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Esipuhe

Tissd tutkimuksessa on selvitetty tydssikdynnin ja omais- ja liheishoivan yhteen-
sovittamista erilaisissa hoivatilanteissa, kun hoidettavana ovat omat tai puolison
vanhemmat, erityishoivaa vaativa lapsi, oma puoliso tai muu huolenpitoa tarvitseva
liheinen, sukulainen tai ystavi. Hoivaamisen halu syntyy velvollisuudesta, tunnesi-
teistd ja rakkaudesta hoivattavaa kohtaan. Suomessa aikuisilla lapsilla ei ole juridis-
ta velvoitetta hoitaa omia vanhempiaan niiden sairastuessa ja raihnaistuessa, kuten
on laita monessa muussa eurooppalaisessa maassa, esimerkiksi Virossa tai Saksassa.

Monet joutuvat hoivarooleihin my®&s siksi, ettd virallisen hoidon tarjonta on vi-
hentynyt tai se ei laadultaan vastaa asetettuja odotuksia. Jo nyt lihes kolmannes
tyossikiyvistd hoitaa ja hoivaa apua tarvitsevaa perheenjisentd tai muuta liheistd
timin korkean idn, vamman tai sairauden vuoksi. Vieston ikddntymisen myotd
timin perhe- ja lahipiirissd tapahtuvan liheishoivan oletetaan kasvavan.

Miten tydssikdynnin ja hoivan yhteensovittaminen voi parhaimmillaan toteu-
tua? Ovatko keski-ikddn ajoittuvat hoivavuodet uudet ruuhkavuodet? Miten ne
vaikuttavat naisten tydssikiyntiin ja tyorooleihin? Mikd merkitys ty6yhteisolld on
liheisen saattohoitoon osallistujalle ja surusta toipujalle? Muun muassa niihin ky-
symyksiin olemme tissi tutkimuksessa pyrkineet 16ytiméin vastauksia.

Tutkimuksen valmistuminen on vaatinut taloudellista tukea ja yhteisty6td mo-
nilta tahoilta. Haluamme erityisesti kiittdd Tyosuojelurahastoa tutkimuksen rahoi-
tuksesta. Helsingin yliopiston Sosiaalitieteiden laitos antoi resursseja tutkimuksen
toteuttamiseen ja tarjosi inspiroivan tydympdriston historiallisen upealla keskusta-
kampuksella. Professori Anna-Maija Pirttild-Backmanin myétimielinen suhtautu-
minen oli keskeinen etenkin projektin kdynnistysvaiheessa.

Olemme kiitollisia seuraavien henkildiden artikkelikisikirjoitustemme asian-
tuntevasta kommentoinnista: emeritusprofessori Klaus Helkama, LL VTK ylilaa-
kiri Juha Hinninen, FT Outi Jolanki, THT Kaija Pesso, LL erikoislddkiri Kaija
Saarelma seki kolme kuolemaa ja saattohoitoa kisittelevdin haastattelututkimuk-
seen osallistunutta henkil4d, jotka antoivat kokemusasiantuntemuksen viisaudella
tukea artikkelin viimeistelyvaiheessa.

Tirkednd apuna aineistonkeruussa on ollut Suomen omaishoidon verkosto ja
sen jdsenjirjestot. Kiitimme erityisesti Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto ry:n toi-
minnanjohtaja Marja Tuomea ja verkosto- ja tiedotuskoordinaattori Juha Viitasta
monipuolisesta tuesta.

Suurin kiitos kuuluu kaikille niille liheisidén hoivaaville, jotka ovat jakaneet ar-
vokkaan kokemuksensa kanssamme. On ollut suuri etuoikeus kuulla monia kos-
kettavia tarinoita erilaisista elimintilanteista.

Helsingissa elokuussa 2015

Kaisa Kauppinen ja Mia Silfver-Kuhalampi
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Johdanto

Tyossdkadynti ja ldheis- ja omaishoiva

— tyossd jaksamisen ja jatkamisen tukeminen

Kaisa Kauppinen ja Mia Silfver-Kuhalampi

Tutkimuksen tehtivini oli selvittdd tyossikdynnin ja liheis- ja omaishoivan yh-
teensovittamista erilaisissa hoivatilanteissa. Tutkimuksessa kartoitettiin tyossikay-
vien ldheisiddn hoivaavien hyvinvointia, elimiin tyytyviisyytti ja hoivakuormitus-
ta. Yhtend tutkittavana ilmioni olivat liheisiddn hoivaavien moraaliset ristiriidat
heidin tehdessddn ajankdytt6onsi ja arjen muihin toimintoihin liittyvid valinto-
ja. Tutkimuksessa myos selvitettiin, miten tydyhteison kdytinnot tukevat tydn ja
hoivan yhdistimistd. Lisiksi kartoitettiin uuden teknologian hyddyntimistd tyon
ja hoivan yhdistimisessi. Uuden teknologian merkityksen on arveltu lisiantyvin
erityisesti silloin, kun tydssikiyvi ja hoivan kohde asuvat eri paikkakunnilla. Tut-
kimuksessa myds pohdittiin, missi mairin yhteydenpitoa hoidettavaan voidaan
harjoittaa tyoajalla tai tyopaikalta kisin.

Liheishoivalla tarkoitetaan epavirallista, yleensd perheenpiirissd tapahtuvaa hoi-
va- ja huolenpitotyotd, joka kohdistuu henkil6on, joka tarvitsee toiminnallisten
rajoitustensa vuoksi henkilokohtaista hoivaa tai huolenpitoa selviytyikseen pii-
vittdisistd perustoiminnoista. Tdmidn midritelmin mukaan noin 10 prosenttia
tyoikaisistd kehittyneissd teollisuusmaissa ovat omaisiaan ja liheisidan hoivaavia
(OECD, 2011). Kun miiritelmii laajennetaan niin, ettd hygieniasta ja muista pe-
rustoiminnoista huolehtimisen lisdksi huolenpito kattaa myds kdytannollisen avun
arjen toiminnoissa, esimerkiksi kaupassa kiynnin ja muun asioiden hoitamisen,
tyoikdisistd noin kolmannes hoivaa ja auttaa liheisiddn ja omaisiaan usein oman
tyossikdyntinsd ohessa. Timi epavirallinen liheishoiva kohdistuu yleisimmin hoi-
vaajan omiin tai puolison ikddntyviin vanhempiin. Hoivan kohteina voivat olla
myos oma puoliso, erityishoitoa tarvitseva lapsi tai muu omainen tai liheinen.

11



Nimi OECD:n méiritelmit sopivat hyvin kuvaamaan Suomen tilannetta, jota
on vuodesta 2003 lihtien kartoitettu Tyoterveyslaitoksen kolmen vuoden vilein
toistettavan Tyo ja terveys Suomessa-kyselyn yhteydessi. Tyo ja terveys Suomes-
sa 2012 -kyselyn mukaan 28 prosenttia tyossikdyvistd huolehtivat tyonsd ohella
apua tarvitsevasta omaisesta tai liheisestd timin korkean iin, sairauden tai vam-
man vuoksi. Tdmi tarkoittaa noin 700 000 tyossikdyvia henkilod, mikd vastaa
hyvin OECD:n liheishoivan mairid koskevia arvioita. Hoivavastuita oli eniten
45 vuotta tdytaneilld tydssikdyvilldi. Kuten muinakin ajankohtina, vuonna 2012
naisilla huolenpitovastuita oli enemmin kuin miehilld (naiset 31 %, miehet 22 %).
Naisista 60 prosenttia ja miehistd 40 prosenttia kertoi huolehtivansa liheisestian
viikoittain tai paivittdin, viidennes naisista ja 30 prosenttia michistd huolehti lihei-
sestddn 2-3 kertaa kuukaudessa.

Laheistensd hoivaajien lukumairid koskevat arviot ovat yhdenmukaisia muissa
Pohjoismaissa tehtyjen tutkimusten kanssa. Ruotsissa vuonna 2013 tehdyn kyse-
lyssd, jonka kohderyhmini olivat 45—-65-vuotiaat henkilst (N= 3 630), 42 pro-
senttia tarjosi hoivaa liheiselleen vihintddnkin kerran kuukaudessa. Kuten Suo-
messa, myos Ruotsissa naiset olivat tiiviimmin kiinni omaishoivaajan roolissa; nai-
sista kuusi ja michistd neljd prosenttia hoivasi liheistddn joka piivi, jolloin ndihin
pdivittdin toistuviin hoivatilanteisiin naiset kdyttivit lihes 20 tuntia ja michet 12
tuntia viikossa (Szebehely, Ulmanen, & Sand, 2014). Norjalaisessa tutkimukses-
sa havaittiin, ettd noin puolella 45-65-vuotiaista tydssikiyvistd oli ainakin toinen
vanhempi elossa, joille tyossikiyvistd lapsista periti 70 prosenttia tarjosi apua ja
hoivaa jollakin tavalla (Gautun & Hagen, 2010).

Suomessa omaishoitaja nimikettd kidytetddn usein vain niistd hoitajista, jot-
ka ovat tehneet sopimuksen omaishoidosta ja saavat omaishoidon tukea. Heitd
Suomessa on noin 40 000. Tuki myonnetddan hoidon vaativuuden ja sitovuuden
perusteella. Noin viidennes omaishoitajista kiy hoivan ohessa tydssi tai opiskelee
(Tillman, Kalliomaa-Puha, & Mikkola, 2014). Arvioiden mukaan jopa 20 000
henkil6i tekee vaativaa ja sitovaa hoitoty6td ilman omaishoidon tukea (Kehusmaa,
2014). Tamin tutkimuksen tyossikdyvistd laheisiddn hoivaajista puolet sai omais-
hoidon tukea, miki osittain kompensoi hoivasta koituvia taloudellisia menetyksia.

Kirjallisuudessa tdstd yleensd perhepiirissd tapahtuvasta hoiva- ja huolenpito-
tydstd, joka kohdistuu johonkin perhe- tai lihipiirin apua ja huolenpitoa tarvitse-
vaan henkil66n, kiytetddn termid epavirallinen liheis- tai omaishoiva erotuksena
ammatillisissa puitteissa tapahtuvasta hoitotyostd. Huolenpitoa antavat ovat tyypil-
lisesti perhe- tai lahipiirin naisia, jotka jatkavat keski-ikdisind lastensa itsendistyttya
omien tai puolisonsa vanhempien hoivaamista. Tdmin keski-ikddn paikantuvan
hoivaajan roolin on nihty luonnistuvan naisille perinteisten perheroolien jatkeena
(Hiilamo &Hiilamo, 2015).

Monet lheisiddn hoivaavista naisista toimivat myds erityishoitoa vaativan lap-
sensa tai sairastuneen puolisonsa hoivaajina. Naisten suurempaa osuutta puoli-
sohoivaajista selittdd osaltaan se, ettd vaimot ovat yleensd miehid nuorempia ja nais-
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ten elinikd on pidempi. Michet sen sijaan aloittavat hoivaroolinsa mychemmalld
ialld tyduran pddttyessd usein vaimonsa omaishoitajina (Tillman ym., 2014), joten
miehii tydssikdynnin ja liheishoivan kysymykset eivit kosketa samalla tavoin kuin
naisia.

Suomessa on edelleen vahva kulttuurinen normi hoivata omia tai puolison van-
hempia niiden ikddntyessd ja hoivan tarpeen lisddntyessd, vaikka ulkopuolinen
pakko ja juridiset velvoitteet sithen puuttuvat (Hiilamo & Hiilamo, 2015). Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitoksen tekemin kyselytutkimuksen mukaan vuonna 2013
lahes kaksi kolmesta 80-vuotta tiyttineistd sai tarvitsemansa avun liheisiltd perhe-
piirin jaseniltd. Oman tai puolison aikuinen lapsi oli tirkein auttaja 41 prosentille
vastaajista (Vaarama ym., 2014).

Tissd tutkimuksessa on selvitetty niitd monenlaisia tyossikdyvien “epévirallisia”
hoivarooleja, jotka koostuvat liheisen huolenpidosta, huolehtimisesta, avustamises-
ta, laakinnallisiin hoitotoimenpiteisiin osallistumisesta, psyykkisestd tuesta, ldhelld
olosta seki erilaisista arkipdivin asioiden ja hoidon jirjestelyistd, joita on muiden
selvitysten tapaan niiden useuden ja toistuvuuden kannalta kartoitettu (Kauppinen
& Jolanki, 2012). Monet huolehtivat ja auttavat liheisiddn ilman omaishoitajan
statusta ja siihen liittyvdd subjektiivista samaistumista.

Tutkimusten mukaan miti sitovampaa, toistuvampaa ja moninaisempaa hoivan
ja huolehtimisen muodot ovat, siti enemmin ne vaikuttavat huolehtijan ajankiyt-
to0n, tydssikdyntiin, hyvinvointiin ja arjen muihin toimintoihin. Yleensi hoivan ja
tyossikdynnin yhteensovittaminen sujuu ongelmitta, mutta dkillisissd tapauksissa,
esimerkiksi kun liheinen kaatuu ja loukkaa itsensi tai liheinen sairastuu yllittien
vakavasti ja hoivan tarve pitkittyy, voi syntyd ty6n ja hoivan yhteensovittamisen
ongelmia.

Suomessa, kuten muuallakin, epavirallisen perhepiirissd tapahtuvan hoivan tarve
ja sen oletettu kasvu ovat yhteydessi vieston ikddntymiseen. Ikddntyneiden mii-
rd kasvaa Suomessa voimakkaasti. Tilastokeskuksen viestoennusteen mukaan yli
85-vuotiaiden osuuden viestdstd ennustetaan nousevan seitsemidin prosenttiin ja
heidin miirinsi nykyisestd 108 000:sta oletetaan kasvavan yli nelinkertaiseksi.

Niin virallisen kuin epavirallisen hoivan tarve kasvaa vieston ikddntymisen myd-
td, ja vaikka vain osa ikddntyneistd tarvitsee intensiivistd hoitoa, moni tarvitsee
apua ja tukea piivittdisissd arjen asioissa. Tdmin myotd tydssikdyvien aikuisten
lasten ja muiden omaisten vastuu erityisesti ikidntyneiden liheisten hoivasta koros-
tuu. Omaisten rooli hoivan ja huolenpidon tarjoajina kasvaa myds siksi, ettd laitos-
hoitoa on vihennetty, jonka seurauksena hoitoa on siirretty entisti enemmin ko-
tiin. TAm3 on osaltaan vaikuttanut omais- ja liheishoivan tarpeellisuuteen; omaiset
ja muut liheiset tiydentivit ja paikkaavat kotihoidon palvelutarjontaa (Kroger &
Leinonen, 2012).

Toisaalta suomalaiset korostavat kodin merkitystd hyvissi vanhuudessa. Esi-
merkiksi VAT T:n selvityksen (2013) mukaan valtaosa 55—70-vuotiaista sanoi halu-
avansa asua kotona, siitakin huolimatta, ettd palveluasunto olisi ilmainen. Selvityk-
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sen mukaan liheis- ja omaishoivalla on tulevaisuudessa entistd suurempi merkitys
vanhustenhoidon jirjestelyille ja kustannuksille.

Vaikka ihmiset ikdidntyvit nykydidn entistd terveempini, niin vanhuus tuo mu-
kanaan terveyteen liittyvid rajoituksia. Suomessa yli 85-vuotiaista 35 prosenttia
sairastaa Alzheimerin tautia, naiset hieman yleisemmin kuin miehet (Muistiliiton
verkkosivusto). Tyoikiisid Alzheimer-potilaita on noin 7000 (Duodecim, 2004).
Muistisairauksien hoitaminen vaatii paljon seki virallista ettd epdvirallista huolen-
pitoa. Tami koskettaa etenkin tyduran keski- ja loppupdissi olevia tyossikiyvid,
kuten tissd tutkimuksessa tuli esille. Moni omia tai puolison vanhempia hoivaa-
vista kertoi laheisensd muistisairaudesta ja sen aiheuttamista ongelmista erityisesti
silloin kun he asuivat eri paikkakunnilla. Monia kuormitti moraalisesti se, ettd
pystyivit kiymidin liheisensd luona pitkien etiisyyksien vuoksi litan harvoin.

Noin 14 000 henkilod sairastuu vuosittain aivoinfarktiin, joista neljinnes on
tyoikdisid. Sairaus vaikuttaa sairastuneen henkilon lisiksi hinen lahipiiriinsi ja eri-
tyisesti puolison tydssikdyntid koskeviin ratkaisuihin, kuten tissd tutkimuksessa
tuli esille. My®s sydpésairauksiin liittyy liheishoivan tarvetta. Suomessa kuolee
vuosittain sydpisairauksiin noin 11 000 henkil64, joista runsas kolmannes on ty6-
ikdisid. Liheisen kuolema koskettaa monin tavoin tydssikidyvid, kuten tdssi tutki-
muksessa on selvitetty.

Jos perheille silytetddn entistd enemmin hoivavastuuta, liheisen vakava sairastu-
minen tai vanhuuden sairauksiin liittyvd hoivan ja huolenpidon tarve voivat lisitd
hoivaroolissa olevan henkilon todennikéisyyttd jiddd ennenaikaisesti pois tyostd
tai 6ysentdd muutoin hinen tydelimdin kiinnittymistdin. Myos kansainvilisissd
tutkimuksissa on pantu merkille, ettd keski-ikddn painottuva liheis- ja omaishoiva
voi ennenaikaistaa tydeldmistd poissiirtymistd ja lisitd syrjaytymisen ja koyhtymi-
sen riskia (OECD, 2011). Hoivavastuun silyttiminen perheille voi vaikuttaa myds
sithen, ettd laheisistidn huolehtijat, jotka padasiassa ovat keski-ikiisid naisia, joutu-
vat jadmain kotiin huolehtimaan idkkiisti tai sairaista ldheisistddn. Tyohon paluu
hoivavelvoitteiden pdittyessi voi olla tissd ikdvaiheessa vaikeaa mm. ikdennakko-
luulojen vuoksi.

Niitd tendenssejd on havaittu myds Suomessa (Kalliomaa-Puha & Kangas,
2015), miki on ristiriidassa tyourien pidentimistavoitteiden kanssa ja voi vaikuttaa
kielteisesti naisten tydssikdyntid koskeviin toiveisiin ja urasuunnitelmiin (Kauppi-
nen & Jolanki, 2012). Tydstd poisjidnnin problematiikkaa on tissd tutkimuksessa
selvitetty ja pyritty 10ytdimadn ennaltachkiisevid ratkaisuja. Tutkimuksen jouk-
koistamiskyselyssd, jonka kohderyhmini olivat omaishoitajuuden ammattilaiset
ja intressitahot, kiinnitettiin huomiota naisten tyomarkkina-aseman suurempaan
haavoittuvuuteen epavirallisten hoivavelvoitteiden lisddntyessi (Mia Silfver-Kuha-
lampi & Kaisa Kauppinen, artikkeli).

Keski-idssd tydssikiyvilld on usein velvollisuuksia my6s omia lapsiaan ja perhet-
tddn kohtaan. Puhutaankin kahden hoivan puristuksessa olevista ns. “sandwiched”
henkil6istd, jotka tyonsd ohella huolehtivat sekd omista vanhemmistaan tai sairas-
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tuneista puolisoistaan ettd teini-ikdisistd lapsistaan. Professori Margaret Neal on
tutkinut niitd “sandwiched” tyossikdyvid pariskuntia Yhdysvalloissa. Pariskuntien
hyvinvointia edistivit ldhipiirin antama kiytinnollinen ja emotionaalinen tuki
sekd hoivaystivilliset tyopaikkakdytinnot. Sen sijaan sosiaalinen eristyminen hei-
kensi hyvinvointia (Neal & Hammer, 2007). Téssd tutkimuksessa kahden hoivan
puristuksessa olevia tyossikiyvii oli 13 prosenttia vastaajista, ja heiddn selviytymis-
tidn kahdenkertaisen hoivataakan puristuksessa on selvitetty.

Tutkimuksen punaisena lankana on ollut 16ytdd sellaisia tydhon ja tydoloihin
liittyvid ratkaisuja, joilla hoivan ja ty6n yhteensovittamista voidaan helpottaa ja
edistdd hoivaajien tyossikidynnin mahdollisuuksia erilaisissa ldheishoivan tilanteis-
sa. Tutkimuksessa hoivaajilta on kysytty tydhon liittyvistd myonnytyksistd samoilla
kysymyksilld, joita on kiytetty edelld mainitussa ruotsalaisten kollegoiden tutki-
muksessa. Kaikista dramaattisimpana mydnnytyksend on koettu se, kun henki-
16 on joutunut luopumaan tyostd tai lyhentimidin vastentahtoisesti tybaikaansa
niin, ettd se on vaikuttanut kielteisesti omaan tai perheen elintasoon. Liheistensi
hoivaajat mainitsivat myds muista mydnnytyksistd sovittaessaan yhteen hoivan ja
ty6n vaatimuksia: henkild ei ole pystynyt vastaanottamaan uusia haasteita tydssi,
tekemiin matkatoitd tai ei ole voinut osallistua tydpaikan sosiaalisiin tilaisuuksiin.

Monilla tutkimuksen osallistujilla oli niihin mydnnytyksiin liittyvid omakoh-
taisia kokemuksia, ja niiden koettiin rajoittavan uralla etenemisti ja tyossd kehit-
tymistd. Tutkimuksessa myonnytyksiid tarkasteltiin myos hoivan kohteen kannalta
ja arvioitiin, missd madrin ne vaihtelivat sen mukaan oliko huolenpidon kohteena
oma puoliso, erityishoivaa vaativa lapsi tai ikddntyneet vanhemmat.

