)

Viimeisend tuntevan toiminnan muodoista kasittelen toimintaa, jolla pyrittiin vai-
kuttamaan puolison ja muiden ihmisten valisiin suhteisiin, jotta nd&ma suhteet tu-
kisivat puolison hyvinvointia. Toiminnan ldhtokohta oli puolison ja muiden ih-
misten vélisten suhteiden pitdminen tarkean& puolison hyvinvoinnille. Merkittava
osa ndisté suhteista liittyi puolison hoivaan kotona ja lyhytaikaishoitopaikoissa,
mutta tarkeind pidettiin myds suhteita naapureihin, ystaviin, tuttaviin, kaupunki-
laisiin ja tuntemattomiinkin ihmisiin.

6.4.1  Suhteet tuttuihin ja tuntemattomiin

Haastateltavat toivat esiin, miten pyrkivat pitdméaan yll4 puolison ystavyys- ja su-
kulaisuussuhteita, kun puoliso ei endd itse niita aktiivisesti yllapitanyt. Jotkut
haastateltavat yrittivat esimerkiksi jarjestad tapaamisia puolisolle ja hanen ysta-
villeen. Puolison ystavat saattoivat samalla toimia lasndoloapuna, jotta hoivaa an-
tava puoliso saattoi tehdé jotain ilman hoivaa tarvitsevan puolison lasnéoloa. Tun-
tevan toiminnan kannalta olennaista on kuitenkin se, ettd ystavat néhtiin tarkeina
puolison mielialalle:

Sitten tdma tuttavamies sanoi ettd, heilld oli ihan mukavaa. Ettd [haastateltavan
mies] makasi omassa sangyssaan ja ma makasin sun sangyssa ja me puhuttiin po-
taskaa. Se on niin kauhean hyva tyyppi. (...) Se saa hanet sillain, se saa hanet viela
houkuteltua, ettd silla on ollut tosi hyva huumori, mutta sitd endd kovin harvoin
I6ytyy. Mutta tdma tulee aina joskus. (Nainen, 66 vuotta)

Vanha tuttava, joka tulee "puhumaan potaskaa” tekee samalla jotain, jota haasta-
teltava pitad tarkednd mutta johon hén ei enéa itse kokenut pystyvansa: tuttava-
mies sai puolison houkuteltua paremmalle mielelle. Yksi haastateltava (nainen,
74 vuotta) kaipasi miehelleen nimenomaan "miespuolista seuraa”. Puolisolla oli
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ollut omat ystavyys- ja kaveruussuhteensa, joilla oli oma historiansa. Suhteiden
yll&pysymisté pidettiin tarke&né puolison hyvinvoinnin kannalta.

Tarkednd puolison hyvinvoinnille pidettiin myos sellaisia sosiaalisia kontak-
teja, joita voi luonnehtia anonyymeiksi. Ne muodostuvat tuntemattomien ihmis-
ten vélille julkisissa tiloissa, kuten toreilla, kaupassa ja kaupungilla. Puolisoa vie-
tiin naihin paikkoihin, jotta han saisi olla ihmisten keskell&:

Kylla se on nyt ollut ihan topissa sitten se ulkona kaynti. Ja ennen hén lahti kaup-
paan niin, ettd han istui siellda marketissa sielld, ettd ma vaan kiersin kaupassa, istui
ja katsoi ihmisid, naki joskus aina jotain tuttujakin, mutta ei ole syksyn jalkeen
lahtenyt endd. Mé sanon, ettéd lahetddn nyt, ettd kylld& mé vien sut sinne istuu niin
naet ihmisia. Niin ei, ei ollenkaan. Ei oikeastaan mihinkaan, ettd se on harmi,
koska hénellekin tekisi hyvaa nahda joku muukin kun mina. (Nainen, 66 vuotta)

Sosiaalisiin tilanteisissa myds huomioitiin, miten muut ihmiset toimivat puolison
kanssa ja tarvittaessa puututtiin tilanteisiin. Erddn haastateltavan tuttava esimer-
kiksi oli kysellyt turhan tarkkoja kysymyksid, joihin muistisairas puoliso ei osan-
nut vastata ja jotka hAmmensivét hant4. Talloin haastateltava oli vienyt tuttavan
syrjemmélle, selvittdnyt télle sairauden luonnetta ja kehottanut kyselemaén toi-
senlaisia kysymyksié. Toisinaan puolison sairaus myds herétti ennakkoluuloja ja
sulki paasyn paikkoihin, mika tulkittiin uhkana puolison kokemukselle itsestdin
arvokkaana ihmisené:

H: Han oli sielld kuntouksessa, se oli tunnin aina se kuntoutus, kerran viikossa.
Niin meillahan oli tapana sitten, ettd me mentiin baariin ja otettiin siell& yhdet. Ja
sitten kaytiin kaupassa ostamassa ruokaa ja sitten kotiin. Etta siind naki vieraita
sitten kanssa. Mutta kyllahan ne vahan pitkaan katsoi sitten hanta ja jonain vap-
puna mentiin sinne. (...) Anteeksi, ette paase, herra on ottanu. Ma sanoin sille
portsarille, ettd joo ettd tulepa tdnne. Niin méd véhén aikaa neuvottelin sen kans.
Aijaa, aijaa, juu olkaa hyva tervetuloa. Etta se ilme ja olemus oli semmonen, ettéa
han olisi ollut kauheasti jo tuiterissa. Mut ei mitaan ollut ottanut. Ja kyll& hén sitten
anteeks pyysi sita kaytostaan.

T: Mutta ettd s& sait siind toimii aktiivisesti sellasena?

H: Niin juu méaa ajattelin, ettd mindhén sanon. Ettd se on ihan kauheata, toinen
sitten ettd mitd varten ei paase. Kun ei hén sille olemuksellansa, mitaan voi sille
ulkoiselle olemukselle. Vaikka kaytds on kuinka mutta kun se on hidasta ja jah-
meen nakosta niin monta kertaa ne humalaiset on semmosia. (Nainen, 67 vuotta)

Katkelmassa haastateltava tuo esiin, ettd oluella kdyminen kuntoutuksen yhtey-
dessé on mahdollisuus ndhda muita ihmisid. Kun puolisoa ei pa&stetty ravinto-
laan, oli han pyrkinyt mahdollistamaan puolison pasyn sisdlle, mutta myos var-
jelemaan puolisoaan pahalta mieleltd, joka olisi aiheutunut sairauden ja ulkoisen
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olemuksen takia ulossuljetuksi tulemisesta. Tahén viittaa se, miten haastateltavaa
kuvailee katkelmassa puolisonsa mahdollista tunnetta tilanteessa: ”se on ihan
kauheata, toinen sitten ett4 mita varten ei paase”. Tallaisella toiminnalla pyrittiin
saamaan puolison kanssa toimivat ihmisen ymmartdmaan, misté puolison sairau-
dessa oli kyse ja miten hanen kanssaan tuli toimia.

6.4.2 Hoitosuhteet

Puolison hyvinvoinnin kannalta trkeind haastateltavat pitivat myods kaikkia niit4
suhteita, jotka olivat muodostuneet sairastumisen, hoidon ja hoivan my6té ja nii-
den ympdrille. Kutsun nditd suhteita hoitosuhteiksi. Hoitosuhteita olivat esimer-
kiksi suhteet kotihoidon, palvelu- ja péivékeskusten henkil6kuntaan, taksinkul-
jettajiin, lyhytaikaishoitopaikkojen henkilokuntaan sekd sairaala- ja terveyden-
huoltohenkildstoon. Haastateltavat kertoivat monenlaisesta toiminnasta, jolla
pyrkivét tukemaan ndissd suhteissa puolison saamaa apua ja hoivaa. Hoitosuhteita
huomioitiin myds sen osalta, miten puoliso niissa tuli kohdatuksi.

Yksi merkittava haastateltavien esiin tuoma keino tukea hoitosuhteita oli tie-
don vélittdminen puolison hoivaan ja hoitoon osallistuville organisaatioille ja
henkil6kunnalle. Ne haastateltavat, joiden puoliso oli ajoittain kodin ulkopuolella
lyhytaikaishoidossa, kertoivat valittavansa tietoa esimerkiksi puolison nukkumis-
ja ruokailutottumuksista. Yksi haastateltava esimerkiksi oli opastanut henkilo-
kuntaa, kuinka puolisoa autetaan nukahtamaan. Tdma tapahtui niin, ettd istuttiin
hetkeksi puolisoon viereen ja pidettiin tata kiinni kadestd. Nain voitiin valttd
unilddkkeen kayttd. Tiedon vélittdminen tapahtui keskustellen paikan paall4 tai
puhelimitse. Tietoa saatettiin valittdd myos kirjallisesti. Yksi haastateltava kertoi
laittavansa puolisonsa mukaan lyhytaikaishoitojaksolle lapun, jossa kerrotaan
laulamisesta pitavan puolison lempilaulut: ”hdn tykk&a laulamisesta ja panin sen
lempilaulut siihen. Jonoon. Ettd timmosia tykkaa laulaa.” (nainen, 59 vuotta).
Toisella haastateltavalla oli kokonainen kansiollinen yksityiskohtaista tietoa puo-
lison ladkityksistd, kuntoutuksesta ja ruokailutottumuksista. Kansio kulki puoli-
son mukana kaikkialle. Kirjallisen tiedonvélittdmisen tarpeellisuutta toivat erityi-
sesti esiin ne haastateltavat, joiden puoliso ei kyennyt itse ilmaisemaan toiveitaan
sanallisesti tai jotka pelk&sivat, ettei siihen annettu hoitopaikassa mahdollisuutta.

Osalla haastateltavista oli k&ynyt tai k&vi haastattelun teon ajankohtana kun-
nallinen kotihoito avustamassa puolison hoivassa. Kotihoidon kaynteja valmis-
teltiin ja asiaankuuluvat valineistot, kuten pyyhkeet ja vaatteet, etsittiin ja asetel-
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tiin valmiiksi etukateen. Haastateltavien nédkokulmasta kotihoidon henkilokun-
nalla ei voinut olla kotia koskevaa erityista tietoa esimerkiksi siitd, missé mikakin
asia sijaitsee. Erityisen tirkead4 tiedon valittdminen oli silloin, jos kotihoidon hen-
kilokunta vaihtui usein. Tallgin jokaiselle kotiin uutena tulevalle hoitajalle oli va-
litettdva kotia ja puolisoa koskeva erityinen tieto. Kotihoidon tydntekijoiden toi-
mintaa ja kanssakaymist& puolison kanssa huomioitiin, seurattiin ja toisinaan sii-
hen myds puututtiin. Puuttumista aiheutti puolison kyvyttémyys ilmaista itsedan
sanallisesti:

Neljalla kaynnilla saattaa olla nelja eri hoitajaa. Ja sitten kun se on aina uusi se
hoitaja, niin sitten minun pitad neuvoa kaikki, eihdn uus ihminen tieda milla tavalla
systeemit pelaa. Ja milla tavalla hdn haluaa, ettd hanta pestaan ja vaatteita pannaan
ja sitten kun toi oikea puoli on halvaantunut, niin sit totta kai he ovat ammatti-
ihmisid, sitd en véita ollenkaan, ja kaikki on, mutta se, ettd kaikki pitda neuvoa:
missa on pyyhkeet ja missa on mikékin. (Mies, 67 vuotta)

Katkelmassa haastateltava huomioi, ettd uusi tyontekija ei valttamétta tiedd, mi-
ten puoliso haluaa tulla pestyksi. Tyontekijalla on toki koulutukseen ja toisten
ihmisten auttamiseen perustuvaa yleista tietoa siitd, miten peseytymisessé aute-
taan, mutta hanell4 ei ole juuri tata ihmistd koskevaa erityista tietoa. Peseytymi-
seen, kuten muuhunkin auttamiseen, liittyvd ruumiillinen kohtaaminen ja siind
syntyva tietdmys on ainutlaatuista, eika sitd voi sellaisenaan suoraan siirtaa toi-
seen kohtaamisen ja kontekstiin (Waerness 1984, 197-198). Néin on siksi, ettd
tietdmys on kiinni konkreettisissa avunantamisen kdytanndissa ja se on luonteel-
taan pitkalti ruumiillista tietoa. Muodostuakseen se edellytta4 toistuvia kohtaami-
sia, jossa (ideaalitilanteessa) hoivan osapuolet 16ytévét yhdessa kokeilemalla sel-
laisia tapoja toimia, jotka sopivat kummallekin osapuolelle.

Haastateltavat kertoivat, miten pyrkivét hoitosuhteita havainnoimalla varmis-
tamaan, ettd puoliso sai asianmukaista apua. Jos hoitosuhteiden ei katsottu tuke-
van puolison hyvinvointia, saatettiin niit4 rajoittaa tai lopettaa kokonaan ottaen
samalla hoivatehtdvid itselle. Yksi haastateltava esimerkiksi oli lopettanut kun-
nallisen kotihoidon iltakdynnit, koska ne ajoittuivat samaan aikaan puolisolle
mieluisten TV-ohjelmien kanssa. Toinen puolestaan oli lopettanut kaynteja,
koska kotihoidon tyontekijoiden ja puolison kohtaamiset eivét olleet sujuneet
(mies, 77 vuotta). Erityisen tarkasti hoitosuhteita seurattiin, kun kyse oli intii-
meista tarpeista, kuten katetroinnista:
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Ja meillahén kavi taalla kotipalvelu katetroimassa vield muutama vuotta sitten. Méa
heitin ne ovesta ulos kaikki, ettd kun ei pystytty sillain. Ne kévi omilla kellonajoil-
laan katetroimassa. Sitten tuli kaksi tai kolme kerralla, milloin oli autokuskit mu-
kana ja kaikkea, ettd aina vaihtui. Ja jokainen kavi ronkkimassa hanen alapaata ja
h&n hermostuu siihen ja ma sanoin ettd enaa ei tarvitse kdyda jollette pysty hoita-
maan yhtd ihmistd, joka tdalla kay saannollisesti. (...) Niin paras oli, kun laittoi 15
pillid tonne alapadhén eiké sittenkaan reikéaa l1oytanyt. (Mies, 65 vuotta)

Haastateltavan puoliso tarvitsi katetrointia, sill4 han ei kyennyt muuten virtsaa-
maan. Kotihoidon aikataulu ei kuitenkaan noudattanut virtsaamisen tarpeen vaan
organisaation aikataulua. Haastateltava kuvaa, miten ongelmaksi muodostuivat
myo6s vaihtuvat ihmiset, joita tuli useampi kerrallaan. Katetrointi on intiimi toi-
menpide ja puolison arvokkuutta ja turvallisuuden tunnetta uhkaava tilanne. Hoi-
vaa tarvitseva joutuu siind paljastamaan intiimeita alueita kehossaan ja tulemaan
kosketetuiksi ndill& alueilla. Tilanteeseen liittyy arkaluontoisuutta ja — sikali kun
asia hoidetaan hoivaa tarvitsevan yksityisyytt4 vaalien — se edellyttad hienotun-
teisuutta mutta myos teknistd osaamista. Katkelmassa ndmé seikat asettuvat ky-
seenalaisiksi. Haastateltavan kuvaamassa tilanteessa puolison yksityisyys vaaran-
tui, kun paikalle tuli useampi henkild. Haastateltava kuvaa katetrointiyrityksia
ronkkimisena, joka viittaa taitamattomaan ja epamiellyttdvéan koskettamiseen.
Héan tuo esiin, miten huomattuaan tilanteen olleen puolisolleen epamiellyttava,
han yritti ensin saada toimintatapoja muuttumaan. Lopulta han kieltaytyi palve-
lusta ja otti katetroinnin omaksi tehtavakseen.

Puolisoaan hoivaavat kertoivat myos, miten kulkivat puolisonsa mukana kodin
ulkopuolella sairaaloihin, paivystykseen ja la&kérin vastaanotolle varmistaak-
seen, ettd puoliso sai tarvitsemansa hoidon. He mielsivét puolisonsa hoidon tar-
peen niin monimutkaiseksi, ettei sit4 valttdmatta osattu nopeissa ja tuntematto-
mien valisissd kohtaamisissa tulkita oikein. Tallgin puolison mukana oli mentévé
varmistamaan se, ett4 hoidon tarve tuli oikein ymmarretyksi ja késitellyksi:

Hén on niin vaikea, niin vaikea, etta siina taytyy aina olla iholla mukana. Etta asiat
hoituu. Etta jos han ja& yksistadn vahan aikaa niin siind tapahtuu sitten kaikkea,
ettd se meni se luotto siihen. (Mies, 77 vuotta)

Metaforisena ilmauksena ”iholla mukana” oleminen viittaa siihen, etté ollaan fyy-
sisesti aivan I&helld puolisoa hoidon hakemisen tilanteissa. Erés toinen haastatel-
tava (nainen, 67 vuotta) puolestaan kertoi, miten hoidon varmistamiseksi oli jou-
tunut "melkein kirjaimellisesti istumaan hé&nen sylissé, ettd han pysyi paikalla,
sairaaloista se on karannut niin monta kertaa”. ”Sylissa istuminen” oli keino saada
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puoliso pysymaan paikalla jatkotutkimuksia odotellessa ensiavussa, jossa ensiar-
vioinnin jalkeinen odotusaika oli jatkunut useamman tunnin. Haastateltavan puo-
liso karsi paniikkihairioista ja yritti siksi karata ensiavusta. Haastateltava kuvasi
haastattelussa, miten yritti samalla ’kiskoa siihen hoitohenkilokuntaa ja ladka-
reitd”, jotka tulivat vasta, kun puoliso alkoi huutaa kovaan &&neen.
Lyhytaikaishoitopaikoissa pyrittiin huolehtimaan siit4, etté siell4 oleminen tu-
kisi puolison hyvinvointia. Usein hoitopaikkoihin oltiin yhteydessa kysellen puo-
lison kuulumisia puhelimitse ja joskus myds kdymaélla paikanpaalla. Hoitopaikka
arvioitiin hyvéksi, jos puoliso tuli kotiin kutakuinkin rauhallisena ja hyvilla mie-
lin. Hyvét paikat ottivat vastaan tietoa puolisosta ja niiden kanssa voitiin neuvo-
tella hoivaan liittyvista kaytanndisté, kuten uniléddkkeiden kaytosta. Niissé suos-
tuttiin ottamaan vastaan ja soveltamaan haastateltavien vélittdmad tietoa toimi-
vista kdytdnnoisté hoivassa. Huonot paikat puolestaan olivat niitd, joista puoliso
tuli kotiin huonokuntoisempana kuin hoitoon l&htiessd. Lyhytaikaishoitojaksoi-
hin ei esimerkiksi vélttdméattd kuulunut lainkaan kuntouttavaa toimintaa, jota
haastateltavat pitivat tdrkednd huonokuntoisen puolison toimintakyvyn kannalta.
Haastateltavat pyrkivat varmistamaan, ettd kuntouttavaa toimintaa olisi jakson ai-
kana keskustelemalla henkilékunnan kanssa. Osa haastateltavista kertoi osta-
vansa itse palveluja. Monen puoliso oli niin huonokuntoinen, ett4 lyhytaikainen-
kin kuntoutuksen keskeyttdminen aiheutti nopean kunnon huonontumisen. Myos
lyhytaikaishoitopaikan sosiaalisia suhteita arvioitiin ja ongelmana pidetaan yksi-
naisyytta ja yksin jadmisté:
Vaikka se [hoitopaikka] on ihan kaunis paikka, mutta han oli siell& yksin, yhden
hengen huoneessa ja ovet vield ulkopuolelta lukossa. Kylla han sieltd itse paasi
pois, mutta jos mékin menin, niin mun piti aina haeskella joku, ettd paasin sisélle.
Ettd han on ihan niin yksin sielld ja ruokasali niin kaukana ettei han sinne voinut
kavella. Siella oli monta rappukaytavaa, missa ruokasali oli, ettei se ndhnyt ketaan

sielld oikeastaan. Siina osastolla oli niin huonoja ettd ne kaikki oli varmaan huo-
neissaan. Se oli ihan laitostunut, kun se sielté tuli. (Nainen, 66 vuotta)

Edelld olen esitellyt toimintaa, jolla puolisoaan hoivaavat pyrkivat myo6tavaikut-
tamaan siihen, ett4 puolison kohtaamiset muiden ihmisten kanssa tukisivat puoli-
son hyvinvointia. Toiminta perustui ajatukselle, ett4 puolison hyvinvointi riippuu
suhteista toisiin ihmisiin ja siksi ndihin suhteisiin pyrittiin myo6tévaikuttamaan.
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6.5 Yhteenveto

Olen téassa luvussa kasitellyt sitd, miten puolisoaan hoivaavat jasentavéat toimin-
taansa, jolla pyrkivéat huolehtimaan puolisostaan. Olen pyrkinyt haastattavien
omaa arkieldmé&ansé koskevia kuvauksia erittelemélld ja lahilukemalla 16ytdmaén
sanoja ja késitteitd, joilla kuvata hoivaamista hienovaraisena mutta vaativana toi-
mintana. Tulkitsin ja analysoin puolisoaan hoivaavien kuvaamaa toimintaa tunte-
vana toimintana, jota he harjoittivat suhteessa puolisoonsa. Hoivan tutkiminen
tuntevana toimintana korostaa, ettd hoiva edellyttd4 osapuoliltaan henkilékoh-
taista l&snéoloa ja osallistumista. Omia tunteita, ajatuksia ja aistivaa kehoa tarvi-
taan toisen hoivaamiseen. Kiinnittdmalld huomiota toiminnan tavoitteeseen ja
kohteeseen tunnistin aineistosta nelj4 erilaista, mutta toisiinsa liittyvaa toiminnan
muotoa. Niiden valinen ero onkin analyyttinen, sill4 hoivan arjessa eri tuntevan
toiminnan muodot ovat samanaikaisesti kdytossa.

Hoivaajana harjaantuminen kattoi toimintaa, jossa puolisoaan hoivaavat
mielsivat itsensd (ajatuksineen, tunteineen ja tuntemuksineen) térkeiksi hoivan
vélineiksi ja pyrkivat kehittymaan paremmiksi hoivaajiksi. Hoivan kannalta valt-
taméattdman yhteyden luominen puolestaan sisélsi toimintaa, jolla pyrittiin luo-
maan ja yllapitdmaan hoivan kannalta valttdmatonta yhteytta puolisoiden vélilla.
Siihen kuului asettuminen suhteessa puolisoon niin, ettd saatettiin varmistaa ta-
man turvallisuus, olipa sitten kyse turvallisuudesta emotinaalisessa mielessa (tur-
vallisuudentunne) tai siitd, ettei puoliso vahingoita itseddn fyysisesti. Puolison
mielialasta huolehtiminen ja arvokkuuden vaaliminen sisalsi toimintaa, jolla py-
rittiin huolehtimaan siit4, ettd puoliso kokisi olonsa hyvéksi ja arvokkaaksi. Puo-
lison hyvan mielialan ja kokemuksen itsestd arvokkaana ihmisend olivat haasta-
neet sairaus ja sen mukanaan tuomat muutokset (kuten todellisuudentajun muut-
tuminen, liikuntakyvyn rajoitteet ja masennus) sek& hoivan tarpeeseen liittyva
avuttomuus. Puolison suhteista huolehtiminen kattoi toimintaa, jolla puolisoaan
hoivaavat pyrkivat edesauttamaan ja tukemaan puolison hyvinvointia suhteessa
muihin ihmisiin. Téllaisia suhteita olivat suhteet ystéviin, tuttaviin ja eri tilan-
teissa kohdattuihin tuntemattomiin ihmisiin, sekd avun ja hoivan tarpeen myotéa
syntyneet hoivasuhteet.

Analyysi osoitti, ettd puolisoaan hoivaavilla oli runsaasti erilaisia keinoja pitéa
huolta puolisostaan. Hoivaan liittyi kykyjd, harjaantumista ja sitoutumista kans-
sakaymiseen puolison kanssa paivin ja 6in. Kaiken kaikkiaan tuntevan toiminnan
analyysi toi esiin hoivaamista toimintana, jossa ajatukset, tunteet ja tuntemukset
eivat ole (vain) toiminnan motivaatiota, vaan ne ovat toimintaa itsessan. Siten
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hoivasuhteessa ja yhdessé kotona oleminen sisdltyy hienovaraista toimintaa puo-
lison hoivaamiseksi, vaikka ulkopuolelta kasin ei ndyttaisi tapahtuvan kovinkaan
paljon. Esimerkiksi se, ett4 puolisoaan hoivaava vain istuu nojatuolissa ja on puo-
lisoaan varten, on téllaista toimintaa. T&mé&n kaltaisessa toiminnassa kodista teh-
d&an hoivan tila, jossa vaativaa hoivaa tarvitseva puoliso voi asua.

Tutkimukseni perusteella kotona yhdessa oleminen onkin idkkaiden puolisoi-
den hoivaavien ndkokulmasta tihed ja intensiivistd yhdessa olemista. Vaikka tél-
lainen tihe& yhdessd oleminen on yhtaalta osin luontevaa usein pitkd4n yhdessa
asuneille puolisoille, siséltyy siihen toisaalta uusia ja ristiriitaisiakin elementteja.
Puolisoiden arki kietoutuu yhteen tiiviiksi kimpuksi, kun hoivaa antava puoliso
ei enda voi pitkiksi ajoiksi poistua puolisonsa luota ja kun hoivaa tarvitseva puo-
liso ei en&da eld omaa sosiaalista elamé&ansa kodin ulkopuolella. Arjesta katoaa
sellainen véljyys, joka kahden suhteellisen itsendisesti asuvan aikuisen valisessé
arjessa on vallinnut. Samaan aikaan yhdessa olemiseen tulee uusia elementteja,
kuten se, ettei kaikkia tunteita valttdmétta voi ilmaista suoraan puolisolle. Puoli-
son huomioiminen erilaisissa tilanteissa merkitsee, ettd samanaikaisesti ei kykene
huomioimaan itse&an tai ympéristd4n vapaana hoivavastuusta.

Tuntevan toiminnan analyysi heréttdd kysymyksen siitd, miten téllaisessa ti-
hedn yhdessédolon arjessa puolisoaan hoivaavat huolehtivat itsestaan. Millaisissa
rajoissa se tapahtuu? Miten puolisoaan hoivaavat tekevat ja rajaavat tilaa itsel-
leen? N&itd kysymyksia kasittelee tdmén tutkimuksen kolmas ja samalla viimei-
nen empiirinen luku.
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7  OMAATILAA TEKEMASSA

Kahdessa edellisessé luvussa olen kasitellyt puolison hoivaamista, siihen liittyvaa
toimintaa ja kokemuksia. Olen siten tarkastellut toisen hoivaamista. Tédssa lu-
vussa ndkdkulma vaihtuu, kun otan analyysin keskidon itselle annettavan hoivan.
Tarkastelen luvussa sitd, miten puolisoaan hoivaavat huolehtivat itsestddn oman
tilan kokemusten kautta. Omaishoivan kaltaisessa eldméantilanteessa itsestd huo-
lehtiminen edellyttdd mahdollisuutta irrottautua hoivavastuusta. Hoivavastuusta
vapautumisen merkityst& on tuotu esiin aiemmissa omaishoivaa ja hoivavastuita
siséltavissé eldmantilanteissa kasittelevissé tutkimuksissa. Tarvetta vapautumi-
seen ovat ilmaisseet niin pienten lasten vanhemmat (Jokinen 2005, 97) kuin
omaishoivaajatkin (Parker 1993; Strang 2000; 2001; Koistinen 2003, 127; Kirsi
2004, 63, 65; Forbat 2005, 108; Yantzi ym. 2007; Sointu 2011, 166-168; Shan-
non 2015).

Edelliset luvut osoittavat, ettd hoivaaminen tuntevana toimintana merkitsee
sen kaltaista lasndoloa, jossa hoivaa antava itse tunteineen, ajatuksineen ja aistei-
neen on hoivan valine. Hoivaaminen on toimintaa, jossa tunteet, ajatukset ja tun-
temukset tarvitaan jossain mé&arin hoivaamisen palvelukseen. Ollessaan puoli-
sonsa lahelld puolisoaan hoivaavien toiminnan Idht6kohta on puolison hoivan
tarve. Puolison hoivan tarve asettaa rajat sille, miten vapaasti on mahdollista aja-
tella, tuntea ja suuntautua ymparistoon. Tilaa, joka t&ll6in muodostuu, voi kutsua
hoivan tilaksi. Se on hoivan osapuolten valille toiminnassa muotoutuvaa konk-
reettista ja symbolista tilaa (Conradson 2003). Siell4 puolisoaan hoivaavat har-
jaannuttavat itseddn hoivaajina; pitdvat ylla hoivan kannalta vélttdmatonta yh-
teyttd puolisoiden vélilld; huolehtivat puolison mielialasta ja vaalivat tdmén ar-
vokkuutta sekd huolehtivat puolison suhteista muihin ihmisiin. T4ta kaikkea ku-
vasin edellisessé luvussa. Merkittédva osa haastattelemieni ihmisten arjesta — sel-
laisena kuin se aineistossani tulee kerrotuksi — sijoittuu hoivan tilaan.

Hoivan tilassa puolisoaan hoivaavien toimintaa siis maérittad ja sen 1dhtokoh-
tana on puolison hoivan tarve. Tassd luvussa tarkastelen toiseen kohdistuvasta
hoivavastuusta irrottautumista ja itsestd huolehtimista kokemuksena omasta ti-
lasta. Oman tilan metaforalla (sill4 se on pikemminkin metafora kuin késite) py-
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rin tavoittamaan sen kokemuksellisen ja toiminnallisen ulottuvuuden, jonka tér-
keyttd haastattelemani puolisoaan hoivaavat toivat haastatteluissa esiin oman hy-
vinvointinsa kannalta. Se on tilaa, joka méaarittyy omaksi suhteessa hoivan tilaan.
Maéare "oma” korostaa, ettd kyseessé on toimijan itsensa hallitsema tila, jossa han
toteuttaa itsedén ja jossa toista ihmistd koskeva hoivavastuu asettuu taka-alalle.
Sana oma korostaa riippumatonta, erityisyyttd, itsendisyyttd, muille kuuluma-
tonta, henkil6kohtaista, yksityistd seka jollekin ominaista tai luonteenomaista
(MOT Kielitoimiston sanakirja; ks. myos Jokinen 2005, 97).

Lahtokohtanani analyysiin ja tulkintaan on hoivan arjen ja sen toimijoiden
konkreettinen sijoittuminen aikaan ja tilaan.>® Omien tilojen analyysin taustalla
on kaksi lahtokohtaa. Ensimmainen niist4 on Karen Daviesin (2001) hoivavastui-
den ndkokulmasta kasitteellistdma arkipdivan tilallisuus. Daviesin mukaan arki-
nen sijoittuminen tilaan maarittyy pitkalti niistd vastuusuhteista k&sin, joiden osa
yksilé on. Toisin sanoen toisen ihmisten hoivasta vastaava ihnminen I0yta4 itsensa
usein sieltd, missd muut tarvitsevat héntd. Siksi hénelle levon ja itsereflektion
mahdollistaa vain vetdytyminen toisia koskevista hoiva- ja vastuusuhteista, mik&
Daviesin mukaan on merkittavé inhimillisen hyvinvoinnin edellytys. (Mt., 133-
137, 141, 144-145.)

Toiseksi olen saanut vaikutteita David Conradsonin (2005a, 339) tavasta aja-
tella terapeuttista maisemaa kokemuksena, jossa ymparistoon asettuminen tuottaa
hyvéanolontunnetta, helpottaa oloa tai lohduttaa. Conradson késittelee kokemusta
hyvinvoinnista nimenomaan tilallisena kysymyksen&. Hén kirjoittaa terapeutti-
sesta maisemakokemuksesta ihmisen ja maiseman kohtaamisen tunnettuna ulot-
tuvuutena (felt dimension”, Conradson 2005b, 106). Conradson kirjoittaa mai-
semasta, mutta itse kaytan mieluummin tilan ké&sitettd, silla maisema viittaa suo-
men kielessd pikemminkin johonkin etddlt4 katseltavaan tilaan. Tila sen sijaan
viittaa osallistuvampaan suhteeseen ympariston kanssa (Saarikangas 2006).

Sovellan edelld kuvattuja mééritelmi& analysoidessani ja tulkitessani haastat-
teluissa kasiteltyj& kokemuksia omasta tilasta. Ymmaérran oman tilan kokemuk-
sena, joka syntyy hetkellisena muodostelmana suhteessa konkreettiseen, sosiaali-
sen ja symboliseen ympadristoon tavalla, jossa syntyy mahdollisuus rentoutua, le-
vahtéd, virkistaytya ja toteuttaa itseddn. Ymmarran téllaiset hetkelliset muodos-

%3 Analyysista tarkemmin ks. 5.102-104.
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telmat toiminnallisina ja tehtyind. Vaikka omassa tilassa levétaan, ei kyse ole kui-
tenkaan passiivisista "mitdantekeméattomyyden” hetkistd. Hetkellisyydestdan ja
viéliaikaisuudestaan huolimatta ne ovat muodostelmia, joilla on usein jatkuvuutta
eldménkaaressa ja toistuvuutta arjessa. Omissa tiloissa on mahdollista asettua sel-
laiseen suhteeseen ympadriston kanssa, jossa voi kokea tulevansa huolehdituksi ja
hoivatuksi.

Tassa luvussa I&dhestyn puolisoaan hoivaavien itsestd huolehtimista tarkastel-
len heidan kokemuksiaan omasta tilasta. Miten ja millaisia omia tiloja puolisoaan
hoivaavat tekevét itselleen? Mité ne heille merkitsevat? Haastatteluissa omille ti-
loille on mahdollista hahmottaa kolmenlaisia, osin toisiinsa liittyvié, merkityksia.
Ensinndkin omat tilat saavat merkityksia levon, virkistaytymisen, mielihyvén tai
helpotuksen paikkoina. Omaan tilaan hakeudutaan, koska sielld oleminen tuntuu
hyvélta ja miellyttavalta tai siella oleminen lohduttaa tai helpottaa oloa. Oma tila
antaa mahdollisuuden huolehtia itsesta ja asettua sellaiseen suhteeseen ympéris-
ton kanssa, jossa voi saada osakseen huolenpitoa. Toiseksi omat tilat saavat mer-
kityksi& hoivaan valmistautumisen ja siitd palautumisen paikkoina. Omaan tilaan
hakeudutaan suunnittelemaan, valmistautumaan, rauhoittumaan tai palautumaan
hoivasta tuntevana toimintana. Talléin omat tilat maarittyvat valttamattomaksi
edellytykseksi hoivalle tuntevana toimintana ja myo6s hoivan jatkuvuudelle. Kol-
manneksi omat tilat saavat merkityksia kuulumisen paikkoina. Omaan tilaan ha-
keudutaan, jotta voidaan olla osa sosiaalisia suhteita ja yhteyksid. Kaytanndssa
kyse on erilaisista yhteisgistd, kuten omaishoivaajien vertaisyhteisosta, joka mah-
dollistaa elamantilanteen reflektoinnin. Kyseessa voi myos olla “oma” ystévien
yhteiso, jolla ei ole yhteyttd omaishoivaeldmantilanteen kanssa. Toisaalta kuulu-
minen voi olla myds kuulumista osaksi aineellista ymparistoa: asettumista tuttui-
hin paikkoihin sek& maisemista, ymparistoista ja esineistd nauttimista.

Tunnistin haastatteluista kahdenlaisia omia tiloja, jotka nimesin pieniksi ra-
oiksi” ja”irtiotoiksi”. Tarkastelen seuraavaksi lahemmin sitd, millaisia ndma tilat
olivat sekd minne ja miten niita konkreettisesti tehtiin.

7.1 Pienet raot: hoivan tilaan limittyva oma tila
Ensiksi kasittelem&ni omat tilat ovat arjen keskelle tehtyja pienid omia hetkia.

Kutsun niité pieniksi raoiksi lainaten erasta haastateltavistani. Tama haastateltava
(nainen, 67 vuotta) kaytti rako-sanaa oikeastaan sen kirjaimellisessa merkityk-
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sessé nayttdessadn minulle haastattelua varten ottamaansa valokuvaa tietoko-
nenurkkauksestaan, jossa péivittdin Kirjoitti paivékirjaa: ”tohon pieneen rakoon
ma itseni &ngen”. Paikka oli osa haastateltavan ”omaksi reviirikseen” kutsumasta
alueesta, joka koostui omasta nojatuolista, lukupaikasta seka tietokonenurkkauk-
sesta. ”Pieni rako” metaforana sopii kuvaamaan hoivan tilaan limittyvdd omaa
tilaa yleisemminkin. Rako tarkoittaa kapeaa lovea tai aukkoa jonkin vélissé
(MOT Kielitoimiston sanakirja). Puhekielessa se voi viitata myos aikaan, esimer-
kiksi: "tulen k&ymaén jossain raossa” tai “teen sen jossain raossa.” N&in sana ku-
vaa keskelle hoivan tilaa sijoittuvia pienid hetkid, joissa levahta, virkistaytya tai
muulla tavoin huolehtia itsestaan.

711 Kotona

Usein tallaiset pienet omat hetket syntyivat kotona l&helld puolisoa. Tyypillisesti
ne liittyivat johonkin mieluisaan paikkaan ja/tai toimintaan kotona. Kysymys oli
sellaisista hyvinkin tavanomaisista asioista kuin television katselemisesta, k&si-
toiden tekemisestd, lehtien tai kirjan lukemisesta, ruoanlaittamisesta, musiikin
kuuntelemisesta tai parvekkeella tupakoinnista. Monet ndist4 tavanomaisista asi-
oista olivat haastateltaville olleet tarkeitd hetki& jo ennen hoivaa. Puolisoaan hoi-
vaavien arjessa ndmé hetket teki kuitenkin erityisen térkeiksi se, ettd yhdessé-
olosta oli tullut niin tarke& osa hoivaa. Mahdollisuus rauhallisiin hetkiin, jolloin
saattoi keskittyd esimerkiksi lehden lukemiseen, ei ollut haastateltavien arjessa
itsestdanselvyys siind maarin kuin se ehka yleensd kahden aikuisen arjessa on.

Haastateltavat kuvasivat, miten esimerkiksi nojatuolissa lukemisesta saattoi
muodostua pieni, mutta trked, oma hetki:

Tassa on sitten. [Nayttada valokuvaa, jossa nakyy nojatuoli, haastateltava nimittaa
sité toisaalla haastattelussa lepotuolikseen.] Usein, kun me ollaan syoty ja astiat
on korjattu pois, niin sen jalkeen asia on niin, ettd mind raahaudun tuonne olohuo-
neeseen ja siind on minun kahvikuppini ja sitten siella saattaa olla pulla tai joku
muu. (...) Ja sitten mind kévelen tuonne, vedan jalat tuonne alleni osittain, ja sitten
mulla on kirja tuossa valmiina ja tuossa on kahvi ja pulla, ja sitten mind istun ja
luen, ettd se on semmonen tuoli, etta siind pysyy toi kahvikin hienosti tuossa [ka-
sinojalla]. (Nainen, 66 vuotta)®*

% Tassa luvussa olen kayttanyt aineistokatkelmia yhteensa kahdeksasta haastattelusta.
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Katkelmassa tuolin merkitysta lepopaikkana korostaa se, miten haastateltava ku-
vaa siihen hakeutumista: tuoliin "raahautuminen” viittaa voimattomuuteen. Haas-
tateltava kuvaa, miten tuoliin asettuessaan ympéroi itsensa erilaisilla mielihyvaa
tuottavilla asioilla, kuten kahvilla, pullalla ja kirjalla. Han kuvaa myds ruumiil-
lista asettumistaan tuoliin ("ved&n jalat tuonne alleni osittain). Toisaalla haastat-
telussa haastateltava kertoi tuolin sijaitsevan niin, ettd siit4 nékyi ikkunan kautta
takapihalle, joka oli haastateltavalle tarke& paikka. Siell& hdn teki puutarhatdita
ja sinne hén hakeutui myds suuttuessaan puolisolleen. Lukuhetki toistui paivittain
ja haastateltava kertoi hetken kestdvan puolesta tunnista tuntiin riippuen paivan
aikataulusta. Han kuvaili, miten hanelle kirjan siséltoa tarkeampéé oli juuri luku-
hetki konkreettisena tapahtumana, se ettd sai ”istua rauhassa sen kirjan kanssa”:

H: Nyt kun lukee, niin mé en varmaan keskity niihin, ettd ne on vaan sesmmonen,
ettd ma luen sen ja tuntuu, ettd kivasti aika kuluu. Mutta ei valttdmatta lue ollen-
kaan silla tavalla, kuin silloin aikaisemmin.

T: Mitd sé arvelisit, ettd mihin se liittyy?

H: M4 aattelin, ettd tdiméa lukeminen on maaratylla lailla erddanlainen semmonen,
voisko sanoa pakotie. Tai sitten tavallaan palkitsen itseeni silld tavalla, ettd ma
saan istua rauhassa sen kirjan kanssa. (...) Niin se on semmonen asia, silloin mé,
jos hén tulee jotain puhumaan, niin ma varmaan sanon aika kiukkuisesti, ettd mene
nyt pois, mina luen nyt [sanoo kiukkuisella danelld]. Vahan tdhéan tyyliin. (Nainen,
66 vuotta)

”Pakotie” on metaforinen ilmaus, joka merkitsee reittid pois paikasta tai tilan-
teesta, jossa ei haluaisi olla tai jossa oleminen on raskasta. Lepotuolissa lukemi-
nen vie pois hoivan tilasta, mutta se on myds palkinto kaikesta siitd, mita haasta-
teltava pdivittain tekee. Haastateltava rakentaa oman ja hoivan tilan valille rajaa
ilmaisemalla puolisolle tahtonsa yksin olemiseen. Han kuvailee d44nenkdyttoaan
(vrt. &&nelld lempeyden viestiminen hoivassa, ks. s. 142). Myos lukemisen itses-
s&an voi ajatella rakentavan rajaa oman ja hoivan tilan vélille, silla lukeminen
viestittadd poissaoloa puolisolle. Tama4 tuli esiin myds tuntevan toiminnan analyy-
sissa (ks. s. 150). Jotkut haastateltavista pohtivat lukemisen puolisossa aiheutta-
maa levottomuutta ja sitd, ettd lukeminen tuotti puolisolle tunnetta yksinjaami-
sestd ja siten turvattomuudesta. Lukemisesta pitdytyminen oli tuntevaa toimintaa,
keino yllapitad yhteyttd puolisoon. T4t taustaa vasten on ymmarrettavaa, etté lu-
keminen toimi my6s keinona luoda omaa tilaa ja irrottautua hoivasta tuntevana
toimintana.

Lukemisen kuvattiin siten yhtdalt4 irrottavan lukijan valittomasta ymparoi-
vasté todellisuudesta ja siihen kuuluvasta hoivavastuusta. Toisaalta lukemisen ja
kirjojen kautta avautui yhteys toisaalle, jota yksi haastateltavista kuvasi néin:
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H: Mutta ettd tdammdsen ilon ja lohdun 1dytdminen, niin se ei ole mitddn kauhean
helppoa. Mutta kuitenkin kylla ma nyt jollakin tavalla sentdan kykenen naitten ru-
nokirjojen ja lukemisen avulla, ma valitsen sellaista lukemista mista ma sitten 16y-
dan sellaista lohtua, iloa ja tasapainoa.

T: Mika siind tuntuu ettd siind lohduttaa?

H: No ehka tommosessa fiktiivisessa kirjallisuudessa samantyyppiset elaménkoh-
talot ja niitten henkil6iden asenteet on ne jotka lohduttaa, kun ei muuten I6yda sita
taalta niin sieltd saattaa I0ytad, samantyyppisia asenteita ja samantyyppisia ihmi-
sid, jotka arvostaa niinkun samantyyppisia asenteita vaikka on kysymys ihan fik-
tiivisista ihmisista ja persoonista. (Nainen, 82 vuotta)

Katkelmassa haastateltava kuvaa lukemisen kautta syntyvéa yhteytta fiktiivisiin
ihmiskohtaloihin ja hahmoihin, joihin hé&n tuntee yhteenkuuluvuutta. Tulkitsen
haastateltavan katkelmassa kuvaavan kuulumisen tunnetta ja sit4, miten se syntyy
lukiessa. Lukeminen tuottaa kuulumisen tunteen, lohduttaa ja tuo iloa.

Pienille raoille ominaista oli toistuvuus. Esimerkiksi lepotuoliin asettumistaan
kuvaava haastateltava tuo esiin, ettd hetki toistuu péivittdin (ks. s. 175). Kyse on
omista hetkistd, jotka eivat valttdméatta ole ajallisesti pitkid, mutta ne toistuvat
arjessa usein. Lahes jokaisessa haastattelussa tuli esiin vastaavanlaisia esimerk-
keja: hakeudutaan esimerkiksi kuuntelemaan musiikkia sille tarkoitettuun huo-
neeseen tai tietokoneelle kirjoittamaan péivakirjaa. Tyypillist4 tallaisille hetkille
oli sekin, ettd niilld oli oma aikansa paivajarjestyksessa. Lepotuoliin lukemaan
hakeutuvalle haastateltavalle tallainen hetki oli ruoan jalkeen. Ténd aikana puo-
liso teki jotain omaa, katseli esimerkiksi TV:st4 lempiohjelmaansa tai nukkui.

Myos ajallisia jarjestelyjé kaytettiin keinona ottaa tilaa itselle. Yhdell& haasta-
teltavista oli tapana heratd ennen puolisoaan. Yksin valveilla ollessaan han askar-
teli, katsoi nauhoittamiaan televisio-ohjelmia ja luki:

H: Niin ma saan, joskus saatan herata neljan aikaan aamulla, ja mulla on sitd omaa
aikaa varmaan sinne kahdeksaan yhdekséén asti.

T: Just. Niin ett4 s saat olla?

H: Siind ma otan sitten omaa aikaa, kun ma aamulla touhuan omia touhujani taikka
luen taikka sitten katselen nauhalta jotakin sarjoja tai jotakin tammdsia. (...) Kun
se on niin tarked hetki, se on niin ihanaa, se on niin mahtavaa omissa ajatuksissa
olla ja saada suunnitella pdivdn hommat ja muut. Jos me yhté aikaa herattdisiin
yhdeksan aikaan niin ei, se on sota paalla koko paivan. (Nainen, 59 vuotta)

Katkelmassa haastateltava kuvaa, miten her&dminen ennen puolisoa on keino jar-
jestaa tilaa olla yksin ja rauhassa. Juuri rauhassa oleminen oli monille haastatel-
taville tarkead, sill4 se mahdollisti keskittymisen johonkin itselle mieluisaan te-
kemiseen. Katkelmassa haastateltava korostaa, miten nauttii mahdollisuudesta
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olla "omissa ajatuksissaan”. ”Omissa ajatuksissa oloa” voi lukea metaforisena il-
mauksena, sill4 se viittaa ajatuksiin paikkana, jonne menndan olemaan. Talloin
omat ajatukset ovat se pieni rako, jossa kdyminen mahdollistaa sen, ettd jaksaa
loppupdivan hoivan tilassa. Kun oma tila 16ytyi ajatuksista, saattoi se sijoittua
fyysisesti hyvin I&helle puolisoa. Tata ilmentd4 sekin, ettd haastateltava oli ottanut
haastattelua varten valokuvan, jossa nukkuvan puolison vieressa tyynyll olivat
kirja ja lukulasit. Kun puoliso nukkui, saattoi haastateltava 10ytaa tilaa itselleen
ja lukemiselle aivan puolison vieresta.

Tilalliset jarjestelyt olivat kuitenkin ajallisia jarjestelyja kdytetympié keinoja
jarjestdd omaa tilaa. Haastateltavat toivat esiin, miten he rakensivat fyysisid es-
teitd puolisoiden valille esimerkiksi vetaytymalld yksin suljetun oven taakse tai
ulos. Nakoé- ja kuuloyhteyden puolisoon saattoi katkaista esimerkiksi kuuntele-
malla musiikkia. Yksi haastateltavista oli jarjestellyt itselleen huoneen musiikin
kuuntelemista varten. Haastattelussa hén kertoi vetaytyvansé sinne ruokailun jal-
keen:

Taytyyhan mulla nyt vdhdn omaa aikaakin olla tdssa. (...) Kun siitd [huoneesta]
pistetddn ovi kiinni niin mé olen yksin sielld ja sitten hén on yksin muussa huus-
hollissa taalla. (Mies, 66 vuotta)

Osalle haastateltavista oli nimenomaan tarkedé saada olla yksin, ndkyméttomissa
ja tavoittamattomissakin. Erés haastateltava (nainen, 66 vuotta) kaytti metaforisia
ilmauksia kuvatakseen sitd, miten halusi ”hdvitd” puolisoltaan, minké iso asunto
ja erilaiset toimet hyvin mahdollistikin. Ompelemiseen ja kukkien kasvattami-
seen saattoi “piiloutua, mennd sinne, niin ndm4& on niitd, jotka varmaan osittain
pitdd ihmistd jollain lailla”. H&vidmisen ja piiloutumisen, ylipddnsa tavoittamat-
tomiin hakeutumisen, merkitysta on helpompi ymmartad, jos palauttaa mieleen
edellisessé luvussa kasittelyn hoivan tuntevana toimintana. Ne toivat esiin, miten
puolison hoivaamiseksi omien tunteiden koko kirjoa ei voinut ilmaista puolisolle,
silld jotkut tunteet saattoivat pahoittaa puolison mielen. Arjessa tdma merkitsi,
ettd tunteiden ilmaisemissa oli noudatettava huolellisuutta ja varovaisuutta.
Tallaisessa elamantilanteessa pienikin hetki, jolloin ei tarvitse olla huolellinen
itseilmaisun suhteen, on tarke& (Shannon 2015, 133-134). Tallgin hoivan tilaan
limittyva oma tila on paikka, jossa voi hetkeksi vapautua varovaisuudesta itseil-
maisussa. Hetki yksin tarjoaa mahdollisuuden valmistautua olemaan jélleen yh-
dessa puolison kanssa. Talléin omassa tilassa korostuu sen toimiminen erdénlai-
sena takahuoneena, paikkana, jossa valmistautua tulevaan tai levata (Goffman
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1959, 114-115). Tdhan suuntaan viittasi sekin, miten haastateltava, jolla oli ta-
pana herétd ennen puolisoaan, piti aamuista omaa hetked tarke&né sen kannalta,
ettei olisi "sota paalla koko pdivan” (s. 177). Toiselle haastateltavalle takahuone
I6ytyi pihasta ja muutaman kymmenen metrin matkalta postilaatikolle ja takaisin:

Toi [valokuva pihapiiristd] oikeastaan kertoo siité, ettd mulla on aamulla tapana,
ettd ma kayn hakemassa meilla lehden. Se on tuossa aika lahelld, ettd ma kurvaan
tosta, ovelta muutaman metrin paassd, niin on sitten meidén postilaatikko. Ja ma
nautin nimittdin siitd, ettd ma usein pysahtelen tuolla ja kattelen kun tdhdet nakyy
varsinkin, kun on pilveton taivas ja tahtia ja se on semmonen tummansininen ja
valill sielld on se tdyskuu ja maé ajattelen, etté ai ettd t&d on ihanaa, kun ma saan
ihan taalla kaikessa hiljaisuudessa, ei kuulu auton aanta, ei kuulu yhtdaan mitaén
aanta, ettd se on oikeestaan semmonen tavallaan semmonen, kuinka nyt sanois,
semmonen aamuhenkays. Ettd se on varmaan sitd semmosta, ettd haetaan vahan
niitd voimavaroja sille aamulle, ettd kun ei koskaan sitten aina valilla tiedd, etta
mita sielld on toisaalta vastassa. (...) Sitten joskus kdy niin, ettd ma oon sitten jo
aamulla, kun ma padsen tuolta, niin tuonut sen lehden ja mennyt sydémaéan aamu-
palaa, niin jotain saattaa joskus tulla niin, ettd sitten mulla on jo siis, koko ajan
kaikki karvat pystyssa ja kynnet esilld, ettd semmonen huono paiva. Heti tiedan,
ettd nyt se alkoi. Etta ei toi pelastanukkaan mua toi [aamuhenkéys]. (Nainen, 66
vuotta)

Haastateltava kuvaa aamuisin toistuvaa postilaatikolla kdymistaan. Vaikka matka
postilaatikolle on lyhyt, on katkelmasta luettavissa se, miten suureksi tdma pieni
rako lopulta laajenee. Laajentuminen tapahtuu sen kautta, ett4 suhdetta tilaan
muutetaan: pyséhtelemélld lyhyt kdynti saadaan kestdm&an hiukan kauemmin.
Tila my0s avartuu ylospéin, kun haastateltava kuvaa sitd, miten katselee t&htia ja
taivasta sek& kuuntelee hiljaisuutta. H&n kuvaa postilaatikolla kayntia mielihy-
vaan viittaavalla termill4 (nauttiminen) ja han antaa kdynnille merkityksen ”voi-
mavarojen hakemisena aamulle”. Han kayttdd aamuisesta kavelystaan postilaati-
kolle metaforista ilmaisua ”aamuhenk&ys”. Tulkitsen sen viitteeksi hengenve-
toon, joka otetaan ennen vaativaa suoritusta. Hengittdmisell& on symbolinen ja
konkreettinen merkitys elaman valttamattomand edellytyksend. VVoidakseen eld
on hengitettdva. N&in ndenndisen tavanomainen kaynti postilaatikolla on haasta-
teltavan kuvauksessa tarkeé osa hoivaan valmistautumista.