Tydpaikoilla on paljon erilaisia kiytintojd, jotka timidn tutkimuksen mukaan
helpottivat tydn ja hoivan yhteensovittamista: liukuva tydaika, etityd, tydaika-
pankki, palkaton vapaa ja esimichen kanssa poissaolosta sopiminen. Niitd kdytdn-
tojd ja niiden soveltuvuutta erilaisiin hoivatilanteisiin on selvitetty.

Tutkimuksen osallistujista lihes kaikki olivat kertoneet tyopaikallaan olevansa
liheiselle apua-antava omainen. Yleisimmin tistd oli kerrottu esimiehelle ja tyoka-
vereille, yrittdjdt olivat kertoneet asiakkaille ja muille verkostonsa jisenille. Aiem-
missa tutkimuksissa on tuotu esille, ettd ihmiset eivit yhtd helposti ota tydpaikoilla
puheeksi tyon ja perheen yhteensovittamisen asioita, kun ne liittyvit muuhun kuin
pienten lasten hoitotilanteisiin. Tdmin on arveltu johtuvan siitd, ettd monet pel-
kddvit tulevansa leimatuksi epaluotettavaksi kollegaksi tai tyontekijiksi” jos he
kertovat liheishoivaan liittyvistd vastuistaan. Syyni on kielteinen stigma (Neal &
Hammer, 2007), koska esimerkiksi vanhushoivan tilanteet voivat muuttua ikilli-
sesti, jolloin omainen joutuu jittimdin tyot kesken tai jadmiddn ylldctden tydstd
pois hoitaakseen ja jirjestellikseen hoidettavansa asioita.

Niita akkitilanteita tuli esille useissa timin tutkimuksen osallistujien vasta-
uksissa. Poissaolot liittyivit kolmenlaisiin tilanteisiin: dkilliset kriisit ja lddkarissd
kdynnit, hoidon jirjestelyt ja managerointi sekd pitemmat sairaala- ja kotiuttamis-
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jaksot. Myos liheisen saattohoitoon osallistuminen vaati tydssikiyviltd omaiselta
tyoaikoihin liittyvid jirjestelyjd, joita tutkimuksessa on selvitetty.

Tutkimustietoa tydssikdyvien hoivaajien hyvinvoinnista ja arjen kokemuksista
on alkanut kertyd viime vuosien aikana. Tyon ja liheishoivan yhdistiminen on
kaksisuuntainen prosessi, johon liittyy sekd myonteisid ettd kielteisid tuntemuk-
sia. Tyossdkdynti antaa vastapainoa hoivalle ja tuo taloudellista turvaa. Hoiva luo
mydnteisid liheisyyden kokemuksia, toisaalta se voi olla henkisesti raskasta. Tut-
kimukset viittaavat siihen, ettd hoivaajat ovat vahvasti motivoituneita ty6honsi ja
pyrkivit 18ytimain tasapainon tydssikdynnin ja hoivan vilille (Jolanki, Szebehely
& Kauppinen, 2013).

Tissd tutkimuksessa tyoyhteison tuki ja empatia yhdessi joustavien tydkiytin-
tojen kanssa lisdsivit tyossikdyvien hoivaajien tyotyytyviisyyttd ja vihensivit hoi-
vakuormitukseen liittyvid tuntemuksia. Empatiaa ja tukea tyossi kokevat tunsivat
elimintilanteensa vihemmin raskaana, ja heille tyossikiynti oli tirked selviyty-
miskeino oman jaksamisen ja hyvinvoinnin yllipitimisen kannalta. Empatiaa ko-
kevilla oli my6s vihemmin ennenaikaiselle elikkeelle siirtymisen ajatuksia. Niin
hyvit kdytinnot, tydyhteisén ymmartivd suhtautuminen ja johdon kiinnostunei-
suus henkiléstén hyvinvoinnista niyttiytyivit tydn myonteisind voimavaroina,
jotka spiraalin tavoin tukivat toisiaan, kuten muissakin tutkimuksissa on osoitettu
(Hakanen ym., 2012).

Erikoistapauksena tdssd tutkimuksessa on selvitetty liheisen kuoleman vaiku-
tuksia tydssikdyvien omaisen stressiin, tydstd poissaoloihin, surun kisittelyyn ja
ty6hon paluun ratkaisuihin. Kvalitatiivisen haastatteluaineiston pohjalta hahmo-
teltiin tyoelimin kidytintojd, jotka tukevat tyossikdynnin ja liheisen kuoleman
aiheuttaman surutydn yhteensovittamista sekd tyohon ja arkeen paluuta. Samalla
arvioitiin muiden maiden tydstd poissaolo- ja saattohoitokdytintojd ja kokemuk-
sia niistd. Laheisen kuolemisen aiheuttamia seurauksia on tydpaikkakiytintojen
nikokulmasta tutkittu Suomessa ja muuallakin hyvin vihin. (Kaisa Kauppinen,
artikkeli)

Laadullisella haastattelututkimuksella on selvitetty, miten hoivaajat ovat koke-
neet tydn ja hoivan yhteensovittamisen. Miten tydyhteisé on suhtautunut, ja onko
joustavia tyokdytintojd voitu hyodyntdd? Enemmistd haastatelluista koki saaneen-
sa tukea tySyhteisoltd, ja monenlaisia joustavia jirjestelyjd oli kiytossd. Keskeinen
kysymys oli my6s selvittdd, mitkd sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut koettiin
jaksamista tukevina. Palvelujen kohdalla oli tyytyviisyydessi paljon hajontaa. Nii-
td kysymyksid kartoitettiin myds kyselytutkimuksen avulla. (Mia Silfver-Kuhalam-
pi, artikkeli)

Hoivaan saattaa liittyd erilaisia eettisid ristiriitatilanteita, joista kysyttiin sekd
haastatteluissa ettd kyselylomakkeessa. Vastaajien keskuudessa esiintyi jonkin ver-
ran pohdintaa oman jaksamisen rajoista ja siitd, miten omat ja muiden tarpeet voi
erilaisten vaatimusten ristituulessa tasapainottaa. Ehka yllidttden eettisten ristirii-
tojen hallitsevin teema oli hoivaajan ja hoivattavan kokema huono kohtelu viran-
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omaisten ja terveydenhuollon edustajien taholta. Niissi tilanteissa keskeinen kysy-
mys oli, miten ongelmiin pitiisi ja voisi puuttua. Hoivaan liittyvit ristiriitatilanteet
tuottivat jonkin verran syyllisyydentuntoa, mutta selvisti enemmin suuttumusta.
(Liisa Myyry, artikkeli)

Tutkimuksen uutena aihealueena selvitettiin, miten paljon hoidettavilla oli kiy-
tossd uusia teknologisia vilineitd (esimerkiksi turvaranneke, turvapuhelin) tai oliko
asunnoissa turvallisuutta lisadvii laitteita, kuten turvalukko tai halyttimid. Tavoit-
teena oli selvittdd, missd mairin hoivaajat voivat esimerkiksi tydpaikaltaan tai tys-
aikana olla yhteydessi hoivattaviensa kanssa ja seurata piivittdisid tilanteita, mika
voisi helpottaa hoivan ja tydssikdynnin yhteensovittamista. Tutkimuksessa ilmeni,
ettd teknisid vélineitd tai uuden teknologian ratkaisuja oli varsin vihin kiytdssi.
Uutta teknologiaa edusti lahinnd matkapuhelin, jota kiytettiin hoidettavan kanssa
yhteydenpidon vilineend, mutta se toimi myds turvapuhelimen omaisena, kuten
muissakin tutkimuksissa on osoitettu (Intosalmi, Nykinen, & Stenberg, 2013).

Kvalitatiiviseen haastatteluun osallistuneet suhtautuivat teknologiaan melko va-
rauksellisesti. Hoivaajien pelkona oli, ettd kasvokkain tapahtuva lisndolo pyrittii-
siin korvaamaan tekniikalla, jota varsinkin muistisairaiden olisi vaikea hyodyntii.
Toisaalta tekniikassa nihtiin my6s mahdollisuuksia: videopuhelu nihtiin hyvini
kommunikaatiomuotona tavallisen puhelun sijaan silloin, kun hoidettava osasi
kdyttad sitd. Lisdksi toivottiin hyvid paikanninlaitteita estimiin muistisairaiden
eksymistd sekd apuvilineitd puhevaikeuksista kirsivien hoidettavien kanssa kom-
munikointiin. Hoivaajat myds pohtivat, ettd videokonferenssilla voisi hoitaa yhtey-
denpitoa viranomaisiin ja terveydenhuollon henkildkuntaan. Tdmai helpottaisi eri-
tyisesti tyossikdyvien hoivaajien tilannetta, jos videokonferenssi voitaisiin toteuttaa
tydaikana ja sopia sen kiytinnoistd tyonantajan kanssa. Ylipddcdan uuden teknii-
kan joustavuutta ja kiyttdjdystavallisyyttd erilaisissa hoivatilanteissa korostettiin.

Tutkimuksen tulosten pohjalta lihetettiin nettikysely joukkoistamisen prosessia
hyviksikiyttden omaishoitajuutta edustavalle asiantuntijajoukolle. Asiantuntijoilta
pyydettiin vastausta tutkimuksen pohjalta nousseihin neljiin kysymykseen: missi
mairin omaishoiva voi vaikuttaa kielteisesti naisten tyomarkkina-asemaan; kuinka
paljon omaishoivasta keskustellaan tydpaikoilla; mitd tydpaikka voi tehdi, jotta
laheistadn hoivaava voi pysyd tydssd; miten omaishoitoon liittyvid viranomaisten
ja muiden toimijoiden kanssa tapahtuvaa asioiden hoitoa ja "byrokratiaa” voidaan
vihentdd ja tehostaa. Saadut vastaukset (N= 159) valottivat kysyttyjd asioita mo-
nipuolisesti ja tdydensivit tutkimuksen antia. Tuloksia on kisitelty artikkelissa 5
(Silfver-Kuhalampi ja Kauppinen, artikkeli).
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Tutkimuksessa kiytettiin sekd kvalitatiivisia ettd kvantitatiivisia menetelmii.
Kyselytutkimuksen kohteena olivat padosin  Suomen Omaishoidon
verkoston jisenjirjestot (http://www.omaishoidonverkosto.fi/ ) sekd muita
omaishoitoon liittyvid jirjestoja kuten Leijonaemot ry. Kyselyn vastaajia
oli yhteensid 861 henkilod, joista tihidn tutkimukseen otettiin mukaan
kaikki tyoikiiset, alle 68-vuotiaat. Heistd tydssikiyvii oli 435 ja tydelimin
ulkopuolella 222 (eri syistd tydelimin ulkopuolella olevia: elikeliisii,
tyottomid, opiskelijoita ja omaishoidon tai muun perhesyyn vuoksi
tydelimistid pois jittdytyneitd).

Kyselytutkimuksen (luvut 1 ja 2) lisiksi tehtiin kvalitatiivisia haastatteluja, joiden
tuloksia on selostettu timin kirjan luvuissa 3 ja 4.
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|. Laheishoivan ja tyossakdaynnin
yhteensovittaminen: Kyselytutkimuksen tulokset

Kaisa Kauppinen ja Mia Silfver-Kuhalampi

Tiivistelma

1issi kappaleessa esitelliin tyon ja hoivan yhteensovittamista selvittineen kysely-
tutkimuksen tuloksia (N=657). Tutkimuksessa selvitettiin, miten tydssikdynti ja
hoivan erityispiirteet, kuten hoivatoimenpiteiden laatu ja useus, vaikuttivat hoiva-
tilanteeseen, ja missi mddirin joustavia tyokdytintojd kiytettiin ja miten tyopaikan
olosuhteet madrittelivit tyokdytintoji. Tutkimuksen kohteena olivat tyoaikaan ja
tyon ehtoihin liittyvit myonnytykset (esim. joutui lyhentimdin tyoaikaa, jidmdin
pois tyopaikan sosiaalisista tilaisuuksista, ei voinut tehdd viikonloppu- tai mat-
katyoti), joita hoivaajat tekivit voidakseen yhdistii tyon ja hoivatilanteen vaa-
timuksia. Tutkimuksessa kartoitettiin erilaisten teknologioiden (turvaranncke,
matkapubelin) kiyttoi seki hyvinvointia ja jaksamista tukevia henkilokohtaisia
selviytymiskeinoja. Lopuksi tarkasteltiin hoivakuormitusta ja elikkeelle jiimisai-
komuksia regressioanalyysin ja logistisen regressioanalyysin avulla.

Tulosten mukaan eniten myonnytyksii tyossidn olivat joutuneet tekemiin
erityislapsen hoivaajat ja puolisohoivaajat. Heille myonnytyksisti myds koitui eni-
ten taloudellisia rasituksia, joita osittain kompensoi omaishoidon tuki. Hoivaku-
ormitusta vihensivit hyvind koettu terveydentila, perbe- ja lihipiirin tuki seki
tyoyhteison taholta saatu empatia ja tuki, kun taas kuormitusta lisisivit hoiva-
toimenpiteiden laatu ja useus (intensiteetti) seki hoivasta aiheutuvat taloudelliset
rasitteet. Tyoyhteison tuki ja empatia myds vihensivit ennenaikaiselle elikkeelle
Jddmisaikomuksia, kun idn (yli 45 vuotta) ja terveydentilan vaikutukset oli huo-
mioitu. Lopuksi keskeiset tutkimuksen tulokset lihetettiin joukkoistamisen prosessia
hyviksi kiyttien omaishoivan asiantuntijoita ja intressitahoja edustavalle joukolle
arvioitavaksi. Heiti pyydettiin kommentoimaan tutkimuksen tuloksia ja esitti-
mdidn kebittimisideoita. Saadut vastaukset (N= 159) on raportoitu kappaleessa 5
(Mia Silfver-Kubalampi & Kaisa Kauppinen, artikkels).
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Johdanto

Tissd kappaleessa esitellddn kyselytutkimuksen tuloksia ja vastataan kysymykseen,
miten tydssikdynnin ja liheishoivan yhdistiminen on koettu ja mitki tekijit ovat
helpottaneet tai vaikeuttaneet yhteensovittamista. Kyselylomakkeen avulla on ky-
sytty, miten tydpaikan kdytdnnot ovat tukeneet tyon ja hoivan yhdistdmistd ja min-
kilaisia myonnytyksid tydssikiyvit ovat tehneet sovittaessaan yhteen ty6n ja hoi-
van vaatimuksia. Samalla on kysytty myonnytyksiin liittyvid tuntemuksia ja sitd,
missd midrin vastentahtoisesti tai mielellian myonnytyksiin on paddytty. Annettu-
ja vastauksia verrataan Tukholman yliopistossa tehtyyn tutkimukseen (Szebehely,
Ulmanen & Sand, 2014), jossa samanlaisella otteella on tarkasteltu tydssikiynnin
ja tydhon liittyvien mydnnytysten vaikutuksia liheisiddn hoivaavien psyykkiseen ja
fyysiseen kuormittuneisuuteen ja tyokykyyn.

Kyselyssi on lisiksi kartoitettu niitd moraalisia ristiriitatilanteita, joita liheisiddn
hoivaavat kohtaavat sovittaessaan yhteen tydssikdynnin, perheen ja muun arjen
vaatimuksia. Niitd ristiriitoja on tutkimuksessa selvitetty kdyttdmalld hyviksi 12
kysymyksen hoivakuormitusta mittaavaa asteikkoa (Bédard ym., 2001). Lisiksi on
selvitetty niitd keinoja, joiden avulla hoivaajat ovat pitineet ylla psyykkistd hyvin-
vointiaan ja jaksamistaan.

Liheishoivaaminen on Suomessa yleistd, minkd on nihty pohjautuvan vahvaan
kulttuuriseen hoivanormiin, vaikka aikuisilla lapsilla ei Suomessa ole lakisditeistd
velvollisuutta huolehtia omista vanhemmistaan (Hiilamo & Hiilamo, 2015), kuten
on laita monessa muussa eurooppalaisessa maassa, esimerkiksi Virossa ja Saksassa.
Suomessa yli 80-vuotiaiden ikdihmisten hoito perustuu paljolti perheenjisenten,
pidasiassa heidin tydikiisten aikuisten lastensa, varaan (Vaarama ym., 2014).

Onmista tai puolison vanhemmista huolehtiminen on nihty sukupolvien vilise-
ni vilittdmisend ja huolenpitona. Sukupolvien ketju —tutkimuksen vastaajat olivat
enimmikseen sitd mieltd, ettd lasten tulisi osallistua omien vanhempiensa auttami-
seen, kun nimi ikddntymisen myotd tarvitsevat apua ja huolenpitoa. Tasa-arvoon
pyrkivan perhekulttuurin mukaisesti vastaajat eivit kuitenkaan lihteneet siité, ettd
naisilla tulisi olla enemmin hoivavastuita vanhemmistaan kuin miehilli (Haavio-
Mannila ym., 2009).

Timin tutkimuksen omia tai appivanhempiaan hoivaavista vain kymmenen
prosenttia sai omaishoidon tukea. Moni tutkittavista hoivasi ja auttoi ikddntyvid
vanhempiaan tyossikdynnin, perheen ja arjen muiden velvoitteiden ohessa; moni
oli ns. "sandwiched" eli kahden hoivan puristuksessa, jota tissd tutkimuksessa on
selvitetty.

Tutkimustietoa tyossikdyvien hoivaajien hyvinvoinnista ja arjen kokemuksista
on alkanut kertyd viime vuosien aikana (esim. Tillman, Kalliomaa-Puha & Mik-
kola, 2014). Tutkimukset tukevat kisitystd, jonka mukaan hoivaajat ovat ty6honsi
vahvasti motivoituneita ja pyrkivit 16ytimiin tasapainon ty6ssikdynnin ja hoivan
vilille (Jolanki, Szebehely & Kauppinen, 2013). Ty6n ja liheishoivan yhdistimi-
nen on kaksisuuntainen prosessi, johon liittyy sekd mydnteisid ettd kielteisid tun-
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temuksia. Tyossikdynti antaa vastapainoa hoivalle ja tuo taloudellista turvaa. Toi-
saalta hoiva voi olla henkisesti raskasta ja heikentdd tyokykyi ja tydssd jaksamista.

Tutkimuksissa vaikutusten on nihty kohdistuvan erityisesti 45 vuotta tdytti-
neisiin ja sitd vanhempiin ikdryhmiin, miki tuli esille Kaisa Kauppisen ja Outi
Jolangin tutkimuksessa (2012). Tutkimuksen tyon ohessa hoivaavilla oli tilastolli-
sesti enemmain vdsymysti, stressioireita ja ennenaikaiselle elikkeelle siirtymisen aja-
tuksia kuin ei-hoivaavilla. He my6s kokivat merkitsevisti useammin kotiasioiden
laiminlyonnin tuntemuksia.

My®és edelld mainitun Tukholman yliopiston tutkimuksen kohderyhmini oli-
vat 45—66-vuotiaat tyonsi ohella liheisidan hoivaavat. Tamin tutkimuksen vas-
taajien ikdjakauma on laajempi. Mukana on erityishuolenpitoa tarvitsevien lasten
vanhempia, jotka ovat keskimiirin nuorempia, sekd omia tai puolison vanhempia
hoivaavia ja puolisohoivaajia, jotka ovat idltidn vanhempia. Tutkimuksessa onkin
tarkasteltu tydssikdynnin ja hoivan yhteensovittamisen kysymyksid hoivan kohteen
kannalta ja kysytty, missi mddrin ryhmien vililld on ollut yhtildisyyksii ja eroja.

Kyselyssd on my6s tarkasteltu uuden teknologian hyddyntimistd ty6n ja hoivan
yhdistimisessi erityisesti, kun tydssikiyvi ja hoivan kohde asuvat eri talouksissa ja
eri paikkakunnilla. Tulosten vertailussa on kiytetty hyviksi Leedsin yliopistossa to-
teutetun AKTIVE-projektin tuloksia (esim. Hamblin, 2014), jossa on selvitetty ns.
telecare-jirjestelmien kiyttod tyossikdynnin ja omaishoivan yhteensovittamisessa.
Tavoitteena on ollut kehittdi sellaisia jirjestelmii, joiden avulla tydssikidyvit voivat
seurata liheisensd vointia typaikaltaan tai muutoin tydaikana. Ideana on ollut se,
ettd valvonta- ja muut yhteydenpitoa helpottavat laitteet hilventiisivit huolta ja
epavarmuutta.

Kiytinndssd uudet jirjestelmit ovat vield kehittelyvaiheessa. Tulosten tulkin-
noissa on kiytetty hyviksi Kikite-projektin (Kiyttdjille kitevd teknologia) ko-
kemuksia pohdittaessa, miten uuden teknologian hyddyt saataisiin nykyistd pa-
remmin ikdihmisten ja heiddn apunaan toimivan ldhipiirinsi kiytt66n (Intosalmi,
Nykinen & Stenberg, 2013). Tutkimuksessa on myds haettu vastausta kysymyk-
seen, missd mddrin hoidettaville tarkoitetut julkiset ja muut palvelut ovat tukeneet
hoivaajien tydssd jaksamista ja hyvinvointia.

Keskeisten tulosten pohjalta tehtiin joukkoistamisen prosessia hyviksikiyttien
asiantuntijoille suunnattu kysely, jonka avulla pyrittiin saamaan kehittdmisideoi-
ta sithen, miten tyossikdynnin ja liheishoivan yhteensovittamista voidaan tukea.
Joukkoistamiskyselyn tulokset on raportoitu luvussa 5.