Myos sellaiset arkiset ja arjen kannalta vélttamattomat toimet, kuten kotityot
ja ruoanlaittaminen saattoivat toimia omana tilana, jos niitd sai tehdd rauhassa.
Tallaiset omat tilat, joissa ei muodostu kovin selked4 rajaa hoivan tilaan ndhden,
ovat tyypillisi& naisille ja &ideille, joilla on paljon vastuuta toisten ihmisten hy-
vinvoinnista arjessa (Munro & Madigan 1999; Madigan & Munro 1999; Kirsi
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2001, 301; Davies 2001, 144-145; Jokinen 2005). Moira Munro ja Ruth Madigan
(1999) kirjoittavat, miten naisille juuri kotona tehtavét pienet askareet voivat tar-
jota keinon vetdytya kanssakaymisestd: touhutessaan kotona he samalla luovat
tilaa, jossa ollaan erillaédn muista vetdytymaéttd kuitenkaan kokonaan toisaalle.
Kotitoitad tekemélld voi luoda itselleen tilan, jossa on samanaikaisesti l1asné ja
poissa, erilldén ja yhdessa (mt., 115). Nain perheenjasenet voivat olla tarvittaessa
kaytettdvissd, mutta samalla omissa oloissaan.

Kotona ollaan kuitenkin véistdmatta toisen lahelld, jolloin raja oman tilan ja
hoivan tilan valill4 on héilyva ja se voi rikkoutua odottamattomilla tavoilla. Yksi
haastateltavista esimerkiksi kuvasi haastattelussa keittiotd omaksi ”valtakunnak-
seen”, jossa han “tykk&a rauhassa laittaa” ruokaa:

H: Tatd ma en oikeen tieda mika tdma on. [Katselemme valokuvaa, jossa nakyy
keittiosta kuvattuna eteisen peili.] Onko hén tuolla oven... Ei siind nyt ketdan nay.
Eiké kun tiedatkd mita?

T: Niin?

H: Mahan oon keittiosta ottanut. Tuossa han kurkkii, han néakee, katopa tuon peilin
kautta han nakee, s& ndet keittioon [istumme olohuoneessa, josta peilin kautta na-
kyy keittioon].

T: Joo, mahan naen tasta kanssa muuten sinne keittioon.

H: Niin, nimenomaan. Niin tastd han kurkkii sitten, kun ma laitan ruokaa. Niin kun
ma kasken hénen pysya tuolla, tdalla ndin, niin han tasta kurkkii koko ajan. Se oli
sen kuvan pointti. (...)

T: Milta se tuntuu?

H: All6ttavalta, se tuntuu allottavalta. Ma oon, ettd perhana kato sinne péin vaan
ja sitten, mutta ei, ei, koko ajan kuikkii. Tama kuvaa juuri sita arkea kanssa kylla.
(Nainen, 59 vuotta)

Katkelma havainnollistaa sit4, miten helposti oman ja hoivan tilan vélinen raja
voi rikkoutua. Katkelmassa oman tilan rajan sérkee se, etté tulee nahdyksi peilin
kautta. Puoliso ei pysy poissa keittiostd, vaan tulee sinne lasnd olevaksi peilin
valitykselld katsoen ja peilistd nédkyen. Pienet raot muodostuvat niin Kiintedssa
yhteydessé hoivan tilaan ja siihen limittyen, ett4 ne ovat jatkuvasti vaarassa rik-
koutua. Keittid voi olla naisten valtakuntaa, mutta se ei kuitenkaan ole kokonaan
”oma huone” (Bowlby 2012, 390). Samalla kuitenkin juuri pienten rakojen l&hei-
syys hoivan tilaan ndhden tekee ne mahdollisiksi eldmantilanteessa, joka edellyt-
tad niin paljon lahell& oloa.

Kaikille haastateltaville ei kuitenkaan ollut tarkedé tai valttdmatonté olla yksin
ja fyysisesti erilladn puolisosta. Erillisyyden tarve voi liittyd siihen, kuinka paljon
levotonta kéytdsta puolison sairauteen liittyi. Esimerkiksi muistisairauteen liit-
tyvé jatkuva kyseleminen voi tehdd kokonaan mahdottomaksi keskittyd omaan
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tekemiseen, jos ollaan samalla fyysisesti toisen saavutettavissa. Kun oltiin hyvin
l&helld toista, saattoi oma tila pienimmilld&n muodostua omista ajatuksista ja ajat-
telemisesta. Seuraavassa katkelmassa haastateltava kuvaa, miten tekee tilaa itsel-
leen ajattelemalla:

Esimerkiksi kun mulla on jotain mielenkiintoista tietokoneella kesken, jos ma yri-
tan kirjoittaa, niin on se hiukan arsyttavaa, kun pitaa jattaa se, pitaisi menna peit-
telemaan tai menna kaantdmaén kanavaa tai jotakin ja sitten palata taas takasi sii-
hen ja tehda sitd, mitd mind olin tekeméssa. Sitten mé oon, joku aika sitten keksin
ja oon harrastanu sita siita asti, niin semmosen ajanvietteen, ettd maéa tosiaan ru-
pesin sepittdan padssani tarinoita. (...) Niin maa rupean pyodrittdmaan paassani jo-
tain tarinaa, silloin kun méa rupean nukuttamaan [pitdméalla k&desta kiinni, haasta-
teltava kutsuu sité vierihoidoksi] hanté illalla, niin sillon véhén tuntuu, etté lakkaa
nyt puhumasta siita uutisesta, kun mun taytyy nyt juuri harkita, ettd mitd ma talla
kohtaa. (Nainen, 67 vuotta)

Téallaiset omat tilat lomittuivat jotakuinkin jouhevasti arkeen, silla ne eivét edel-
lyttdneet tdydellistd yksinoloa ja puolison luota pois I&htemisté. Niitd saattoi kan-
taa mukana paivan askareissa ja yhdesséolon tilanteissa. Mutta koska niissé ei
ollut selkedta ja konkreettista rajaa oman ja hoivan tilan valilla, oli riskind oman
rauhan rikkoutuminen. T&lldin esimerkiksi puhutelluksi tuleminen tai televisio-
ohjelmasta kantautuva dani saattoi lapdistd oman tilan rajan:

Maa kattelen jonkun ”Amyn lailla” ihan mielellani, mutta ei mun ole pakko kat-
sella, ma istun tietokoneen aaressa tai luen tai jotain. Tai méa menen jopa pitkal-
leni. "Kotikatua” méa en voi sietdd. Kun se tulee lapitte, kun se on suomen kielta
myds, niin, mahan tajuun sitd, niin mé en voi lukee. (Nainen, 67 vuotta)

Metaforista ilmausta televisio-ohjelman ”l&pi tulemisesta” voi lukea tilallisena il-
maisuna: ilmaisua ”1api” kaytetadan tavallisesti kuvaamaan, etté jokin kulkee jon-
kin halki (MOT Kielitoimiston sanakirja). Tulkitsen, ettd haastateltava kuvaa kat-
kelmassa lukemiseen perustuvan oman tilan hajoamista, kun sen rajan lavistaa
suomenkielinen puhe. Koska oma tila perustuu lukemiseen, on sitd mahdotonta
yll&pit&4, jos kuulee samalla ymmartdmaénsa kieltd. Esimerkki ilmentad, miten
haavoittuvainen esimerkiksi lukemisen tai ajattelemisen myotd mieleen raken-
tuva oma tila on. Siksi tallaisenkin oman tilan kuvattiin usein tarvitsevan ympé-
rilleen rauhaa, jotta mielentilaan oli mahdollista p&asta ja jotta siell& oli mahdol-
lista pysya.
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7.1.2 Ovesta ulos

Omaa tilaa tehtiin my6s I&htemélla kotoa ja litkkumalla I&hiympéristossé. Haas-
tateltavat liikkuivat lahiympadristossa hoitaessaan asioita, kuten ruokaostoksia,
apteekkikéayntejé ja niin edelleen. Lahiympéristossd kéytiin myos harrastamassa,
kuten lenkkeilemadssé, hiihtdmassé, uimassa, kuntosalilla, kasityokerhossa, yhdis-
tys- ja vertaistukitoiminnassa tai elokuvissa seka ystévia tapaamassa. Rajaan tar-
kastelun ulkopuolelle erilaiset harrastukset ja muun jarjestetyn toiminnan, silla
niiden merkityst4 on tutkittu jo aiemmin (esim. Pietilda & Saarenheimo 2003).
Kiinnitén niiden sijaan huomiota siihen, miten haastateltavat kuvaavat péivittaista
liikkumistaan lahiymparistdssa. Monille puolisoaan hoivaavista oma tila syntyi
juuri valttamattomén asioinnin tai muun ulkona liikkumisen yhteydessé.

Vaikka l&hiymparistossé lilkkuminen vei puolisoaan hoivaavat hiukan etdam-
madlle puolisosta kuin kotona ollessa, olivat ndmakin omat tilat kestoltaan ja si-
jainniltaan rajattuja. Niille oli paikkansa ja aikansa paivan aikataulussa.* Lahdet-
taessd kotoa tiedettiin suurin piirtein, milloin oltaisiin taas takaisin kotona: "ma
kierrdn tunnin lenkin, niin se jo auttaa mua ihan hirveesti” (nainen, 66 vuotta).
Tamé& mahdollisuus perustui siihen, etté lenkilla kdymiseen kuluva aika oli etu-
kateen ennakoitavissa. Ennakoitavuus syntyi rutiinista: siitd, ettd I&hiympéris-
tossd liikkuminen muodosti ajallisesti ja tilallisesti ennustettavan reitin. Tama
mahdollisti sen, ettd ulkona kdydessa saattoi samalla rentoutua. Valttamattdmien
asioiden hoitamisen lomassa saattoi l10ytya aikaa itselle.

Ostoksilla kdymisen arkea tutkinut Turo-Kimmo Lehtonen (1999, 67, 94) kir-
joittaa, miten ostoksilla kdymiseen liittyy mielihyvaa silloin, kun sité ei koeta pel-
kastdan valttaméattomien asioiden hoitamisena. Puolisoaan hoivaaville ostoksilla
kdyminen oli usein ainoa kerta péivassa, jolloin he poistuivat puolisonsa lahelta.
Kaupassa kéymisestd saattoi muodostua oma tila, jos poissaolon keston pystyi
ennakoimaan etukateen ja jos puolison saatettiin luottaa parjadvén sen aikaa yk-
sin:

T: Mitds jos sitten, jos, tuleeko sulle koskaan semmonen etta nyt pitéis saada olla

yksin tai?
H: Tulee, tulee.

55 Haastateltavien valilla oli toki paljon eroja siind, miten vaativaa hoiva oli niilla. Yhden haasta-
teltavan paivén aikataulu oli niin tiukka ja hoiva niin vaativaa, ettd hanen oli vaikea sovittaa siihen
lyhyttak&an omaa hetkea.
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T: Mités s4 sitte teet?

H: Ei siind ole paljoa tehtdvissa kun en voi olla. Sillain kylla sitten, ettd hén ei aina
jaksa enaa lahted kauppaan mukaan, niin mé otan oikeastaan sitten, kun ma kéve-
len tasté tonne, niin mé kavelen sillain hiljakseen ettd ma viivyn tunnin, puolitoista,
tunti siind menis kylla muutenkin. Niin puolitoista tuntiakin ja joskus kaks tuntia-
kin, niin ma otan sen kylla sitten ihan semmosena omana aikana. (...) Kylla kun
oon yksistaan liikkeell&, niin kyll& ma oon opetellu sen, ettd se on mun oma aika.
T: Miten se eroaa se yksistaan liikkeelld oleminen siitd yhdessa?

H: Kylla siina saa vahan sillain rentoutua, ettd kun eihdn sun tartte, kuitenkin jos
me ollaan yhdessa liikkeell&, niin mun on kuitenkin oltava aina vahan varuillaan,
kun se toinen voi lahtee siitd. Et s& voi jadda jotaki katteleen, ettd mé kattelen tota
ja tota, koska han voi havitd saman tien. Niin siind on aina oltava vahan, "ai niin,
missas han olikaan”, ja etta on siind ihan vieressa.

T: Mut et yksin voi?

H: Juu, yksin voi olla sitten sillai etté ei tartte aatella, ettd nyt taytys kattoo johon-
kin pain. (...) Ma suurin piirtein tiedan, kun mé lahden asioilla kdymaan, jos kayn
apteekissa, uusin resepteja, kayn pankissa taikka maksan laskuja, otan ruokatava-
rat, niin ma suurin piirtein tiedan jos ma teen paljon kaikkea, niin multa menee se
puolitoista tuntia siind, ja ma saan ihan rauhassa ne tehda. (Nainen, 65 vuotta)

Katkelmassa haastateltava kuvaa, miten tekee kaupassa kdymisestd oman tilan.
Yksin kauppaan kéveleminen katkaisee tuntevan toiminnan: ei tarvitse yllapitaé
yhteyttd puolisoon (ks. s. 147). Sen ajan puolison voi luottaa parjaivén yksin ko-
tona. Haastateltava kuvaa katkelmassa, miten on opetellut ottamaan matkan
omaksi ajakseen. Han kuvaa, miten yksin kévellessa suhde ymparistéon on eri-
lainen kuin yhdessa ké&vellessa. Yksin kévellessé hénen ei tarvitse yrittad pitaa
huomiotaan puolisossa. Tdma mahdollistaa toisenlaisen mielentilan ja suhteen
ymparistdon kuin puolison 14snd ollessa. Téhén viittaavat haastateltavan totea-
mus, ettd hanen “ei tarvitse ajatella, ettd nyt taytyisi katsoa johonkin pain”. Yksin
kaveleminen mahdollistaa suhteen ymparistoon, jossa huomion voi antaa olla va-
paa suuntautumaan mihin tahansa mielenkiintoiseen kohteeseen ilman tarvetta
kohdistaa sita hoivan edellyttdmall tavalla.

Yksin kdveleminen mahdollistaa toisenlaisen suhteen ymparistdon kuin mika
olisi mahdollinen puolison kanssa yhdessa kavellessd. Haastateltava myods kuvaa,
miten pyrkii omalla toiminnallaan luomaan erityist4 suhdetta ympéristoon. Tamé
tulee esiin siing, miten han kuvaa ”ottavansa” asioilla kdynnin ”“omana aikana”.
Han muuttaa ruumiillista suhdetta ympéristoonsa: "mé kavelen sillain hiljak-
seen”. Haastatteluissa tulikin esiin, ettd jos aikaa on tarpeeksi, antoi kaupassa tai
asioilla k&yminen mahdollisuuden asettua tallaiseen suhteeseen ympériston
kanssa. Tuolloin kavellessa saattoi rentoutua.
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Ostoksilla kdymisen muuttuminen esteettiseksi kokemukseksi liittyy siihen,
ettei kaupassa kaynti typisty vélttdmattomien asioiden hoitamiseen (Lehtonen
1999, 94). Seuraavassa katkelmassa elamykselliset suhteet ja niihin asettuminen
avautuvat hiukan lis&a:

T: Niin s&a sanoit, ettd sa tykkaat kdyda joka paiva kaupassa.

H: Juu.

T: Mika siind on?

H: No ensinnakin se on mun ulkoiluni. Ja se sopii hyvin rytmiin. Ja sitten tosiaan
musta on hauskaa katsella vahan ympérilleni ja nahdd mita uutta sielld on, vaikkei
se olisi kuin ruokaosasto. Ja ihan pelkéstdén se pieni jalottelu ja sitten siind voi
nahd&, jonkun naapurin, tai parikin ja vaihtaa pari sanaa ja sanoo jotain kaupan

kassalle. Enhdn ma muuten kenenkéén kanssa puhu. Tuntee kuuluvansa ihmiskun-
taan. (Nainen, 67 vuotta)

Katkelmassa toistuvat jo edeltd tutut elementit. Kaupassa kdymiselld on ensinna-
kin paikkansa paivarytmissa. Tdman haastateltavan paiva oli erityisen tiukasti ryt-
mitetty, ja myds kaupassak&ynnin kesto oli arjessa ennalta maéritetty. Haastatel-
tava kertoi, et kaupassa kdyminen oli usein pdivan ainoa hetki, jolloin hén I&hti
kotoa ja puolisonsa valittomésta laheisyydestd. Han kuvasi haastattelussa, ettd
puolison l&helld pysytteleminen oli tdrke&a puolison turvallisuudentunteelle. Kat-
kelmassa tiivistyy se, ettd paivittdinen kaupassakéynti merkitsee monia asioita:
haastateltava maérittelee sen omaksi ulkoilukseen (’se on mun ulkoiluni), se on
myos ”jalottelua” ja sen aikana on ”hauska katsella ympérilleen”. Siind missé ”ja-
lottelun” voi tulkita viittaavaan kdvelemiseen ruumiillisena toimintana, on ympa-
rilleen katsominen puolestaan asettumista aistimaan ympéristoa.

Ulos meneminen irrotti haastateltavat hoivasuhteesta ja tuotti mahdollisuuden
asettua toisiin suhteisiin. Namé suhteet olivat paitsi ihmisten keskindisid myos
ihmisten ja materiaalisen ympdriston valisia. Juuri tat4 tulkitsen haastateltavan
kuvauksen ilmentévén, kun hén kertoo, miten hanest4 on "hauskaa katsella vahan
ympérilleen ja ndhda mita siell& on”. Sama haastateltava kertoi, miten han yritti
toisinaan ehtid myos kirjakauppaan. H&n pohti haastattelussa, miten piti siit4, etta
kirjakaupassa ”voi kaannelld niit4 [Kkirjoja] ja voi noin selata ja miettid, ett4 véalit-
taisinkd mé tastd. Ja sitten pista kirjastoon tilauksen sisaan.” H&n kuvaa mieli-
hyvéd, joka liittyy kirjojen koskettamiseen, ndkemiseen ja kirjan sisallon ajatte-
lemiseen. Eradlla toisella haastateltavalla oli tapana kaydé kaupungilla vaatteita
hypisteleméssa ja katselemassa: "tavallaan ihan ulkoilen, ja pidan sitd omaa ai-
kaa” (nainen, 65 vuotta). Hypistelemalla, katselemalla, koskettamalla ja nake-
mall4 asetutaan ruumiilliseen suhteeseen ympdriston kanssa tavalla, joka tuottaa
mielinyv&a. Silméily ja katseleminen kuuluvat kaupungissa vaelteluun ja siihen,
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ettd osallistuu kaupungin tapahtumiseen (Falk & Campbell 1997, 6; ks. myos
Nava 1997, 69, 72; Lehtonen 1999). Ostoksilla kdymisen esteettisyyteen kuuluu
pohtiva suhde omaan makuun ja mielihyvan tavoittelu (Lehtonen 1999, 94). Sel-
laiselta vaikuttaa haastateltavan kuvaus kirjojen kddntelysta ja sen pohtimisesta,
valittaisiko itse juuri tasta kirjasta.

Ympérilleen katselu tapahtui arjessa kuitenkin hoivan asettamissa puitteissa.
Ruokakaupassa paivittdin kdyva haastateltava kertoi, miten olisi halunnut ehtia
useammin kirjakauppaan, mutta joutui k&ytannossé usein tyytymé&an ruokaosas-
toon. Han kuvaa, miten ruokaosastollakin ympérilleen katseleminen oli hauskaa,
vaikka kyseessé olikin ”vain” ruokaosasto. Sen ndkeminen, mitd uutta ruokaosas-
tolla oli, saattoi riittad tyydyttdmaan uteliaisuutta.

Katkelma pééttyy haastateltavan ilmaisuun siitd, ett4 kaupassa kdyminen tuot-
taa "tunteen kuulumisesta ihmiskuntaan”. Tdman tunteen merkittavyys tulee pa-
remmin ymmarrettdvéksi, kun huomioi sen, ettd hoivavastuu rajoittaa merkitta-
vésti puolisoaan hoivaavien ulkona liikkumista. Ulos I&htemisen merkitys, vaikka
vain ostoksille, korostuukin ehké juuri tilanteissa, joissa eldma muutoin keskittyy
hoivan ja kodin ympdrille (Lehtonen 1999, 148). El&mé&n keskittyminen Kkotiin
my0ds vie puolisoaan hoivaavien ulottuvilta kaupunkieldmédén tavanomaisesti
kuuluvat kohtaamiset ventovieraiden kanssa. lhmisten kanssa keskusteleminen
tai pelkastadn heidén keskelld&n oleminen on sekin jo kuulumista. Puolison ko-
tona hoivaaminen merkitsee sité, ett4 paasy suhteisiin ventovieraiden kanssa on
rajoittunut. Kaupassa kdyminen tuo puolisoaan hoivaavan osaksi ihmisten keski-
ndisia sosiaalisia suhteita, mihin viittaavat "naapurin ndkeminen” ja "muutaman
sanan vaihtaminen kaupan kassan kanssa”. Kaupan kassa ja naapurit sijoittuvat
sellaisten sosiaalisten kontaktien joukkoon, joita voisi kuvata suhteiksi tuttaviin
tai tuntemattomiin (Morgan 2009, 3, 78-79, 87-86). Heidan kanssaan kanssakéay-
misen merkitys saattaa kasvaa elamantilanteessa, jossa puhekumppanien maara
on véhentynyt ("enhdn ma muuten kenellekdin puhu”).

”lhmiskuntaan kuulumista” voi kuitenkin tulkita myds huomioiden katkel-
massa esiin tulevan laajemman kontekstin: kuulumisessa ei ole kyse ainoastaan
vélittdmista kohtaamisista ihmisten kanssa vaan myds esineiden ja tilojen koh-
taamista ja niihin suhteessa olemisesta. Kuuluminen ihmiskuntaan voi merkita
myos siitd selvilla olemista, mikd on “uutta” esimerkiksi ruokaosastolla. Kun
elamé keskittyy paljolti kotiin — tdman haastateltavan kohdalla ulkona liikkumi-
nen oli hyvin rajoitettua — on kaupassa kdymisen tuottama oma tila myos tila,
jossa tulee mahdolliseksi kuulua laajempaan yhteisd6n, niinkin laajaan kuin ih-
miskunta.
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Olen edelld kasitellyt sellaisia omia tiloja, joita muodostettiin osana arkisia
rutiineja joko kotona tai kodin ulkopuolella. Haastatteluissa tuli esiin, etté tyypil-
list4 niille oli ajallinen jatilallinen rajautuneisuus. Usein kyse oli pienista hetkisté
tai ainakin ennakoitavissa olevasta ajanjaksosta, jolle oli tietty paikka ja aika
osana paivarytmié. Niille oli myos tyypillistd, ettd ne eivét vaatineet huomattavaa
aikaa tai etéisyytta puolisoon ndhden. Haastateltavat pitivat naita hetkia tarkeina
omalle hyvinvoinnilleen. Vaikka néita tiloja voi yht4alta ajatella piening, avautui
niissa toisaalta isoiksi koettuja yhteyksid ja suhteita. Nimesin ndm& omat tilat
’pieniksi raoiksi” korostaakseni niiden limittymista hoivan tilaan. Niiden synty-
minen ei valttdmatt4 edellyttdnyt mittavaa tai pitk&aikaista etdisyytta puolisoon
nahden. Itse asiassa niiden syntyedellytys oli juuri hoivan tilaan limittyminen. Ne
olivat mahdollisia sen tiedon ja varmuuden varassa, ettd puoliso parjasi hetken
yksin tai ettd hdnen luokseen saattoi palata hetkessd, jos tilanne niin vaati.

Pienten rakojen k&antdpuoli oli se, ettd raja oman ja hoivan tilan valilla oli
hailyva ja ylittyi helposti. Sen saattoi ylittad &4ni, katse tai kosketus. Tietty paikka
osana paivérytmia ja arkirutiineja myos teki siitd ennalta-arvattavan. Pieneen ra-
koon ei valttaméatta mahtunut kovin spontaania soveltamista. Nojatuoliin ei voinut
unohtua lukemaan liian pitkaksi aikaa eik& kaupungille voinut jadda vaeltamaan
padmaarattdmasti. Palaan pienten rakojen rajallisuuteen mydhemmin tdssa lu-
vussa. Sitd ennen kuitenkin ké&sittelen toisenlaisia omia tiloja, jotka nimesin ir-
tiotoiksi.

7.2 Irtiotot; hoivan tilasta irrottautuminen

Toisenlaisia omia tiloja olivat sellaiset, joissa etd&nnyttiin kauemmaksi hoivan
tilasta. Nimitan niit4 irtiotoiksi korostaakseni niiden ajallista ja tilallista etdisyytta
hoivan tilaan ndhden. Ne sijoittuivat selkeésti hoivan tilan ulkopuolelle, ja tdma
ulkopuolisuus oli ehto niiden muotoutumiselle. Kaytanndssa tallaiset omat tilat
olivat mahdollisia vain silloin, kun hoivaa tarvitseva puoliso oli lyhytaikaishoito-
jaksolla tai joku muu huolehti hénestd. Vain neljan haastateltavan puoliso oli
séannollisesti lyhytaikaishoitojaksoilla joko omaishoidon tuen kautta tai muun
kotona asumista tukevan palvelun mahdollistamana. Siten suurimmalta osalta
haastateltavista puuttui mahdollisuus irtiottoihin.

Haastateltavien kertomat irtiotot sijoittuivat kahdenlaisiin ymparistoihin: ko-
tiin tai matkaan. Jotkut haastateltavat suosivat selkedsti jompaakumpaa, toiset
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kumpaakin. Matkustamiseen liittyy yleensékin ajatus siitd, ettd se vapauttaa mat-
kustajan véliaikaisesti arkisista rutiineista ja siteistd (Urry 1990, 3; Jokinen &
Veijola 1993). Ne haastateltavat, joille matkustaminen oli tarked keino tehda
omaa tilaa, puhuivatkin matkasta, joka irrotti heidat hoivaamisen siteistd. Seu-
raava katkelma havainnollistaa t4t4. Haastateltava pohtii siind kotiin jadmisté ja
matkustamista puolison intervalli- tai sairaalajakson aikana:

Sitten jos hén on sairaalassa niin sekéan ei oo sitte, ma kdyn joka paiva, ma olin
kolme tuntia siella. (...) Kun ne sano, ettd kun sa kéyt taalla joka paiva, ettd ei sun
tarvitse. Md sanoin, ettd ma tiedan ettei mun tarvitse, mutta kun han on yksin siella
huoneessa ja on ihan hirveen ankeeta ja, etté totta kai ma tulen, etté ei tdd ookaan
mun vapaatani. Etta ei se olisi silla lailla vapaata, ettd kun ma meen sinne, oon
siellda kolme tuntia ja sitte ma mietin sitd taas kun mé tulin ja mé en ole siita irti
siltikd&n. Enk& md vois jos ma oon taalla kotona etten ma mene sité kattoon. Kylla
mun pitaa sitte lahted poies, niin ettd ma en sitte. (...) Ma péétin ettd ma en edes
soita hanelle sieltd, jotenkin ettd ma oon nyt niin ulkona siitd koko asiasta siell.
Niin sitten, han soittaa meidan tohon lankapuhelimeen, sitd varten ettd han johon-
kin soitti. Sitten ei tadlla kukaan vastaa. (Nainen, 66 vuotta)

Katkelmasta voi lukea, miten maantieteellinen etdisyys auttaa haastateltavaa ir-
rottautumaan puolisosta ja hoivasta tuntevana toimintana. Puolison lyhytaikais-
hoidossa kokeman yksinéisyyden myotéelaminen sijoittuu kotiin: sielld haasta-
teltavan ajatukset ovat lyhytaikaishoitopaikassa oleva puolison luona. Hoiva tun-
tevana toimintana jatkuu, kun haastateltava kantaa huolta puolisostaan ajatuksis-
saan. Tietoisuus puolison yksindisyydestd saa menemaén puolison luo (“tottakai
ma tulen”; "Enk& mé vois jos mé& oon taall4 kotona etten ma mene sitd kattoon”).
Tulkitsen tdman viittaavan siihen, ettd koska lyhyen maantieteellisen etdisyyden
takia puolison luona lyhytaikaishoitopaikassa on mahdollista kdyda, on sielld sa-
malla mahdotonta olla kdymaétta. Katsomassa k&yminen, puhelimella soittaminen
ja puolison ajatteleminen pitavat ylla puolisoiden valista yhteyttd. Kotiin jadmi-
nen merkitsee siten hoivan tilassa olemista, vaikka siell4 oltaisiin yksin. Oman
tilan syntyminen edellyttdd kotoa pois lahtemistd. Haastateltava kuvaa, miten
matkalla h&n on ”jotenkin niin ulkona siitd”. Tulkitsen tdmé&n tarkoittavan koke-
musta hoivan tilasta poistumisesta ja sen ulkopuolelle asettumisesta. Matkalla
haastateltava katkaisee yhteyden puolisoonsa olemalla soittamatta télle. Kotoa
poistuminen myds tekee konkreettisen esteen puolisoiden valiseen yhteyteen,
silla puoliso ei tavoita hanta kotiin soittamalla.

Samalla kun matka irrottaa puolisoaan hoivaavan yhdenlaisista suhteista ja yh-
teyksistd, se asettaa hanet toisenlaisiin yhteyksiin:
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Sitte kun ma oon ollu, nytkin oltiin kylpylasséa niin, ettd mé nautin. Meita oli kolme
naista, jotka on kayty vuosikausia yhdessé ettd, meilla on ihan hirveen, me laite-
taan ruokaa ja saunotaan ja syddaan hyvin ja kdydaén joskus vahan ravintolassa
kattomassa keté sielld esiintyy ja parannetaan maailmaa ja ollaan niin tuttuja etta
kerrotaan kaikennakoisié asioita ja sitten saa nukkua niin kun tykkaa. Ja mulla on
oma huone, ma oon ihan ittekseni nukun niin. M& nautin niin hirveesti siita etta
ma oon sen viikon, ja ma en edes soittanu viimekskaan. Ma olin ettd ma en edes
soita hdnelle. M4 otan sen ihan ittelleni sen viikon. (Nainen, 66 vuotta)

Haastateltava kuvaa katkelmassa, miten h&n nauttii matkasta. Katkelmassa ku-
vattu suhtautuminen matkaan on omistava: haastateltava “ottaa sen ihan itsel-
leen”. Matkasta nauttiminen ei liity mihink&an yksittaiseen asiaan sindnsa vaan
se liittyy monenlaisiin asioihin ja niiden yhdistelmiin. Ystavattarien kanssa mat-
kaaminen on asettumista suhteisiin, joissa on pitk&aikaisen ystavyyden tuomaa
l&heisyyttd: ”Ollaan niin tuttuja ettd kerrotaan kaikenndkoisié asioita”. Ravinto-
lassa kdyminen ja maailman parantaminen ovat nekin sosiaalisiin suhteisiin aset-
tumista. Ruumiilliseen mielihyvadn puolestaan viittaavat saunominen, hyvin syo-
minen ja lepddminen. Oma huone takaa mahdollisuuden yksityisyyteen ja lepoon.
Tam4 on haastateltavan eldméssé tarked asia, sill4 kotona puolison kanssa yhtei-
sessé huoneessa yot ovat levottomia.

Katkelma tuo esiin sen, mika haastateltavien kuvaamille irtiotoille omina ti-
loina oli tyypillist4. Ne eivat muodostuneet mink&&n yksittaisen toimen ymparille
vaan niissé olennaista oli monenlaisten mielihyvad tuottavien asioiden yhteen tu-
leminen. Olennaista on myds se, ettd oltiin selvasti erilld&n hoivan tilasta. Matkan
tuoma etdisyys mahdollisti irrottautumisen hoivan tilasta eri tavoin kuin kotiin
jaédminen. Irrottautumista kuvattiin kuitenkin myds omaa paattavaisyytté edellyt-
tavand asiana. Yksi haastateltava kuvasi haastattelussa, miten oli oppinut jtta-
maén puolison yksin lyhytaikaishoitojaksolle, vaikka se aluksi oli tuntunut pa-
halta. Aluksi ystavattaren kanssa matkustaminen oli helpottanut irrottautumista
kotona yksin olemisen ja puolison lyhytaikaisjaksolle jattdmisen tuottamasta su-
rusta:

Mun oli ensiks niin, no tietysti oli, siind itki molemmat, kun ma lahdin viemaan,
mutta tiedaks ei sitd, ei sitd osannut olla. Ei, sité itki ja poras ja sitten se oli olevi-
naan kotona niin pitka aika. (...) No kylla siina varmaan pari ensimmadistd vuotta
niin varmana oli semmonen surullinen olo, etté ei voi, no kylld me muutaman ker-
ran ystavattaren kanssa kaytiin laivareissulla, ettd kaytiin Tukholmassa ja oltiin
paiva sielld, ettd kaveltiin, taikka pari paivaa, ettd yovyttiin hotellissa, mutta tuota
justiin, ettd paasin niinkun kotoa pois. Ettei se surullinen olo ollut sitten, mutta en
enaa kaipaa yhtéan, ei sen takia tarvitse lahtee, ettd surullinen olisi. (Nainen, 65
vuotta)
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Katkelmassa koti oli surun paikka, jossa oli vaikeaa olla yksin. Vield useammin
koti oli kuitenkin matkaa kaivanneille haastateltaville monenlaisten tehtévien ja
kotitdiden paikka. Kun puoliso lahti lyhytaikaishoitojaksolle, ei kotiin jadminen
valttamattd merkinnytk&an vapaa-aikaa vaan kasautuneiden kotitdiden tekemista
ja asioiden hoitamista. T&ll6in kotona yksin oleminen ei toiminut omana tilana,
vaan oli jatkumoa hoivan tilalle:

Mité on taalla kotona, pesen pyykkia, ja ne on tehtdva kaikki sitten sind aikana,
kun han on sielld hoidossa, etta ei se mitdén lepoa ole. Ettd mun pités oikeestaan
ldhted aina kotoa pois, ettd en ma tekis taalla, mut se on tukka putkella. (...) Etta
kylla ma olen aika monta kertaa, ettd mun pitdis tosiaankin lahtee taalta pois,
menné vaikka johonkin hotelliin, kylpylahotelliin, menné vaikka sinne, olla muu-
tama yo sielld ja antaa hemmotella itteeni. (Nainen, 79 vuotta)

Katkelmassa haastateltava maérittelee kotoa lahtemisen valttdméattomaksi edelly-
tykseksi levolle. Kotona oleminen ei lepoa mahdollista, sill siell4 han tekee asi-
oita "tukka putkella”. "Tukka putkella” on metaforinen ilmaus, joka tarkoittaa
vauhdikasta tai kiireista tekemisté. Sen voi tulkita ruumiilliseksi olotilaksi, jossa
ei pysahdyta eika levata (ks. myos Sointu 2011, 164). Haastateltava kuvaa, miten
kylpylahotellissa oleminen mahdollistaisi taysin pdinvastaisen ruumiillisen aset-
tumisen ja kokemuksen: "hemmoteltavaksi antautumisen”. Tulkitsen, ettd se mer-
kitsee hoidon ja huolenpidon kohteeksi asettumista sen sijaan, ettd itse jatkuvasti
huolehtii kodista ja puolisosta.

Toisille haastateltaville kuitenkin nimenomaan kotona yksin oleminen puoli-
son lyhytaikaishoitojakson aikana maérittyi irtiottona:

H: Kun se olisi mulle kylla hyva, ettd ma saisin ndin olla kotona yksin. Se on niin
tarkeda. Kylla.

T: Mika siind tuntuu, ettd siind kotona yksin olossa olis sellasta, mika viehattaisi
tai?

H: Se juuri silla lailla, ettd ei tarvitse huolehtia kenestakaan eiké tarvitse vastata
koko ajan niihin kysymyksiin, eika sitd rauhatonta kavelyé ole koko aikaa. Jos méaa
katon telkkaria, niin ma saan rauhassa kattoa telkkaria. Mutta kun hén ei pysty
endd keskittymaan ei lehden lukuun eika telkkarin katsomiseen eikd mihinkaan,
niin hén siina sitten koko ajan siiné sitten kdvelee ja kattelee ikkunasta ulos ja
kavelee koko ajan. Sehén tekee rauhattoman olon sitten toisellekin. Jos koko ajan
kavelee. Niin se juuri, eika tarvitse aamulla miettid, ettd no niin, tappelun kanssa
suihkuun ja hampaanpesuun ja parranajoon ja. Etta saa itsekseen vaan olla. Etta
kyllahén se on se kaikista ihanin. Ettd en méa koe sita lomana, jos ma mun vapaa,
lyhytaikaisjaksolla lahden itse reissuun. Ei. Vaikka on monesti pyyta-, taikka ys-
tavattaret on kysyneetkin, ettd tule kdymaan taalla [toisessa kaupungissa]. Niin ma
sanon, ettd ”en varmana ldhde mihinkaan, kun saan olla kotona.”
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T: Joo, et se tuntuu enemman vapaalta, etta saa olla?

H: Kylla! Nimenomaan. Kun se on sita tyoté tassé kotona, niin sitten kun sita saa
olla niin sanotusti tydpaikallaan aivan rauhassa tekeméattd mitaan. Kylla. (Nainen,
59 vuotta)

Kun kodista tulee paikka, jossa kdytetdan paljon aikaa toisen tarpeista huolehti-
miseen, kyseenalaistuu sen merkitys levon ja rauhan paikkana. Katkelmassa t&-
han viittaa se, miten haastateltava viittaa kotiin niin sanottuna tydpaikkanaan”.
Toinen haastateltava puolestaan totesi, miten koti oli jo osin ”sairaalahuone”, joka
erosi sairaalasta ainoastaan siind, ettd tyévuoro jatkui ympdri vuorokauden eika
katkennut kotiin 1&ht6on. Katkelmasta voi lukea, ettd tyopaikaksi kodin tekee
puolison muistisairauteen liittyvé levottomuus ja siitd aiheutuva rauhaton ilma-
piiri. Haastateltava kuvaa rauhatonta oloaan, joka syntyy, kun puoliso ei enéda ky-
kene keskittyma&n paikallaoloon, vaan liikkuu jatkuvasti ja kyselee. Kotona yk-
sin oleminen mahdollistaa rauhassa olemisen kahdessa merkityksessa: yht&alta ei
tarvitse konkreettisesti auttaa puolisoa, toisaalta ei tarvitse tuntea rauhattomuutta
ja huolehtia toisesta ajatuksissa. Tahdan tulkitsen haastateltavan viittaavan, kun
han sanoo, ettei hanen yksin kotona ollessaan tarvitse aamulla miettid, ettd no
niin, tappelun kanssa suihkuun”. Kotiin jadmist4 suosivat haastateltavat korosti-
vatkin sitd, ettd kotona yksin oleminen palautti kodin merkityksen vapaa-ajan
paikkana, mika oli hoivan myota osin kyseenalaistunut.

Yksin kotona oleminen puolison lyhytaikaishoitojakson aikana ei kuitenkaan
merkinnyt sitd, ettd vietettdisiin aikaa pelk&stadn kotona. Yksin kotona oleminen
mahdollisti rennon suhteen aikaan ja tilaan, jolloin kodin ja lahiympariston vali-
nen suhde valjentyi. Kodin ulkopuolella liikkumiseen jai enemman joustovaraa
kuin puolison ollessa kotona:

Niin sitten kun ma sieltd [lyhytaikaishoitopaikasta] lahden, niin tiedédksa, sitten
mulle, mé tuun ettd nyt ma voin olla taas tdmén viikon, ettd ihana ettd multa on
hartioilta kymmenen kiloa painoa pois, nyt ma voin tehda kaikkea semmosta ki-
vaa. Ja ma luon tiedaksa ympérilleni semmosen sadekehan, ettd nyt ma voin tehda
sité ja sitd, ja lahtee niin kun mé haluan, ja aamulla nousta, ja mun ei tartte jakaa
kenenkéén ladkkeita eiké katsoa ettd kuinka meilla voidaan tdndéan. (Nainen, 65
vuotta)

Irtiotto omana tilana oli suhteellisen pitk&aikaista vapautumista puolison tarvitse-
man hoivan méérittdméasta arjesta. Katkelmassa tdmé tulee esiin haastateltavan
kuvatessa sitd, miten hdnen ei tarvitse huolehtia toisen la&kkeisté ja voinnista, ja
miten hdn voi mennd ja tulla vapaasti. Metaforisten ilmaisujen hartioilta putoa-
vasta painosta” ja ympdrille luodusta "sédekeh&sta” voi tulkita ilmauksina omaan
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tilaan siirtymisen ruumiillisesta kokemuksesta. Tulkitsen ilmaisujen tarkoittavan
kepeyden ja valon tuntua, joka liittyy vapauteen. Tallaisen olotilan my6ta ne ar-
kiset ympéristot, koti ja l&hiympadristd, joissa tavanomaisesti ollaan hoivan eh-
doilla, avautuvat nyt vapaiden mahdollisuuksien ymparistdind. Niissa voi olla ja
toimia oman tahtonsa mukaan sen sijaan, ettd joutuisi asettamaan toimintansa lah-
tokohdaksi puolison hoivan tarpeen.

7.3 Tasapainoilua oman ja hoivan tilan valilla

Kéytanndssa puolisoaan hoivaavien arki oli tasapainoilua oman ja hoivan tilan
valilla, eikd omaan tilaan ollut aina p4&sya. Haastateltavien eldméntilanteet ero-
sivat toisistaan sen suhteen, missd méaarin omille tiloille oli aikaa ja tilaa arjessa.
Haastateltavien tilanteet myds muuttuivat jatkuvasti, joskus aikaa oli enemman,
joskus taas vahemmaén. Pienet raot olivat mahdollisia kaikille haastateltaville jos-
sain muodossa, mutta irtiotot eivét olleet. Oman tilan mahdollisuus kytkeytyi
puolison hoivan tarpeeseen ja mahdollisuuteen jarjestaa tilapdista korvaavaa hoi-
toa. Rakojen pienuus ja valjyys myos vaihteli sen mukaan, miten vaativa puolison
hoivan tarve oli ja miten intensiivisté l14sndoloa hén tarvitsi. Se, mik& yhden haas-
tateltavan elamantilanteessa oli pieni rako, olisi toiselle saattanut olla lahes ir-
tiotto. Yksi saattoi poistua puolison luota péivittain muutamaksi tunniksi, kun toi-
selle mahdollinen poissaolo oli vain viidentoista minuutin mittainen.

Kaikille haastateltaville erityisen vaikeaa oli jarjestdd poissaolo, jonka ajan-
kohta ja kesto eivét olleet ennalta maéarattyja. Vaikea oli myos jérjestéa sellaisia
poissaoloja, jotka eivat tapahtuneet ennalta médritetyssé kohdassa paivajarjes-
tystd. Usein hankalin aika poistua kotoa oli ilta, jolloin puoliso saattoi olla levo-
ton, kokea turvattomuutta tai saada kohtauksia. My0s satunnainen yon yli poissa-
oleminen oli monelle vaikea jarjestdd. Haastateltavat kaipasivat mahdollisuutta
poistua kotoa yllattdvind ajankohtina ja ennalta maarittamattoméksi ajaksi. He
kaipasivat myods mahdollisuutta poistua kotoa muutamaksi tunniksi esimerkiksi
ystévan tai sukulaisen luo kyl&an, teatteriin tai naapurikaupunkiin.

Joskus oman tilan muotoutumisen ehto oli nimenomaan spontaaniuden tunne
ja tunne siit4, ettd oli tarpeeksi aikaa, jotta sen saattoi antaa huoletta kulua:

T: Osaaks sé siitd sanoo, kun se kauppaan lahté on semmonen, ettd sa sanot etta
ldhtea kauppaan, mutta ettd se tuntuu sitten se lenkille 1ahtd sillain etté se, vaatisko
se enemman sellasta etta?
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H: Vaatis. Juu, se vaatisi semmosta, etté saisi rentoutua ihan kokonaan, ja metsas-
séhdn aika menee sitte sillain, se menee nopeammin. (...) Niin kun se, ettd jos ma
ldhden metsélenkille, niin kaks tuntia voi mennd, huh huh, nopeesti. (...) Mé en
ollenkaan nauti siité, ettd ma lahtisin metsalenkille. (Nainen, 65 vuotta)

Haastateltava vertaa katkelmassa toisiinsa kahta lahiymparistossa tekemaansé ka-
velyd: metsékévelyd ja asiointik&velyd. Naitd asiointikdvely muodostaa arjessa
pienen raon, jonka aikana haastateltava voi rentoutua. Asiointik&velyssa raken-
tuva oma tila perustuu rutiinin takaamaan ennustettavuuteen. Metsakavelylla
suhde ympaéristoon ja aikaan on toisenlainen. Metsassé kévellessa ei ole ajallista
ja tilallista rutiinia, joka raamittaisi aikaa arjen edellyttdmall4 tavalla ja takaisi
paluun oikeaa aikaan. Metséstd nauttiminen edellyttaisi mahdollisuutta antaa ajan
kulua vapaasti. T&mé& haastateltava kertoi voivansa olla poissa puolisonsa luota
korkeintaan kaksi tuntia. Tésta lahtokohdasta on ymmarrettavaa, ettd metsakave-
lystd ei voi nauttia. Vaarana on, ettei palaisi kotiin ajoissa.

Siind miss& yhdelle haastateltavalle kauppamatka soi mahdollisuuden antautua
ympariston vietavaksi, saattoi toiselle antautuminen olla mahdotonta hoivan in-
tensiivisyyden ja siihen liittyvan aikataulun takia:

No kylla mé oikeastaan kaipaisin, ettd ma voisin istahtaa penkille vaikka syoda
jaatelon tai jotain, ja sitten taas katsella ihan vaan maisemia ja sitten jatkaa ja ren-
toutua silla tavalla, kylla ma kaipaisin, mutta se aikataulu on aika kired, ettd ma en
ehdi oikein. (Nainen, 82 vuotta)

Yhdelle haastateltavista kaupungilla k&veleminen oli ollut keino luoda omaa tilaa
jo ennen hoivaeldméntilannetta:

Maa oon aina tykannyt pdamaarattomasta kuljeskelusta eikd kukaan muu ihminen
ole koskaan tykannyt siitd, ettd ma teen sitd. Mun entinen mies oli kanssa aivan
hurjana, kun ma lahdin lauantaisin, ma olin toissa tietenkin siihen aikaan, niin mé
lahdin vaan lauantaisin ja mé kuljeskelin tosiaan kaupungilla, kavin kirjastossa,
kattelin mitd kaupoissa, en ma mitéédn valttamatta ostanu. Mutta siis sitd vaivasi
vuosikaudet, ettd missa maa oikein kdyn. Ja mé sanoin, ettd ma missaan erityisesti
kdy. (...) Mutta kun sitten taas vélilla pitéisi saada se talutushihna vahan pidem-
maksi. Ettd noin aikoinaan mé tykkasin, ja se auttaa jos ma saan ahdistuksia, niin
kaveleminen ulkona, mutta sitd mé en nyt voi ajatella. (Nainen, 67 vuotta)

Haastateltava kuvaama pddméaaréton kuljeskelu on sit4, etté ei ole sidottu ulkoi-
siin rajoitteisiin vaan ett4 voi vaeltaa kaupungilla mielensa mukaan ja niin kauan
kuin haluaa. Jotta se olisi mahdollista, tarvittaisiin arkeen enemman ajallista ja
tilallista valjyytta. Tulkitsen, ettd haastateltavan k&yttdmé metaforinen ilmaus "ta-
lutushihnasta” viittaa tdméan valjyyden puuttumiseen ja kahlittuna olemiseen.
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Haastatteluissa tulikin esiin, ettd mitd vaativampi puolison hoivan tarve oli ja mité
tiukempi oli arjen aikataulu, sitd tiukemmin hoivan tila sulki puolisoaan hoivaa-
van sisdlle. Siksi kuljeskeleminen kaupungilla pddma&rattdmasti voisi toimia ir-
tiottona, jos se olisi mahdollista. Tassd tapauksessa haastateltava ilmaisee, ettei
han valttdmétta haluaisi olla kotona yksin pidempéan, sill4 han tuntisi olonsa tur-
vattomaksi ilman puolisoaan. Mutta muutaman tunnin silloin tallgin han haluaisi
itselleen.

Omat tilat sopeutuivat ja joustivat jossain méarin kulloisenkin eldméntilanteen
asettamista rajoissa. Yksi haastateltavista esimerkiksi kertoi mokkisaunan lam-
mittdmisen ja siitd nauttimisen olleen hanelle "henki ja elamad”. Nyt aikataulu oli
niin tiukka, ett han kavi end4 vain harvoin mokilla. Kéydessain han ei endd 1am-
mittdnyt saunaa, mutta k&vi sen sijaan istumassa “istumassa pari tuntia laiturilla
ja miettimdssa maailman menoa” (mies, 77 vuotta). Ratkaisu toimi kompromis-
sina, joka mahdollisti poissaolon, joka ei kuitenkaan venynyt liian pitk&ksi. Sa-
manlaista kompromissia oli hakenut toinenkin haastateltava, joka viettdesséan
paivai kodin ulkopuolella soitti valill puolisolleen ja palasi illaksi kotiin:

Kun sitten taas han ei jaksa kuunnella, kun naiset pitdd kauheata kalkatusta [hau-
raa], pelkéstaan naisia [nauraen]. (...) Kesalld, kun mun ystavéattarella on mokki,
niin sinne ma joskus, ja oli vield viime alkukesésta niin ettd mentiin sinne [naisys-
tavien kanssa], ja ma soitin valilla hanelle ja sitten ma tulin kotiin. Mutta ettd on
saattanut olla muutaman tunnin, ettd saunottiin ja uitiin ja oltiin sielld ihan rau-
hassa. Sinne jai joskus porukkaa yoksikin, mutta mahan tulin tietysti kotiin siita.
(Nainen, 66 vuotta)

Haastateltava viittaa siihen, miten vield viime kesané oli saattanut poistua useaksi
tunniksi ja soittaa valilla puolisolleen varmistakseen kaiken olevan hyvin. Haas-
tatteluhetkell& tdma ei endd ollut mahdollista. Haastateltavat toivat esiin, etta vai-
keimpia jarjestd4 olivat juuri kuvatun kaltaiset poissaolot. Niille ei ollut paikkaa
paivéjarjestyksessd, koska ne sijoittuivat hoivan kannalta sopimattomaan ajan-
kohtaan ja olivat kestoltaan ennalta méarittdmattomi tai liian pitkid. Ne olivat
mahdollisia, jos kdytettavissé oli jokin keino varmistaa puolison pérjaddminen yk-
sin muutaman tunnin ajan. Kaytannossa tallaisia keinoja olivat lasndoloapu suku-
laisilta ja ystaviltd tai kunnalta saaduilla palveluseteleilld tai omin rahoin ostettu
palvelu. Kaytettyja keinoja olivat mydskin puolisolle soittaminen ja varmistami-
nen, ettd talla ei ollut hat&a. Tasapainoilu oman ja hoivan tilan valilla mahdollisti
hoivan tilasta irrottautumisen, mutta ei siind maérin, ettd olisi mahdollista puhua
pienten rakojen ennustettavuudesta ja varmuudesta tai irtiottojen tuomasta selke-
astd vapaudesta ja kokonaisvaltaisesta irrottautumisesta hoivan tilasta.

193



7.4 Yhteenveto

Tassé luvussa tarkastelin puolisoaan hoivaavien toimintaa itsesté huolehtimiseksi
ja tasapainoilua itsestd ja puolisosta huolehtimisen vélilla. Ndkokulmana oli puo-
lisoaan hoivaavien toimijuus oman hyvinvointinsa tekijoiné tilallisesti jasenty-
vassa arjessa. Kiinnitin huomiota siihen, miten ja minne omaa tilaa tehtiin hoiva-
vastuun tayttdmassa arjessa. Aineistosta oli mahdollista tunnistaa kahdentyyppi-
si& omia tiloja, jotka erosivat toisistaan sen osalta, miten ne suhteutuivat hoivan
tilaan. Pienet raot olivat hoivan tilaan limittyvia pieni& virkistdytymisen ja ren-
toutumisen hetkid. Irtiotot puolestaan sijoittuivat tilallisesti ja ajallisesti et&élle
hoivan tilasta. Niissé yhteys hoivan tilaan katkaistiin 1dhes kokonaan. Kummatkin
olivat tarkeita rentoutumisen, virkistaytymisen ja lepd&amisen tiloja. Naisté tiloista
monet olivat sellaisia, joita luotiin aktiivisesti osana hoivan arkea. Niiden luomi-
nen kuitenkin edellytti sité, etté arjessa oli tarpeeksi aikaa ja tilaa. Haastateltavien
kohdalla oli eroja siind, miten paljon aikaa ja tilaa omille tiloille arjessa oli.