Tutkimusasetelma: aineisto ja analyysimenetelmat

Kysely on pidosin toteutettu Suomen Omaishoidon verkoston jisenjirjestojen
kautta. Verkostoon kuuluu Muistiliitto ry, Omaishoitajat ja liheiset -Liitto ry, Ai-
voliitto ry, Suomen Parkinson-liitto ry, Suomen Punainen Risti, Vanhus- ja lihim-
miispalvelun liitto ry, Kehitysvammaisten palvelusditio, Munuais- ja maksaliitto
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ry, FinFami-Mielenterveysomaisten keskusliitto ry, Omaisena edelleen ry seki Fol-
khilsans Forbund rf. Kyselyn linkkid jaettiin jirjestdjen verkko- ja Facebook-si-
vuilla. My6s muita omaishoivaan liittyvid Facebook-ryhmid hyddynnettiin aineis-
tonkeruussa, kuten esimerkiksi Leijonaemot ja Muistisairaiden ldheiset. Kyselytut-
kimus toteutettiin verkossa Helsingin yliopiston e-lomakejirjestelmilld. Aineiston
keruu aloitettiin toukokuussa 2014, ja kysely suljettiin helmikuussa 2015. Lisiksi
Folkhilsanin kanssa yhteistyossi toteutettiin ruotsinkielinen postikysely, joka lihe-
tettiin vastaajille 2014 marraskuussa.

Varsinaisen tutkittavien joukon muodosti 657 vastaajaa, joista 435 (66 %) oli
tyossakiyvid ja 222 (34 %) eri syistd tyoelimin ulkopuolella olevia (elidkeliisii,
tydttomid, opiskelijoita ja omaishoidon tai muun perhesyyn vuoksi tydelimistd
pois jattdytyneitd). Koska timi tutkimus keskittyi tyossikiyviin tai potentiaalises-
ti tyoikdisiin, yli 68-vuotiaat vastaajat rajattiin analyysien ulkopuolelle. Verkko-
kyselyn vastaajia oli yhteensd 708, joista 49 oli yli 68-vuotiaita. Ruotsinkieliseen
postikyselyyn, jonka kohteena olivat Folkhilsanin omaisiaan hoivaavat, osallistui
kaikkiaan 222 vastaajaa, joista 69 oli tydikdisid. Yhteensd yli 68-vuotiaita kyselyyn
vastaajia oli 202, joista 24 prosenttia oli miehii, mikd on merkitsevisti korkeampi
osuus kuin muussa aineistossa (8 %).

Tilastolliset menetelmat

Taulukoissa tarkasteltiin tydssikiyvien ja ei-tyossikdyvien vilisid eroja samoin kuin
hoivan kohteeseen liittyvid eroja ristiintaulukointien ja Khiin nelidtestien avulla.
Muuttujien vilisid riippuvuuksia kuvattiin Pearsonin korrelaatiokertoimilla.

Lopuksi regressioanalyysin avulla tutkittiin moraalisten ristiriitojen kokemiseen
liitryvid tekijoicd. Selitettdvind muuttujana oli 12 osion hoivakuormitusmittari
(Bédard ym., 2001), jonka osiot liittyvit vastaajien tydssikdynnin ja muiden ar-
jen velvoitteiden sekd hoivan yhteensovittamisen ongelmiin. Logistisen regressio-
analyysin avulla tarkasteltiin mys ldheisiddn hoivaavien ajatuksia ennenaikaiselle
elikkeelle lihtemisesti. Aiempien tutkimusten pohjalta tiedetidn (Kauppinen &
Jolanki, 2012), ettd elikkeelle lahtemisen ajatukset eivit aiheudu mistddn yksittdi-
sestd tekijdstd vaan tyohon, hoivan luonteeseen ja omaan terveyteen ja jaksamiseen
liittyvidrt tekijdt yhdessd vahvistavat nditd tekijoitd. Samoja tuloksia on saatu kan-
sainvilisistd tydssikdynnin ja omaishoivan yhdistimistd koskevissa tutkimuksissa,
joiden mukaan hoiva ei yksindin lisdd tyostd poisjddmisen halukkuutta vaan kyse
on monen tekijin yhteisvaikutuksesta (Kubicek ym., 2010). Niitd tekijoitd ja nii-
den vaikutuksia ennenaikaiselle ty6std pois lihtemiselle on tissd tutkimuksessa py-
ritty tarkentamaan ja syventimain.

Vastaajien taustatietoja

Tutkimuksen tydssikiyvit olivat merkitsevisti nuorempia (ka 48 v.) kuin ei-tyds-
sikdyvit (ka 57 v.). Ei-tyossikidyvien joukossa oli ty6ttdmii ja eri syistd tydeldmis-
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td poissiirtyneitd, osa oli siirtynyt vanhuuselikkeelle ja osa oli tySkyvyttomyyden
vuoksi jadnyt tyostd pois (Taulukko 1). Tdssd ryhmissd oli myds niitd, jotka olivat
jddneet pois tyosti liheisensd hoivavelvoitteiden vuoksi. Osa heistd mainitsi tydeld-
mistd poisjddmisen syyksi vaikeudet sovittaa tydaikoja hoivavelvoitteiden kanssa,
osalle tydmatkat olivat tisti syystd hankalia tai elimintilanne oli muutoin ylikuor-
mittava.

Sukupuolijakaumaltaan aineisto oli naisvaltainen. Vastaajista periti 92 prosent-
tia oli naisia, miesten osuuden jiddessd kahdeksaan prosenttiin. Miesten osuus oli
suurempi (24 %) yli 68-vuotiaiden vanhuuselikkeelld olevien ryhmissid. Muissa-
kin tutkimuksissa on todettu, ettd yleensd miesten hoivarooli alkaa vasta tyburan
pddttymisen jilkeen, elikeidssd. Kelan omaishoitohankkeen mukaan (Tillman ym.,
2014) miespuolisten omaishoitajien keski-ikd oli lihes 71 vuotta, kun se naisilla oli
merkitsevisti alhaisempi, 64 vuotta.

Tyéssikiyvien koulutustaso oli merkitsevisti korkeampi kuin ei-tydssikiyvien.
Tamd liittyy osittain ikddn ja sukupuolijakaumaan, koska nuorempien koulutus-
taso on yleisesti ottaen vanhempia ikdluokkia korkeampi ja naisten koulutustaso
on michid korkeampi. Nimi erot niyttdytyvit myos timin aineiston taustatietoja
kuvaavissa luvuissa. Siviilisiddyn suhteen ei ryhmien vililld ollut eroa.

Hoivaamisen ja huolenpidon pidasiallista kohdetta kysyttiessi erot tyossikiyvi-
en ja ei-tydssikiyvien vililld olivat merkitsevid (Taulukko 2). Tyossikidyvistd puo-
let sanoi huolehtivansa omasta tai puolison erityishoitoa tarvitsevasta lapsesta ja
kolmannes huolehti omasta tai puolison vanhemmasta. Puolisoaan tai muuta li-
heistddn hoivaavia oli tydssikdyvien parissa vihemmin. Sen sijaan ei-tyossikiyvistd
lihes puolet (46 %) sanoi huolehtivansa omasta puolisosta ja lihes kolmannes (28
%) omasta tai puolison erityishoitoa vaativasta lapsesta. Tyossikdyvistd hieman
harvempi kuin ei-tyossikidyvistd sai omaishoidon tukea (50 % vs. 60 %).

Tyossikdyvistd harvempi kuin ei-tydssikidyvistd asui hoidettavansa kanssa samas-
sa kotitaloudessa. Asumismuoto liittyi liheisesti huolehtimisen kohteeseen: kun
huolehdittava oli oma puoliso tai erityishoitoa tarvitseva lapsi, vastaaja asui useim-
miten samassa kotitaloudessa (puoliso, 96 %, lapsi, 90 %, p<.001). Sen sijaan kun
kyse oli omista tai puolison vanhemmista huolehtimisesta, yleisemmin asumis-
muotona oli erillidn asuminen (86 %). Runsas neljinnes kaikista, tyossikdyvista
hieman useampi (29 %), asui hoidettavansa kanssa saman tai lihikaupungin/kun-
nan alueella. Muutama sanoi asuvansa titd kauempana.

Kun niiltd vastaajilta, jotka eivdt asuneet hoidettavansa kanssa samassa talo-
udessa, kysyttiin, kokivatko he huonoa omaatuntoa siitd, ettd kivivit hoidetta-
vansa luona liian harvoin, oli tydssikdyvien ja ei-tydssikdyvien vililli merkitsevi
ero. Tyossikiyvistd lihes puolet koki huonoa omaatuntoa melko usein tai erittdin
usein, vastaavasti ei-tyossikiyvistd kolmannes.

Omantunnon ristiriitoja hoivavelvoitteiden ja tyossikdynnin osalta tdssd tut-
kimuksessa kysytddn myds muiden asioiden suhteen ja tarkastellaan, kokevatko
timin tutkimuksen perhepiirissd hoivaa tarjoavat ja liheisidin "epavirallisesti’ hoi-
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vaavat omaatuntoa kuormittavia ristiriitoja, joita on todettu ammatissaan toimivil-
la hoitajilla (Molander, 2014).

Lisaksi niiltd vastaajilta (n= 86), jotka sanoivat olevansa etihoitajia eli he asui-
vat vihintddn noin 50 km pddssi hoidettavastaan tai matka hoidettavan luo kesti
enemmin kuin tunnin (Hyvirinen, 2013), kysyttiin, oliko hoidettavan paikka-
kunnalla luottohenkilo (naapuri, ystivd tai vastaava), jolle timi voi tarvittaessa
soittaa. Niistd ns. etdhoitajista valtaosa (70 %) sanoi, ettd paikkakunnalla oli til-
lainen luottohenkild, jolle voi tarvittaessa soittaa ja kysyd hoidettavan voinnista ja
tilanteesta.

Taulukko |.Vastaajan taustatiedot

Tyossakdyvat  Ei-tyossakdyvac  Kaikki

% % %
Iki vuosina***
Keskiarvo ja keskihajonta 49 (9) 57 (11) 51 (11)
Yhteensi 426 211 637
Sukupuoli
Nainen 92 90 92
Mies 8 10 8
Yhteensi 431 222 653
Siviilisddty
Parisuhde 75 76 76
Ei parisuhdetta 25 24 24
Yhteensi 427 217 644
Korkein koulutusaste***
Peruskoulu 6 17 10
Lukio, ammattikoulu tai molemmat 34 46 38
Alempi korkeakoulututkinto 32 25 30
Ylempi korkeakoulututkinto 28 12 22
Yhteensi 430 217 647

Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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Taulukko 2.Tiedot hoidettavasta

Kenesti piiasiallisesti
huolehditaan***

Oma puoliso

Oma tai puolison vanhempi
Oma tai puolison lapsi

Muu sukulainen tai ystiva

Yhteensi

Kuinka kauan huolehtinut

Alle vuoden
1-5 vuotta
6-10 vuotta
Yli 10 vuotta
Yhteensi

Asumismuoto™*

Samassa kotitaloudessa
Saman kaupungin / kunnan alueella

Lihikaupungissa tai -kunnassa

Kauempana

Yhteensi

Kokee huonoa omaatuntoa, etti

Tyossikdyvit
%

13
48
433
42
21

32
434

kiy hoidettavan luona liian harvoin**

Ei koskaan tai harvoin

Silloin tillsin

Melko usein tai erittiin usein

Yhteensi

25
28
48
200

Ei-tydssikiyvit
%

46
18
28

221

46
21
30
220

75
15

220

46
19
35
68

Kaikki
%

24
28
41

654

43
21
31
654

66
20

654

30
26
44
268

Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;

**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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Hoivaamisen toimenpiteet ja useus (intensiteetti)

Hoivaamisen luonnetta, eli sitd, mistd toimenpiteistd liheisen hoiva ja huolehti-
minen koostui, kysyttiin yhdeksin kysymyksen avulla, joita on muissakin tutki-
muksissa kiytetty kysyttdessi liheishoivasta ja sen luonteesta. Samoja kysymyksid
on kiytetty Tyoterveyslaitoksen Ty6 ja terveys- kyselyssa 2009 (Kauppinen & Jo-
lanki, 2012) ja Tukholman yliopiston omaishoiva-kyselyssi (Szebehely ym., 2014).
Elakeldisvieston terveyskiyttdytymisti ja terveyttd koskevassa THL:n kyselyssd tuli
esille se, ettd ikddntyneet 80—84-vuotiaat tarvitsivat paljon apua selviytyikseen pii-
vittdisistd askareista. Tutkimuksen ikdantyvit naiset (62 %) asuivat miehid (20 %)
useammin yksin, joten naiset tarvitsivat idn karttuessa ulkopuolista apua miehii
enemmin. (Hellddn & Helakorpi, 2014.)

Kuten muissakin tutkimuksissa, niin myos tissd tutkimuksessa hoivatoimen-
piteet koostuivat pidosin koti- ja taloustoissi avustamisesta, henkilokohtaisissa
toimissa (pukeutuminen, hygienia, ruokailu) avustamisesta ja henkisen tuen ja
lisndolon turvaamisesta (Taulukko 3A). Yli puolet vastaajista kertoivat avusta-
vansa hoidettavaansa niihin toimiin liittyen. Vaikka sairaanhoidollisissa toimissa
(injektioiden antaminen, haavan hoito ja katetrointi) auttamista oli vihemmin,
niin perdti neljinnes tydssikdyvisti ja kolmannes ei-tyossikdyvistd sanoi auttavan-
sa liheistddn niissd toimissa pdivittdin. Kyseessd olivat enimmikseen puolison ja
erityislapsen hoitoon liittyvit sairaanhoidolliset toimenpiteet, jotka vaativat hoi-
vaajalta paljon erityisosaamista. Tutkimuksen vastaajat kommentoivat vastauksiaan
hoivatoimenpiteiden osalta ja kertoivat hoivaan kuuluvista terveydenhoidollisista
toimenpiteistd ja kontrolleista. Muissakin tutkimuksissa on havaittu, ettd pitkdin
jatkuvissa omaishoivatilanteissa hoivan antamisen ja sairaanhoidollisten toimien
viliset rajat voivat himirtyd, kun hoivaan tulee mukaan terveydenhoidollisia piir-
teitd (Hiilamo & Hiilamo, 2015).

Hoivatoimenpiteisiin kuului my6s kaupassakiyntid ja muuta kyyditsemist, kor-
jaus-, rakennus- ja pihatoissi auttamista seki teknisten laitteiden kiytossd avusta-
mista ja liheisen taloudellista avustamista (Taulukko 3B). Tyossikiyvien ja ei-tyos-
sikiyvien vililld oli hoivatoimenpiteissi joitain eroja. Ei-tyossikdyvit osallistuivat
hoivattavansa koti- ja taloustéihin enemmin kuin tyossikiyvit, he myos tekivit
korjaus-, rakennus- ja pihatéitd enemmin ja avustivat teknisten laitteiden kiytossd
useammin. Nidmi erot selittyvit paitsi ajankdyttoon liiteyvilld eroilla, myés silld,
ettd osa heistd oli jadnyt pois tybelimistd ndiden piivittdisten velvoitteiden vuoksi.
Yksi selittdvi tekijd oli myds se, ettd he asuivat useammin hoidettavan kanssa sa-
massa kotitaloudessa, jolloin nimi toimet nivoutuivat osaksi heidin arkeaan.
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Taulukko 3A. Mihin seuraavista asioista huolenpito liittyy ja kuinka usein

(intensiteetti)
Hoivatoimenpiteet ja niiden useus ~ Tyossikdyvit  Ei-tyossikdyvic  Kaikki
% % %
Koti- ja taloustoissi avustaminen**
Piivittdin 62 75 66
Viikoittain 17 8 14
2-3 kertaa kuukaudessa 6 5 6
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 15 11 14
Yhteensi 423 215 638
Henkil6kohtaisissa toimissa auttaminen
Pidivittiin 54 62 57
Viikoittain 17 11 15
2-3 kertaa kuukaudessa 6 5 6
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 22 22 22
Yhteensi 428 213 641
Sairaanhoidollisissa toimenpiteissi
auttaminen
Piivittdin 25 33 28
Viikoittain 12 6 10
2-3 kertaa kuukaudessa 6 5 6
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 57 56 57
Yhteensi 418 205 623
Henkilékohtaisten asioiden hoitaminen*
Piivittiin 33 38 35
Viikoittain 32 24 29
2-3 kertaa kuukaudessa 16 10 14
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 19 27 22
Yhteensi 425 216 641
Henkinen tuki ja lisniolo
Piivittdin 76 81 78
Viikoittain 19 12 16
2-3 kertaa kuukaudessa 4 3 3
Kerran kuukaudessa tai harvemmin = 2 4 3
Yhteensi 426 219 645

Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevid: *=p-arvo <0,05;

**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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Taulukko 3B. Mihin seuraavista asioista huolenpito liittyy ja kuinka usein
(intensiteetti)

Hoivatoimenpiteet ja niiden useus ~ Tyossikdyvit  Ei-tyossikdyvit Kaikki

% % %
Kaupassa kiynti, autolla kyyditseminen
Paivittdin 44 54 48
Viikoittain 37 30 35
2-3 kertaa kuukaudessa 6 7 7
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 12 9 11
Yhteensi 426 212 638
Korjaus-, rakennus- tai pihatyot**
Paivittain 19 30 23
Viikoittain 14 20 16
2-3 kertaa kuukaudessa 11 7 10
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 57 43 52
Yhteensi 400 202 602
Teknisten laitteiden kiytossi
auttaminen™*
Piivittiin 29 43 34
Viikoittain 33 22 29
2-3 kertaa kuukaudessa 11 11 11
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 27 25 26
Yhteensi 411 214 625
Taloudellinen avustaminen
Piivittdin 26 30 28
Viikoittain 11 13 12
2-3 kertaa kuukaudessa 7 4 6
Kerran kuukaudessa tai harvemmin 56 53 55
Yhteensi 397 194 591

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; **=p-arvo <0,001.
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My®és hoidettavan suhteen oli eroja siind, kuinka paljon erilaista hoivaa tai apua
annettiin. Puolisohoivaajat ja oman tai puolison erityislapsen hoivaajat tarjo-
sivat apua ja huolenpitoa muita useammin koti- ja taloustdissd (p<.001), henkils-
kohtaisissa toimissa (p<.001), sairaanhoidollisissa toimenpiteissd (p<.001) ja hen-
kilokohtaisten asioiden hoitamisessa (p<.001). He my®ds antoivat hoidettavalleen
enemmin henkistd tukea ja lisndoloa (p<.001) sekd avustivat hinti taloudellisesti
(p<.001). Ndmai erot selittyvit osittain hoidettavan erityishoitoon liittyvilld ongel-
milla ja osittain silld, ettd puolisohoivaajat ja erityislapsen hoivaajat asuivat useim-
miten hoivattavan kanssa samassa kotitaloudessa (p<.001).

Hoidettavan kanssa yhdessd asuvat tekivit merkitsevasti enemmin kaikkia hoi-
vatoimenpiteitd verrattuna niihin, jotka eivit asuneet hoidettavansa kanssa samassa
kotitaloudessa (p<.001). Puolisohoivaajat tekivit muita useammin korjaus-, ra-
kennus- tai pihatoitd (p<.001) ja auttoivat teknisten laitteiden kiytdssi (p<.001).
Puolisohoivaajissa miesten osuus oli korkeampi kuin muiden hoivan kohteiden
kohdalla (p<.001), miki saattaa selittdid “miesten toiden” suurempaa osuutta puo-
lisohoivassa. Toisaalta jos hoivan kohde on mies, puolison tiytyy selviytyd myos
ndistd askareista.

Osittain johtuen hoidettavien erilaisista hoivatarpeista, hoivaajien saama omais-
hoidon tuki vaihteli merkitsevisti hoidettavan mukaan. Erityislasten hoivaajista
omaishoidon tukea kertoi saavansa 82 % ja puolisohoivaajista 43 %, sen sijaan
omista tai puolison vanhemmista huolta pitivistd vain 10 % ja muusta sukulaisesta
tai ystdvistd huolehtijasta neljinnes kertoi saavansa omaishoidon tukea.

Sukupuolten erot

Muissa tutkimuksissa on raportoitu hoivatoimenpiteisiin liittyvistd sukupuolten
vilisistd eroista, jotka noudattavat perinteisid sukupuolijakoja. Naiset huolehtivat
useammin taloustoistd ja hoidettavien fyysisestd hyvinvoinnista, kuten pukeutumi-
sesta, pesemisestd ja ladkkeiden antamisesta. Miehet puolestaan huolehtivat useam-
min korjaus-, rakennus- ja pihatoistd. Sen sijaan kyyditsemisen, kaupassakdynnin
ja asioinnin suhteen ei ole havaittu sukupuolten vilisid eroja (Kauppinen & Jolan-
ki, 2012).

Samoja eroja oli havaittavissa Tukholman yliopiston tutkimuksessa; naiset
avustivat michid enemmin ruuanvalmistuksessa, siivouksessa ja muissa piivittii-
sissd tukitoimissa, miehet puolestaan auttoivat naisia enemmin teknisten laittei-
den kiytossd ja osallistuivat useammin erilaisiin rakennus- ja korjaustoimenpitei-
siin (Szebehely ym., 2014). Tissd tutkimuksessa ainoa merkitsevid sukupuoliero
oli korjaus-, rakennus- ja pihatdissi, joita michet tekivit enemmin kuin naiset
(p<.001). Muissa hoivatoimenpiteissi erot eivit olleet merkitsevid, mutta syyni on
todennikoisesti miesten pieni osuus vastaajista.
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Perheen ja ldhipiirin tuki, taloudelliset rasitteet

Tyossikdyvit kokivat saavansa enemmin tukea hoivaan perheenjiseniltddn kuin
ei-tyossikdyvit (Taulukko 4). Kolmannes tyossikdyvistd mutta vajaa viidennes ei-
tyossikiyvistd oli sitd mieltd, ettd sai melko paljon tai erittdin paljon tukea per-
heeltd ja muulta ldhipiiriltd. Osallistuminen ldheisestd huolehtimiseen oli pddosin
mieluinen tehtivi, periti 73 prosenttia kertoi huolehtivansa liheisestdin mielelldin
tai erittdin mielellddn, joten huolehtimiseen vastentahtoisesti suhtautuvien osuus
oli hyvin pieni (3 %).