Pienten rakojen syntymistd tukivat arjen rutinoituneisuus ja toistuvuus. Jos
kokemuksen kautta oli opittu, kuinka kauan hoivaa tarvitsevan puolison luota
saattoi turvallisesti olla poissa, oli kaupassa k&ynnistdkin mahdollista muodostaa
oma tila. Sen aikana oli mahdollista uppoutua ajatuksiinsa tai ymparistéonsa va-
paana vastuusta ja huolesta. Jos puolison hoivan tarve sen sijaan oli vaativa, oli
kauppaankin mentdva kiireessé eikd kauppamatkasta tuolloin muodostunut ren-
touttavaa kokemusta. Pienet raot mahdollisti juuri se, ettd niille oli arjessa oma
aikansa ja paikkansa. Jos arki oli kaaosta, ei pienelle omalle hetkelle ollut tilaa
eikd aikaa. Pienten rakojen kaantopuoli oli se, ettd oman ja hoivan tilan vélinen
raja ylittyi helposti.

Irtiottojen edellytys puolestaan oli ajallinen ja tilallinen etéisyys hoivan tilaan
nahden. Niissa yhteys hoivan tilaan katkaistiin 1&hes kokonaan. Irtiottojen edel-
Iytys oli, ettd hoivaa tarvitsevalle puolisolle jarjestyi korvaava hoito. Korvaava
hoito saattoi olla s&&nnéllinen lyhytaikaishoitopaikka joko omaishoidon tuen va-
paan ajaksi tai muutoin. Jos kyse oli omaishoitajan vapaana toteutetusta hoidosta,
ketjuttivat haastateltavat kolme péivaa kuukaudessa kertyvid vapaitaan niin, ett4
saivat kerralla jarjestettyd useamman paivan mittaisen vapaan. Irtiotot eivat olisi
olleet mahdollisia ilman lyhytaikaisjaksoja, silla puolisot tarvitsivat vaativaa hoi-
vaa. Vaativan hoivan tdhden korvaavan hoivan jarjestdminen pelkastaén aikuisten
lasten, ystdvien tai suvun avulla oli mahdotonta. Haastateltavien valill& oli paljon
eroja sen valilla, saivatko he jarjestettyd itselleen pidempid vapaita ja olivatko
irtiotot siten mahdollisia.
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Kéytanndssa puolisoaan hoivaavien arki oli tasapainoilua oman ja hoivan tilan
viélilla. Pienten rakojen ja irtiottojen ohella puolisoaan hoivaavat kaipasivat sel-
laista omaa tilaa, joka olisi edellyttanyt mahdollisuutta lahte& kotoa spontaanisti,
I&hdon ja paluun ajankohtaa etukéateen liikoja suunnittelematta. Kyse oli tallgin
muutaman tunnin mittaisista poissaoloista. Tallaisia omia tiloja oli erityisen vai-
keaa luoda. Niiden jarjestdminen edellytti sitd, ett4d puolison hoito jarjestyi ko-
tona. Parhaimmassa asemassa olivat ne, jotka saattoivat pyyt&a aikuisia lapsiaan
tai tuttavia ja ystavia ldsndoloavuksi muutaman tunnin poissaolon ajaksi. Joillakin
harvoilla haastateltavista oli kunnan myodntdmia palveluseteleitd ja niin sanottu
vakiohoitaja, jonka avulla téllainen poissaolo mahdollistui.

Omien tilojen analyysi osoittaa, ettd puolisoaan hoivaavilla on monenlaisia
keinoja pit&a huolta itsestddn hoivasta tihe&ssé arjessa, jos he vain saavat mahdol-
lisuuden hyddyntéa naitd keinoja. Omat tilat ovat tarkeé keino tasapainoilla itsesté
ja puolisosta huolehtimisen valilla. Niiss& hoivan edellyttdmé tunteva toimijuus
voidaan jatta4 taka-alalle. Talloin syntyy mahdollisuus asettua osaksi sellaisia
suhteita, joissa saa osakseen huolenpitoa ja voi tuntea mielihyva4. Téallaisia suh-
teita muodostetaan niin ihmisten vélille kuin ihmisten, tilojen ja esineidenkin vé-
lille. Néiss& suhteissa muodostuvat omat tilat mahdollistavat puolisoaan hoivaa-
ville kuulumisen yhteisdihin ja yhteiskuntaan eldmaéntilanteessa, jossa suuri osa
arjesta rajoittuu kotiin. Huolehtiakseen itsestdan puolisoaan hoivaavat tarvitsevat
tilaa ja aikaa, mahdollisuuden irrottautua hoivan tilasta. Kaytanngssa he tarvitse-
vat luotettavia ja taloudellisesti saavutettavissa olevia lyhytaikaishoitopalveluja
niin kotiin kuin kodin ulkopuolellekin.
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8 HENKILOKOHTAISET HOIVAVASTUUT JA
SOSIAALIPOLITIIKKA

Johdannon alussa esitin katkelman, joka kuvaa hetked pariskunnan arjessa. Véitin
sen kaikessa henkilokohtaisuudessaan ja intiimiydessaan samalla ilmentévan yh-
teiskunnallisesti merkittdvaa toimintaa. Olen lapi tutkimukseni jaljittdnyt ymmar-
rystd hoivasta yhteiskunnallisesti merkittavana ja erityislaatuisena inhimillisen
eldmén, toiminnan ja kokemuksen alueena. Hoivan erityislaadun kiteytin aikai-
semman hoivatutkimuksen perusteella suhteeseen: hoiva asettuu ja asettaa ihmi-
sid suhteisiin keskenaén. Koska olen ollut kiinnostunut hoivaamisesta suhteeseen
liittyvand toimijuutena ja toimintana, etsin soveltuvia kasitteit4 hoivaa koskevista
teoreettisista keskusteluista ja tutkimuksista, mutta k&annyin myds toimintaa ja
toimijuutta koskevien keskustelujen puoleen.

Tutkimukseni empiirisessé osassa olen tarkastellut, millaista on suhteeseen si-
joittuvan hoivan toimijuus ja toiminta puolisoaan kotona hoivaavien idkkaiden
ihmisten arjessa. Aloitin tarkastelemalla hoivaan sitoutumisen kokemuksellisia
tarinoita ja niissd muotoutuvaa toimijuutta. Siirryin sitten analysoimaan hoivaa
tuntevana toimintana arjessa. Lopuksi Kiinnitin huomioni tasapainoiluun itsesta
jatoisesta huolehtimisen vélilla ja tarkastelin puolisoaan hoivaavien kokemuksia
omien tilojen tekemisesta.

Tassa luvussa kertaan ja kokoan yhteen tutkimuksen tulokset. Pohdin myds,
miten ne lisddvat ymmarrystd laheissuhteisiin sijoittuvasta hoivasta ja hoivasta
yleisemminkin. Taman jélkeen pohdin tuloksiani suhteessa sosiaalipolitiikkaan,
vanhushoivapolitiikkaan ja palvelujarjestelmaan.
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8.1 Yhteenveto tutkimustuloksista

8.1.1  Hoivaan sitoutuva toimijuus

Tutkimukseni ensimmaisen empiirisen luvun (Luku 5, Mista hoiva alkaa? Kaksi
tarinaa hoivaan sitoutuvasta toimijuudesta) keskigssa ovat hoivan alkuvaiheet ja
hoivaan sitoutuminen sellaisena kuin haastateltavat sen kertoivat. Tulkitsin, ettd
hoivan alkuvaiheita koskevissa tarinoissa haastateltavat samalla pohtivat ja jasen-
sivat toimijuuttaan puolison hoivaan sitoutumisessa. Narratiivisen analyysin
avulla tunnistin aineistosta kaksi erilaista tapaa jasentad hoivaan sitoutumista. Ni-
mesin ne hoivaan oikeutetuksi tulemisen tarinaksi ja hoivaan kykenevéksi tulemi-
sen tarinaksi.

Hoivaan oikeuteuksi tulemisen tarinassa hoiva alkoi vaivihkaa. Tuolloin puo-
lison hoivan tarpeen taustalla oli usein vahitellen edennyt muistisairaus, mutta vei
pitk&an, ennen kuin puoliso alettiin k&sittd4 hoivaa ja apua tarvitsevaksi. Koska
avun tarve oli aluksi niin huomaamatonta eika puolisoa mielletty sairaaksi, méa-
rittyi auttaminen puolison asioihin puuttumisena. Tarina kuitenkin paattyi siihen,
ettd puolisoaan hoivaavat tulkitsivat puolison kyvyttéméksi huolehtimaan itses-
tadn riittavalla tavalla. Samalla he tulkitsivat itsensd oikeutetuiksi tekemaén péa-
toksid ja toimimaan alueella, jossa heilld ei aikaisemmin ollut ollut maaraysval-
taa. Hoivaan sitoutuvan toimijuuden syntymisen kannalta olennainen ka&nne oli
se, ettd puolisoaan hoivaava késitti valttamattomaksi ja oikeutetuksi alkaa toimia
suhteessa puolisoonsa tavalla, joka aiemmin olisi ollut luvatonta puuttumista puo-
lison elamé&an.

Hoivaan kykenevaksi tulemisen tarinassa hoivan tarve alkoi akillisesti. Tuol-
loin puoliso yleensa oli saanut aivoinfarktin ja oli sen seurauksena halvaantunut
tai muuten tullut fyysisesti kyvyttdmaksi huolehtimaan perustarpeistaan. Aluksi
ndytti, ettd kotona asuminen oli mahdotonta, kunnes tarinan edetessé puolisoaan
hoivaavat paatyivat tulkitsemaan, ettd puolison kotiinpaluu on vélttdmaton ja oi-
kea ratkaisu — usein vastoin muiden késityksid ja tulkintoja. Hoivaan sitoutuvan
toimijuuden kannalta keskeinen k&anne oli se, ettd puolisoaan hoivaavat kasittivat
vélttamattomaksi sen, ettd puoliso palaisi kotiin. Samalla he kasittivat itsensé ky-
vykkaiksi ottamaan vastuun puolison tarvitsemasta vaativasta hoivasta. Kotiinpa-
luun valttdmattomyytta ja omaa kyvykkyytta hoivaan puntaroitiin suhteessa puo-
lison hoidosta vastaavien ammattilaisten, laheisten ihmisten ja my6s omiin k&si-
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tyksiin siitd, kuka olisi kykenevé huolehtimaan puolisosta. Kotiinpaluuta pohdit-
tiin suhteessa muihin vaihtoehtoihin jarjestdé hoiva. Puolison kodin ulkopuolella
saama hoiva ja hoito tulkittiin puutteellisena.

Hoivaan sitoutumisen tarinoiden analysoiminen valottaa sitd, miten ihmisisté,
joiden puoliso sairastuu vakavasti, tulee vahitellen hoivaajia suhteessa puoli-
soonsa. Hoivaan sitoutuvassa toimijuudessa on siten kyse suhteessa omaksutusta
asemasta tai positiosta. Myds aiemmissa tutkimuksissa hoivaajuutta on kasitelty
positiona, asemana, identiteettind (Forbat 2005; O’Connor 2007; Kaskiharju ym.
2008), toimijuutena (Mikkola 2009) tai urana (Taraborrelli 1993). Tutkimukset
ovat tuottaneet ymmarrysté hoivaajasta kielellisessa vuorovaikutuksessa muotou-
tuvana asemana ja positiona. Tuolloin ldheistddn hoivaavat ovat jasenténeet toi-
mintaansa ja identiteettid&n esimerkiksi ammatti-, parisuhde- ja hoitamisen posi-
tioiden kautta (Kaskiharju ym. 2008, 221.) Hoivan toimijuus on liitetty identiteet-
tiin hoivaajana, puolisona tai virallisena omaishoitajana; selviytyjéné ja osaajana;
velvollisuutensa tayttdjana ja vastuunsa kantaja sekd uupujana ja itsensé uhraa-
jana (Mikkola 2009, 119-132). On tarkasteltu my®s sitd, tunnistavatko l&heist&dan
hoivaavat itsensd hoivaajiksi vai sanovatko he itsensa irti hoivaajan tai omaishoi-
tajan identiteetistd (Henderson & Forbat 2002; O’Connor 2007; Mikkola 2009)
tai kirjoittaako joku muu heiddt tuosta positiosta ulos (ks. Haikio & Anttonen
2011, 191). Néiden tutkimusten perusteella tieddmme, ettd jasentidessadn omaa
toimintaansa ja sitoutumistaan hoivaan laheistdédn hoivaavat saattavat omaksua
useita erilaisia positioita riippuen keskustelukontekstista. Tieddmme myds, ettd
usein juuri puolisoaan hoivaavat mieltavéat itsensa ennemmin puolisoiksi kuin
hoivaajiksi (Henderson & Forbat 2002; O’Connor 2007; Mikkola 2009).

Oma tutkimukseni painottaa edell4 mainitsemiani tutkimuksia enemman hoi-
vaajaksi tulemisen kokemusta. Tulkitsen, ettd kertoessaan, miten puolisoa oli paa-
dytty hoivaamaan kotona, haastateltavat samalla kertovat uudelleentulkinnoista,
joiden eteen eldmadntilanne heiddn asetti ja jossain maarin myos pakotti. Puolison
sairastuminen ja avun sekd hoivan tarve edellytti uudenlaisen késityksen muodos-
tamista siitd, miten suhteessa puolisoon ja tdmén tarvitsemaan hoivaan saattoi ja
oli valttdméatonta toimia.

Painotin tutkimuksessani sit4 toimijuuden ulottuvuutta, jota voi kutsua toimi-
juuden tunnoksi ja tunteeksi (Gordon 2005) tai tunnuksi (Ojala 2009, 71). Sill4
on viitattu ihmisten k&sityksiin omista mahdollisuuksista tai mahdottomuudesta
toimia. Tutkimukseni tulokset valottavat sitd, miten puolisoaan hoivaavat pohti-
vat omaa toimintaansa, sen mahdollisuuksia ja rajoja yhteydessa konkreettisiin
tilanteisiin ja ruumiillisiin kohtaamisiin. K&sitys omasta oikeutuksesta ja kyvysta
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ottaa vastuu puolison hoivasta liittyi haastatteluissa konkreettisten tilanteiden
pohtimiseen ja puolison kokemusten myotaeldmiseen. Toimijuus suhteessa puo-
lison hoivaan muotoutuu prosessissa ja se on liikkuvaa, mutta se koskee ja tuntuu.
Puolisoaan hoivaavien toimijuus on siten tuntevaa toimijuutta. Se, miten puoliso-
aan hoivaavat kertovat sitoutumisestaan puolisonsa hoivaan, ilmenta hoivaan si-
toutumisesta aktiivisena herkkyytend (Mason 1996) puolison tarpeille. Puolison
tarpeita huomioidaan, jarkeill4an ja asetetaan laajempiin yhteyksiin konkreettisia
tilanteita pohtimalla.

Analyysini valottaa kokemuksellisesta nidkokulmasta sitd hamardd aluetta,
jossa normatiiviset odotukset ja henkilokohtaiset tuntemukset muuttuvat yksildi-
den toimintaa méarittaviksi sitoutumisiksi. Puolisoiden keskindisessd hoivassa
kummatkin on havaittu vahvoiksi motiiveiksi hoivata (Qureshi & Walker 1989,
91, 123; Leira 1994, 189; Kirsi 2004; Saarenheimo 2005; Mikkola 2009, 38, 126,
194), mutta niiden siirtyminen yksildiden toiminnaksi on vahan tutkittu alue (Ma-
son 1996, 23-25; ks. myds Maksimainen & Ketokivi 2014).

Viimeaikainen toimijuuden sidoksisuutta ja haurautta painottanut sosiologi-
nen tutkimus (Sayer 2011, 155; Maksiminen & Ketokivi 2014, 104; Honkasalo,
Ketokivi & Leppo 2014) on nostanut esille, miten tarke&a olisi ymmaért44 sosiaa-
lisen toiminnan eettisi& ulottuvuuksia muutoinkin kuin moraalisena ja normatii-
visena konventionaalisuutena tai siitd poikkeamisena. Eettinen jarkeily ei ole
”jarjen tuolla puolen” (Sayer 2011, 3), vaan tarkeé inhimillisen eldmén ja sosiaa-
listen suhteiden ulottuvuus. Jaana Maksimainen ja Kaisa Ketokivi (2014, 104)
kirjoittavat, ettd sosiaalitieteellisen tutkimuksen tulisi ottaa vakavasti inhimillisen
sidoksisuuden hienoviritteisyys ja eettinen ulottuvuus ihmisten arjessa, kokemus-
maailmassa ja toiminnassa. He muistuttavat — hoivaetiikan tutkijoiden tavoin —
ettd néiden sidosten varassa yhteiskunta lopulta rakentuu. Maksimainen ja Keto-
kivi (2014, 104) kirjoittavat, ettd ”ihmiset joutuvat valtavasti pohtimaan sit4, mi-
ten toimia oikein suhteessa toisiin.” T&mé& pohdinta muodostaa olennaisen osan
inhimillista ja sosiaalista maailmaa ja siksi sen ymmartdminen on myds sosiaali-
tieteellisesti relevanttia (mt., 104; Sayer 2011, 7, 143-144). Puolison hoivaan si-
toutumisen tarinat ja toimijuus valottavat inhimillistd eldmda ja sosiaalisia suh-
teita juuri tastd ndkokulmasta idkkaiden puolisoiden omaishoivan kontekstissa.

Voi myos ajatella, ettd kokemukselliset tarinat hoivaan sitoutumisesta ilmen-
tavat eettisen toimijuuden muotoutumista (Honkasalo 2008, 236—241; 2013, 55).
Talla tarkoitan, ettd puolisoaan hoivaavat pohtivat ja suhteuttivat niissa pyrki-
myksi&én kohti hyvéa elamai niiden pakkojen, mahdollisuuksien ja olosuhteiden
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keskelld, joihin eldmé oli heid&t asettanut. Kyse oli tasapainoilusta sen vélilla,
mita pitivat mahdollisena, valttamattomand, oikeudenmukaisena ja hyvana.

8.1.2 Tuntevan toiminnan muodot

Tutkimukseni toisessa empiirisessa luvussa (Luku 6, Hoiva tuntevana toimintana
arjessa) tarkastelin sitd, miten puolisoaan hoivaavat ymmartavat ja jasentavat toi-
mintaansa puolison hoivaamiseksi arjessa, johon hoiva on jo vakiintunut. Olin
kiinnostunut hoivaamisesta suhteeseen sijoittuvana toimintana. Haastateltavat
kuvasivat toimintaa, johon kuului keskeisesti ajatteleminen, tunteiden tunteminen
ja ilmaiseminen seka aistiminen. Nimesin toiminnan teoreettisten kasitteiden ja
aineistosta tekemieni havaintojen pohjalta tuntevaksi toiminnaksi. Lahdin sitten
tarkastelemaan sitd, millaista toiminta oli, kehen tai mihin se kohdistui ja mitéa
silld tavoiteltiin. Tunnistin aineistosta nelja erilaista, mutta toisiinsa limittyvaa
tuntevan toiminnan muotoa.

Ensinndkin oli toimintaa, jonka keskitssé olivat puolisoaan hoivaavat itse ajat-
televina, kasittaving, tunteita tuntevina, aistivina, muistavina ja tottumuksia
omaavina ruumiillisina toimijoina. Nimesin toiminnan hoivaajana harjaantu-
miseksi. Toiminnan l&htokohtana oli toimijan itsensd olennaisuus hoivassa. Sii-
hen kuului eldmén ja puolison muutoksen, karsimyksen ja eldamén jarkkyvien olo-
suhteiden kestdminen tai sietdiminen. Kestdmisen ohella siihen kuului my6s aktii-
visempaa hoivaajana harjaantumista, jota puolisoaan hoivaavat kohdistivat it-
seensd ottaessaan itsensd ajatuksineen, tunteineen ja tottumuksineen koulimisen
kohteeksi.

Toiseksi oli toimintaa, jonka nimesin yhteytta luovaksi toiminnaksi. Sen kes-
kiossé oli hoivan kannalta vélttamaton yhteys puolisoiden valilla. Se perustui hoi-
van tarpeen tuottamaan valttdmattomyyteen olla lahell4 ja valmiina auttamaan
tarvittaessa. Yhteytta luotiin ja yll&pidettiin pysyttelemalld riittavan lyhyell3 etéi-
syydelld puolisoon nédhden niin, ettd nako- ja kuuloyhteys pysyivét ylla. Ndin saa-
tettiin itse havaita puoliso mutta my6s varmistaa, etta oltiin puolison havaitta-
vissa. Yhteyden yllapitdminen sisélsi siten ruumiillisen ja tilallisen asettumisen
kontrollointia. Pyrkimyksena oli asettua suhteessa puolisoon niin, ettd hoiva to-
teutuisi. Kaytanngssa tdma usein merkitsi pysyttelemista lahietdisyydella puoli-
sosta.

Kolmanneksi oli toimintaa, jonka nimesin puolison mielialasta ja arvokkuu-
desta huolehtimiseksi. Toiminnan keskeinen l&htokohta oli ymmérrys puolisosta
tuntevana toimijana: ajattelevana, kasittdvéna, tunteita tuntevana ja tottumuksia
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omaavana ja ainutlaatuisena persoonana. Toiminnalla pyrittiin pitdmaan yll4 ja
tuottamaan puolisolle hyvadd mieltd ja kokemusta itsestddn arvokkaana ja ainut-
laatuisena henkilond. Téssé hyodynnettiin arkisia ymparistoja esimerkiksi vie-
mall4 puolisoa télle mieluisiin ja rakkaisiin paikkoihin sek& jarjestelemé&lla ym-
parist6ja (kuten kotia ja lyhytaikaishoitopaikkojen huonetta) puolisolle mielui-
saksi. Toimintaan siséltyi myos puolison rauhoittumista ja rauhallisena pitamista.
Erityisesti muistisairaus teki puolison levottomaksi ja toi turvattomuutta. Suh-
teessa puolisoon pyrittiin toimimaan tavalla, joka tuotti talle kokemusta itsestaan
arvokkaana henkilona.

Neljanneksi oli toimintaa, jonka nimesin puolison suhteista huolehtimiseksi.
Se kohdistui puolison ja muiden ihmisten keskindisiin suhteisiin, joita pidettiin
puolison hyvinvoinnin kannalta olennaisina. Puolison eldmé&ssa tarkeitd ihmisi
olivat niin hénen hoivaansa osallistuvat hoiva- ja hoitotyotekijat, sukulaiset, ys-
tavat ja tuttavat kuin satunnaisesti kohdatut ihmiset ja mahdollisuudet muunlai-
siin sosiaalisiin kontakteihin. Suhteisiin pyrittiin vaikuttamaan niin, etta ne tuki-
sivat puolison hyvinvointia. Toisinaan suhteissa havaittiin seikkoja, joiden tulkit-
tiin olevan ongelmallisia ja silloin suhteisiin puututtiin. Tallaisia tilanteita olivat
esimerkiksi sellaiset, joissa puoliso ei tullut ymmarretyksi tai hantd kohdeltiin
sairautensa ja hoivan tarpeen vuoksi ikdvasti. Jos puolisolla oli k&ytdssaan palve-
luja, kuten kunnallista kotihoitoa tai lyhytaikaista laitoshoitoa kodin ulkopuolella,
havainnoitiin néita suhteita puolison ndkdkulmasta ja puututtiin mahdollisiin epé-
konhtiin.

Hoivan analysoiminen tuntevana toimintana tekee nakyvéksi sitd moninaista
ja taitavaa toimintaa, jota puolisoaan hoivaavat harjoittavat jokapéivaisess ja -
Oisessa arjessa huolehtiakseen puolisostaan. Puolison hoivaamiseen sisaltyy toi-
mintaa, jota ulkoap&in on vaikea ndhdd toimintana, mutta joka yhta kaikki on sit&.
Se edellyttdd puolisoaan hoivaavilta taitoja, harjaantumista ja sitoutumista kans-
sakdymiseen puolison kanssa pdivin ja 0in. Tata hoivan ulottuvuutta on aiem-
massa tutkimuksessa kutsuttu lasndoloksi (Sointu 2011; ks. myds Staden 1998;
Mikkola 2009, 95-97). Léasndololla on viitattu hoivassa tarvittavaan tapaan olla
toisen ihmisen l&helld ja suuntautua kohti hanen tarpeitaan (Sointu 2011). L&sn&-
olo on tunnistettu olennaiseksi osaksi ammatillista hoitotyt4 ja sitd on tutkittu
erityisesti hoitotieteessé (Staden 1998; Covington 2003; Finfgeld-Connett 2006;
ks. myds Utriainen 1999). Sen sijaan omaishoivassa t4ta hoivan ulottuvuutta on
kasitelty ja ké&sitteellistetty yllattdvankin niukasti (ks. Sointu 2011; myds Hanni-
kdinen 1998, 173, 177 ja Mikkola 2009, 95-97).
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Tuntevan toiminnan muotojen tunnistaminen ja nime&minen lisd4 ymmaérrysta
lasnéolosta hoivan ulottuvuutena korostaen samalla, ettd kyse on nimenomaan
toiminnasta. Tuntevan toiminnan muotojen tarkastelu vie eteenpdin teoreettista
ajatusta hoivasta ruumiillisena suhteessa olemisen kykyné ja tapana (Hamington
2004, 49). Tutkimukseni osoittaa, ettd ruumiillisia suhteessa olemisen kykyja
omaishoivan kontekstissa ovat esimerkiksi ne, ettd jaksaa yrittd4 rauhoitella levo-
tonta puolisoa huolimatta omasta pahasta olosta tai ettd huomioi oman d4nenkay-
ton merkityksen puolison turvallisuudentunteelle.

Tuntevan toiminnan analysoiminen syventdd ymmarryst4 hoivasta ruumiilli-
sena suhteena ja suhteeseen sijoittuvana toimintana kuljettaen ajatusta hiukan eri
suuntaan kuin mihin hoivan ruumiillisuus tavataan liitt44. Hoivan ruumiillisuus
johtaa usein ajattelemaan fyysisesti raskasta ruumiillista auttamista, kuten nosta-
mista, taluttamista, kdantdmistd ja niin edelleen. Tallgin niin sanottu kevyempi
hoiva, kuten lasndolo, ndyttaytyy helposti ruumiillisista toimijoista irrallisena ei-
toimintana. Tuntevan toiminnan analyysi osoittaa, ettd hoivasuhteessa olemiseen
siséltyy hienovaraista ruumiillista toimintaa. Se, ettd on toista varten, on itsessaan
toimintaa.