Omissa kommenteissaan vastaajat toivat esille hoivaan liittyvid positiivisia tun-
temuksia, vastavuoroisuutta ja auttamishaluaan. Kuitenkin mys hoivan raskaista
tilanteista oli mainintoja, jotka liittyivit mm. hoidettavan kiyttiytymisen muu-
toksiin ja sen aiheuttamiin ristiriitoihin. (ks. Liisa Myyry, artikkeli) Muutamissa
kommenteissa tuli esille, ettd hoivaajat kokivat joutuvansa paikkaamaan julkisen
hoivan jittdmid aukkoja enemmin tai vihemmin mielellddn. Tamid huomio on
tullut esille myds muissa tutkimuksissa (Kroger & Leinonen, 2012).

Kysyttiessd huolehtimisen aiheuttamista negatiivisista vaikutuksista perheen ta-
loudelliseen tilanteeseen, kolmannes ei kokenut hoivasta aiheutuvan kielteisii vai-
kutuksia perheen taloudelle, runsaan neljinneksen kokiessa melko tai erittdin pal-
jon kielteisid taloudellisia vaikutuksia. Vastaajia pyydettiin kertomaan omin sanoin
taloudellisista vaikutuksista ja esittimddn rahallinen arvio hoivan aiheuttamista
kuluista kuukaudessa. Arvion esitti yhteensd 341 vastaajaa (Taulukko 4).

Noin puolet heistd arvioi kulujen olevan 200 euroa kuukaudessa tai vihem-
min. Télloin kulujen sanottiin koostuvan matkustamiseen ja kuljetuksiin liittyvistd
bensa- ja matkakuluista ja muista satunnaisista ostoksista. Kolmannes arvioi kulu-
jen olevan yli 200 mutta enintddn 500 euroa kuukaudessa. Niihin kuluihin liittyi
ladkemenoja ja isompia hankintoja, syind mainittiin my6s tydssikdyntiin liitcyvid
ansioiden menetyksid mm. palkattomien tydstd poissaolojen vuoksi. Viidennes ar-
vioi kulujen olevan yli 500 euroa kuukaudessa. T4lldin syini mainittiin ty6hon
liittyvid mySnnytyksid, esimerkiksi se, ettd vastaaja ei voinut tehdi kokoaikaista tai
koulutustaan vastaavaa ty6ti tai vastaaja oli joutunut siirtymidin yrictdjiksi tai free-
lancetydntekijiksi, jolloin ansiotulot olivat sddnnollisiin palkkatuloihin verrattuna
laskeneet. Suurimmart taloudelliset menetykset paikantuivat puolison ja erityislap-
sen hoivaajille (p<.001).

Kun taloudellisia vaikutuksia tarkasteltiin sen suhteen, saiko tydssikdyvi hoi-
vaaja omaishoidon tukea, niin yleisemmin omaishoidon tukea saivat ne hoivaajat,
jotka arvioivat hoivasta kertyvien kulujen olevan yli 500 euroa kuukaudessa kuin
ne, jotka arvioivat kulujen olevan titd pienempid. Omaishoidon tuki niyttiakin
kompensoivan niiden hoivaajien menoja, joiden kohdalla hoivan taloudelliset kus-
tannukset ovat suurimmat.
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Taulukko 4. Perheen ja lahipiirin tuki, taloudelliset rasitteet

Tyossikdyvat  Ei-tyossikdyvac — Kaikki
% % %
Tuki perheenjisenilti ja ystavilea**

Ei lainkaan tai erittiin vihin 25 33 28
Melko vihin tai jonkin verran 44 48 46
Melko paljon tai erittdin paljon 31 19 27
Yhteensi 432 219 651
Huolehtiiko mielelliin

Erittdin vastentahtoisesti tai vas- 3 2 3
tentahtoisesti

Ei mielelliin eikid vastentahtoi- 24 25 24
sesti

Mielelldin tai erittdin mielelliin 74 73 73
Yhteensi 431 220 651
Taloudelliset rasitteet

Ei ollenkaan tai erittdin vihin 33 33 33
Melko vihin tai jonkin verran 41 39 41
Melko paljon tai erittdin paljon 26 28 27
Yhteensi 431 208 639
Oma arvio kuluista /kk €

1-200 51 43 49
201-500 30 39 33
Yli 500 18 19 19
Yhteensi 250 91 341

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.

Taulukossa 5 on esitetty hoivaajien taustatietoja hoivan ja huolehtimisen koh-
teen mukaan. Tulokset osoittavat hoivaajien taustatiedoissa olevan hoivan kohteen
mukaan merkitsevid eroja. Kun huolehtimisen kohteena oli oma tai puolison eri-
tyishoitoa vaativa lapsi, huolehtijat olivat muita nuorempia (ka 46 v.), kun taas
puolisohoivaajat olivat muita vanhempia (ka 59 v.). Puolisohoivaajista tydssikiyvid
oli vain kolmannes, kun taas suuri osa (77 %) omia tai appivanhempia ja omaa
tai puolison erityslasta hoivaavista olivat tyoelimissi. Miehid puolisohoivaajista
oli viidennes, kun taas muiden hoidettavien kohdalla miesten osuus oli vihiinen,
joten timin tutkimuksen hoivaajamichistd runsas puolet (55 %) toimivat puoli-
sohoivaajina.
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Taulukko 5 . Hoivaajan taustatiedot huolehtimisen kohteen mukaan

Huolehtimisen kohde

Oma puo-  Oma tai Omatai  Muu suku- Kaikki

liso puolison puolison  lainen tai

% vanhempi % lapsi %  ystivi% %
Onko tyossikiyva***
Kylli 35 78 77 59 66
Ei 65 22 23 41 34
Yhteensi N 158 185 270 41 654
Iki***
Keskiarvo ja keski- 59 (9) 53 (8) 46 (10)  51(12) 51 (11)
hajonta
Yhteensi N 148 181 266 39 634
Sukupuoli***
Naisia 79 95 96 95 92
Miehii 21 5 4 5 8
Yhteensi 158 184 268 40 650
Siviilisadty***
Parisuhde 97 64 73 54 76
Ei parisuhdetta 3 36 27 46 24
Yhteensi 152 183 266 40 641
Koulutus***
Peruskoulu 22 3 6 18 10
Lukio, ammattikou- 42 37 38 28 38
lu tai molemmat
Alempi korkeakou- 24 31 33 28 30
lututkinto
Ylempi korkea- 12 28 23 28 22
koulututkinto
Yhteensi 153 182 269 40 644
Kuinka kauan on huolehtinut***
Alle vuoden 8 7 2 3 5
1-5 vuotta 49 67 19 73 43
6-10 vuotta 20 18 25 10 21
Yli 10 vuotta 23 9 54 15 31
Yhteensi 158 184 270 40 652

Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevid: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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Puolisohoivaajien koulutustaso oli muita merkitsevisti alhaisempi. Puolisohoi-
vaajista lahes kaikki sanoivat eldvinsi parisuhteessa, kun taas muiden hoivaajien
perhesuhteet olivat vaihtelevampia. Kolmannes omia tai appivanhempiaan ja omaa
tai puolison erityislasta hoivaavista olivat eronneita tai eivit muista syistd johtuen
olleet parisuhteessa.

Huolehtimisen kohteen osalta oli merkitsevid eroja sen suhteen, kuinka kauan
huolehtiminen oli kestinyt. Erityislasten hoivaajien kohdalla hoivaaminen oli kes-
tinyt yleensi lapsen koko idn ajan, ja myds puolisohoivaajissa oli niitd, joilla hoiva
oli jatkunut pitkddn. Sen sijaan omien tai puolison vanhempien hoivaajissa oli nii-
t4, joiden hoivaaminen oli kestdnyt lyhemmin ajan, samoin kuin muun sukulaisen
tai ystivin kohdalla.

Hoivaamisen syyt

Kyselylomakkeessa vastaajia pyydettiin omin sanoin kertomaan niisté syistd, miksi
he olivat liheisensd hoivaajia ja avustajia. Miltei kaikki (n= 654) vastaajat kirjoitti-
vat vastauksen. Joissain vastauksissa oli pelkkd sairauden diagnoosi, kun taas toisis-
sa vastauksissa oli seikkaperdisempi selostus hoivaamiseen liittyvistd syytekijoisti.
Vastaukset vaihtelivat hoivaamisen kohteen mukaan. Kun kyseessi oli oma tai puo-
lison erityishoitoa tarvitseva lapsi (n= 270), hoivan syinid mainittiin usein diag-
noosi (ADHD, Aspergerin oireyhtymd, autismi) tai kehitysvammaisuus, ilyllinen
oppimishiirio, liikuntavammaisuus tai joku muu lapsen erityishoitoa edellyttivi
syy. Hoivattavien lasten iki oli keskimédrin 16 vuotta (keskihajonta 10 vuotta), eli
suurin osa heistd oli alaikiisii.

Kun hoidettavana oli oma tai puolison ikiintyvi vanhempi (n= 185), hoivan
syistd yli puolet liittyivit muistisairauksiin, jolloin diagnoosina mainittiin Alzhei-
merin tauti tai muu muistisairaus. Muut hoivan syyt liittyivit yleiseen vanhuuden
heikkouteen ja eri seikoista johtuvaan avuttomuuteen, jolloin vanha ihminen ei
parjannyt kotioloissa yksin. Tdssd ryhmissd hoivattavien keski-ikd olikin korkea,
82 vuotta (keskihajonta 8 vuotta). Kun hoivan kohteen oli oma puoliso (n= 158)
hoivan syini mainittiin muistisairaus, dementia seki aivohalvausten aiheuttamat
seurausilmidt, kuten afasia sekd liikkumisen ja muun omatoimisuuden heikkous.
Sairauden diagnooseista mainittiin mm. Parkinsonin tauti ja MS-tauti. Hoidetta-
vien puolisoiden iki oli keskimairin 65 vuotta, keskihajonta 11 vuotta.

Kun hoivan kohteena oli muu sukulainen, ystivi tai naapuri (n= 41) hoivan
syind mainittiin samoja omatoimisuuden puutteeseen liittyvid syitd kuin edelli.
Hoivan kohteena mainittiin esimerkiksi erityishuolenpitoa tarvitseva veli, sy6piin
sairastunut liheinen tai muistisairas ldhipiiriin kuuluva omainen. Tdssd ryhmissi
hoivattavan kesiméirdinen iki oli 64 vuotta, keskihajonta 27 vuotta, eli vaihtelua
oli tidssd ryhmissi eniten.
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Tyoeldama

Timin tutkimuksen keskeinen tehtivi oli selvittdd, millaisia haasteita tyon ja
hoivan yhteensovittamiseen liittyy, ja miten tydssikdyvien hoivaajien jaksamista
voidaan tukea. Kyselylomakkeen alussa vastaajille annettiin ohjeeksi, "Jos et tilld
hetkelld ole tydelimissi esimerkiksi elikkeelle siirtymisen tai tydttdmyyden vuok-
si, voit ohittaa tydelimii koskevat kysymykset.” Ty6elimid koskevien kysymysten
alussa annettiin seuraava ohje: ”Seuraavaksi kysymme tyotisi ja ammattiasi kokevia
asioita. Jos olet ty6ton tai jadnyt elikkeelle tai jostain muusta syystd olet tydelimin
ulkopuolella, siirry suoraan osioon ’Oma hyvinvointisi ja jaksaminen’, kysymyk-
seen numero 39.”

Ammattijakauma

Tyossikdyvid pyydettiin vastaamaan kysymykseen, mihin ammattiryhmiin oma
ammatti kuului. Lomakkeessa oli 1-numerotason Ammattiluokitus, jota on kiy-
tetty Tilastokeskuksen julkaisuissa (esim. Naiset ja michet tydelimissi, 2014).
Luokitusta on myos kiytetty Tyoterveyslaitoksen Tyd ja terveys-kyselyissd. Kysely-
lomakkeen 1-numerotason Ammattiluokitus koostui yhdeksistd ammatista, joita
lomakkeessa kuvailtiin muutamin sanoin vastauksen helpottamiseksi: ’Erityisasi-
antuntijat’ (esim. ladkiri, opettaja, juristi), ’Asiantuntijat’ (esim. sairaanhoitaja, ra-
kentamisen asiantuntija) ja "Palvelu- ja myyntityontekijit’ (esim. myyji, kampaaja,
lahihoitaja).

Vastaajista (n= 450) valtaosa lukeutui ammattiluokituksen viiteen ensimmiiseen
ammattiryhmiin, ja kuudes ammattiryhmi "Muut ammatit’ koostui ammattiluo-
kituksen sellaisista ammattiryhmistd, joita vastaajien keskuudessa oli vihin, kuten
mm. rakennus-, korjaus- ja valmistustydntekijdt, prosessi- ja kuljetustydntekijit ja
muut tydntekijit. Ndiden ammattien osuus jii alle 10 prosenttia kaikista.

Tamin tutkimuksen suurin ammattiryhmi oli ’Asiantuntijoiden ryhm# (27 %),
mukana oli sairaanhoitajia ja hoiva-alan tehtévissi toimivia. Toiseksi suurin ryhma

Taulukko 6.Vastaajien ammatit

Ammattiryhmiit %
Johtajat (esim. ylimmit virkamiehet, jirjestojen johtajat, eri alojen johtajat) 8

Erityisasiantuntijat (esim. ladkiri, opettaja, juristi, arkkitehti) 21
Asiantuntijat (esim. sairaanhoitaja, rakentamisen asiantuntija, teknikko) 27

Toimisto- ja asiakaspalvelutydntekijit (esim. sihteeri, pankkitoimihenkils, 17
vastaanottovirkailija)

Palvelu- ja myyntitydntekijit (esim. myyji, kampaaja, lihihoitaja) 18

Muut (esim. maanviljelijit, rakennus-, kuljetus- ja valmistustyontekijic, sii- 9
voojat ym.)
Yhteensa N 450
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oli ’Erityisasiantuntijat’ (21 %), mukana oli opettajia, lddkireitd, juristeja ja korke-
amman koulutuksen ammattiryhmid. Kolmanneksi suurin ryhma oli "Palvelu- ja
myyntityontekijit’ (18 %), mukana oli myyjii, kampaajia ja ldhihoitajia. Neljin-
neksi suurin ryhmi oli "Toimisto- ja asiakaspalvelutyontekijat’ (17 %), mukana oli
pankkitoimihenkilditi sekd vastaanotto- ja sihteeritehtivissi toimivia.

Ryhmissi "Muut ammatit’ (9 %) mukana oli prosessi- ja kuljetusalan tehtdvis-
sd toimivia sekd siivoojia ja avustavissa tehtivissd toimivia. "Johtajat’ muodostivat
pienimmin ammattiryhmin (8 %), mukana oli jirjestdjen johtajina ja ylimpini
virkamiehini toimivia.

Ammattijakauma paljasti vastaajien naisvaltaisuuden ja heiddn suhteellisen kor-
kean koulutustasonsa. Tarkasteltaessa miesten ammatteja erikseen suurin osa heisti
sijoittui teknisten alojen asiantuntijoiden ja erityisasiantuntijoiden ryhmiin.

Ammattijakaumassa ei ollut juurikaan eroja hoivan kohteen suhteen, joskin
puolisohoivaajissa oli hieman vihemmin johtavassa asemassa olevia ja erityisasian-
tuntijoiden edustajia, miki selittyy puolisohoivaajien keskimairin muita matalam-
malla koulutustasolla.

Ruotsissa on havaittu, ettd vanhempia auttavat erityisesti vihin koulutetut, tyon-
vienluokkaisissa ammateissa tyoskentelevit, kun puolestaan korkeammin koulute-
tut ostavat enemmin yksityisid hoivapalveluja (Meagher & Szebehely, 2013). Tdssd
tutkimuksessa ei tullut esille samaa ammatillista eroa, mutta oli viitettd siihen, ettd
koulutetummat hoivaajat kiyttivit kotitalousvihennystd enemmin vanhempiensa
hoivaan kuin vihemmin koulutetut (s. 61).

Tyoyhteison piirteitd

Hierarkkista asemaa tydyhteison organisaatiossa kysyttiessd suurin osa (70 %) vas-
tasi kuuluvansa tyborganisaatiossa tyontekijoihin, viidennes samastui keskijohtoon
kuuluviksi ja loput noin 10 prosenttia sanoi kuuluvansa tyborganisaationsa joh-
toon. Puolet vastaajista tyoskenteli julkisella sektorilla, runsas kolmannes yksityi-
selld sektorilla ja loput (12 %) kolmannella sektorilla, jirjest6jen ja yhdistysten
palveluksessa. Puolet sanoi tydskentelevinsi pienilld alle 30 henkilon tydpaikoilla
ja noin neljisosa isoilla yli 250 henkilon tyopaikoilla.

Vastaajakunnan naisvaltaisuutta osoittaa se, ettd valtaosa (70 %) vastaajista sanoi
tyoskentelevinsi tyopaikalla, jonka sukupuolijakautuma oli naisvaltainen. Nima
tekijit kuvaavat tydelimin sukupuolittuneita rakenteita, jotka tulevat tdssikin tut-
kimuksessa esille ja vastaavat nidiltd osin muita suomalaista tydelimid koskevia kat-
sauksia (esim. Naiset ja michet tydelimissd, 2014).

Ty6yhteisoltd koettiin saatavan tukea ja ymmirrystd hoivavelvoitteisiin liittyen
tyopaikan henkiloston koosta riippumatta. Melko paljon tai erittdin paljon tydyh-
teison taholta tukea koki saavansa 44 % vastaajista, 41 prosenttia sai tukea jonkin
verran, ja vain 15 prosenttia koki saavansa tukea ja ymmirrystd erittdin vihin tai
ei lainkaan. Vaikka erot tuen saannin arvioissa eivit olleet tilastollisesti merkitsevii,
pienemmilld tydpaikoilla vastaajat kokivat tukea ja ymmirrysti tydyhteison taholta
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enemmin kuin isommilla tydpaikoilla (50 % vs. 36 %). Tama heijastelee osaltaan
pienempien tyopaikkojen henkildkohtaisempia vuorovaikutussuhteita.

Kysyttdessd, missd midrin tydpaikan johto oli kiinnostunut henkiléstén hyvin-
voinnista, 43 prosenttia arvioi johdon olevan melko paljon tai erittdin paljon kiin-
nostunut henkildston hyvinvoinnista, viidennes arvioi, ettei johto ollut lainkaan
kiinnostunut, kolmanneksen sijoittuessa arvioinneissa vilimaastoon.

Lahes kaikki (94 %) vastaajista olivat kertoneet tydpaikallaan jollekin tydpaik-
kansa henkilolle olevansa liheisensd hoivaaja. Kun kysymysti tarkennettiin ky-
symilld, kenelle typaikallaan vastaaja oli kertonut olevansa liheisensd hoivaaja,

Taulukko 7.TyOyhteison piirteitd

Tyépaikan koko
Alle 30 % 30-49  50-249 Yli 250 Kaikki
% % %

Tybyhteison antama ymmirrys ja tuki
Ei lainkaan tai erittdin vihin 12 20 19 17 15
Melko vihin tai jonkin verran 39 39 39 47 41
Melko paljon tai erittdin paljon 50 41 42 36 44
Yhteensd N 196 54 78 97 425
Johto kiinnostunut henkiléstén hyvinvoinnista
Ei lainkaan tai hyvin vihin 22 23 17 22 21
Jonkin verran 33 39 35 41 36
Melko paljon tai erittdin paljon 45 39 48 37 43
Yhteensd N 191 52 79 98 420
Kenelle kertonut
Esimiehelle 76 85 80 83 79
Tyotovereille 81 85 88 84 83
Tyéterveyshuollon edustajalle 36 37 49 48 41
Luottamushenkilslle* 10 6 21 12 12
Hr-henkilolle* 9 9 15 20 13
Yhteensid N 201 54 81 99 435
Valmius jiidi pois tyostd hoivan takia
Ei 13 15 20 23 17
Kylld 47 52 44 34 44
Ehkd, tilanteesta riippuen 40 33 36 43 39
Yhteensi N 202 54 80 97 433

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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yleisimmin asiasta oli kerrottu tyStovereille ja esimichelle (Taulukko 7). Puolet
keskisuurten tydpaikkojen vastaajista olivat kertoneet hoivarooleistaan tyoterveys-
huollon edustajalle. Jonkin verran asiasta oli kerrottu myés tyopaikan luottamus-
henkilélle ja henkilstohallinnon edustajalle, isommilla tyopaikoilla useammin
kuin pienemmilld tydpaikoilla. Erot johtuvat osaltaan siitd, ettd pienemmilld tys-
paikoilla organisaatiot ovat latteampia eikd kaikissa ole henkilostohallintoon eri-
koistuneita hr-yksikoitd.

Ty6terveyshuollosta tukea jaksamiseen oli hakenut noin kolmannes vastaajista,
joista 52 prosenttia oli melko tai erittdin tyytyviisid saamaansa tukeen, 26 prosent-
tia ei ollut tyytyviisid eiki tyytymictomiid, kun taas melko tai erittdin tyytymatts-
mii oli 22 prosenttia vastaajista.

Valmius jdaddd tyostd pois

Aiemmissa kyselyissi on selvitetty tyossikdyvien valmiutta tai halukkuutta jaida
tyOstd pois hoitamaan sairastunutta liheistddn, jos timi tarvitsisi jatkuvaa hoitoa
tai huolenpitoa. Tami kysymys on liittynyt tyésopimuslakiin (55/2001, 4:7 §) teh-
tyyn muutokseen vuonna 2011, jonka mukaan tydnantajan on pyrittivi jirjestd-
midn tydt niin, ettd tyontekijd voi jiddd midrdajaksi pois tydstd, jos tyontekijin
poissaolo on tarpeen hinen perheenjisenensi tai muun hinelle liheisen henkilon
erityistd hoitoa varten. Tyonantaja ja tydntekijd sopivat vapaan kestosta, jirjes-
telyistd ja tyohon paluusta keskendin. Tydnantajalla ei ole velvollisuutta maksaa
palkkaa hoitovapaiden ajalta (Kauppinen, 2013).

Ty6std poissaolon halukkuutta liheisensd hoivaamista varten kysyttiin tdssd tut-
kimuksessa samalla kysymys- ja vastaustavalla kuin Ty6 ja terveys 2009 — kyselys-
sd seuraavasti: ~Jos omaisesi tai ldheisesi tarvitsisi erityistd huolenpitoa ja hoivaa,
olisitko halukas ja valmis jadmaan mairdajaksi tyostd pois hoitaaksesi hintd? Vas-
tausvaihtoehtoja oli kolme: kylld, ehki tilanteesta riippuen ja en (Kauppinen &
Jolanki, 2012.)

Tamin kyselyn vastaajista 44 % ilmoitti kannakseen “kylld”: he olisivat valmiita
jidmain tydstd pois hoitaakseen huolenpitoa tarvitsevaa liheistdan. Runsas kol-
masosa (39 %) vastasi “ehki, tilanteesta riippuen” ja 17 % sanoi, ettei olisi valmis
tai halukas jidmain tyostd pois. Vastausjakauma oli samankaltainen kuin aiemmin
raportoidussa Ty6 ja terveys-kyselyn tutkimuksessa (Taulukko 7).

Kyselylomakkeessa vastaajia pyydettiin omin sanoin kertomaan niistd tilanteista,
joiden vuoksi he olivat olleet ty6std pois liheisensd sairauden aiheuttaman syyn
vuoksi. Puolet tyossikdyvistd (n= 222) kirjoitti erilaisista tydstd poissaoloon vai-
kuttavista syistd, jotka on luokiteltu kolmeen ryhmiin: 1) Akilliset sairaus- ja krii-
sitilanteet, jotka vaativat nopeaa reagointia; 2) liheisen asioiden vaatimat hoidon
jarjestelyt, hoivaneuvottelut ja muu hoivaan liittyvd managerointi; 3) liheisen pi-
temmit sairaalajaksot, leikkaushoidot, saattohoito ja kotiutumisjaksot, jotka edel-
lyttivit pitempiaikaista omaisen ldsndoloa ja tukea. Osa niistd hoivatilanteista vaati
tyossakidyviltd omaiselta lyhyen tydstd poissaolon, joka sujui tydaikoihin liittyvil-
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ld joustoilla ja jdrjestelyilld, osan vaatiessa pitempid poissaoloja, jotka useimmiten
hoituivat vuosilomapiivid kdyttien tai palkattomina vapaina.

Jolanki (2015) tutki laadullisesti tydssikdyvien hoivaajien perusteluja sille,
olisivatko he valmiita jiédmain pois tydstd hoivan vuoksi. Enemmistd haastatel-
luista ei ollut halukas poissaoloon, ja he perustelivat titd tydntekijin identiteetil-
ladn, tydhon sitoutumisellaan, sopimattomuudellaan tdysipdiviiseksi hoivaajaksi,
palveluiden saatavuudella ja taloudellisella vilttimattomyydelld kdydd tyossd. Ne,
jotka olivat halukkaita jadmain pois tyostd, perustelivat nakemystian hoivan mer-
kityksellisyydelld palkkatydhonsi verrattuna, tyohon liiteyvilld kovalla tydtahdilla
ja omalla ikdantymisellddn. Molempia kantoja pyrittiin perustelemaan eri niakokul-
mista, miki Jolangin (2015) mukaan kertoo hoivaajiin kohdistuvista ristiriitaisista
odotuksista.

Tyokaytannot
Kyselyssd kysyttiin erilaisista tydpaikan kiytinnoisti silloin, kun tyéntekijin hoi-
dettava, perheenjisen tai muu liheinen, tarvitsee apua ja huolenpitoa esimerkiksi
ladkarissd kdynnin tai muun toimenpiteen vuoksi. Vastaajaa pyydettiin vastaamaan,
oliko hin kiyttinyt omassa tilanteessaan hyviksi mainittuja tyokiytintdjd. Saadut
vastaukset tyokdytintdjen osalta on esitetty tyopaikan koon, sukupuolijakautuman
ja sen mukaan, mikd on vastaajan rooli tyopaikan hierarkiassa (Taulukko 8).

Yleisin tyokiytintd niissd tilanteissa oli palkaton poissaolo ja liukuva tydaika,
jonka avulla tyohéntuloa ja tydstd poistumista voi sovitun liukuman puitteissa saa-
delld. Liukuva tydaika oli useimmin kiytossi isoilla yli 250 henkilon tydpaikoilla ja
sellaisilla, joiden sukupuolijakautuma oli tasainen, ja se oli hyddyttinyt eniten kes-
kijohtoon kuuluvia henkiloitd. Toiseksi suosituin kiytintd oli esimiehen kanssa
sopiminen, runsas kolmannes sanoi sopineensa poissaolosta ja sen korvaamisesta
esimichensi kanssa. Noin kolmannes sanoi sdistineensi vuosilomapiividin, jot-
ta voisi kdyttdd vapaapaivid dkillisissd hoivatilanteissa. Miesvaltaisissa tyopaikoissa
titd mahdollisuutta oli kiytetty enemmin kuin muilla tydpaikoilla.

Tybaikapankki oli ollut kiytdssi erityisesti keskisuurilla ja isoilla yli 250 henki-
16n tydpaikoilla, noin kolmannes kertoi tydaikapankin kiytostd niilld tyopaikoilla.
Noin viidennes hyddynsi osa-aikaty6ti, joka oli eniten kiytdssi naisvaltaisilla tyd-
paikoilla. Etity6ti kiytettiin eniten suurilla yli 250 henkilén tydpaikoilla ja sellai-
silla tyopaikoilla, joiden sukupuolijakauma oli tasainen. My6s tydpaikan hierar-
kian johtoon kuuluvat pystyivit hyddyntimiin etityon mahdollisuuksia. Muista
kiytinnoistd, kuten lomarahan muuttaminen vapaapiiviksi ja vuorotteluvapaa,
oli vihemmin mainintoja.

Vastaajia pyydettiin tdydentimiin tydkiytintdji koskevaa kysymysti omilla
kommenteilla, joita kirjoitettiin kaikkiaan 55. Jotkut kertoivat pystyvinsi vaih-
tamaan vuoroja joustavasti, muutamat pystyivit tyoasemansa johdosta jirjestele-
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miin tydaikojaan vapaasti, kun taas joillakin oli vaikeuksia kompensoida poissa-
oloista aiheutuvia miinustunteja.

Lihes kaikki (95 %) olivat kiyttineet ainakin jotakin kysytyistd kidytinnoisti,
67 prosenttia oli kiyttinyt 1-3 kiytdntod, ja 28 prosenttia oli kiyttdnyt neljia tai
useampaa kiytintoi.

Vastaajat olivat tavallisimmin melko tai erittdin tyytyviisid (65 %) tyokiytin-
toihin, tyytymittomid oli 15 prosenttia ja neutraalisti suhtautuvia viidennes. Tyy-
tyviisyydessd tyokdytantdihin ei ollut eroa tydpaikan henkildston koon mukaan.

Kun tyokiytintoja tarkasteltiin hoivan kohteen kannalta (Taulukko 9), puoli-
sohoivaajat mainitsivat osa-aikatyostd yleisemmin (30 %) kuin muut sovittaessaan
yhteen hoivan ja tydssikdynnin vaatimuksia. Palkaton vapaa oli ollut yleisimmin
kdytossd oman tai puolison erityislapsen hoitotilanteissa, heistd periti 63 prosenttia
oli joutunut turvautumaan palkattomaan poissaoloon.

Kun tyokiytintdjd tarkasteltiin omaishoidon tuen kannalta, niin omaishoidon
tukea kertoivat saaneensa useimmiten ne hoivaajat, jotka olivat turvautuneet sel-
laisiin tyokiytidntoihin, jotka vaikuttivat vihentdvisti tyStunteihin. Niitd olivat
palkaton poissaolo, osa-aikatyd, tydaikapankki ja vuosilomasta lomapiivien sdis-
timinen mychempiin ajankohtaan. Tydaikapankista saatiin kokemusta my®s tut-
kimuksen haastatteluosuudessa, jossa haastateltava koki vaikeaksi kompensoida
aikasaldoonsa kertyvid miinustunteja (Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli).

Tyokdytintojd koskevat vastaukset olivat samankaltaisia muissa kyselyissi saatu-
jen tulosten kanssa, joissa tyokiytintdjd erilaisissa liheishoivaan liittyvissi tilanteis-
sa on kysytty (Kauppinen, 2013).

Samoja kiytintojd tuli esille Tukholman yliopistossa tehdyssi kyselyssi. Kuiten-
kin my®s eroja ilmeni; palkattomia poissaoloja oli Suomessa enemmin kuin Ruot-
sissa, mutta Ruotsissa vuosilomapidivid kiytettiin hoivatarkoituksiin enemmin.
Tutkimuksessa pohdittiinkin sitd, missi midrin lomapdivien kidyttiminen hoiva-
tarkoituksiin vaikuttaa kielteisesti hoivaajien tydssd jaksamiseen ja elpymiseen, ja
missd méirin jatkuva varuillaanolo vaikuttaa hoivaajien psyykkiseen hyvinvointiin.

(Szebehely ym., 2014.)

Myonnytykset tyossa
Yksi timin tutkimuksen keskeisid tehtdvid oli kartoittaa niitd tyohon liictyvid
myonnytyksid, joita tydssikdyvit liheisiddn hoivaavat olivat joutuneet tekemiin
sovittaessaan yhteen tyon ja hoivan vaatimuksia. Myonnytysten selvittdmiseksi
kéytettiin hyviksi Tukholman yliopistossa tehtyi tutkimusta (Szebehely ym 2014),
jossa kysyttiin hoivan ja tydn yhteensovittamisen vaikutusta tyossd suoriutumiseen,
tybaikoihin, tyojirjestelyihin ja tyohon keskittymiseen.

Tuloksia tarkasteltiin tydpaikan koon, sukupuolijakauman ja vastaajan roolin
kannalta tyoyhteison hierarkiassa (Taulukko 10). Vastausten mukaan puolet tyos-
sikdyvistd oli kokenut vaikeuksia osallistua tyopaikan sosiaalisiin tilaisuuksiin, ja
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Taulukko 9.Tydkdytinnot

Huolehtimisen kohde

Oma Oma tai Oma tai Muu suku-  Kaikki

puoliso  puolison  puolison  lainen tai %

% vanhempi  lapsi ystavd

% % %

Liukuva tydaika 43 54 50 46 50
Tydaikapankki 18 28 27 13 26
Lomapiivien 32 33 26 38 30
sddsto
Osa-aikatyo** 30 13 26 17 22
Etityo 14 18 18 13 17
Lomaraha vapaa- 14 12 14 13 13
paiviksi
Vuorotteluvapaa 5 10 7 4 8
Esimiehen kanssa 32 41 39 25 38
sopiminen
Palkaton poissa- 43 37 63 46 50
Yhteensi 56 145 208 24 433

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.

miltei yhtd moni oli kokenut vaikeuksia saada tehtyd ty6t kunnolla hoivavelvol-
lisuuksiin liittyvien keskeytysten tai hiirididen vuoksi. Noin puolet oli joutunut
kieltdytymain hoivavelvoitteiden vuoksi ty6hon liittyvistd matkoista ja lihes puo-
let (46 %) oli joutunut kieltdytymiain ylitdistd. Runsas kolmannes oli joutunut
kieltdytymain uusista tehtivisti sekd mahdollisuudesta tehdid kokoaikaista tyoti.
Peridti 73 prosenttia vastaajista koki vaikeuksia ty6hon keskittymisessd vihintddn-
kin silloin tilléin ajatusten harhaillessa liheisensi asioissa.

Ehki yllittden tyopaikkaa kuvaavien piirteiden suhteen (typaikan koko, suku-
puolijakauma ja vastaajan rooli tyborganisaatiossa) ei ollut myénnytysten suhteen
paljoa eroa. Naisvaltaisilla tydpaikoilla oli jonkin verran useammin vaikeuksia teh-
dd kokoaikaista tyotid, ja tydorganisaation johtoon kuuluvilla oli useammin vaike-
uksia saada tehtivit suoritetuksi kunnolla.
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Taulukko 10. Myonnytykset tyossa: tyopaikan koko, sukupuolijakauma ja vastaajan rooli tyoyhteisossa

Tydpaikan koko Sukupuolijakauma Rooli tydyhteisossd

Myénnytykset  Alle 30  30-49 50-249  YIli 250 Nais- Mies- Molempia  Ylin johto Keskijohto Tyonte- Kaikki

tyOssd % % % % valtainen valtainen yhdi paljon % % kija vastaajat
% % % % %

Joutunut kieltdytymain

- uusista tehti- 36 33 45 37 36 32 50 34 45 37 38

visti

- tyomatkoista 53 56 51 48 52 52 50 61 51 51 52

- ylitoistd 44 53 46 43 48 45 33 28 48 48 46

Vaikeuksia

- saada ty6t 55 58 47 53 54 52 51 63* 63 50 54

tehtyi kun-

nolla

- osallistua 57 57 59 64 60 59 54 42 65 59 59

sosiaalisiin

tilaisuuksiin

- tehdi koko- 34 37 33 32 37* 19 29 32 25 36 34

aikatyotd

-keskittyd 71 80 66 80 73 76 78 71 70 74 73

tyohon vihin-

tidnkin silloin

tillsin

Yhteensi N 181- 51-53 76-78  89-94  287-294 48-53 60-67 35-41 71-79 288- 397-416

192 292

Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevi: *=p-arvo <0,05; **=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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Sen sijaan tarkasteltaessa mydnnytyksid hoivan kohteen mukaan, kokivat omaa
tai puolison erityislasta hoivaavat mydnnytysten koskevan useimmiten omaa ti-
lannettaan (Taulukko 11). He olivat joutuneet kieltiytymain tyomatkoista, heilld
oli ollut vaikeuksia osallistua tyopaikan sosiaalisiin tilaisuuksiin ja saada ty6t teh-
tyd kunnolla. Heistd lihes puolet (45 %) koki vaikeaksi kokoaikaisen ty6n teke-
misen. My6s puolisohoivaajat erityislasten vanhempien tavoin olivat useimmiten
joutuneet kieltdytymiin uusista tyotehtivistd ja ylitoistd. Kun eri myonnytyksistd
laskettiin keskiarvo, puolison ja erityislapsen hoivaajat olivat joutuneet tekemiin
merkitsevisti muita enemman mydnnytyksid, p<.001.

Kun mydnnytyksid tarkasteltiin omaishoidon tuen nikékulmasta, omaishoidon
tukea saavat olivat useammin joutuneet tekemiin tydssidn myonnytyksid ver-
rattuna niihin, jotka eivit saaneet omaishoidon tukea. Omaishoidon tukea saa-
vat kertoivat useammin vaikeuksista saada sovitut ty6tunnit tehdyiksi, he olivat
useammin joutuneet kieltdytymain tydmatkoista ja uusista tehtivistd, ja he olivat

Taulukko I 1. Myonnytykset tyossa

Huolehtimisen kohde
Oma Oma tai Oma tai Muu sukulai- Kaikki
puoliso  puolison puolison nen tai ystavi %
% vanhempi  lapsi %
% %
Joutunut kieltiytymiin
- uusista tehtivisti 46 25 45 20 38
- tyomatkoista®™* 56 36 62 41 52
- ylitoista *** 57 27 56 36 46
Vaikeuksia
- saada tyot tehtyd 41 43 66 38 54
kunnolla***
- osallistua sosiaali- 63 45 70 38 59
siin tilaisuuksiin***
- tehdi kokoaika- 39 15 45 36 34
- keskittyd tydhon 69 75 75 67 73
vihintiinkin silloin
tilléin
Yhteensi N 53-56 130-139 201-205 20-22 406-

421
Tahdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevid: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.
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harvemmin voineet osallistua tydpaikkansa sosiaalisiin tilaisuuksiin. Omaishoidon
tuki on selvisti suunnattu niille hoivaajille, jotka ovat hoivavelvollisuuksiin kiin-
teammin sidoksissa.

Kyselylomakkeessa vastaajia pyydettiin omin sanoin kertomaan mahdollisista
muista tyohon liittyvistd ratkaisuistaan, joita he olivat joutuneet tekemiin hoi-
vavelvoitteiden vuoksi. Yhteensd 45 vastaajaa kirjoitti erilaisista ratkaisuista, jotka
liittyivit mm. hankaluuteen tehdi viikonloppu- ja vuoroty6td tai ottaa lisitditd ja
tyonantajan ehdottamia keikkatoitd. Muutama kommentoi tydhon liittyvid ratkai-
sujaan niin, ettd he olivat hakeutuneet tyohén, joka ei vastannut heiddn koulutus-
tasoaan, mutta tarjosi joustavuutta hoivatilanteiden vaatiessa huomiota. Muutama
kertoi jidneensi tydstd pois siksi, etteivit voineet poissaoloillaan kuormittaa tyoka-
vereita, jotka joutuivat paikkaamaan heidin keskenjaidneitd tyotehtdvidin.

Kun kyselyssi kysyttiin mydnnytyksiin liittyvid tuntemuksia, olivatko ne olleet
hipein, syyllisyyden tai suuttumuksen savyttimid, niin tuntemukset olivat lahinni
suuttumuksen ja syyllisyyden sivyttdmii. Tydssikdyvistd vastaajista yli puolet koki
ainakin jonkin verran suuttumusta ja syyllisyyttd joutuessaan tekemiin tyohonsi
liittyvid erilaisia mySnnytyksid. Sen sijaan hipedd koettiin niissi tilanteissa har-
vemmin, vain 24 prosenttia oli kokenut hipedd ainakin jonkin verran. Monien
tutkimusten mukaan hiped onkin psyykkisen hyvinvoinnin kannalta syyllisyyttd
haitallisempi tunne, silld se kohdistuu henkil36n itseensi ja hinen heikkouksiinsa,
kun taas syyllisyys kohdistuu tekoihin (Silfver-Kuhalampi, 2009).

Gilliganin (1982) huolenpidon etiikan teoria olettaa, ettd ylimitoitettu syyllisyy-
dentunto voi johtaa omien tarpeiden laiminlyontiin hoivatilanteissa. Tdssd tutki-
muksessa vastaajat kuvasivat myos timin tyyppisid tilanteita, mutta usein keskei-
nen tunne oli suuttumus hoivaajan tai hoivattavan kokemasta huonosta kohtelusta
viranomaisten kanssa sekd hoidon jérjestelyjen yhteydessd. Myos hoivattavan kans-
sa tapahtuva kuormittavana koettu vuorovaikutus aiheutti samankaltaisia tunte-
muksia. (ks. Liisa Myyry, artikkeli).

Kaiken kaikkiaan hoivavelvollisuuksilla oli monenlaisia niin hoivaajien tunne-
elimddn kuin tyossikdyntiin liittyvid vaikutuksia, jotka puolestaan loivat leimansa
heidin tyossd kehittymiseensi ja uralla etenemiseensi. Hoivatilanteiden vaikutuk-
sista tydelimin vaatimuksista suoriutumiseen ja muun muassa alisuoriutumisen
problematiikkaan on muissakin tydssikdyvid omais- ja liheishoivaajia koskevissa
tutkimuksissa kiinnitetty huomiota (Yeandle, 2009; Kauppinen, 2010). Sue Yeand-
len (2009) mukaan liheisiinsi liittyvissd hoivarooleissa naiset ovat kaksinkertaisesti
epdedullisessa asemassa, koska he joutuvat vihentimiin tyoaikojaan tai siirtymiin
muihin tehtiviin ja hyviksymiin tyotehtivid, jotka alittavat heiddn kyvykkyytensi
ja osaamistasonsa.
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Hyvinvointi, terveys, ja elikeajatukset

Yksi timid tutkimuksen tehtivid oli tutkia liheisiddn hoivaavien terveyttd ja tydssi
jaksamista sekd mahdollisia ennenaikaisia elikkeelle siirtymisen ajatuksia, joita on
myds aiemmissa tutkimuksissa selvitetty omaishoitajuuteen liittyen (Kauppinen &
Jolanki, 2012; Kroger & Yeandle, 2013). Tutkimuksissa on todettu heikon ter-
veyden, elimin hallinnan puutteen seki ty6n ja hoivan yhteensovittamisen aihe-
uttaman ylikuormituksen olevan yhteydessi ennenaikaisten elikeajatusten kanssa,
mikd voi jouduttaa ennenaikaiselle elikkeelle lihtemistd tai muutoin heikentdd
henkilon tydelimiin kiinnittymisti.

Tukholman yliopiston tutkimuksessa ilmeni, ettd yli puolet naispuolisista hoi-
vaajista koki hoivaroolinsa psyykkisesti kuormittavaksi ja neljannes koki sen fyy-
sisesti kuormittavaksi. Kuormittuneisuuden kokemukset olivat yhteydessi hoivan
tarjoamisen ja auttamisen useuteen; ne jotka auttoivat liheistdan paivittdin tai usei-
ta kertoja viikossa, kokivat kuormittuneisuutta enemmin kuin ne jotka auttoivat
harvemmin (Szebehely ym., 2014).

Tissd tutkimuksessa nditd kuormittumisen seurauksia kartoitettiin koettujen
stressioireiden, koetun terveyden, ennenaikaisten elidkeajatusten ja tydssikdynnis-
td johtuvien hoivavelvoitteiden laiminlyonnin tuntemusten avulla (Taulukko 12).
Tulosten mukaan runsas puolet (54 %) tyossikdyvistd hoivaajista koki terveytensi
saman ikiisiin verrattuna keskinkertaisena tai huonona ja lihes puolella oli ennen-
aikaiselle elikkeelle siirtymisen ajatuksia.