En tarkoita, ettd yll& kuvaamani hoivan muodot olisivat toisilleen vaihtoehtoi-
sia. Tunteva toiminta punoutuu raskaaseen ruumiilliseen auttamiseen esimerkiksi
silloin, kun vaippojen vaihtamisen lomassa puolisolle puhutaan &anensévyll,
joka tuottaa hénelle turvallisuudentunnetta. Ajatus hoivasta likaisena tyona on
my06s vahvasti siséllé tuntevassa toiminnassa. Likaisella ty611& on tarkoitettu sita,
ettd hoivassa tyoskennell&an ja toimitaan kulttuurisesti likaiseksi miellettyjen asi-
oiden, kuten kehon ja kehon eritteiden, valittdmassa laheisyydessa (Twigg 2000,
143-145). Hoivan tarpeen puolisoiden suhteeseen ja arkeen tuomien vaikeiden
tunteiden, kuten hapeén, kasittelemiseen liittyy varmasti tuntevaa toimintaa.

Vaikka tuntevassa toiminnassa olennaista ovat ajatteleminen, tunteet ja aistit,
on siind kyse nimenomaan ruumiillisten toimijoiden konkreettisiin kohtaamisiin
sijoittuvasta toiminnasta. Hoivan suhteet ja hienovaraisinkaan toiminta ei ”leiju
ilmassa”, vaan juurtuu toimijoiden keskindisiin konkreettisiin kohtaamisiin: na-
kemiseen, kuulemiseen, haistamiseen, koskettamiseen ja ruumiilliseen asettumi-
seen arjen ympérist0issa.

Tuntevan toiminnan muotojen tarkastelu lisd4d ymmaérryst4 omaishoivasta elé-
mantilanteena. Verrattuna ammatilliseen hoivaan on omaishoivan eldméntilan-
teessa erityisen tarkedd huomioida hoivaamisen nivoutuminen osaksi elamanti-
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lanteen kokonaisuutta. Vastuullisten tehtévien ja toimien ohella arkeen tulee hoi-
van myota yksittaisia tehtdvid vaikeammin méériteltavad mutta silti 4&rimmaisen
tarke&d toimintaa. T4td toimintaa olen tutkimuksessani kuvannut.

Muodostaessani ymmaérrystd hoivasta tuntevana toimintana etsin sellaisia 1&h-
tokohtia, joiden avulla olisi mahdollista ymmart&a ké&sitteellisesti sellaista hoivaa-
mista, joka mieltyi vain vaivoin toiminnaksi ja joka liittyi hoivasuhteessa olemi-
seen. Loysin soveltuvan ldhtdkohdan Jennifer Masonin (1996) aktiivisen herk-
kyyden ja tuntevan toiminnan (sentient activity) k&sitteistd, joihin sisaltyi relatio-
naalisuuden lahtokohta. Masonin kasitteet mahdollistivat ajatusten, tunteiden ja
suhteiden ymmartdmisen tarkedksi osaksi hoivaa toimintana. Ne eivét kuitenkaan
mahdollistaneet tarttumista itse toiminnan ké&sitteeseen eivatka myodskain hoivan
ruumiillisuuteen. Siksi k&annyin Marja-Liisa Honkasalon pienen toimijuuden ké-
sitteen puoleen. Pienen toimijuuden kasitteen kautta oli mahdollista nahdé toi-
mintaa sisaltyvan myds sellaisiin hetkiin, jolloin otetaan vastaan toisen ihmisen
toimintaa, tunteita ja kokemusta (Honkasalo 2008; 2009; 2013).

Tuntevan toiminnan analyysi vie eteenpéin myos sita kasitteellista [&ht6koh-
taa, johon ymmarrykseni tuntevasta toiminnasta alun perin perustin. Aineistoni
sek& hoivan arjen ruumiillisuutta ja konkreettisuutta painottaneen hoivatutkimus-
perinteen kutsumana olen korostanut Masonin alkuperdistd kasitettd enemmén
ruumiillisuutta: yhteyttd konkreettisiin tilanteisiin ja hoivasuhteen ruumiilli-
suutta. Tuntevan toiminnan muotojen eritteleminen ja nime&dminen tuovat esiin,
mita tallainen toiminta voi pitad siséll&dn omaishoivan kontekstissa.

8.1.3 Omaa tilaa tekeméassa

Tutkimuksen kolmannessa empiirisessé luvussa (Luku 7, Omaa tilaa tekeméssa)
tarkastelin sit4, miten puolisoaan hoivaavat toimivat huolehtiakseen itsestaan ar-
jessa, joka oli tihe&a hoivasta toiselle ihmiselle. Hoivan toimijuudessa painottui
toiselle annetun hoivan sijaan itseen kohdistettu hoiva ja huolehtiminen. L&hes-
tyin itsestd huolehtimista arkiseen ympadristoon sijoittuvana toimintana ja koke-
muksina. Olin kiinnostunut siitd, miten puolisoaan hoivaavat tekivét sellaista tilaa
itselleen, jota nimitin omaksi tilaksi suhteessa hoivan tilaan. Kysyin, millaisia
puolisoaan hoivaavien omat tilat ovat, miten niitd tehd&an arjessa ja mit& ne mer-
Kitsevat.

203



Omat tilat olivat haastateltaville virkistaytymisen, mielihyvén ja levon paik-
koja. Ne olivat usein myds kuulumisen paikkoja, joissa asetuttiin suhteisiin tois-
ten ihmisten, esineiden tai paikkojen kanssa tavalla, joka merkityksellistyi kuulu-
misena erilaisiin yhteisdihin ja maailmaankin. Ne myos tarjosivat vastapainon
hoivan tilalle ja tauon hoivasta tuntevana toimintana.

Haastateltavilla oli monenlaisia omia tiloja. Yht&&lta oli arjen keskelle luotuja
pienid rakoja ja toisaalta irtiottoja, jotka edellyttivat mittavampaa ajallista ja ti-
lallista etéisyyttd hoivaan tilaan. Pienet raot mahdollistuivat usein osana arkisia
rutiineja ja yhdessdoloa. Ne eivét vaatineet pitkaa poissaoloa eivétka suurta etai-
Syyttd, vaan ainoastaan pienen hetken omaa rauhaa. Téllaisten pienten omien het-
kien kesto oli rajallinen ja ennakoitavissa. Juuri siksi niille useimmiten I0ytyi
paikka ja aika arjessa.

Irtitotot puolestaan olivat sellaisia omia tiloja, joissa yhteys hoivan tilaan kat-
kaistiin kokonaan. Irtiotot edellyttivat ajallista ja tilallista etdisyyttd suhteessa
hoivan tilaan. Usein tdman mahdollisti joko matka tai pidempi jakso kotona yk-
sin. Silloin oli aikaa ja tilaa tehda juuri sitd mita halusi — tai olla tekemétta mitaan.

Irtiotot olivat mahdollisia, jos kéytettavissa oli omaishoidon tukeen kuuluva
vapaa tai puoliso k&vi muutoin lyhytaikaisella laitoshoitojaksolla. Irtiotot edellyt-
tavat toteutuakseen useamman péivan mittaista irrottautumista hoivasta. Vaikka
aikuisista lapsista, tuttavista ja ystavista oli apua lyhempien poissaolojen aikana,
eivat irtiotot kuitenkaan olleet mahdollisia heidan avullaan. Kaikille haastatelta-
ville irtiotot eivét olleet mahdollisia, koska kaytettavissa ei ollut soveltuvaa si-
jaishoitoa.

Pienten rakojen ja irtiottojen ohella moni haastateltava toi esiin, ett4 olisi tar-
vinnut itselleen silloin talléin muutaman tunnin mittaisen mahdollisuuden poistua
puolison luota. Tallaista omaa tilaa olisi tarvittu yllattaviin ja ennakoimattoman
mittaisiin poissaoloihin. Sit4 oli kuitenkin vaikea jarjestdd. Sen ehtona olisi ollut
nimenomaan spontaanius, vapaus lahted ja olla poissa muutama tunti ilman tark-
kaa tietoa lahto- tai paluuajankohdasta. Téllaisen poissaolon jarjestdminen oli
mahdollista oikeastaan vain heille, joiden oli mahdollista saada apua ystavilta,
tuttavilta ja aikuisilta lapsilta.

Haastattelujeni perusteella kavi selvéksi, ettd puolisoaan hoivaavat toimivat
monin tavoin pitadkseen huolta itsestddn niissa rajoissa, joita puolisoa koskeva
hoivavastuu heille asetti ja joita kdytettdvissa oleva ulkopuolinen apu mahdollisti.
Omissa tiloissa asetuttiin sellaisiin suhteisiin ympériston ja toisten ihmisten
kanssa, joissa oli mahdollista saada osakseen huolenpitoa. Suhteet saattoivat olla
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ihmisten keskindisid, kuten suhteita ystaviin, vertaisiin, tuttaviin, kosmetologei-
hin tai ventovieraisiin kanssakaupunkilaisiin. Suhteet saattoivat myds olla suh-
teita paikkoihin, kuten katuihin, ndyteikkunoihin, mets&én, kirjakauppoihin, ho-
telleihin, nojatuoleihin, pihaan, tai kulttuurintuotteisiin, kuten kirjoihin, tv-ohjel-
miin ja musiikkiin. N&iss& suhteiden verkostoissa luotiin tilaa, joissa virkistaytya,
levétd ja tulla huolehdituksi sen sijaan, etté olisi huolehdittu puolisosta.

Omien tilojen analyysi avaa uudenlaisen nak6kulman omaistaan hoivaavan ih-
misten hyvinvointiin, lepoon ja virkistdytymiseen. Aikaisemmassa tutkimuksessa
on tarkasteltu heid&dn kokemuksiaan omaishoivaa tukevista palveluista. Téllaisia
palveluja ovat esimerkiksi lyhytaikaishoito, pdivahoito tai kotona jarjestettava
omaishoitajan vapaan aikainen sijaishoito (Strang & Haughey 1998; Strang 2000;
Ashworth & Baker 2000; Salin & Astedt-Kurki 2005; Exel ym. 2008; Salin 2008;
Salin, Kaunonen & Astedt-Kurki 2009; Sohini-Fjelltun ym. 2009; Phillipson,
Jones & Magee 2014). Aiempi tutkimus on tuottanut tarkeda tietoa omaistaan
hoivaavien ihmisten suhteesta palvelujérjestelmé&an. Vdhemmalle huomiolle on
kuitenkin jadnyt se, miksi vapaat ovat niin tarkeit4 omaisiaan hoivaaville ja miten
omaistaan hoivaavat itse osallistuvat niiden tekemiseen.

Tutkimukseni tuo esiin, ettd omat tilat ovat térkeitd, koska ne tarjoavat mah-
dollisuuden irrottautua hoivasta tuntevana toimintana. Niissa on mahdollista ir-
rottautua toiselle annetusta hoivasta ja omistaa aikaa itselle. Usein tdmd merkitsee
konkreettisesti mahdollisuutta ajatella ajatuksia, tuntea tunteita ja aistia ymparis-
t64 ilman, etta tarvitsee juuri sill4 hetkella huomioida puolison tunteita, ajatuksia
ja lasnéoloa. Analyysini toi myos esiin, ettd puolisoaan hoivaavat ovat taitavia
huolehtimaan itsestdan, jos vain saavat siihen mahdollisuuden.

Analyysini toi esiin, ettd itsestd huolehtiminen on arkista toimintaa jokapéi-
Vaisissd ymparist0issa, ja siihen voi suoda mahdollisuuden niinkin arkinen toimi
kuin kaupassa kdyminen. Néin ei kuitenkaan tapahdu, jos arki on liian pakkotah-
tista. Ruuhkavuosia eldvien ihmisten arkea tutkinut Eeva Jokinen (2005, 62—64)
tarkoittaa pakkotahtisuudella tilannetta, jossa arki on niin pakottavaa, ettei toimija
ehdi ja pysty luomaan siihen omalta tuntuvaa rytmié. Jos ndin on, ei kauppamat-
kasta muodostu rentouttavaa omaa hetkea.

Vaikka puolisoaan hoivaavien omat tilat usein sijoittuvatkin arkisiin ymparis-
toihin, edellyttdd niihin paddseminen aikaa ja tilaa. Hoivasta tihedssa arjessa tdma
tarkoittaa, ettd hoivaa tarvitsevan puolison hoiva on jérjestettava tavalla tai toi-
sella. Koska hoivan tarve on usein hyvin vaativaa, eivat useimmat puolisoaan hoi-
vaavat voi turvautua (ainakaan pelk&st&an) laheistensé apuun. Kaikilla ei laheisié
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myo6skadn ole. Siksi tarvitaan laadukkaita, joustavia ja kayttajélle edullisia palve-
luja korvaamaan omaisten hoivaa.

8.2 Tutkimuksen arviointi ja merkitys

Tutkimukseni tuottaa jdsennyksid, jotka syventavat ymmarrystd omaishoivasta
erityisesti idkkaiden puolisoaan kotona hoivaavien ihmisten arjessa. Tutkimuk-
seni ei ymmarrettavasti voi tavoittaa kaikkea mahdollista omaishoivan arjesta.
Nakokulmaa ovat rajanneet haastattelut ja niiden analysoiminen rajatuista kasit-
teellisisté lahtokohdista kasin.

Tutkimukseni tulokset ovat kahtalaisia. Ensinndkin tutkimukseni tuottaa ti-
hed4 kuvausta hoivan arjesta tuntevan toimijuuden ja toiminnan ndkdkulmasta.
Kuvaus on konkreettista ja kertoo hoivasta sellaisena kuin sitd tehd&an puolisoi-
den valisissd suhteissa ja tutkimuksen aineiston mahdollistamissa rajoissa.
Toiseksi tutkimuksen tulokset ovat abstraktioita, jotka ovat syntyneet analyysi- ja
tulkintaprosessin yleistdmisen tuloksena. Molempien tulosten perustana ovat
haastattelut, joita tein puolisoaan kotona hoivaavien ihmisen kanssa.

Tutkimushaastatteluihin osallistuminen oli vapaaehtoista. On tarked4 muistaa,
ettd haastateltaviksi jattavat yleensd hakeutumatta ihmiset, joiden eldméntilanne
on erityisen vaikea. VVoi siis olettaa, ettd tutkimukseeni osallistuneet ihmiset olivat
padsaantoisesti sellaisia, jotka olivat motivoituneita hoivaamaan ja jotka vaikeuk-
sista huolimatta parjasivat kotona. En myosk&éan haastatteluissa erikseen kysynyt
hoivan vaikeista tunteista ja tilanteista, ellei haastateltava itse ottanut asiaa esille.
Vaikka pidan tarkeéand sité, ettd hoivan mahdollisia pimeita puolia tutkitaan myds
omaishoivan yhteydess, en sisallyttanyt tta ndkokulmaa tutkimukseeni. Hoivan
pimeiden puolien tarkastelu edellytta4, ett4 jo haastateltavia hankittaessa haasta-
teltaville kerrotaan tutkijan kiinnostuksesta aiheeseen. Ndin ei oman tutkimukseni
kohdalla ollut. Tutkimuseettisestikin on tarked, ettd paattdesséan osallistua haas-
tatteluihin haastateltava suurin piirtein tietdd, millaisia asioita haastattelussa ké-
sitelld&n (Kuula 2006, 105-106). Tutkimukseni ei siten tarkastele hoivan ja ei-
hoivan rajapintaa eikd hoivan mahdollisia pimeita puolia, joita ovat esimerkiksi
vakivalta, laiminlyonti ja piittaamattomuus toisen tarpeista.

Tutkimuksessani tarkastelin idkk&iden puolisoiden arkea hoivan arkena. Kayt-
tamani tuntevan toimijuuden ja toiminnan ké&sitteet sisaltavat lahtokohtaisesti eet-
tisen ulottuvuuden: kyse on toiminnasta, jolla puolisoaan hoivaavat pyrkivét huo-
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lehtimaan puolisostaan. Tarkastellun ulkopuolelle rajautuu muita tarkeit4 nako-
kulmia, esimerkiksi parisuhteen nakokulma. Tutkimukseni ei kasittele juurikaan
vaikeuksia, joita puolisoaan hoivaavilla ihmisill4 saattaa olla heid&n sovittaessaan
yhteen tunne-eldmdadnsa puolisoina ja hoivaajina. Tdma4 olisi ollut tuntevan toi-
mijuuden ja toiminnan kannalta tarked tematiikka, mutta sen siséllyttdminen tut-
kimuksen olisi edellyttanyt uuden aineiston kerddmist4. P&4&dyin tuntevan toimi-
juuden ja toiminnan kasitteisiin vasta analyysivaiheessa.

Onkin tarked muistaa, ettd vaikka hoiva epéilemattd on merkittdva osa puoli-
soaan hoivaavien ihmisten arkea, ei se ole koko arki. Kaikki hoivaaminenkaan ei
mahdu tutkimukseni piirin, silld kasitteelliset valinnat ohjasivat kiinnostustani
tietynlaiseen toimintaan. My0ds hoivaa tarvitsevien puolisoiden ndkdkulma ja
osallisuus tuntevaan toimintaan ja& tutkimuksessani sivuun. Hoivaa suhteeseen
sijoittuvana toimintana olisi tarkeéé tutkia hoivaa tarvitsevan nakdkulmasta. Esi-
merkiksi kysymys omasta tilasta on hyvin relevantti hoivaa tarvitsevan ihmisen
arjessa. Avun ja hoivan tarve saattavat tehd4 oman tilan saamisesta erityisen vai-
keaa hoivaa tarvitsevalle ihmiselle, ja tuoda jannitteitd eldmé&an kotona.

Tutkimukseni tuloksia ei voi yleistdd koskemaan kaikkia puolisoaan kotona
hoivaavia ihmisid. Tutkimukseni perusteella ei voi sanoa, etta kaikki puolisoaan
hoivaavat toimisivat ndin tai ettd edes ne, jotka toimivat, toimisivat niin aina.
Laadullisessa tutkimuksessa yleistettavyydessé on kyse analyysiin ja tulkintaan
perustuvan uuden tiedon muodostamisesta: ké&sitysten ja ajatusten muotoilusta
(Mol 2008, 9). Tutkimuksessani olen kuvannut sitd, miten puolisoaan hoivaavat
ihmiset jasentavét sitoutumistaan hoivaan, omaa toimintaansa tuntevina toimi-
joina ja itsestd&n huolehtivina toimijoina. Tdman tiedon nojalla on mahdollista
ymmartdd syvemmin sitd, mistd omaishoivassa eldméantilanteena on kyse. Sa-
malla on syntynyt diskursiivista tilaa — sanoja ja kasitteita — joilla keskustella ai-
heesta.

Tutkimukseni tulokset lisddvat tietoisuutta ja puheenalaistavat omaishoivan
eldméntilannetta, joka koskettaa monia yhteiskunnan jésenid. Yhteiskunnan ja-
senten tarpeisiin vastaavan vanhushoivapolitiikan kannalta silla on vali4, miten
hoiva tiedetddn yhteiskunnassa. Hoivan tietdmiselld tarkoitan kulttuurisia kési-
tyksid hoivasta, jotka maarittavat osaltaan sitd, millaiseksi kdytdnnon vanhushoi-
vapolitiikka muotoillaan. Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu vanhushoivapoli-
tilkan sivuuttavan omaishoivan arjessa olennaisia seikkoja, kuten palvelujen saa-
mista ja koordinointia k&ytdnnossé (Anttonen & Haikid 2011a, 82). Vanhushoi-
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vapolitiikassa korostuu 2010-luvulla aktiivisen kansalaisuuden ja erityisesti ku-
luttajuuden ajatus (Anttonen & Haikié 2011a; Karsio & Anttonen 2013). Téta
voisi kutsua vanhushoivapolitiikan vallitsevaksi totuudeksi.

Tallaisessa kontekstissa hoivan kokemusten, monimuotoisen ja vaativan inhi-
millisen toiminnan kasitteellistdiminen hoivan arjen toimijoiden n&kokulmasta
auttaa tuomaan vallitsevan totuuden rinnalle vaihtoehtoista totuutta. Vaihtoehtoi-
sen nakdkulman esittdminen on diskursiivisen tilan luomista, eikd sen tavoitteena
ole niink&&n korvata tai kumota yhta totuutta toisella, vaan suhteellistaa tuota to-
tuutta ja luoda tilaa keskustelulle (ks. Fletcher 1999, 16-17, 24).

Omaishoiva eldméntilanteena koskettaa monia ihmisid 2010-luvun Suomessa.
Tutkimukseni tuottamaa tietoa voivat hyddyntd4 omaistaan hoivaavat ja omaisel-
taan hoivaa saavat ihmiset. He voivat ehka tutkimustani lukiessaan pohtia omia
kokemuksiasa, toimintaansa ja arkeansa laajemmassa yhteydessd. He voivat
myos 10ytad tutkimuksestani lukemalla nimid omalle toiminnalleen. Nimet eivét
vélttamatta ole perdisin tutkimuksestani, vaan pohjautuvat lukijan omiin koke-
muksiin ja niiden pohdintaan. Kriittinen lukija voi myos 16yt4a eroavaisuuksia,
olla eri mielta ja keskustelemalla tdydentd4 ja haastaa tutkimuksessa esittdmiéni
nakemyksié. Tutkimukseni tuottamaa tietoa voivat hyddyntdd myds omaishoivan
ja omaishoidon parissa tydskentelevat viranomaiset ja ammattilaiset. He voivat
ndin ymmarta4 paremmin omaishoivaa eldméntilanteena. Poliittiset paatt4jat tar-
vitsevat hekin ymmarrysta omaishoivan arjesta, sill& heidan paatoksensé muotoi-
levat tuota arkea. Heidan olisi tarkedd ymmaértaa, mill tavoin paatokset vaikutta-
vat idkkaiden ihmisten mahdollisuuksiin eld4 hyvaé elamad hoivan tarpeista huo-
limatta tai, oikeammin sanottuna, hoivan tarpeiden kanssa.

8.3 Hoivan yhteiskunnallinen ja sosiaalipoliittinen haaste

Tutkimukseni tulokset haastavat sosiaalipolitiikkaa. Ne valottavat kysymysta
siitd, miten hoivavastuita tulisi yhteiskunnassa ja sosiaalipolitiikassa ajatella ja
kuvata. Ovatko ndmé vastuut yksityistyneet vai sittenkin henkilokohtaistuneet?
Tuloksillani on merkitystd my6s vanhushoivapolitiikan ja omaishoidon tukemi-
sen kaytantojen ja palvelujen ndkokulmasta: Miten omaishoivaa tulisi sosiaalipo-
liittisesti tukea ja miten omaishoidon tukea tulisi kehittd4d? Millaisia palveluja 1-
heisid&n kotona hoivaavat tarvitsevat arkeensa?
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8.3.1  Yksityiset vai henkilokohtaiset vastuut?

Vaikka puolisoiden keskindinen hoiva sijoittuu yksityisiin ja intiimeihin suhtei-
siin, on se monin tavoin yhteiskunnallista. Hoiva on yhteiskunnallisesti valttdmé-
tonté toimintaa sek& yhteiskuntien selviytymisen ettd sen jasenten arvokkaan ela-
méan kannalta (Rose 1983; Anttonen ym. 2009; Hoppania ym. tulossa). Se on
my®6s uusintavaa toimintaa, jota ilman yhteiskunnat — sellaisina kuin ne nyt tun-
nemme — yksinkertaisesti romahtaisivat (Lawson 2007, 5). Hoivan yhteiskunnal-
linen ja sosiaalipoliittinen tarkeys on yht&alta riippumatonta siit4, miten sen mer-
kittdvyys sosiaalipolitiikassa ja sen etuusjrjestelmissa tunnistetaan — tai tunnis-
tetaanko ylipaataan.

Toisaalta sill4, miten hoiva tulee tunnistetuksi, on seurauksia kaikille yhteis-
kunnan jasenille. Jokainen ihminen on lapsuutensa jalkeenkin eldmén eri vai-
heissa riippuvainen toisten huolenpidosta ennemmin ja myéhemmin, enemman ja
vahemman. Hoivan tarve koskettaa meit4d myds ldheistemme kautta. Yksittaisen
ihmisen hoivan tarve on kuin Kivi, joka heitetd4n veteen, kirjoittaa Eva Feder Kit-
tay (2001, 533). Sen synnyttamat aallot ovat voimakkaimpia lahell4, mutta lopulta
ne levidvat laajalle. Yksittdisen ihmisen hoivan tarve koskettaa voimakkaimmin
hanen omaa ja ldheistensd eldmad, mutta vaikutukset leviévét koko yhteiskuntaan.
Yksityiset, henkilokohtaiset ja intiimit hoivatilanteet ovat osa yhteiskunnan ko-
konaisuutta.

Ihmiset eivét kuitenkaan ole samanarvoisessa asemassa sen suhteen, miten
oma tai l&heisen hoivan tarve eldmé&an vaikuttaa. Hoivatutkimus on osoittanut,
ettd normatiiviset odotukset l&heisen hoivaamiseen koskettavat voimakkaammin
naisia kuin miehid (Valokivi & Zechner 2009, 131-132). Kun l&heinen ihminen
alkaa tarvita hoivaa, ihmiset itse, viranomaiset ja sukulaiset odottavat naisilta
miehid useammin omaishoivaajuutta. Odotus omaishoivaan saattaa mydés olla
painavampi pienituloisten ja varattomien kohdalla. Ruotsalaisessa tutkimuksessa
havaittiin, ettd pienituloiset hoivaavat enemmaén l&heisidén (Szebehely 2005, 90).
Vaikka Suomessa vastaavaa yhteyttd ei ole 16ydetty, on kuitenkin tutkimuksessa
todennettu, ettd yksityisid hoivapalveluja ostavat pienituloisia enemman varak-
kaat ja hyvéatuloiset idkk&at ihmiset (Van Aerschot 2014). Jos hoivan kustannuk-
sia siirretddn enemman yksildiden itsensd maksettaviksi sen sijaan, ett4 palveluja
rahoitettaisiin verovaroin, on todenndkdistd, etta erityisesti pienituloisten ja va-
rattomien hoiva- ja palveluvaje kasvavat. Talléin heidan on pakko hyvéaksya apua
omaisiltaan ja omaisten puolestaan on paikattava hoivavajetta — rijppumatta siita,
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onko perheessd omaishoivaan edellytyksi&, mahdollisuuksia tai tahtoa. Odotus
omaishoivaan ei siten koske kaikkia yhteiskunnan jaseni& samalla tavalla.

Se, miten yhteiskunnan jasenten hoivan tarpeisiin vastaamisen jérjestetddn, on
merkittdva oikeudenmukaisuus-, tasa-arvo- ja hyvinvointikysymys. Suomessa,
muiden pohjoismaisten hyvinvointivaltioiden tavoin, kattavat julkiset sosiaali- ja
hoivapalvelut olivat pitk&&n tarked keino jakaa ja keventdd omaisten hoivavas-
tuuta julkisesti. Vastuu hoivasta ei silti koskaan kokonaan siirtynyt julkiselle val-
lalle (Sipild 2003, 26-27). Viime vuosikymmeniné toteutetun julkisen palvelujar-
jestelmén karsimisen ja uudelleen organisoimisen myota vastuuta on jalleen siir-
tynyt omaisille ja perheille. Kotona asuvan idkkain vaeston kannalta olennainen
muutos on ollut laitoshoivan vahentdminen samalla, kun kunnallisen kotihoidon
kattavuutta ei ole kasvatettu (Kroger & Leinonen 2012). Tulevaisuudessa omais-
ten odotetaan vield nykyistd enemman osallistuvan hoivaan, kuten tutkimukseni
toisessa luvussa esitin (Luku 2, Omaishoiva vanhushoivapoliittisessa konteks-
tissa).

Hyvinvointivaltion ja sen kautta organisoidun kollektiivisen turvan purkami-
sen seurauksena tapahtuvaan vastuun siirtoon yksil@ille ja perheille on sosiaali-
poliittisissa keskusteluissa viitattu hyvinvointivastuiden yksityistymisena (Rodger
2000, 3; Szebehely 2005; Anttonen & Haikid 2011b). Vastuiden yksityistdminen
kuvaa esimerkiksi sit4 prosessia, jossa pitk&aikaishoivan rahoitus perustuu aiem-
paa useammin asiakkaiden omille maksuille sen sijaan, ettd palvelujen kustan-
nuksia rahoitettaisiin verovaroin (Karsio & Anttonen 2013). Konkreettinen esi-
merkiksi 16ytyy kunnallisesta kotihoidosta, jota on kohdennettu eniten apua tar-
vitseville ja jonka piirista kodin hoitamiseen liittyvat tehtdvat on jatetty yksityis-
ten jérjestelyjen varaan (Henriksson & Wrede 2012, 176). Harvemmin ilmenevat
ja lievemmat avuntarpeet, kuten siivousapu, on rajattu palvelun ulkopuolelle ja
niihin avun jérjestdminen siirretddn hoivaa tarvitsevien ihmisten omaksi asiaksi.
Talloin idkkadn ihmisen yksityisasiaksi ja& se, jarjestetddnko siivous ostamalla
siivouspalveluja yksityisilta hoivamarkkinoilta, turvautumalla laheisten apuun
vai jattdmalla kokonaan siivoamatta. Siivousavun jérjestdmiseen on mahdollisuus
saada julkista tukea verovéhennysten muodossa (kotitalousvahennys). Tésta kui-
tenkin seuraa, ettd suurituloiset elékeldiset saavat avun tarpeeseensa julkista tu-
kea, kun taas pienituloiset eldkeldiset maksavat siivousavun kustannukset koko-
naan itse (Kalliomaa-Puha & Kangas 2015, 84).

Edelld kuvatun kaltaisia vastuun siirtymid kuvaa varsin osuvasti niiden kasit-
teellistdminen yksityistymisend. Laheissuhteisiin sijoittuvan hoivan arjen tarkas-
telu kuitenkin haastaa ajattelemaan muuttuvia hyvinvointivastuita tavalla, jota
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niiden kuvaaminen yksityisiksi ei tdysin tavoita. Ehdotan, etta yksityistyvien vas-
tuiden rinnalla voitaisiin puhua myds henkilkohtaisista tai henkilokohtaistuvista
vastuista. Vastuiden kuvaaminen henkil6kohtaisina huomioisi sen, ettd vastuu
hoivasta on harvoin kokonaan yksityinen tai kokonaan julkinen. Silloinkin, kun
vastuu hoivasta on jaettu julkisen hoivapolitiikan kanssa, on se aina myds henki-
I6kohtainen. Hoivavastuita kannetaan ja koetaan arjessa ja intiimeissa suhteissa,
mutta samalla vastuut kytkeytyvét yhteiskunnallisiin olosuhteisiin ja rakenteisiin.
Vastuiden ajatteleminen henkilokohtaisina huomioisi keskindisriippuvuuden ja
suhteiden merkityksen hoivassa: sen, ettd ihmisten eldmé&an kuuluu aina jo vastuu
toisista ihmisist4 ja ettd eldmme jatkuvasti monimutkaisissa vastuu- ja hoivasuh-
teissa toisiimme nahden (Newman & Tonkens 2011, 180). Hoivaa koskevat vas-
tuut eivat ole yksityisia siind merkityksessd, ettd ne olisivat lahtdisin toisistaan
erillisista yksiloista.

Vastuiden henkil6kohtaisuus viittaa elettyyn ja koettuun vastuuseen. Tutki-
mukseni on valottanut vastuun henkilokohtaisuutta puolisoaan hoivaavien arki-
sen toimijuuden, toiminnan ja kokemusten ndkdkulmasta. Tutkimukseni osoittaa
hoivaamisen olevan toimintaa henkildkohtaisella ja intiimilla alueella: hoiva pu-
noutuu ajatuksiin, tunteisiin, aisteihin, elamanhistoriaan ja muistoihin. Omaishoi-
van arki ei ole vain tehtdvia ja toimia, vaan vastuuta, joka koskee ja tuntuu. Tun-
tuminen on omaishoivassa merkityksellinen ja tarkeé& osa hoivaa. Siihen liittyy
hoivaamisessa tarvittavaa toimijuutta ja toimintaa, joka sijoittuu pikemminkin
hoivan toimijoiden suhteisiin kuin toisistaan erillisten yksiléiden kokemusmaail-
maan. Samalla ndmé suhteet ovat yhteydessa yhteiskunnassa harjoitettavaan hoi-
vapolitiikkaan.

Hoivavastuiden henkilokohtaistumisella voi kuvata myos sit4, millaisin kei-
noin l&heisten keskindist4d hoivaa on viime vuosikymmenind julkisesti tuettu.
Vaikka vastuuta hoivasta on siirtynyt ja siirretty takaisin omaisten keskinaisiin
suhteisiin, ei omaisten sittenkaan odoteta hoivaavan taysin yksin. Omaishoidon
tuki on vakiintunut osaksi vanhushoivapolitiikkaa, ja sit4 ollaan edelleen kehitté-
massa ja integroimassa osaksi julkista hoivapalvelujarjestelmad. Omaisten lisaén-
tyvéé vastuuta idkkaiden hoivasta voi joiltain osin kuvata hoivavastuiden infor-
malisoitumisena, kuten on tehnyt ruotsalainen hoivatutkija Marta Szebehely
(2005, 90). Vastuu informalisoituu, kun hoiva siirtyy ammatillisen hoivan kon-
tekstista epavirallisiin suhteisiin ja tilanteisiin. Omaisten hoivavastuuta ei kuiten-
kaan kaikilta osin kuvaa informalisoituminen, vaan omaishoivan tukemisessa on
vahvasti mukana myds formalisoitumisen tendenssi. Omaishoidon tuen myo6té
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aiemmin epdavirallinen hoiva ja yksityiset suhteet tulevat julkisen séantelyn pii-
riin. Omaisten hoivavastuu 2010-luvun vanhushoivapoliittisessa kontekstissa ei
ole taysin yksityista tai informaalia. L&heissuhteisiin sijoittuva hoiva on yhteis-
kunnallisesti tunnistetumpaa ja tunnustetumpaa kuin koskaan aikaisemmin.

Vastuiden henkilokohtaistuminen kuvaa dynamiikkaa, jolla l&heissuhteisiin
sijoittuvaa hoiva tulee tunnistetuksi nimenomaan omaishoitona. Omaisten anta-
maa tuetaan kehittdmalla etuutta, joka perustuu omaisen sitoutumiselle hoivaan
ja tdmdan sitoutumisen kirjaamiseen viranomaisten ja omaisen valiseen sopimuk-
seen. Tama tapahtuu kuitenkin hoivapoliittisessa kontekstissa, jossa julkisia van-
hushoivapalveluja on Kkarsittu ja jossa omaisten on ainakin jossain méaarin pakko
hoivata, jottei hoivaa tarvitseva l&dheinen jéisi heitteille (ks. Kroger & Leinonen
2012, 323). Omaisten hoivavastuuta voitaisiin jakaa julkisesti muunkinlaisin ta-
voin, esimerkiksi runsailla ja kattavilla ammatillisen kotihoidon palveluilla ja ko-
din ulkopuolisilla pitkaaikaishoivapalveluilla. Kuitenkin juuri omaishoidon tuki
on se vanhushoivapoliittinen etuus, jonka kehittdmiseen vanhushoivapolitiikassa
panostetaan erityisen paljon juuri nyt.

Vastuiden ymmartdminen henkil6kohtaisina huomioi sen olennaisen inhimil-
lisen ja yhteiskunnallisen tosiseikan, ettd pyrkimyksissé kohti ihmisarvoista ja
riittdvan hyvaa eldmad ei kyse ole toisistaan erillisten yksildiden intresseista,
mahdollisuuksista ja mahdottomuuksista. Niiden sijaan kyse on keskindisista suh-
teista, niin l&heisten ihmisten suhteista toisiinsa kuin heidén suhteestaan yhteis-
kunnalliseen todellisuuteen: hoivapolitiikan ihanteisiin ja tavoitteisiin sek& saata-
villa oleviin palveluihin ja tukeen. Muutoksen tekeminen jossain kohtaa keski-
ndisten suhteiden verkostoa levidé yksiloé laajemmalle, mutta seuraukset koetaan
henkilokohtaisesti. Hoivassa henkilokohtainen on yhteiskunnallista ja yhteiskun-
nallinen henkildkohtaista.

**k*

Edelld olen pohtinut, miten puhua vanhushoivasta ja hyvinvointivastuista sosiaa-
lipolitiikassa olemalla sensitiivinen hoivavastuille, jotka ovat olennainen inhimil-
liseen el&mé&an kuuluva ulottuvuus. Hoiva haastaa ajattelemaan vastuuta henkil6-
kohtaisissa suhteissa toisiinsa eldvien ihmisten nédkékulmasta. Se myds haastaa
tarkastelemaan, mitd henkilokohtaisista vastuista konkreettisesti ottaen arjessa
seuraa ja millaista yhteiskunnallista tukea ihmiset tarvitsevat elddkseen mahdol-
lisimman hyvéé arkea hoivavastuista huolimatta ja niiden kanssa.
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Vastausten ja ratkaisujen l6ytdminen hoivan tosieldman k&ytannollisiin ongel-
miin edellyttad ajattelutapaa, joka on abstraktin ja formaalin sijaan kontekstuaa-
linen ja kuvaileva, kirjoittaa Kari Weerness (2005, 25). Tutkimuksessani olen ku-
vannut omaishoivan arkea pyrkien mahdollisimman konkreettiseen arjen kuvauk-
seen. Nostan nyt I1&hempéén tarkasteluun kolme lisdpohdintaa edellyttdvéa tee-
maa. Ensiksi pohdin tutkimukseni tulosten valossa sita, millaisia palveluja omais-
hoivan arjessa ndytetdan tarvitsevan. Toiseksi pohdin kysymysta siitd, tulisiko
omaistaan hoivaaville jarjest&a entista laajemmassa mittakaavassa hoivaan ja hoi-
vaeldmantilanteeseen valmentavaa koulutusta. Kolmanneksi pohdin omaishoidon
tuen roolia ja osuutta vanhushoivapolitiikan kokonaisuudessa. Nostan esiin kysy-
myksen omaishoivan vapaaehtoisuudesta, joka tutkimukseni valossa nayttaytyy
paikoitellen vaikeasti arvioitavana asiana.

8.3.2 Palveluista tukea omaishoivan arkeen

Tutkimukseni osoittaa, ettd puolison hoivaaminen kotona merkitsee kokonaisval-
taista vastuuta arjessa. Puolison hoivan tarve kyseenalaistaa monia arjen itses-
tadnselvyyksistd, kuten kotoa poistumisen méarittelemattomaksi ajaksi. Se myos
tuo puolisot toistensa lahelle tavalla, joka poikkeaa aiemmasta eldmasta. Tutki-
mukseni perusteella hoivaaminen toimintana on tuntevaa toimintaa, jossa hoivaa
antavan puolison omat ajatukset, tunteet ja tuntemukset sekd niiden kommunikoi-
minen puolisolle sanallisessa ja ruumiillisessa kanssak&ymisessd ovat keskeinen
osa hoivaa. Tunteva toiminta on puolisoaan hoivaavien taitavaa, mutta intensiivi-
sesti ja henkilokohtaisesti osallistavaa toimintaa. Se edellyttéa taitoja, kykyja ja
harjaantumista silloinkin, kun hoivaa tarvitseva on pitkalt4 ajalta tuttu ihminen.
Hoivaaminen ei siten tule "itsestddn” puolisoiden suhteeseen, vaan se on jatkuvaa
hoivan tekemista.

Hoivaamisen henkilokohtaisuus ja intensiivisyys tuottaa puolisoaan hoivaa-
ville tarpeen omaan tilaan, jossa irtautua hoivasuhteesta. Tihedssa hoivan arjessa
oma tila on tarked edellytys sille, ettd voi pitaa huolta itsestd. Omaishoivan arjen
suuri ristiriita on, ettd samalla kun omasta jaksamisesta huolehtiminen on ehdoton
edellytys toisesta huolehtimiselle, jaa sille arkeen vdéhemmaén tilaa kuin ehka kos-
kaan aikaisemmin eldmdssa. Mitd vaativampi hoivaa tarvitsevan tilanne on, sit4
enemman ja jatkuvampaa lasndoloa hén tarvitsee toiselta ihmiselt4. Kittay (2001,
533) huomauttaa, ettd hoivaa tarvitseva ihminen ei voi vapauttaa hoivaajaansa
edes hetkeksi. Olisi eettisesti vadrin (niin hoivaa tarvitsevaa kuin hoivaa antavaa
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puolisoakin kohtaan) jattd4d oman tilan jarjestdminen puolisoiden keskindisessa
suhteessa ja arjessa ratkaistavaksi asiaksi. Jos ja kun vaativaa hoivaa siirretaan
kotiin ja l&heisten keskindisiin suhteisiin, on tdmé& yksityiseen eldmanpiiriin si-
joittuva konkreettinen pulma ymmarrettava merkittavaksi yhteiskunnalliseksi on-
gelmaksi. Se koskettaa tavalla tai toisella kaikkia laheistdan hoivaavia, ei vain
iakkaité puolisoita. Erityisesti se kuitenkin koskettaa heitd, jotka asuvat yhdessa.

Tata ristiriitaa lievittdm&an tarvitaan kaikkien saavutettavissa olevia, laaduk-
kaita palveluja, jotka luovat omaishoivan arkeen aikaa ja tilaa pitd4 huolta itsesta
ja sitd kautta toisesta. Sosiaalipolitiikka yhteiskunnallisina k&ytantdind osallistuu
ruumiillisten toimijoiden arjen ehtojen muotoilemiseen ja vastuun jakamiseen
hoivasta (Williams 2001; Julkunen 2004; Jokinen 2005, 156). Hoivaa kotiin siir-
tavan vanhushoivapolitiikan aikakaudella tulisikin vakavasti miettid, millaisia tu-
kimuotoja kotona asuvat idkkaat ihmiset ja heid&n laheisensa tarvitsevat. Tamén
tutkimuksen n&kokulmasta erityisen keskeisid omaishoivan tukemisen keinoja
ovat sellaiset palvelut, joilla voidaan aikaansaada katkos jatkuvaan lasndoloon.

Tutkimukseni yksi keskeinen havainto on se, ettd laheistdan hoivaava tarvitsee
aikaa ja tilaa itselleen siksi, ettd hoivaaminen on intensiivisté ja henkilokohtaista
toimintaa. Tutkimukseni myds ndyttad, ettd puolisoaan hoivaavat ovat taitavia
huolehtimaan niin toisesta kuin itsestaankin, jos heill4 vain siihen on mahdolli-
suus. Oman jaksamisen kannalta tarke&a olisi voida liikkua l&hiymparistossa kai-
kessa rauhassa, olla pieni hetki tai vahan pidempi jakso yksin kotona tai k&yda
kaupassa tuntematta huolta puolison kotona pérjaddmisestd. Tarkedd on kuitenkin
my6s mahdollisuus irrottautua hoivaamisesta pidemmaksi ajaksi ja viettdd muu-
tama pdiva yksin kotona tai matkalla.

Kaikilla tassa tutkimuksessa haastattelemillani ihmisilla ei tallaiseen irtautu-
miseen ollut mahdollisuutta. Osan kohdalla kyse oli siit&, ettd heilld ei ollut viral-
lista omaishoitajastatusta eik& sen my6t4 omaishoidon tuen mahdollistamaa ins-
titutionaalista ja taloudellista tukea jarjestaé puolisolleen korvaavaa hoivaa oman
poissaolon ajaksi. Heilld ei toisin sanoen ollut kdytettdvissddn omaishoitajan va-
paan aikaista sijaishoitoa puolisolle. Omaishoidon tukea saavilla haastateltavilla
tallainen mahdollisuus oli, mutta osalla todellinen mahdollisuus kaytt44 vapaata
oli vahdinen, koska sijaishoito jarjestettiin kodin ulkopuolella. Puoliso ei joko ha-
lunnut I&hted kotoa tai haastateltavat eivat luottaneet lyhytaikaishoitopaikkaan.
Myos valtakunnallisista selvityksista kdy ilmi, etté lakis&ateista vapaata ei aina
pidetd juuri siksi, ettd kdytdnndssa sijaishoito jarjestetddn kodin ulkopuolella
(Linnosmaa ym. 2014, 45-46).
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lakké&én ihmisen kotona asumisen tukemisessa perinteisesti tarkeité palveluja
ovat olleet kunnallinen kotipalvelu ja kotisairaanhoito, sittemmin kotihoito. Ko-
tipalvelun perusajatuksena oli aikaisesmmin mahdollistaa kotona asuminen pita-
mall4 huolta arkisista elamén edellytyksistd, kuten kodin siisteydestd, kaupassa
kdymisestd ja kaikkinaisista muista eldmén perusedellytyksista. Laheistdan ko-
tona hoivaavan ihmisen kannalta yksi tarked elaman perusedellytys on se, etté voi
vélilla poistua kotoa. Esimerkiksi kaupassa kdyminen ja muu asioiden hoito edel-
Iyttdd kodin ulkopuolella litkkumista. Tutkimuksessani tuli esiin, ettd kodin ulko-
puolella asiointi usein myds virkista4 ja tarjoaa pienen levon hoivasta.

Laheistddn hoivaavan nékokulmasta tarked kotona asumisen tuki olisi kotiin
jarjestettavé sijaishoito, joka mahdollistaisi kotoa I&htemisen ja kodin ulkopuo-
lella liikkumisen. Haastattelujeni perusteella tarvetta on erityisesti muutaman tun-
nin mittaisille poistumisille. Sijaishoitoa tarvittaisiin my®os silloin, kun tulee tarve
l&hted kotoa yllattden. Haastattelemieni puolisoaan hoivaavien oli vaikea jarjestaé
muutaman tunnin mittaisia yllattavia poissaoloja. Havainto on yhtenevd myos
omaishoidon tukea arvioineen THL:n selvityksen kanssa, jossa painotetaan tar-
vetta kehittd4 juuri kotiin jérjestettavaa sijaishoitoa (Linnosmaa ym. 2014, 43).

Ehdotan, ettd l&heistddn hoivaavien tueksi tulisi muodostaa entista katta-
vampi, laadukkaampi ja joustavampi palvelukokonaisuus mahdollistamaan irrot-
tautuminen hoivavastuusta. Palvelujen tulisi myos olla kayttajélle riittdvan edul-
lisia, jotta niit4 olisi taloudellisesti varaa kayttad palvelua. Nyt omaishoidon tu-
keen siséltyy kolme lakisaateistd vapaapdivad kuukaudessa ja niiden aikainen si-
jaishoito. Tdmé koskee kuitenkin vain niit4d omaistaan hoivaavia, joille on myon-
netty omaishoidon tuki. Lisaksi, ottaen huomioon hoivaamisen intensiivisyys, tu-
lisi omaistaan hoivaavilla olla mahdollisuus irrottautua hoivasta useammin ja
joustavammin. Yksi mahdollisuus jarjestad tallainen sijaishoito olisi jarjestaa se
kolmannen sektorin toimintana tai puolivirallisena tyoné (ks. Kuronen 2015). Tal-
I6in sijaishoitoa olisi mahdollista tarjota enemman, sill4 sen tuottaminen olisi hal-
vempaa. Omaishoivan yhteydessd suurin ongelma ei talla hetkelld kuitenkaan
valttamatta ole palvelujen riittdmaton méadrd, vaan se, ettd palvelut eivét sovellu
ihmisten eldméntilanteisiin eikd niihin aina luoteta. Nykytilanteessakin arviolta
noin puolet omaishoitajista jattad lakiséateisen vapaan kayttamatta (Linnosmaa
ym. 2014, 4). Jotta palvelua todella kaytettéisiin, olisi sen oltava riittdvan laadu-
kas (Szebehely & Vabg 2012). Siksi nékisin, etté sijaishoito olisi syyta jarjesta
ammatillisena ja formaalina palveluna.
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Yksi mahdollisuus olisi jarjestda tallainen palvelu osana kunnallista kotihoi-
toa. TAma vaatisi isoa muutosta kunnallisen kotihoidon organisoinnissa. Laaja-
mittainen sijaishoitojérjestelmé olisi toki kallis, mutta samalla inhimillisesti ja
eettisesti perusteltu. Hoivan kalleus on muutenkin suhteellista. Kittay (2001, 546)
on huomauttanut, ettd hoivapalvelut vaikuttavat kalliilta, silld hoivaa on tavattu
ajatella (naisten) ilmaisena tyond. Téllainen ajattelutapa nayttaisi edelleen hallit-
sevan yhteiskunnallista keskustelua ja sitd, mit4 hoivan ajatellaan voivan ja saa-
van maksaa yhteiskunnalle. Se ndyttd4 ohjaavan myods omaishoivaa koskevaa
ajattelua. Perheen ja omaiset méarittyvat vanhushoivapoliittisissa dokumenteissa
l&hinnd hoivaresurssina (Ahosola & Henriksson 2012, 249). Ajatus siitd, ettd
omaisissa piilee hyddyntamaton hoivaresurssi, vaikuttaa olevan sisaankirjoitettu
omaishoidon lisddmisté tavoitteleviin ohjelmiin. Omaishoidon tuki ndhd&an kei-
nona saada omaiset viel4 aiempaa enemmén hoivaamaan l&heisidan (STM 2014,
13, 72). Kuitenkin aiempi tutkimus on osoittanut, ettd omaiset kantavat jo nyt
mittavaa hoivavastuuta (Van Aerschot 2014; Vilkko ym. 2014).

Omaisia ei tulisi ndhda (ainoastaan) hoivaresurssina, vaan myds heidan hyvin-
vointiinsa tulisi kiinnittdd huomiota. Tdma on erityisen tarke& huomio i&dkkaiden
puolisoiden kohdalla, joista monilla on omiakin sairauksia ja avun tarpeita. Oma
tutkimukseni on osaltaan syventdnyt ymmarrysta siit4, ettd omaiset ovat haluk-
kaita ja sitoutuneita hoivaamaan. He ovat myos taitavia tassa tehtavassa. Nykyti-
lanteessa laheistd&n hoivaavat ovat kuitenkin eriarvoisessa asemassa suhteessa
sithen, millaisia mahdollisuuksia heill4 on jarjestad sijaishoitoa ja siten varmistaa
mahdollisuus huolehtia itsestd&n. Ne, joilla on runsaasti sosiaalisia verkostoja ja
taloudellisia resursseja — rahaa — kaytettavissaan, voivat helpommin jarjestaa kor-
vaavaa hoivaa siksi, ettd he voivat pyytéa jotakuta l&heistadan lasndoloavuksi ja
ostaa lasndolopalveluja markkinoilta (H&ikié & Anttonen 2011). Heikoimmassa
asemassa ovat ne, joilla ei ole l&heisi, joilta pyyt&4 lasndoloapua mutta ei myos-
kaan taloudellisia resursseja, joilla ostaa palveluja (Van Aerschot 2014).

Riittavat, laadukkaat ja kayttajalle tarpeeksi edulliset palvelut ovat keino luoda
tasa-arvoa kansalaisten vélille. Samalla ne ovat myds keino varmistaa, ett4 hoi-
valla on toivottu lopputulos. Koska hoiva on suhde, nivoutuu sen osapuolten hy-
vinvointi yhdeksi kokonaisuudeksi (Kittay 2001; Tedre 1999; Mikkola 2009).
Hoivaa antavan osapuolen hyvinvoinnista huolehtiminen on samalla hoivaa tar-
vitsevan hyvinvoinnista huolehtimista. Hoivaa tarvitsevien ihmisten tulisi voida
luottaa siihen, ettei heid&n hoivan tarpeensa muodostu kohtuuttomaksi rasitteeksi
heidan hoivaansa sitoutuvalle ihmiselle.
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Iris Marion Young (2005, 170) on kirjoittanut, ettd oma tila (personal space)
ei ole luksusta vaan kaikenikaisten ihmisten inhimillinen tarve. Siihen tulisi olla
oikeus myo0s sellaisissa keskindisissa suhteissa ja eldméntilanteissa, joissa sen
muodostaminen on l&htokohtaisesti vaikeaa. Tutkimukseni perusteella olen
Youngin kanssa samaa mieltd. VVanhushoivapolitiikan tulisi entistd vahvemmin
ottaa lahtokohdakseen idkkaan ihmisen oikeus omaan tilaan, oli hén sitten hoivan
antaja, saaja tai kumpaakin.

Oman tilan tarkeyteen on kiinnittdnyt huomiota myods Fiona Williams (2001)
muotoillessaan hoivaetiikan lahtokohdat huomioivan hoivapolitiikan periaatteita.
Williamsin muotoilema hoivapolitiikka kumpuaa feministisen hoivaetiikan pyr-
kimyksestd integroida keskindisriippuvuus ja hoiva osaksi kansalaisuutta (Tronto
1993; Sevenhuijsen 1998; Williams 2001). Se on politiikkaa, joka tunnistaa inhi-
milliseen eldm&an vaistdméattd kuuluvan vastuun itsestd ja l&heisistd ihmisista.
Williams keskustelee oman tilan tarkeydesta tyon ja muun eldmdn tasapainon
(work/life balance) kehyksessa. Tyon ja muun el&mén tasapainossa on kyse kan-
salaisten mahdollisuudesta huolehtia itsestaan niin emotionaalisina, fyysisind, so-
siaalisina kuin henkisin&kin olentoina sen ohella, ettd huolehtii myds toisista ja
tekee tyotd. (Williams 2001, 486-487.)