Nimi ovat samansuuntaisia tuloksia aiempien tutkimusten kanssa (Kauppinen
& Jolanki, 2012), joskin tdssd tutkimuksessa elikeajatuksia oli vihemmin (47 %
vs. 67 %). Puolisohoivaajilla ja muuta sukulaista tai liheistd hoivaavilla oli elike-
ajatuksia enemmin kuin muita liheisiddn hoivaavilla.

Kun elikeajatuksia tarkennettiin kysymalld, miki osuus hoivaroolilla oli elikeaja-
tusten osalta, runsas puolet vastaajista (n= 222) arvioi hoivan olevan melko paljon
tai erittdin paljon elikeajatuksiin vaikuttava tekiji. Puolisohoivaajat ja erityislasta
hoivaajat arvioivat muita useammin hoivaroolin olevan keskeinen vaikutin ennen-
aikaista elikkeellesiircymistd koskeville pohdinnoille. Yli 45-vuotiaat uskoivat alle
45-vuotiaita useammin jidvinsi ennenaikaiselle elikkeelle (52% vs. 37%, p=.002).

Ty6ssikdynnin vuoksi aiheutuvia hoivavelvoitteiden laiminlydnnin tuntemuksia
oli kokenut lihes kolmannes melko usein tai erittiin usein, silloin tilldin niitd
oli kokenut 37 prosenttia, kolmannes ei ollut tuntenut laiminlyénnin tuntemuk-
sia lainkaan. Tdmin kysymyksen sanamuoto aikaisempaan oli hieman erilainen.
Aiemmin kysyttiin kotiasioiden laiminlydnnin tuntemuksia tyén vuoksi, joita sa-
noi kokeneensa vihintdinkin silloin tilléin 34 prosenttia liheisidan huolehtivista
(Kauppinen & Jolanki, 2012).

Stressioireita kysyttiin Tyd ja terveys -kyselyn kysymykselld seuraavasti: ”Stressil-
14 tarkoitetaan tilannetta, jossa ihminen tuntee itsensi jinnittyneeksi, levottomak-
si, hermostuneeksi taikka hinen on vaikea nukkua asioiden vaivatessa jatkuvasti
mieldd. Tunnetko nykyisin téllaista stressid ei lainkaan, vain vihin, jonkin verran,
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Taulukko 12.Ty6ssdkayvien terveys ja elikeajatukset

Huolehtimisen kohde

Oma Omatai  Oma tai
puoliso  puolison  puolison

vanhempi lapsi

% % %
Elikkeelle siirtymisajatuksia
Ei 45 51 59
Kylld 55 49 41
Yhteensi 60 146 203
Hoivan osuus elikkeelle siirtymisajatuksissa*
Ei lainkaan tai vain 18 25 14
vihin
Jonkin verran 18 33 24
Melko paljon tai erit- 65 42 62
tdin paljon
Yhteensi 34 79 91
Stressioireet
Ei lainkaan tai vain 32 21 18
vihin
Jonkin verran 25 31 39
Melko paljon tai erit- 43 48 44
tdin paljon
Yhteensi 56 145 208
Koettu terveys
Erittiin huono tai 9 12 16
huono
Keskinkertainen 38 46 39
Hyvi tai erittdin hyvi 54 43 45
Yhteensi 56 145 208
Hoivan laiminlyénnin tuntemuksia tyén vuoksi
Ei koskaan tai harvoin 30 26 37
Silloin tillsin 45 38 34
Melko usein tai erittiin 25 37 28
usein
Yhteensi 53 144 204

Muu suku-
lainen tai
ystava

%

38
63
24

39

11
50

18

25

42
33

24

13

25
63
24

38
42
21

24

Kaikki

53
47
433

21

25
54

222

21

34
45

433

14

40
46
433

33
37
30

425

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05

**=p-arvo <0,01; ***=p—arvo <0,001.
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melko paljon vai erittdin paljon?” Stressioireiden kokemista on tilld kysymykselld
kysytty Tyo ja terveys -kyselyssd vuodesta 1997 lihtien.

Vuonna 2009 alle 10 prosenttia tyossikiyvistd koki melko tai erittdin paljon
stressid. Eniten stressioireita oli 25-34-vuotiailla koulutustehtivissd toimivilla nai-
silla. Stressioireita kokeneiden mairit ovat vuosien saatossa vihentyneet. (Kauppi-
nen ym., 2010.)

Timin tutkimuksen vastaajat kokivat stressioireita merkitsevisti enemmin kuin
edelld Ty ja terveys-kyselyssd. Tutkimuksen tydssikdyvistd hoivaajista perdti 45
prosenttia sanoi kokeneensa stressid melko paljon tai erittdin paljon, kolmannes
koki stressid jonkin verran, ja viidennes ei kokenut stressid lainkaan (Taulukko 12).

Verrattaessa nditd stressioireiden kokemuksia Kelan omaishoitohankkeen ko-
ettua terveyttd koskeviin tuloksiin, ne ovat hyvin samankaltaisia. Tutkimuksen
omaishoitajista (N= n. 1300) kaikkiaan 39 prosenttia koki olevansa huolissaan
omasta masentuneisuudesta, alakuloisuudesta ja toivottomuudesta ja 35 prosent-
tia oli huolissaan mielenkiinnon puutteesta tai haluttomuudesta. Viidennes koki
omaishoidon vaikuttaneen kielteisesti tunne-elimiinsi ’usein’, puolella vastaajista
niditd kokemuksia oli ’joskus’, loput (29 %) eivit koskaan tunnistaneet tillaisia ko-
kemuksia. Liki kolmannes tunsi olevansa 'usein’ ansassa omaishoitajan roolissaan,
46 prosenttia joskus ja neljinnes ’ei koskaan’. (Tillman ym., 2014.) Omaishoita-
juuteen liittyi monia psyykkisen rasittuneisuuden ja stressin oireita.

Tutkimuskirjallisuus onkin osoittanut liheisen henkilon vakavan sairastumisen
olevan yksi stressaavimmista elimintapahtumista (Holmes & Rahe, 1967), miki
heijastuu koettuina stressioireina. Liheisiddn hoivaavilla on usein ongelmia fyysi-
sen ja psyykkisen terveytensi kanssa (Kaivolainen ym., 2011, Peiponen, 2015).

Kun koettuja stressioireita tarkasteltiin suhteessa tyohon liittyviin mydnnytyk-
siin (Kuvio 1), ilmeni lihes kaikkien mydnnytysten kohdalla merkitsevid eroja
stressin kokemisessa niiden vililld, jotka olivat ja jotka eivit olleet joutuneet teke-
miin mydnnytyksid hoivavelvoitteiden vuoksi. Eniten stressioireita oli niilld, joilla
oli ollut vaikeuksia saada tyot tehtyd kunnolla ja toiseksi eniten niilld, jotka olivat
joutuneet kieltdytymdin uusista tydtehtivistd hoivavelvoitteiden vuoksi.

Stressioireita oli merkitsevisti enemmin myds niilld, jotka eivit olleet voineet
osallistua tyopaikan sosiaalisiin tilaisuuksiin, samoin kuin niill joilla oli ollut vai-
keuksia keskittyd tydtehtdviin vihintddnkin silloin tdlloin ajatusten harhaillessa
hoidettavan asioissa. Myos ylitdistd kieltdytyminen ja ty6hon liittyvistd matkoista
kieltdytyminen olivat yhteydessi koettuihin stressioireisiin, jolloin kieltdytymdin
joutuneilla stressioireita oli enemmain kuin ei-kieltdytymiin joutuneilla. Sen sijaan
tydaikaan liittyvit valinnat, oliko hoivaajalla ollut vaikeuksia tehdid kokoaikaista
tyotd vai el, eivit erotelleet stressioireiden suhteen.

Tukholman yliopistossa tehdyssi tutkimuksessa mydnnytysten vaikutuksia tut-
kittiin suhteessa hoivan intensiteettiin eli sithen kuinka usein hoivaa annettiin
(Szebehely ym., 2014). Hoivan intensiteetti oli yhteydessd koettuihin myonny-
tyksiin tydssd. Tyohon liittyvid keskittymisen vaikeuksia oli enemmain niilld, jotka
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auttoivat liheistdin joka piivd verrattuna niihin, jotka tarjosivat apua kaksi kertaa
viikossa tai titd harvemmin. Myds ylitdiden tekemisessd, tydtahdissa pysyttele-
misessd sekd tydpaikan sosiaalisiin tapahtumiin ja kokouksiin osallistumisessa oli
niilld tydntekijoilld enemmin vaikeuksia, jotka auttoivat liheistddn péivittdin kuin
niilld, jotka auttoivat liheistdin harvemmin. My®os tissd tutkimuksessa hoivan in-
tensiteetti oli yhteydessi koettuun stressiin, joskaan ei kovin vahvasti (korrelaatio

J13%%).
Kuvio |. Stressioireiden keskiarvot myonnytysten mukaan
Vaikeuksia keskittyd tyShon
vihintd&nkin silloin tallGin "
Vaikeuksia tehdi kokoaikatydti

Vaikeuksia osallistua sosiaalisiin
tilaisuuksiin®**

Vaikeulsia saada tyot tehtyd
kunnolla®**

Joutunut kieltiytymain

ylitGista™*
Joutunut kieltiytymain
tyomatkoista®*

Joutunut kieltiytyma3ain uusista

tehtivistd =+

(=]
[
W
F -8

wEi =Kylld
Tzhdilld on merkitty ne muuttujat, joissa on tilastollisesti merkitsevi ero stressin

keskiarvoissa niiden vililld, jotka ovat joutuneet tekemiin mydnnytyksen ja nii-
den, jotka eivit ole.

Hoivakuormitus

Hoivan kuormittavuutta kysyttiin 12 osion asteikolla (The Zarit Caregiver Bur-
den Interview), joka on lyhennetty versio alkuperdisestd 22 osion hoivakuormitus
-mittarista (Bédard ym., 2001). Asteikon tavoitteena on arvioida ei-ammatillisissa
rooleissa toimivien liheisiddn hoivaajien kuormittuneisuutta. Asteikon kehittely-
vaiheessa sitd kiytettiin dementia-potilaita hoivaavien kuormittuneisuuden arvi-
oinnissa, mutta asteikko on sittemmin levinnyt erilaisiin liheisiddn hoivaavien ei-
ammatillisiin hoivatilanteisiin soveltuvaksi. Asteikko sisiltdd 12 kysymystid, jotka
tdtd tutkimusta varten kddnnettiin englannista suomeksi.

Asteikon kysymykset mittaavat hoivakuormituksen eri aspekteja: hoivan rasit-
tavuutta, eliminhallintaa, yksityisyyttd ja hoivaan liittyvid eettisid ristiriitoja, esi-
merkiksi hoitaako riittdvin paljon ja tarpeeksi hyvin. Kuormituksen esiintyvyyttd
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kysytddn kuinka usein henkil6lld on ollut kysyttyji tuntemuksia. Asteikolla on yh-
teisid piirteiti COPE —indeksin kanssa, jota on kiytetty mm. Kelan omaishoitajien
kuormittumista ja tuen tarvetta koskevassa tutkimuksessa (Tillman ym., 2014).

Tulokset osoittivat tydssikdyvien liheisidan hoivaavien kokevan merkitsevisti
useammin hoivaan liittyvid ristiriitatilanteita verrattuna ei-tyossikdyviin (Tauluk-
ko 13). Tyossikdyvit kokivat elimintilanteensa ei-tydssikdyvid useammin stressaa-
vaksi joutuessaan hoivaamaan liheistdin ja samalla huolehtimaan perheen, tyon ja
arjen muista velvollisuuksista. Tydssikdyvit kokivat enemmain riittimdttdmyyden
tuntemuksia kokiessaan, ettd heidin pitiisi tehdd enemmin hoidettavansa hyviksi
ja hoitaa hoidettavaansa paremmin. Ei-ty6ssikdyviin verrattuna he myos useammin
kokivat itsensid epavarmoiksi sen suhteen miten menetelld hoidettavansa suhteen.

Nimai tuntemukset ovat lahelld sitd eettisen kuormituksen kisitettd, josta Gustaf
Molander (2014) on puhunut tutkiessaan ammatillisissa rooleissa toimivien hoi-
toalan tydntekijoiden ristiriitatilanteista, joita he tydssddn joutuvat kohtaamaan.
Niitd samoja riittimittomyyden ja omaatuntoa kuormittavia ristiriitoja tunnisti-
vat my0s timin tutkimuksen ei-ammatillisissa rooleissa toimivat perheenjdsenidin
ja muita ldheisiddn hoivaavat.

Runsas puolet (54 %) liheisiddn hoivaajista koki melko usein tai lihes aina ettei
heilld ollut hoivavelvoitteiden vuoksi tarpeeksi omaa aikaa, ja lihes puolet (47 %)
koki sosiaalisen elimin kirsineen hoivavelvoitteiden vuoksi. Yksityisyyteen liitty-
vit rajoitukset olivat usein tai lihes aina (41 %) monen hoivaajan mielessi. Sitd
vastoin merkitsevisti harvempi koki hoivavelvoitteiden vaikuttaneen negatiivisesti
perheenjisenten tai ystivien vilisiin suhteisiin, vain alle viidennes koki niitd tun-
temuksia melko usein tai aina, samoin harva oli kirsinyt hoidettavan sairauden
vuoksi eliminhallintansa menetyksisti.

Kun hoivakuormitusta tarkasteltiin hoivan kohteen kannalta, ilmeni hoivaaji-
en vililld merkitsevid eroja (Taulukko 14). Omasta ajasta oli useammin puutetta
erityislapsen hoivaajilla ja puolisohoivaajilla verrattuna muihin (p<.001). Hoivan,
tydn ja arjen vaatimusten yhteensovittaminen oli useimmiten vaikeaa erityislapsen
hoivaajille samoin kuin omia tai appivanhempia hoivaaville (p=.009).

Puolisohoivaajat ja erityislapsen hoivaajat kirsivit muita useammin terveyson-
gelmista (p<.001). Myos yksityisyyden puutteesta kirsivit useimmiten puolisohoi-
vaajat (p=.001), he myds kokivat erityislapsen hoivaajien tavoin sosiaalisen elimin-
sd kirsineen hoivavelvoitteiden vuoksi (p<.001).

Onmia tai appivanhempia hoivaavat kokivat muita useammin epivarmuutta siiti,
kuinka menetelld hoidettavansa suhteen (p<.001), ja he my®s erityislapsen hoi-
vaajien tavoin kokivat, ettd heiddn pitiisi tehdd hoidettavansa hyviksi enemmin
(p<.001) ja hoitaa tdtd paremmin (p<.001).

Kaiken kaikkiaan erityislapsen hoivaajat kokivat muita useammin oman ajan-
kiyton niukkuutta ja yksityisyyden rajoituksia seki ristiriitoja sovittaessaan yhteen
hoivan, ty6n ja muun arjen vaatimuksia. He Kkérsivit sekd hoivaan liictyvistd terve-
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ysongelmista ettd riittimictdmyyden tuntemuksista kokiessaan, ettd heidin pitdisi
tehdd enemmin hoidettavansa hyviksi.

Puolisohoivaajat kirsivit terveysongelmista ja kokivat hoivavelvoitteista joh-
tuvia oman ajan niukkuuden seki yksityisyyden ja sosiaalisen elimin rajoituksia.

Taulukko 13. Hoivakuormitus

Ei koskaan  Joskus ~ Melko N

Zarit-hoivakuormitusasteikon tai harvoin usein tai
osiot % % lihes aina
%
Tuntuuko sinusta, ettd liheisen hoi- 13 32 54 655

vaamisen vuoksi sinulla ei ole tarpeeksi

omaa aikaa?

Tuntuuko sinusta stressaavalta joutues- 15 31 54 641
sasi hoivaamaan liheistisi ja samalla

hoitamaan muut perheeseen ja tyohon

liiteyvit velvollisuutesi? ***

Koetko itsesi drtyneeksi, kun olet hoi- 39 45 17 652
dettavasi seurassa?

Tuntuuko sinusta, ettd hoidettavasi vai- 51 30 19 653
kuttaa negatiivisesti suhteeseesi muihin

perheenjiseniisi tai ystéviisi?

Koetko itsesi rasittuneeksi, kun olet 41 41 19 655
hoidettavasi seurassa?

Koetko, etti terveytesi on kirsinyt hoi- 45 28 27 655
vavelvoitteittesi vuoksi?

Koetko, etti sinulla ei ole niin paljon 29 30 41 652
yksityisyyttd kuin haluaisit hoivavelvoit-

teittesi vuoksi?

Koetko, etti sosiaalinen elimisi on kidr- 25 28 47 652
sinyt hoivavelvoitteittesi vuoksi?

Koetko, etti olet menettinyt eliminhal- 59 26 15 653
lintasi hoidettavasi sairauden vuoksi?

Koetko itsesi epdvarmaksi sen suhteen, 49 32 18 652
miten menetelld hoidettavasi suhteen? *

Koetko, etté sinun pitdisi tehdd enem- 26 36 38 655
min hoidettavasi hyviksi? **

Koetko, etti sinun tulisi hoitaa hoidetta- 37 32 31 653

vaasi paremmin? **

Tihdilld on merkitty ne muuttujat, joissa on tilastollisesti merkitsevi ero tydssi-
kdyvien ja ei-tyossikidyvien valill4.
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Omien tai appivanhempien hoivaajilla oli ty6n, hoivan ja muun arjen yhteen-
sovittamisen ongelmia, epavarmuuden kokemuksia hoivaan liittyvistd menettelyta-
voista ja riittimittdmyyden tuntemuksia; he kokivat muita useammin, ettd heidin
pitdisi hoitaa vanhempiaan enemmin ja paremmin.

Muun sukulaisen tai ystivin hoivaajien hoivakuormitus oli muita alhaisempi.
He kokivat kuormitusta oman ajan niukkuudesta, tyon ja hoivan yhteensovittami-
sen ongelmista ja siité, ettd heiddn pitdisi tehdd enemmin hoidettavansa hyviksi.

Taulukko 14. Hoivakuormitus huolehtimisen kohteen mukaan

Huolehtimisen kohde

Oma Omatai Omatai Muu N
Zarit-hoivakuormitusasteikon puoliso puolison  puolison sukulai-
osiot vanhempi lapsi nen tai

ka (kh) ka (kh) ka (kh)  ystivid

ka (kh)

Tuntuuko sinusta, etti liheisen 3,6 3,3(1,0) 3,7(1,0) 3,2 652
hoivaamisen vuoksi sinulla ei ole (0,9) (1,2)
tarpeeksi omaa aikaa?***
Tuntuuko sinusta stressaavalta 3,4 3,5(1,0) 3,6 (1,0) 3,2 639
joutuessasi hoivaamaan laheis- (1,0) (1,2)

tdsi ja samalla hoitamaan muut
perheeseen ja tyohon liittyvit

velvollisuutesi? **

Koetko itsesi drtyneeksi, kun 2,9 2,8 (1,00 2,6(0,9 2,5 650
olet hoidettavasi seurassa?* (0,9) (1,0)
Tuntuuko sinusta, ettd hoidet- 2,5 2,4(1,2) 2,5(1,1) 24 651
tavasi vaikuttaa negatiivisesti (1,2) (1,2)

suhteeseesi muihin perheenjise-
niisi tai ystéviisi?

Koetko itsesi rasittuneeksi, kun 2,7 2,7 (1,0) 2,7(0,9) 2,6 652
olet hoidettavasi seurassa? (1,0 (1,0)

Koetko, etti terveytesi on kir- 2,8 2,4(1,3) 2,8(1,2) 23 652
sinyt hoivavelvoitteittesi vuok-  (1,1) (1,2)

St

Koetko, etti sinulla ei ole niin 3,3 2,9 (1,2 3,1(1,1) 2,6 649
paljon yksityisyyttd kuin haluai- (1,1) (1,5)

sit hoivavelvoitteittesi vuoksi?**

(Taulukko jatkuu..)
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Koetko, etti sosiaalinen elimisi 3,5 2,9(1,2) 3,5(1,1) 29 649

on kirsinyt hoivavelvoitteittesi ~ (1,1) (1,5)
vuoksi?***

Koetko, ettd olet menettinyt 2.4 2,2(1,2)  2,4(1,1) 2,1 650
eliminhallintasi hoidettavasi (1,1) (1,3)
sairauden vuoksi?

Koetko itsesi epdvarmaksi sen 2,6 2,8 (1,1) 2,3(1,0) 2,4 649
suhteen, miten menetelld hoi- (1,0) (1,1)

dettavasi suhteen? ***

Koetko, ettd sinun pitdisi tehdd 2,8 3,4 (1,00 3,3(1,1) 3,1 652
enemmain hoidettavasi hyviksi? ~ (1,0) (1,2)

Kokok

Koetko, etti sinun tulisi hoitaa 2,7 3,2(1,1) 3,0(1,2) 2,6 651
hoidettavaasi paremmin? *** (1,1) (1,1)

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevid: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.

Selviytymiskeinot

Tutkimuksessa selvitettiin niitd selviytymiskeinoja, jotka liheisidan hoivaavat olivat
kokeneet itselleen tirkeiksi oman jaksamisensa ja hyvinvoinnin kannalta. Niiden
keinojen tirkeyttd kysyttiin kahdeksan esimerkin (mm. harrastukset, ystivit, us-
konnollisuus ja tyossidkdynti) avulla. Lopussa vastaajia pyydettiin kertomaan muis-
ta omaa jaksamista helpottavista keinoista. Kysytyt asiat liittyvit emotionaalisiin,
esimerkiksi "piivi kerrallaan’ -asenne, toiminnallisiin, esimerkiksi harrastukset, ja
sosiaalisiin, esimerkiksi ystavituki, keinoihin, joiden on todettu helpottavan stres-
saavissa elimintilanteissa selviytymistd ja jaksamista.

Osa kysymyksistd, kuten ’pdivi kerrallaan’ —asenne otettiin mukaan tutkimuksen
yhteydessi tehtyjen fokusryhmien keskustelujen pohjalta (Mia Silfver-Kuhalampi,
artikkeli). Yksi fokusryhmien tavoitteista olikin antaa kimmokkeita kyselytutki-
muksen kysymysten laatimiselle ja muotoilulle.

Kysytyistd selviytymiskeinoista perheenjisenten tuki koettiin tirkeimmaksi
oman jaksamisen kannalta ystivituen ohella (Kuvio 2). Periti 87 prosenttia hoi-
vaajista koki perheenjisenten antama tuen oman jaksamisen kannalta erittdin tir-
kedksi tai tirkedksi, samoin ystdvien merkityksen koki 78 prosenttia erittdin tir-
keiksi tai tirkedksi. Harrastukset ja ’pdivi kerrallaan’ -asenne olivat myds tirkeiksi
arvioituja selviytymiskeinoja, 69 prosenttia arvioi harrastukset tdrkeiksi tai erittdin
tirkeiksi, ja ’pdivd kerralla’ -asenteen 64 prosenttia vastaajista.

Uskonnollisuuden tai henkisyyden ja asiantuntija-avun merkitys arvioitiin vi-
hemmin tirkeiksi. Sen sijaan jirjestdjen antaman ei-ammatillisen vertaistuen mer-
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Kuvio 2. Selviytymiskeinot (Tdhdelld (*) merkitty erot tyossakayvien ja
ei-tyossdkdyvien vililld)

Perheenjisenet™*

Tybssildynti, tydyhteiss***

|
-
*Paiaiva kerrallaan™-asenne,
mindfulness g
Asiantuntija-apu, esim.
psykoterapia® e
Uskonnollisuus tai
henkisyys* L ——
Jérjestdjen tarjoama
Wrtai'ltukim _
-
|

Ystavit
Harrastukset

[ =]
(]
(=]
=Y
[ =]
o~
[ =]

Tirkei tai erittiin tirkei %
B Jonkin verran tirkei %
¥ Ei lainkaan tai ei kovin tirkei %

Tihdelld merkityissi muuttujissa ero tilastollisesti merkitsevd: *=p-arvo <0,05;
**=p-arvo <0,01; ***=p-arvo <0,001.

kityksen koki 43 prosenttia vastaajista omaa jaksamista erittdin tirkedksi tai tir-
keidksi tukevaksi tekijdksi.

Tydssakiyvien ja ei-tydssikdyvien vililld oli joitain eroja selviytymiskeinoihin
liittyvissd arvioissa. Tydssikayvit pitivit tyossikdyntid ja tyoyhteison antamaa tukea
tirkedmpini jaksamista tukevana keinona kuin ei-tyossikiyvit, he myos kokivat
perheenjisenensi tirkeimmiksi oman jaksamisensa kannalta kuin ei-tydssikiyvit.
Jirjestdjen antama vertaistuki oli ei-tydssikiyville tirkeimpi kuin tydssikiyville,
miki selittynee osittain ajankiyttoon liittyvilld eroilla ja osittain sosiaalisten verkos-
tojen uudelleen rakentumisena tydelimisti poisjddmisen myGta.

My®os hoidettavan suhteen ilmeni merkitsevid eroja lihinni kahden selviytymis-
keinon kohdalla. Erityislapsen hoivaajat ja puolisohoivaajat arvioivat jirjestdjen
antaman vertaistuen oman jaksamisen kannalta tirkeimmiksi kuin muut, joil-
le jirjestdjen tarjoama vertaistuki ei ollut yhti tirked selviytymiskeino (p<.001).
Tyossikiynti oli omia tai appivanhempia hoivaaville samoin kuin erityislasta hoi-
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vaaville tirkeimpi jaksamista tukeva keino kuin puolisoaan tai muuta sukulaista tai
ystivdd hoivaaville (p=.001).

Kaiken kaikkiaan selviytymiskeinoissa korostuivat emotionaaliset ja sosiaali-
set selviytymiskeinot (mindfulness, perhe ja ystivit), minka lisiksi toiminnalliset
keinot tyossikdynnin, harrastusten ja jirjestdjen antaman vertaistuen muodossa
nousivat tirkeiksi jaksamista ja hyvinvointia tukeviksi selviytymiskeinoiksi. Sen si-
jaan uskonnollisuuden tai henkisyyden ja asiantuntija-avun merkitykset arvioitiin
vihemmin tirkeiksi. Naisille ’pdivé kerrallaan’ -asenne (p=.002) ja perheen tuki
(p<.001) olivat jaksamisen kannalta tirkeimpid kuin miehille, joille taas harrastuk-
set olivat jonkin verran tirkedmpid kuin naisille (p=.019).

Omissa kommenteissaan vastaajat lisdsivit kysyttyjen selviytymiskeinojen lisaksi
luonnossa liikkumisen, puutarhanhoidon, lemmikkieldimet sekd oman ajan ja rau-
han niiksi asioiksi, jotka edistivit omassa elimintilanteessa jaksamista.

”?Sandwiched”: ldheishoivan, tyon ja perheen velvollisuuksien
puristuksessa

Tutkimuksessa pyrittiin selvittimain kaksinkertaisen hoivataakan yhteyksia hoi-
vakuormitukseen ja tyossi jaksamiseen. Tutkimuksissa puhutaan kahden hoivavai-
heen puristuksessa olevien keski-ikdisten ns. “sandwiched” -eliminvaiheesta, johon
liittyy tyossikdynnin ohella kasvavista lapsista ja ikddntyvistd omista tai puolison
vanhemmista huolehtiminen. Kyse on siitd, miten tasapainottaa niin yhteiskunnan
kuin perheiden tasolla toisaalta lasten ja toisaalta ikdiihmisten huolenpito ja hoi-
to. Margaret Neal on tutkimusryhmineen tutkinut Yhdysvalloissa ”sandwiched”
tydssikdyvid pariskuntia, joita on noin 9-13 prosenttia keskiluokkaisista amerik-
kalaisista pariskunnista, joista molemmat kiyvit hoivavelvoitteidensa ohessa tydssd
kodin ulkopuolella (Neal & Hammer, 2007).

Hankalasti suomenkielelle kdantyvistid sandwiched -sanasta on kiytetty sanon-
taa "kahden hoivan loukko” (Kauppinen & Jolanki, 2012) tai myds “kerrosleipd’™-
kisitettd, joka viittaa keski-ikiisiin tydssikiyviin, jotka ovat puristuksissa nuorem-
paa ja vanhempaa sukupolvea edustavien hoidettaviensa vilissi. Omista tai puoli-
son vanhemmista huolehtiminen omien lasten ohella on sukupolvien vilistd huo-
lenpitoa ja auttamista (Haavio-Mannila ym., 2009). Kyse on myos psykologisesta
prosessista, jossa tirked perhesuhde muuttuu dramaattisesti: lapsesta tulee omien
vanhempiensa hyvinvoinnista huolehtiva tai parisuhde muuttuu hoivasuhteeksi
(Hiilamo & Hiilamo, 2015). Leila Peiponen (2015) on viitdskirjassaan tutkinut
tilannetta, jossa parisuhde perheessi muuttuu hoivasuhteeksi puolison sairastuessa
tyduupumuksen vuoksi.

Tissd tutkimuksessa monella oli tydssikiynnin ja liheishoivavelvoitteiden lisiksi
velvollisuuksia omaa perhettddn ja teini-ikdisid lapsiaan kohtaan. Tyossdkdyvistd
kaikkiaan 13 prosenttia lukeutui “sandwiched” eli kahden hoivan puristuksessa
oleviin. Téll6in tydssikdyvin huolehdittavana oli vihintddn yksi alle 18 vuotias lap-
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si samalla kun hin huolehti omasta puolisostaan, omasta tai puolison vanhemmas-
ta tai muusta sukulaisesta tai liheisestd, joka tarvitsi ikdnsi tai sairautensa vuoksi
huolenpitoa. Sukupuolijakaumaltaan sandwiched -ryhmiin kuuluvat olivat pii-
osin naisia ja idltddn keskimairin 46-vuotiaita.

Tyéssikidyntiin liittyvien ristiriitojen osalta kahden hoivan puristuksessa olevat
kokivat useammin laiminly6vinsi hoivavelvoitteita tyon vuoksi verrattuna niihin,
joilla kaksoishoivataakkaa ei ollut (p=.028). Heilld oli myds useammin hoivakuor-
mitukseen liittyvid riittimictomyyden tuntemuksia siitd, ettd heiddn tulisi tehda
hoidettavansa hyviksi enemmin (p=.012) ja hoitaa hinti paremmin (p=.043), he
kokivat myos enemmin stressid hoivan, tyon ja perheestd huolehtimisen yhteenso-
vittamisesta (p=.048).

Nimi tuntemukset kuvaavat hoivakuormitukseen liittyvid eettisid ristiriito-
ja (Molander, 2014), joita niin ollen myos kahden hoivan puristuksessa olevat
hoivaajat tunnistivat omaan elimintilanteeseensa kuuluviksi. Kuitenkin kahden
hoivan puristuksessa olevat kokivat tyon ja tydyhteison tirkeiksi hyvinvointia ja
jaksamista tukeviksi selviytymiskeinoiksi, joten hoivan ja tyon yhteensovittamista
helpottavat kiytinnot voivat vahvistaa heidin selviytymistdan.

Tulokset olivat samansuuntaisia Margaret Nealin tutkimusten kanssa. Hinen
mukaansa sandwiched -pariskuntien hyvinvointia edistivit sekd lihipiirin tarjo-
ama emotionaalinen tuki ettd hoivaa tukevat tyokdytinnét. Sen sijaan sosiaalinen
eristyminen ja tyostd pois jittdytyminen heikensivit hyvinvointia. Tutkimuksissa
on myds huomautettu ns. moniroolisuuden mukanaan tuomasta hyodystd, kun
sovitetaan yhteen tydn ja perheen hoivavaatimuksia. Moniroolisuus voi aiheuttaa
ylikuormitusta, mutta se voi myds positiivisesti rikastuttaa ty4- ja perherooleihin
liittyvdd roolikoostumusta ja vahvistaa elimidn tyytyviisyyttd (Burke, Field &
Cooper, 2012).

Tyoyhteison empatia ja tuki

Ty6yhteison taholta saatua sosiaalista tukea, ymmirrystd ja vilittdmistd kysyttiin
kolmella kysymykselld: ”Saatko tukea ja ymmirrystd tyoyhteisoltdsi hoivavelvoit-
teisiin liittyen?”, "Kuinka tyytyviinen olet tyopaikkasi jirjestelyihin koskien tyén
ja hoivavelvollisuuksien yhteensovittamista?” ja "Onko tyopaikkasi johto kiinnos-
tunut henkil3ston terveydestd ja hyvinvoinnista?” Tyoyhteison tukea ja hyvinvoin-
nista vilittdmistd arvioitiin 5-portaisella asteikolla siten, ettd korkeammat arvot
kuvasivat suurempaa ja alhaisemmat arvot vihiisempid tyytyviisyyttd, tukea ja vi-
lictdmistd. Kuten aiemmin todettiin (s.36), tydyhteison taholta saatiin melko pal-
jon ymmirrysti ja tukea, tyopaikan johto oli melko paljon kiinnostunut henkilos-
ton hyvinvoinnista ja tyon ja hoivan yhteensovittamista edistdviin tyokiytintdihin
oltiin tyytyviisid. Niistd kolmesta tydyhteison sosiaalisen tuen seki huolehtivan ja
vilittdvin johtamisen kysymyksestdi muodostettiin Tydyhteison empatiaa ja tukea
mittaava summamuucttuja, jonka reliabiliteetti oli varsin hyvi, Cronbachin alfa .75.
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Timi Tyoyhteison empatian ja tuen mittari on lihelld sitd tydyhteisod kuvaava
piirrettd, johon Jari Hakanen on tutkimuksissaan viitannut tydyhteison jisenten
huomaavaisena ja ystivillisend arkisena tyokiyttdytymisend (Perhoniemi & Haka-
nen, 2013).

Tutkimuksissa tySyhteison jasenten huomaavaisen ja ystivillisen kiyttdytymisen
on havaittu olevan my6nteisessd yhteydessd tyon imuun ja kielteisessd yhteydessa
tyduupumukseen. Ystavillisyys tydyhteisdssi on muissakin tutkimuksissa osoittau-
tunut positiiviseksi tyon voimavaraksi, joka parhaimmillaan edistdd tyontekijoiden
tydssd suoriutumista ja kehittymistd; se on erityisen tirked ja kannustava tekiji
silloin kuin ty6 on kuormittavaa (Hakanen ym., 2012).

Tissd tutkimuksessa Tydyhteison empatia ja tuki oli yhteydessd samoihin tyo-
td ja tyoyhteisod kuvaaviin tekijoihin, joita Jari Hakanen on tutkimusryhmineen
kuvannut. Niitd yhteyksid tutkittiin korrelaatiokertoimilla, jotka osoittautuivat
korkeiksi ja tilastollisesti merkitseviksi. Korrelaatio yleistd tydtyytyviisyyttd mit-
taavaan kysymykseen oli r= .45 (p<.001) ja kysymykseen, pystyyko vastaaja hoita-
maan hoidettavansa asioita tai puhumaan hinen kanssa puhelimessa tyoajalla tai
tydpaikalla, r= .36 (p<.001).

Empatiakokemukset olivat mys yhteydessd sithen, missd mairin vastaaja pys-
tyi neuvottelemaan esimichensi kanssa hoivavelvoitteisiin liittyvistd poissaoloista
(p<.001). Merkitsevi korrelaatio oli myds kysymykseen, miten helppona tai ras-
kaana vastaaja koki elimintilanteensa, r= -.24 (p<.001) ja kysymykseen, miten tir-
ked selviytymiskeino tyossikdynti ja tydyhteiso oli oman jaksamisen ja hyvinvoin-
nin kannalta, r=. 30 (p<.001). Tyoyhteison empatialla ja tuella oli myds koettuihin
stressioireisiin merkitsevd negatiivinen korrelaatio, r= .-25 (p<.001) samoin kuin
hoivakuormitukseen, r= .-29 (p<.001).

Kaiken kaikkiaan tydssd koettu tuki ja empatia olivat merkitsevisti yhteydessi
tyStyytyviisyyden kanssa ja sithen, ettd tyossi oli sellaista ymmirtidvad suhtautumis-
ta ja toisaalta huokoisuutta, mikd mahdollisti yhteydenpidon hoidettavan kanssa
tybaikana tai tydpaikalta. Empatiaa ja tukea tyossd kokevat tunsivat myos elimin-
tilanteensa vihemmin raskaana, ja heille tyossikdynti oli tirked selviytymiskeino
oman jaksamisen ja hyvinvoinnin yllipitimisen kannalta. Empatiaa kokevilla oli
myds vihemmain psyykkisen stressin oireita, ja he kokivat vihemmin hoivaan liit-
tyvid kuormitusta. Niin joustavat tyokdytdnnot, tydyhteison ymmirtivi suhtautu-
minen ja johdon kiinnostuneisuus henkildston hyvinvoinnista ndyttdytyivit tyon
mydnteisind voimavaroina, jotka spiraalin tavoin tukivat toisiaan, kuten muissakin
tutkimuksissa on todettu (Hakanen ym., 2012).

Uusi teknologia, apulaitteet ja palvelut

Tekniset vdlineet
Yksi tutkimuksen tehtivisti oli selvittdd, miten teknologiavilitteistd hoivaa voidaan
soveltaa ja mahdollistaa tyopaikoilla, ja siten helpottaa tydssikdynnin ja hoivan
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yhdistimistd. Tavoitteena oli kartoittaa, voidaanko teknologian avulla olla hoidet-
tavan kanssa yhteydessi tydaikana tai tyopaikalta kisin. Koetaanko teknologiset
vilineet hyodyllisini vai liittyykd niiden kiyttoon ongelmia? Millaisia tunteita jir-
jestelmiin liittyy, ja voivatko ne korvata fyysistd liheisyyttd ja ldsndoloa? Niitd ky-
symyksid tarkasteltiin sekid kyselytutkimuksessa ettd kvalitatiivisten haastattelujen
avulla (Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli).

Kyselyssd vastaajia pyydettiin vastaamaan, missd madrin kysytyistd teknisistd
apuvilineistd oli ollut hoivatilanteissa hydtyd. Kysymysten muotoilun apuna kiy-
tettiin Leedsin yliopistossa kdynnissd olleen AKTIVE-projektin mallia kysymalld
yhteydenpidon viestintikeinoja (esim. tietokone, dlypuhelin, turvaranneke ym.)
Vastausten tulkinnoissa kiytettiin hyviksi Kiyteijille kitevd teknologia (Kikite)
-projektin kokemuksia selvityksen kohdistuessa 75-89-vuotiaiden kotona-asuvien
ikdihmisten tietotekniikkaan liittyviin asenteisiin ja tottumuksiin (Intosalmi, Ny-
kinen & Stenberg, 2013).

Vastausten mukaan teknisten apuvilineiden antama apu riippui hoivatilantees-
ta, jossa hyodyllisyyden kannalta eniten merkitystd oli silld, kuka oli hoivan koh-
teena. Esimerkiksi erityislasten kohdalla ja ikdintyneiden vanhempien hoidossa eri
laitteet olivat eri tavoin apuna ja hyodyksi. My6s yhteiskunnan tarjoamat palvelut
ovat niissi tilanteissa erilaisia, kuten mm. Kelan omaishoito-hankkeessa tuli palve-
lujen osalta ilmi (Tillman ym., 2014).

Puhelin (lankapuhelin, matkapuhelin tai dlypuhelin) arvioitiin kysytyistd tekni-
sistd vilineistd useimmiten hoivatilanteita hyddyttiviksi, vastaajista 66 prosenttia
arvioi puhelimen vihintdinkin jonkin verran hyddylliseksi (Kuvio 3). Puhelin ar-
vioitiin hyddylliseksi vilineeksi etenkin silloin, kun hoivaaja ja hoidettava asuivat
toisistaan erilliin (p<.001) ja kun hoidettavana oli oma tai puolison vanhempi
(p<.001).

Myés THL:n elikeikiisen vdeston terveyskdyttdytymistd ja terveyttd koskevan
raportin (Hellddn & Helakorpi, 2014) mukaan matkapuhelin oli suomalaisten
ikddntyneiden parissa kiytetyin tekninen laite. Tdmai tuli esille myos Kikite-pro-
jektissa, jossa puhelin, erityisesti matkapuhelin, osoittautui yleisimmiksi teknisek-
si vilineeksi, perdti 84 % tutkimuksen ikdihmisilld oli matkapuhelin (N= 802).
Matkapuhelinta kiytettiin normaalin yhteydenpidon lisiksi my6s turvapuhelimen
omaisesti; sen kiyttd ja pailld olo toi turvaa niin kiytedjille itselleen kuin hinen
lahipiirilleen. Sitd vastoin iPad ja dlypuhelin olivat ikdihmisille harvinaisempia lait-
teita, kuten tissikin tutkimuksessa.

Tamin tutkimuksen erityislasten hoivaajien kohdalla puhelimella oli huomatta-
vasti pienempi rooli (49 prosenttia koki sen hyodylliseksi), miki johtunee paljolti
siitd, ettd osa hoidettavista lapsista oli liian nuoria kiyttimain puhelinta tai puhe-
limen kiytto oli vammaisuuden vuoksi hankalaa.

Vaikka sihképostin kiytté on viime vuosina jonkin verran lisddntynyt ikddn-
tyneiden parissa (THL 2014), se on yleisemmin kiytossd nuoremmissa ja koulu-
tetummissa ikdihmisten ryhmissd. Tami osaltaan selittdd sahkopostin suuremman
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kiyton tdssd tutkimuksessa puolisohoivaajilla (32 %) verrattuna niihin, jotka huo-
lehtivat omista tai puolison vanhemmista (8 %).

Asunnon muutostydt koettiin usein hoivatyotd helpottaviksi ja hyddyllisiksi,
44 prosenttia kaikista vastaajista koki niin. . Motorisoidun singyn ja nostolait-
teen kokivat hieman useammin hyddyllisend ne, jotka asuivat yhdessi hoivatta-
vansa kanssa (p=.048) eivitkd olleet tyossikiyvid (p=.045). He todennikéisesti
joutuvat nostelemaan hoidettavaansa useammin kuin erillddn asuvat ja tyossakiy-
vit hoivaajat. Monen kohdalla hoidettavan liikuntakyvyttomyys ja nostamiseen ja
kantamiseen liittyvit hoivavelvoitteet olivat niitd kuormitustekijoitd, jotka olivat
jouduttaneet hoivaajan tydelimisti poissiirtymistd. Hoivaa helpottavat ergonomi-
set ratkaisut voivat vihentdd tai lykdti myohemmiksi tydelimistd poissiirtymisti.

Automaattiset hilyttimet, kuten ovivahti tai liesivahti, olivat olleet hyddyllisid
vain 10 prosentille vastaajista. Hyddyllisimmiksi ne koettiin silloin, kun hoivaaja
asui erillddn hoidettavasta (p<.001) ja kun hoidettavan oli oma tai puolison van-
hempi (p<.001). Myds turvaranneke oli hyddyllisin erilliin asuvilla (p<.001) ja
omaa tai appivanhempaansa hoivaavilla (p<.001). Leedsin yliopiston AKTIVE-
projektissa tutkittiin timin tyyppisten laitteiden merkitystd ikddntyneiden hoivas-
sa. Hoivaajat kokivat hilytinlaitteiden lisiavin heiddn mielenrauhaansa, koska nii-
den avulla hoivattava pystyi hilyttimiin ja saamaan apua hoivaajan poissa ollessa
(Hamblin, 2014). Samoja kokemuksia kertyi Kikate-projektin tulosten pohjalta.