Williams (2001, 488-489) erottaa toisistaan kolme erillistd mutta toisiinsa kyt-
keytyvéé aluetta, jotka ovat oma aika ja tila (personal time and space), hoivan
aika ja tila (care time and space) ja tyon aika ja tila (work time-space). Han kes-
kustelee siten oman tilan merkityksesté tyon tekemisen kontekstissa. Tyota ei kui-
tenkaan tarvitse ymmaértaa (vain) ansiotyond, vaan ylipaansé yhteiskuntaa hyo-
dyttdvana toimintana, jollaista omaishoiva mitd suurimmassa méadrin on. Ajatte-
len, ettd puolisoaan hoivaavien idkkaiden ihmisten kohdalla Williamsin tarkoit-
tama hoiva ja tyo yhdistyvét. Elakkeelld olevat puolisot eivat kdy tdissa kodin
ulkopuolella, mutta puolisosta huolehtiminen taytta4 arjessa tydsséakaynnin pai-
kan siind maérin, ettd omalle ajalle ja tilalle ja& niukalti mahdollisuuksia.

Oma aika ja tila mahdollistavat hoivavastuiden kanssa tasapainoilevalle ihmi-
selle itsestd huolehtimisen niin ruumiin, mielen kuin sielunkin ulottuvuuksilla,
huomauttaa Williams. Hdnen mukaansa on olennaista kysya, mita tarvitsemme,
jotta itsestd huolehtiminen on mahdollista (Williams 2001, 488). Tutkimukseni
perusteella on mahdollista sanoa, ett4 puolisoaan hoivaavalle ihmiselle itsesta
huolehtiminen on usein arkista, toistuvaa toimintaa omassa elinympéristossé. Se
on vetaytymistd omaan rauhaan lepd&dmaan, virkistdytymaan ja kokemaan maail-
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maa ilman tarvetta huolehtia puolisosta. Se edellyttd4 irrottautumista hoivavas-
tuusta. Vaativan hoivan yhteydessé vetdytyminen ei ole mahdollista ilman luotet-
tavaa ja laadukasta sijaishoitoa, johon on myos oltava taloudellisesti varaa.

Hoiva tuntevana toimintana nostaa esiin sen seikan, ettd lopulta hoivaa anta-
van itsestd huolehtiminen palautuu myags toisesta huolehtimiseen. Puolisoaan hoi-
vaava ihminen on tunteva toimija, joka on tunteineen, ajatuksineen ja aisteineen
olennainen osa hoivaamista. Jos h&nelld ei ole mahdollisuutta huolehtia itsestan,
murenee samalla mahdollisuus ja kyky hoivata toista ihmista. Maantieteiliji Da-
vid Conradson (2003) kirjoittaa mielenterveyspotilaiden péivékeskuksia koske-
vassa tutkimuksessaan, ettad hoivan tilat ovat toimijoiden yhteisi aikaansaannok-
sia. Niiden syntyminen ja ylldpysyminen on riippuvaista niit4 luovien toimijoiden
halusta, mahdollisuudesta ja kyvysta toimia toisen kanssa tavalla, joka tukee ja
tuottaa hyvinvointia. Siten hoivan tilat ovat samalla sosiaalisesti hauraita. Hoivan
tilan tdytyy luoda aina uudelleen inhimillisessé toiminnassa. (Mt., 508.)

Myos laheissuhteita ja kotia hoivan tilana voi ajatella téllaisena yhteisend ai-
kaansaannoksena. Laheissuhteiden ja kodin toimiminen hoivan tilana on toimi-
joiden aikaansaannosta ja on heid&n varassaan. Jos omaiset murtuvat, ei laheis-
suhde eik& koti end4 toimi hoivan tilana. Vaativan hoivan sijoittuminen laheis-
suhteisiin merkitsee usein sit4, ettd hoivavastuuta kantavan omaisen on vaikea
huolehtia omista tarpeistaan. Jotta hoiva voi jatkua, on omaisella oltava mahdol-
lisuus ja edellytykset huolehtia myos itsestéan. Itsestd huolehtimista ja sen edel-
Iytyksié ei voi jatt44 ainoastaan l&heisten keskindisissé suhteissa ratkaistavaksi
asiaksi. Kittay (2001, 533) muistuttaa, ettd hoivaa tarvitseva ei voi lakata tarvit-
semasta hoivaa vapauttaakseen laheisensa hetkellisesti hoivasta. Kun tarve on
vaativa, tarvitsee han l&helleen tai ainakin sopivalle etéisyydelle jatkuvasti toista
ihmistd. Sek& hoivaa tarvitsevan etta sitd antavan ihmisen on voitava luottaa yh-
teison ja yhteiskunnan tukeen. (Kittay 2001, 536.)

8.3.3 Valmennusta omaishoivaan - vai eik0 sittenkaan?

Hoivan ymmartdminen ja tulkitseminen tuntevana toimintana nostaa esiin kysy-
myksen siité, tulisiko omaistaan hoivaaville jarjestadd valmennusta hoivaan. Tut-
kimukseni osoitti hoivaamisen olevan taitoja ja harjaantumista edellyttdva toi-
mintaa silloinkin, kun se sijoittuu toisilleen laheisten ihmisten keskinisiin suh-
teisiin. Kiintymys ja valittdminen eivét suoraan muunnu hoivaksi, vaikka ne pe-
rustuisivat pitk&&n yhteiseen eldménhistoriaan. Hoivan tarve muuttaa yhdesséa-
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olon luonnetta ja tuo siihen uusia ulottuvuuksia, joista osa on ristiriidassa aiem-
pien yhdess&oloon liittyvien tapojen ja tottumusten kanssa. Tutkimuksessani tu-
lee esiin, ettd puolisoaan hoivaavat ovat kuitenkin taitavia ratkomaan ongelmia ja
ristiriitoja sek& 16ytdmaan niihin ratkaisuja. Heidan harjoittamansa hoiva on tun-
tevaa toimintaa, jonka konteksti on puolisoiden keskinéinen ainutkertainen suhde.
My®ds hoivaamisen taidot opitaan tassa ainutkertaisessa suhteessa. Hoivaamisessa
ei siten ole patenttiratkaisuja.

Vaikka ké&ytdnnon ratkaisut ovat ainutlaatuisia ja yksilollisia, yhdistaa niita
toimija, joka ratkoo arkisia tilanteita havaintojensa, kokemuksena ja niiden ref-
lektoimisen pohjalta. Jos omaishoivaeldméntilanteessa eldville alettaisiin jérjes-
tad laajamittaista valmennusta, nékisin tutkimukseni perusteella, ettd tdrkedd siind
olisi huomioida hoivan luonne tuntevana toimintana. Samankaltaiseen johtopaa-
tokseen ovat brittikontekstissa paatyneet Euan Sadler ja Christopher McKevitt
(2013, 55) arvioituaan erilaisia omaishoivaajille suunnattuja valmennusmalleja.
He pitavat tarkeana sitd, ettd valmennuksen ldhtokohtana olisi omaishoivan toi-
mijoiden keskindisiin suhteisiin paikantuva asiantuntijuus.

Juuri hankalien ja ristiriitaisiksi koettujen tilanteiden ratkaisemisessa valmen-
nuksesta voisi olla hyotyd. Tutkimukseni perusteella ristiriitaisia tilanteita olivat
esimerkiksi hyodyllisiksi koetut toimintatavat, jotka kuitenkin olivat ristiriidassa
sithen ndhden, miten muistavan puolison kanssa olisi toimittu. Esimerkiksi puo-
lisolle ”valehteleminen” tdmén rauhoittamiseksi oli téllainen toimintatapa. Hoi-
vassa hyvéksi havaitut toimintatavat saattavat tuottaa syyllisyytta ja siten tehda
arjesta raskasta.

Talla hetkell4d valmennusta jarjestetddn kunnissa vaihtelevasti. Osa kunnista
jarjestdd omaishoidon tukeen kuuluuvana palveluna koulutusta, mutta THL:n sel-
vityksen mukaan sit4 sai vuonna 2012 vain noin joka kuudes omaishoidon tuen
saaja (Linnosmaa ym. 2014, 32). Koulutuksen sisélldsta ei myoskéaén ole tarkem-
paa tietoa. Valmentavia kursseja jarjestavat myos yhdistykset ja jarjestot. Ne jar-
jestdvat kursseja esimerkiksi validaatiomenetelmaan perustuvasta vuorovaiku-
tuksesta muistisairaan ihmisen kanssa. Validaatiossa vuorovaikutuksen lahtokoh-
daksi otetaan muistisairaan kokemus maailmasta (Feil 1992). Ottamalla laht6koh-
daksi muistisairaan ihmisen kokemus maailmasta voidaan tuottaa hénelle tunnetta
arvokkuudesta ja ndin edistdd hanen kokonaisvaltaista hyvad oloaan. Menetelman
on tutkimuksissa todettu vahentdvan aggressiivisuutta ja ahdistuneisuutta (ks.
Finnema ym. 2000). Haastateltavistani yksi oli kdynyt muistisairaan kanssa vuo-
rovaikuttamiseen valmentavan kurssin. Jarjestdjen jarjestdma koulutus ja siihen
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osallistumisen mahdollisuus on kuitenkin satunnaista ja sattumanvaraista. Jarjes-
tot eivat toimi alueellisesti kattavasti, eikd tieto niiden toiminnasta valttdmétta
kulje kaikille. Vaativassa omaishoivatilanteessa elavén on myds vaikea lahted ko-
toa kurssille, jos kéytettavissé ei ole sijaishoitoa.

Maailmalta 10ytyy esimerkkeja omaistaan hoivaavien opastamisesta hoivaa-
miseen julkisen hallinnon toimesta (Winch 2006; Sadler & McKevitt 2013). Esi-
merkiksi Australiassa laheisiddn hoivaavia opastetaan, julkisen hallinnon toi-
mesta ja yhteistydssa omaishoitajajérjestdjen kanssa, tarkkailemaan omia ajatuk-
siaan ja tunteitaan. Omaistaan hoivaaville ihmisille jaetaan opaskirja, jossa oh-
jeistetaan esimerkiksi halyttavien merkkien etsintddn omassa tunne-eldméssé ja
hoivasuhteessa. (Winch 2006.) Toiminta tahta4 paitsi tukemaan omaistaan hoi-
vaavan jaksamista, myds varmistamaan hoivaa tarvitsevan hyvinvointia. Kotona
laiminlydnnit, huono hoiva ja vakivaltakin jaavét helposti piiloon (Tedre 1999).
Hoivaa tarvitsevalla itselldén ei valttamatta ole kéytettavissa keinoja hakea apua
ongelmiin omaishoivasuhteessa. Talloin hoivaajan itsetarkkailu voi olla keino
tuoda nékyviin ja puuttumisen kohteeksi ongelmalliset omaishoivasuhteet.56

Omaisiaan hoivaavien ihmisten laajamittainen valmentaminen ei kuitenkaan
ole taysin ongelmatonta. Omaishoiva on maaritelmallisesti ei-ammatillista ja epé-
virallista toimintaa. Valmentaminen veisi omaishoitoa ammatillisempaan suun-
taan. Vaikka valmentamalla ei tuotettaisikaan omaishoivan ammattilaisia, luo-
daan valmentamisen kdytanndissa hyvan hoivan normeja. Normit siirtyvat toimi-
joiden arkeen tuottaen odotuksia siit4, mita arjessa tulisi huomioida, miten siell&
tulisi kyeté toimimaan ja — jopa — millaisia tunteita siella tulisi tuntea.

Osa laheistddn hoivaavista voisi kokea kurssit hyddyllisind, mutta osalle ne
voisivat olla ylimadrdinen rasite. Oman toiminnan tietoisesta reflektiosta ja kehit-
tamisestd voisi muodostua taakka erityisesti niille omaisille, jotka eivét sité kai-
paa. Se, ettd omaa toimintaa ei reflektoi tietoisesti, ei valttaméatta merkitse huonoa
hoivaa. Valmennusta ei siten ainakaan tulisi asettaa edellytykseksi omaishoidon

56 Omaishoivaajien valmentaminen hoivatehtavaan merkitsisi sita, etta perheiden yksityiset suhteet
ja yhdesséolo tulisivat viranomaiskontrollin piiriin aiempaa enemméan. Omaishoiva onkin vuosi-
kymmenien mittaan enenevasti noussut yhteiskunnallisen hallinnan kohteeksi, kun omaisten kes-
kindinen hoiva on problematisoitunut ja siitd on tullut yhteiskunnallista puuttumista, asiantuntija-
tietoa ja itsetarkkailua edellyttdva asia. (Heaton 1999; Winch 2006; Sadler & McKevitt 2013.)
Samanaikaisesti laheisten keskindinen hoiva on integroitu tiukemmin osaksi hoivapolitiikkaa.
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tuen saamiselle. Ehka ratkaisu voisi olla se, ettd valmennuskursseille osallistu-
mista voitaisiin tukea silloin, kun laheistadn hoivaava kokee sellaisesta olevan
itselleen hyotya.

8.3.4  Omaishoidon tuen rooli osana tulevaisuuden vanhushoivapolitiikkaa

Tutkimukseni tarkastelee hoivaa sellaisten ihmisten elaméssa ja nakdkulmasta,
jotka ovat péatyneet huolehtimaan puolisosta kotona. Laheskéaédn kaikilla omai-
silla ei ole mahdollisuutta ryhtyd huolehtimaan laheisesta ihmisestd, eika kotona
asuminen omaishoivan turvin aina ole idkkain hoivaa tarvitsevan ihmisen kan-
nalta paras vaihtoehto.

Omaishoidon tuki on kuitenkin se vanhushoivapolitiikan osa-alue, johon
viime vuosina ja vuosikymmenind on kohdistettu paljon odotuksia ja voimakasta
kehittdmispainetta (ks. tarkemmin tdmén tutkimuksen luku 2, Omaishoiva van-
hushoivapoliittisessa kontekstissa). Tuoreessa omaishoidon tuen kehittdmisen
tydryhman (KoHo-ryhmad) loppuraportissa esitettiin laajamittaisia toimia omais-
hoidon tuen aseman vahvistamiseksi vanhushoivapolitiikan kokonaisuudessa
(STM 2014). Tyéryhma esitti toimenpiteitd, joiden kautta omaishoidon tuen kat-
tavuutta saataisiin laajennettua myos niihin omaistaan hoivaaviin, jotka talla het-
kell& hoivaavat l&heistdan ilman omaishoidon tukea. Tyoryhma esitti tuen siirta-
mistd Kelan hallinnoitavaksi. T&mé& epéilematta lisaisi omaistaan hoivaavien kes-
kindista tasa-arvoa, kun omaishoidon tuen saaminen ei olisi end4 sidottu kuntien
budjetteihin.

KoHo-ryhmé esitti myds, ettd omaishoidon mahdollisuus tulisi aina huomi-
oida silloin, kun idkkaan ihmisen hoidon ja palvelun tarvetta arvioidaan (STM
2014, 40). Téallaisen kaytanndn ottaminen systemaattiseksi osaksi palvelutarpeen
arviointia saattaa tuottaa tilanteita, joissa omaisille muodostuu paine hoivata. Eri-
tyisesti idkkaiden puolisoiden vélinen normatiivinen odotus huolehtia toisesta on
voimakas. Hoivaan sitoutuvan toimijuuden analyysi toi esiin, ettd l&heisten véli-
set suhteet ovat herkki& vastuun siirtymille. Omaishoidon mahdollisuuden esiin
nostaminen hoivaa tarvitsevan ihmisen, viranomaisten ja omaisten keskin&isissa
neuvotteluissa vetoaa syviin henkilokohtaisiin tunteisiin ja normatiivisin velvol-
lisuuksiin hoivata. Omaishoidon mahdollisuuden arvioiminen saattaa siten syven-
tad jo ennestéan syvaa vastuun ja velvollisuuden tuntoa. Tallainen kdytanto saat-
taisi tuottaa tilanteita, joissa omaishoitoon paadytdan, vaikka se ei valttamétta
olisi kenenkaan kannalta paras vaihtoehto. Ndin on etenkin, jos hoivaa tarvitsevan
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ihmisen laheinen tulkitsee, ett4 pitkdaikashoito kodin ulkopuolella on huonolaa-
tuista ja jattdd huomiotta hoivaa tarvitsevan laheisen elintarkeét tarpeet. Téllaisia
tulkintoja voi syntyad tilanteissa, joissa esimerkiksi kodin ulkopuolisessa hoitopai-
kassa on liian v&han henkil6kuntaa potilaiden hoivan ja hoidon tarpeisiin ndhden.

Omaishoivaa koskevassa julkisessa keskustelussa valittdminen ja hoivaami-
nen menevat toisinaan sekaisin. Analysoimalla hoivaa tuntevana toimintana olen
osoittanut, ettd vaikka tunteminen kuuluu hoivaamiseen toimintana, ovat vélitta-
minen ja hoivaaminen kuitenkin kaksi eri asiaa. Valittdminen ja hoiva liittyvéat
kyll4 toisiinsa omaishoivan eldmantilanteissa, mutta valittdminen ei ole sama asia
kuin hoivaamisen taidot ja toiminta. Sama péatee myds toisin pdin. Valitt&a voi,
vaikka ei hoivaisikaan (ks. myos Leira 1994). Se, ettd syysta tai toisesta ei hoivaa
l&heistadn, ei ole osoitus valittdmisen puutteesta. Kun tilanteet ovat vaikeita ja
suhteet laheisié, saattavat toimijat itse kuitenkin tulkita asian juuri nain.

Jos omaishoivaan p&adytéén vastentahtoisesti, syntyy tilanne, jota voi kuvailla
pakotetuksi riippuvuudeksi ja pakotetuksi altruismiksi (enforced dependency,
compulsory altruism, Land & Rose 1985; Parker & Clarke 2002, 354). Talloin
idkkaan ihmisen on otettava hoivaa vastaan laheiseltddn ja omaisen hoivattava
vastentahtoisesti (Kroger 2009, 409-410). Aina hoiva kotona ja ldheissuhteissa ei
suinkaan ole mahdollinen tai edes toivottava vaihtoehto.

Perhesuhteiden pimedsta puolesta on etenkin hoivan yhteydessa usein vaikea
puhua (Forbat 2005). Kuitenkin siitd puhuminen olisi tarked4. Vaikka kotia ja
hoivaa laheissuhteissa helposti romantisoidaan, ovat hoivan tosieldmé ja ihmisten
keskindiset suhteet ”sotkuista inhimillista todellisuutta” (Bowlby ym. 2010, 43).
Ihmisten keskindisiin suhteisiin mahtuu monimutkaisia rakkauden, vélittdmisen
ja vahingoittamisen mahdollisuuksia. Liz Bondi (2008, 260) kirjoittaa, miten
hoiva yhdistaa ihmisié toisiinsa halusivat he tat4 yhteytta tai eivéat. Hoivan tarve
tayttad ihmisten yhteydet monimutkaisten tunteiden kirjolla. Hoivasuhdetta voi-
kin ajatella jatkumona, jonka toiseen p&dahén voimme kuvitella parhaan mahdol-
lisen huolenpidon ja toiseen puolestaan l&helle kaltoinkohtelua tulevan riittdmat-
tdman huolenpidon ja laiminlydnnin (Twigg 2000, 2). Hoivaaminen ja kaltoin
kohteleminen eivat valttdmatt4 ole toisistaan kovinkaan kaukana omaishoivan ar-
kisissa tilanteissa.

Puolisoiden valiset suhteet ovat usein pitk&lta ajalta toisensa tuntevien ihmis-
ten suhteita, niin hyvassa kuin pahassa. Se, ettd olemme niissa kiinni, ei ole aina
pelkastddn myonteistd. Kirjailija ja sosiaalipsykologi Katriina Jarvinen kritisoi
normia, jonka mukaan aikuisten lasten tulisi hoivata ja pit4a huolta idkkaist4 van-
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hemmistaan (YLE 2014). Jos suhteeseen on siséltynyt laiminlyontejd, epakun-
nioitusta tai vakivaltaa, voi hoivaan velvoittaminen olla jopa vaarallista, huo-
mauttaa Jarvinen. Sama patee puolisoiden keskindiseen hoivaan. Tutkimukseni
osoitti, ettd hoivaaminen on toimintana tiukasti Kiinni keskindisessé suhteessa ja
ettd se on toimintaa, jossa tunteet, kasitykset, ajatukset ja muistot ovat osa hoivaa.
Laheinen suhde ja hoivan sille asettamat vaatimukset luovat olosuhteet myos lai-
minlyonnille ja vékivallalle. Juuri siksi omaishoiva ei valttdmétta ole aina paras
vaihtoehto puolisoidenkaan kohdalla.

Kun omaishoidon mahdollisuutta arvioidaan viranomaiskaytanngissa, olisi ar-
vioinnissa noudatettava erityista herkkyyttd sen osalta, ettei omaishoitoon ajau-
duta silloin, kun se ei ole tarkoituksenmukaista. T&ma on erittdin tarke&a idkkaan
hoivaa tarvitsevan hyvén hoivan ja turvallisuuden varmistamiseksi. Hoivaa tar-
vitsevalla osapuolella ei aina vélttdmatta ole mahdollisuutta pyyt&a apua tilan-
teessa, jossa omaishoivasuhteeseen liittyy ongelmia. Omaistaan hoivaavan ihmi-
sen voi myos olla erityisen vaikea hakea apua, vaikka hén tiedostaisikin kohtele-
vansa l&heistédn kaltoin. Omaishoidon tukea kehitettdessa tulisikin ottaa huomi-
oon myds tdma niin sanottu hoivan pimed puoli.

Laheisten keskindisiin suhteisiin sijoittuvan hoivan julkinen tukeminen on
osoitus siitd, ettd omaisten hoivavastuu on julkisesti entistd tunnustetumpaa.
Omaishoidon tuella helpotetaan monien omaistaan hoivaavien arkea ja mahdol-
listetaan kotona asuminen. Samalla omaishoidon yhteiskunnallinen arvo méarit-
tyy myds sen kautta, millaisia taloudellisia sadst6ja se tuo vanhushoivaan (ks.
esim. STM 2014, 69). Tukeen kohdistuu nyt suuria odotuksia tulevaisuuden hoi-
tomuotona. Sen kehittdmista perustellaan sill4 mittavalla vastuulla, jota omaiset
jo nyt idkkaiden hoivasta kantavat.

Vaikka omaishoidon tuki yht&alta tukee monien omaistaan hoivaavan arkea ja
luo edellytyksia hyvéin elamdan, ei sen kehittdminen toisaalta ole pelkast&an
myonteistd hoivaa tarvitsevien ja hoivaa antavien idkk&iden tai hoivapolitiikan
kokonaisuuden kannalta (Heaton 1999; Lloyd 2000; Lloyd 2006). L&heissuhtei-
siin sijoittuvaa hoivaa voidaan ja tulisi tukea myos muilla etuuksilla ja palveluilla.
lakkaan kotona asumisen tukeminen pelkéstaan hoivaajaan keskittymalla voi jy-
ratd alleen hoivaa tarvitsevan vanhan ihmisen &anen ja tahdon (Lloyd 2000;
Molyneaux ym. 2011).

Palvelujen viemiselld kotiin ja omaishoidon tuella ei myoskaén tavoiteta kaik-
kia tukea tarvitsevia. Kaikki l&heistdan hoivaavat eivat tunnista eivatka halua tun-
nistaa itseddn omaishoitajiksi, mika péatee erityisesti idkkaisiin puolisoihin (Hen-
derson & Forbat 2002; O’Connor 2007; Mikkola 2009). Jos palvelujen saaminen
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kuitenkin edellyttad tat4, saattaa osa omaistaan hoivaavista rajautua tuen ulko-
puolelle. Hoivapolitiikka, lainsd&dénto ja sitd toteuttavat viranomaiskaytannot ei-
vat myoskaan tunnista kaikkia 1&heistdan hoivaavia ihmisia omaishoitajiksi. VVoi-
dakseen toimia omaishoitajana on esimerkiksi oltava fyysisesti ja psyykkisesti
riittdvan hyvékuntoinen, ja asunnon olosuhteiden on sovelluttava hoivaan (Laki
omaishoidon tuesta 937/2005).

Omaishoidon tuen myota kotona ja l&heissuhteissa annettava ja saatava hoiva
tulevat tunnistetuiksi tietyin ehdoin (Heaton 1999). On tarke&é, ettd omaisten hoi-
vavastuuta tuetaan my6s muilla etuuksilla ja palveluilla kuin omaishoidon tuella.
Kaikkia idkké&iden hoivapalveluja ei kannata eiké tule sitoa omaishoidon tukeen.
Omaishoitoon kohdistuu isoja odotuksia, silld se ndhdaan (taloudellisesti edulli-
sena) vastauksena ikdantyvan yhteiskunnan kasvaviin hoivan tarpeisiin. Jotta
omaishoito olisi inhimillisesti, eettisesti ja yhteiskunnallisesti kestdva hoivan
muoto, olisi kotona asumista ja hoivaa tukevan palveluverkoston oltava huomat-
tavasti nykyistd laajempi. Ta&mé vaatii my0s irrottautumista ajattelutavasta, etta
omaishoito on keino s&&stad yhteiskunnan varoja.

Tutkimukseni perusteella vaativaa hoivaa tarvitsevan laheisen ihmisen hoivaa-
minen kotona merkitsee arjessa kokonaisvaltaista vastuun kantoa. Vaikka vas-
tuuta kannetaan mitd henkilokohtaisimmissa ja arkisimmissa suhteissa, on sa-
malla kyse yhteiskunnallisesti tarkeéstd toiminnasta. Jotta omaistaan hoivaavat
eivat jaisi vastuunsa kanssa yksin, olisi vanhuspalvelujen oltava huomattavasti
monipuolisempia ja kattavampia seka yksil6llisille tarpeille, suhteille ja elamén-
tilanteille sensitiivisempid. Omaishoivan eldmantilanteiden tarkastelu nostaa
esiin, ettd yhteiskunnan jasenten pyrkimyksissé kohti ihmisarvoista ja riittdvéan
hyvéaa elaméa ei ole kyse toisistaan erillisten yksildiden intresseistd, motivaati-
oista ja vapaasta tahdosta. Pikemminkin on kyse keskinéisisté suhteista, yhteis-
kunnallisista rakenteista ja niissa neuvotelluista vastuista.
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