Tutkimuksen laadullisessa osuudessa (Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli) tuli esiin
hoivaajien pelko siité, ettd tekniikan avulla pyritddn korvaamaan oikea lisniolo ja
kosketus hoidettavan kanssa, miki hoivaajien mukaan oli hoivaamisen ydinasia.

Kuvio 3.Teknisestd apuvilineestd ollut vihintddn jonkin verran hyotya, %
Puhelin (lankapuhelin,
dlypuhelin, matkapuhelin ym.)

Sihkdpost

Skype tai videopuhelu

Turvaranneke tai —puhelin

Automaattinen hilytin (esim.
liesivahti,ovivahti)

Motoriscitu sdnky, nostolaite

Asuntoa on kunnostettu
hoidettavalle soveltuvaksi
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Skypei ei timin vuoksi koettu kovin hyddylliseksi ainakaan idkkiiden hoivassa, ja
sen kiytto olikin vihiistd. Toisaalta hoivaajat toivat esiin, ettd videokonferensseilla
voisi kitevisti hoitaa yhteydenpitoa viranomaisiin ja terveydenhuoltohenkilskun-
taan, jolloin hoitokokoukset veisivit vihemmin aikaa ja vihentiisivit etahoivati-
lanteissa matkustelua. Tami helpottaisi tydssikdyvien hoivaajien tilannetta, erityi-
sesti jos videokonferenssi voitaisiin toteuttaa tydaikana ja sopia tyantajan kanssa
sen kiytinnoistd. On ilmeistd, ettd erilaiset kuvalliset etdpalvelut tulevat tekniikan
kehittyessd lisadntymain.

Omissa kommenteissaan vastaajat lisdsivit arkea hyodyttiviksi apuvilineiksi
mm. kommunikaattorin, joka helpotti yhteydenpitoa niiden hoidettavien kanssa,
joilla oli vaikeuksia puheen tuottamisessa. Myos GPS-paikannin mainittiin hyvik-
si keinoksi erityisesti muistisairaan hoidettavan kanssa mahdollisen eksymisen ja
harhailun yhteydessi. Kysytyistd apuvilineistdi moni vastaaja huomautti, etteivit
hoidettavat pystyneet niitd kiyttimiin hyviksi, koska ne olivat hoidettavalle liian
monimutkaisia. TAmi uuteen tekniikkaan liittyvd monimutkaisuus kidyton estee-
nd tuli esille myos Kikite- projektissa, jonka 75-89-vuotiaista ikdihmisistd puolet
piti kiytossd olevia laitteita ja tietokoneita lilan monimutkaisina. Ohjelmat myds
muuttuvat jatkuvasti, joten moni ikdihminen koki vaikeaksi pysyi kehityksen tah-
dissa mukana. (Intosalmi ym,. 2013.)

Palvelut

Myés palvelujen antama apu vaihteli hoivatilanteiden mukaan. Ikddntyneille ja
vammaisille henkiloille mydnnettivit erilaiset palvelut ja niiden korvaaminen ni-
kyivit kyselyn tuloksissa, kun niiden hyodyllisyyttd arvioitiin eri hoivatilanteissa
(Kuvio 4.).

Tuetusta asumisesta (palvelutalo tai ryhmikoti) oli ollut useammin hy6tya
silloin, kun hoivaaja asui erilliin hoivattavasta (p=.003). Myos kotihoidosta oli
ollut eniten apua erilldin asuville (p<.001) ja omia tai appivanhempiaan hoivaa-
ville (p<.001). Yksityisesti ostetusta kotihoidosta olivat hybtyneet jonkin verran
muita enemmin ne, jotka asuivat hoivattavastaan erilliin (p=.018) ja ne joiden
hoivan kohteena olivat omat tai puolison vanhemmat tai muu sukulainen tai ysti-
vi (p=.013). Kotihoito joko yksityisend tai kunnallisena palveluna onkin tavallisin
ikddntyneille tarjottava palvelu (Mattila & Kakriainen, 2014).

Henkilokohtaisesta avustajasta olivat hydtyneet eniten hoivattavan kanssa sa-
massa taloudessa asuvat (p<.001), tydssikiyvit (p=.036), korkeimmin koulutetut
(p=.027) ja erityislapsen hoivaajat (p<.001). Henkilokohtainen avustaja auttaa
vammaista henkil6d arkisissa asioissa ja tilanteissa, tarvittaessa henkilokohtaisessa
hygieniassa ja litkkumisessa. Henkilokohtaisen avustajan myoti omainen voi va-
pautua timin tyyppisistd velvoitteista, mikd voi osaltaan edistdd hoidettavan itse-
ndisyyttd ja vihentdd hinen riippuvaisuutta perhepiiristd. Timin tutkimuksen laa-
dullisessa osuudessa tulikin esiin, ettd useille hoivaajille henkilokohtainen avustaja
oli ollut tirked apu (Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli).
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Kuntoutuksesta oli ollut eniten hyotyd yhdessi asuville (p<.001) ja puolison
tai erityislapsen hoivaajille (p<.001). Henkilokohtainen avustaja ja kuntoutus ovat
vammaispalvelulain piiriin kuuluvia palveluja, joten ei-vammaiset ikddntyneet ei-
vit yleensi saa niiti.

Piivitoiminnasta, joka useimmiten tarkoitti lasten paivihoitoa, oli hyddyttinyt
eniten erityislapsen hoivaajia (p<.001), mutta muutkin liheisiddn hoivaavat olivat
saaneet hyotyd piivitoiminnasta. Tamin tutkimuksen laadullisessa osuudessa (Mia
Silfver-Kuhalampi, artikkeli) tuli esiin, ettd aikuisille suunnattu piivitoiminta oli
tirked apu joillekin muistisairaan liheisen hoivaajille sen mahdollistaessa hoivaa-
jien tydssikdynnin. Kyseessd oli yhdistyksen jirjestimi piivitoiminta Alzheimer-
potilaille, josta oli ollut haastatellun puolisolle paljon hyotyi.

Intervallihoidosta olivat eniten hydtyneet yhdessid hoivattavan kanssa asuvat
(p=.001), mutta hoivan kohteen suhteen ei ollut eroja. Intervallihoidon tuoma
apu tuli esiin myds haastatteluosuudessa, kun hoitojaksot olivat tarjonneet hoivaa-
jalle levihdystauon. Vapaaehtoistoiminnasta taas oli ollut eniten hyotyd muun
sukulaisen, ystivin tai naapurin hoivaajille (p=.002). Vapaachtoistoimintaa suun-
nataankin usein niille, joilla ei ole lihisukulaisia hoivaamassa.

Kuvio 4. Palvelusta ollut vdhintddn jonkin verran hyotya %
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Kotitalousvihennysti palvelujen ostoon oli kiyttinyt viidennes kaikista vas-
taajista. Tyossikdynnin suhteen ei ollut eroja, mutta yli 45-vuotiaat olivat kiyt-
tineet sitd useammin (22 %) kuin alle 45-vuotiaat (12 %, p=.005), ja koulute-
tuimmat hoivaajat kiyttivit kotitalousvihennystd hieman useammin kuin vihiten
koulutetut (15% vs. 24%). Selvisti eniten kotitalousvihennysti oli kiytetty, kun
hoidettava oli oma tai puolison vanhempi (34 %, p<.001). Kotitalousvihennysti
niytetddnkin hyddynnettivin enemmin iikkiiden kuin nuorempien hoidettavien
auttamisessa.

Kaiken kaikkiaan uuden teknologian laitteiden ja erilaisten hoivapalvelujen
kehittdminen on tirkedd, koska ne helpottavat ja tukevat perhepiirissi tapahtu-
vaa liheishoivaa. Tutkimuksen kvalitatiivisessa haastatteluosuudessa palveluiden
ja yhteydenpitoa helpottavien laitteiden rooli tuli esille omaisten tydssikdynnin
mahdollistajana. Vaikka uudet teknologiat osaltaan auttoivat ja tukivat esimerkiksi
ikdihmisten itseniistd asumista ja selviytymistd arjessa, kuten Kikite-projektissa
tuli esille (Intoniemi ym., 2013), omaisten ja liheisten rooli oli itsendisen selviy-
tymisen kannalta tirked. Omaisten ja liheisten apu ja tuki paransivat ikdihmisten
hyvinvointia, vaikuttamisen mahdollisuuksia ja turvallisuuden tunnetta. Omaisten
lasniolo ikdihmisten arjessa myds motivoi heididn osaamistaan kiyttdd uuden tek-
nologian laitteita hyviksi. Ongelmallisen ryhmin muodostivatkin ne, joilta liheis-
ten tarjoamat tukiverkostot puuttuivat.

Elikeajatuksiin ja hoivakuormitukseen liittyvat tekijat —
regressioanalyysien tuloksia

Seuraavassa tarkastellaan regressioanalyysien avulla tyon ja hoivan luonteeseen liit-
tyvien tekijoiden yhteyksid hoivakuormitukseen ja ennenaikaiselle elikkeelle jdi-
misen ajatuksiin, jotka liittyvit timin tutkimuksen tyossd jaksamisen ja jatkamisen
problematiikkaan. Regressioanalyysien avulla selvitettiin, mitkd tekijit ovat vah-
vimmin yhteydessi hoivakuormituksen kokemuksiin ja ennenaikaiselle elikkeelle
jddmisen ajatuksiin.

Regressioanalyysilla tarkastellaan samanaikaisesti usean selittivin tekijin vaiku-
tusta selitettdvddn ilmiéon, mikd syventdd ja monipuolistaa ilmion ymmarrysti.
Analyysi kertoo, onko jollakin tekijalld itsendistd vaikutusta selitettdvdin ilmioon
silloinkin, kun muiden selittdvien tekijoiden vaikutus on huomioitu.

Hoivakuormitusta mitattiin Zarit burden-mittarin 12 osion versiolla, jonka tu-
loksia on esitetty s. 50. Ennenaikaisia elikkeelle siirtymisajatuksia kysyttiin Tyo
ja terveys-kyselyn kysymykselld, oliko vastaaja ajatellut terveydellisistd tai muista
syistd johtuen elikkeelle lahtemistd jo ennen vanhuusikdd. Kysymysten vastausja-
kaumia on tarkasteltu edelld (Taulukko 13).

Eldkeajatukset
Logistisessa regressioanalyysissa liheisistidn huolehtivien tydssikdyvien ajatuksia
ennenaikaiselle elikkeelle siirtymisestd tutkittiin suhteessa vastaajan sukupuoleen,
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ikdin, rooliin tydyhteison hierarkiassa, huolehtimisen intensiteettiin, halukkuuteen
jaddd hoivavapaalle, hoivan laiminly6énnin tuntemuksiin, hoivan kohteeseen (ketd
hoidetaan), koettuun terveydentilaan saman ikdisiin verrattuna sekd tyopaikalta
saatuun tukeen ja empatiaan. Seuraavassa logistisen regressioanalyysin tuloksista
esitetddn ristitulosuhde (OR, eli odds ratio), luottamusvili, ja selittivien muuttuji-
en merkitsevyys (p) (Taulukko 15).

Tarkastelun yhteni tavoitteena oli replikoida Kauppisen ja Jolangin (2012) ar-
tikkelissa esitetty selitysmalli, jossa selitettdvind oli sama elikkeelle lihtemisaja-
tuksia mittaava kysymys: "Oletko ajatellut elikkeelle lihtemistd terveydellisistd
tai muista syistd jo ennen vanhuuselikeikdd?” Elikkeelle lahtemisen ajatuksia oli
timin tutkimuksen vastaajilla jonkin verran vihemmin kuin aiemmassa Tyd ja
terveys-kyselyssd (47 % vs. 67 %).

Kauppisen ja Jolangin (2012) artikkelin kohderyhmini olivat 45-63-vuotiaat
palkansaajat (n= 247), jotka Ty ja terveys 2009-haastattelututkimuksen mukaan
sanoivat tydssikdynnin ohella huolehtivansa apua tarvitsevasta omaisestaan tai li-
heisestddn. Elidkeajatuksia selittdvissd logistisessa regressioanalyysissa valikoituivat
merkitseviksi kolme muuttujaa: huolenpidon kohde, tydssi koettu innostuneisuus
ja oman terveyden vertailu saman ikdisiin. Tulosten mukaan niill4, joiden huo-
lenpito kohdistui omiin tai puolison vanhempiin, oli elikkeelle lihdon ajatuksia
useammin kuin muita omaisia tai liheisid hoivaavilla. My6s oman terveyden ko-
keminen huonona verrattuna saman ikdisiin oli yhteydessi elikeajatuksiin, sen si-
jaan tydstddn innostuneet ajattelivat elikkeelle jaédmistd harvemmin kuin tydstdan
vihemmin innostuneet.

Timidn tutkimuksen logistisessa regressioanalyysissa merkitseviksi selittdjiksi
valikoituivat nelja muuttujaa: ik, terveydentila verrattuna saman ikiisiin, hoiva-
vapaalle jadmisen halukkuus sekd tydyhteison empatia ja tuki (Taulukko 15). Tu-
losten mukaan 45 vuotta tiyttineilld ja sitd vanhemmilla oli nuorempia enemmin
elikkeelle jadmisen ajatuksia. Useammin elikeajatuksia oli myos niilld, jotka koki-
vat terveytensd keskinkertaiseksi tai huonoksi verrattuna saman ikiisiin verrokkei-
hin nihden.

My®és hoivavapaalle jadmisen halukkuus ennakoi ennenaikaiselle elikkeelle siir-
tymisen ajatuksia. Hoivavapaata koskeva kysymys otettiin malliin mukaan, koska
sen avulla haluttiin selvittdd, onko halukkuus hoivavapaaseen yhteydessi laajem-
minkin tydstd poisjadmisajatuksiin ja elikkeelle suuntautumiseen. Tulos antoi tu-
kea niille pohdinnoille. Sen sijaan tydyhteison taholta saatu empatia ja tuki vi-
hensivit ennenaikaiselle elikkeelle siirtymisen ajatuksia. Aiemmat korrelaatiotar-
kastelut osoittivat, ettd tydyhteison empatia ja tuki liittyivit tydtyytyviisyyteen ja
pienempiin hoivakuormituksen ja stressin maardan. Tama analyysi vahvisti, ettd
tydyhteisdn empatia ja tuki vaikuttivat elikkeelle jadmisajatuksiin silloinkin, kun
mallissa huomioitiin muut vaikuttavat tekijdt, kuten ik ja koettu terveydentila.

Logistisen regressioanalyysin tulokset elikeajatusten suhteen olivat osittain sa-
mankaltaisia Kauppisen ja Jolangin artikkelin (2012) tulosten kanssa, jossa eld-
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Taulukko 15. Logistinen regressio, selitettavand ’On ajatellut, ettd saat-
taisi terveydellisistd tai muista syistd lahted elikkeelle jo ennen van-

huuseldkeikaa”.

Selittivit tekijit N
Tk

Alle 45 v. (ref.) 136
Y1i 45 v. 193
Sukupuoli

Mies (ref.) 26
Nainen 303
Rooli tydyhteisossd

Ylin johto (ref.) 28
Keskijohto 55
Tyontekija 246
Huolehtimisen kohde

Oma puoliso (ref.) 47
Oma tai appivanhempi 113
Oma tai puolison lapsi 153
Muu sukulainen tai ystivi 16

Hoivaajan terveys

Hyvi tai erittdin hyvd (ref.) 148
Keskinkertainen, huono tai 181
erittdin huono

Huolehtimisen laiminlyénti tyon vuoksi

Silloin till6in, harvoin taiei 226
koskaan

Melko tai erittiin usein 103

Tyopaikan tuki ja empatia

Asteikko 1-5 329
Huolehtimisen intensiteetti
Asteikko 1-6 329
Hoivavapaalle jiédmisen valmius

Ei (Ref.) 55
Ehki 134
Kylld 140

0,005

0,722

0,634
0,630

0,636
0,212
0,111

<.001

0,627

0,008

0,748

0,742
0,048

OR

2,16

0,84

1,27
1,24

0,82
0,60
3,04

2,57

1,14

0,69

1,01

1

1,13
2,14

95 % luottamusvili

(1,26-3,70)

(0,33-2,17)

(0,47-3,40)
(0,51-3,01)

(0,36-1,86)
(0,27-1,34)
(0,78-11,90)

(1,55-4,28)

(0,67-1,95)

(0,53-0,91)

(0,98-1,04)

(0356‘2127)
(1,01-4,53)

Lihavoiduissa kohdissa tulos on tilastollisesti merkitsevi.
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keajatuksia vihensi tydhon innostuneisuus. Téssd tutkimuksessa tydhon innostu-
neisuutta edusti tydyhteisdn tuki ja empatia, jolla oli monia positiivisia yhteyksi
tyShyvinvointiin ja tyytyviisyyteen tyossi (s.56-57). Tulos tukee tiltd osin myds
muiden tutkimusten tuloksia, joiden mukaan tydssddn viihtyvit ja tydnsi mielek-
kddni kokevat laheisiddn hoivaavat pyrkivit useammin jatkamaan tydssikdyntidin
verrattuna niihin, jotka eivit viihdy tydssddn eivitki koe tyotddn innostavana (Ku-
bicek ym., 2010).

Ehki ylldttden tdssd analyysissa hoivaamisen kohde, eli se ketd hoivattiin, ei ol-
lut merkitsevisti yhteydessi elikeajatuksiin, kun muiden tekijéiden vaikutus oli
huomioitu. Sen sijaan Kauppisen ja Jolangin (2012) artikkelissa omia tai puolison
vanhempia hoivaavilla oli elikkeellelihdon ajatuksia enemmin kuin muita lihei-
siddn hoivaavilla. Yhteni selityksend on se, ettd timin tutkimuksen aineisto oli
ikdjakautumaltaan laajempi ja keski-idltddn nuorempi, joten mukana oli enemmin
muiden kuin omien tai appivanhempien hoivaajia, mikid todennikéisesti vaikutti
tuloksiin. On myos mahdollista, ettd aineistonkeruu verkkokyselylld puhelinhaas-
tattelun sijaan tuotti ikdrakenteeltaan monimuotoisemman aineiston.

Kaiken kaikkiaan logistisen regressioanalyysin tulosten perusteella voi todeta,
ettd ne 45 vuotta tdyttineet tyossikiyntinsi ohella liheisiddn hoivaavat, jotka ko-
kivat terveydentilansa keskinkertaisena tai huonona saman ikdisiin verrattuna ja
jotka ilmoittivat olevansa halukkaita pitimdin hoivavapaata eivitki kokeneet tyo-
yhteison taholta tukea tai empatiaa, olivat taipuvaisempia ajattelemaan ennenaikai-
selle elikkeelle lihtemistd kuin nuoremmat, terveytensd hyvini kokevat, tydssdin
empatiaa ja tukea saavat, ja joilla ei ollut halukkuutta pitdd hoivavapaita. Elikkeelle
lahtemisen ajatukset eivit nidin ollen liittyneet mihinkéin yksittdiseen tekijian, ku-
ten aiemmissakin tutkimuksissa on tullut esille, vaan ne olivat yhteydessi moniin
eri seikkoihin: tydyhteison empatiailmapiiriin, oman terveydentilan kokemuksiin
ja ikddn, jotka kaikki yhdessd vahvistivat nditd ajatuksia.

Hoivakuormitus

Hoivakuormitusta mitattiin Zarit burden-mittarin 12 osiota sisiltivilld asteikolla
(s.30). Asteikossa on mukana esimerkiksi kysymykset: “Tuntuuko sinusta stressaa-
valta joutuessasi hoivaamaan liheistési ja samalla hoitamaan muut perheeseen ja
tyohon liittyvit velvollisuutesi?” ja "Koetko ettd sinun tulisi hoitaa hoidettavaasi
paremmin?” Tutkimuksissa asteikon reliabiliteetti on todettu korkeaksi (Bédard
ym., 2001), eli se mittaa monipuolisesti ja luotettavasti hoivakuormitukseen liit-
tyvid tuntemuksia. My®6s tdssd tutkimuksessa reliabiliteetti oli varsin hyvi, Cron-
bachin alfa oli .88.

Regressioanalyysissa tarkasteltiin liheisistddn huolehtivien ty6ssikiyvien hoiva-
kuormituksen yhteyksid vastaajan sukupuoleen, ikidin, hoivan intensiteettiin, per-
heen ja lihipiirin antamaan tukeen, omaan terveydentilaan saman ikdisiin verrat-
tuna, hoivasta koituviin taloudellisiin rasitteisiin sekd tyopaikalta saatuun tukeen

ja empatiaan (Taulukko 16).
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Regressioanalyysissa valikoituivat merkitseviksi viisi muuttujaa: tuki ja empatia
tyoyhteisoltd, hoivan intensiteetti, perheen ja ldhipiirin tuki, oma terveydentila ja
hoivan taloudelliset rasitteet. Iki tai sukupuoli eivit vaikuttaneet kuormittuneisuu-
teen. Kokonaisuudessaan malli selitti 31 prosenttia hoivakuormituksen vaihtelusta.

Tulosten mukaan kuormitusta lisisivit hoivan intensiteetti eli se, kuinka paljon
ja kuinka usein hoivaa annettiin, sekd hoivasta aiheutuvat taloudelliset rasitteet.
Taloudellisia rasitteita kysyttiin, missi méirin hoivalla nihtiin olevan negatiivisia
taloudellisia vaikutuksia omaan tai perheen taloudelliseen tilaan. Tyossikdyvistd
viidennes koki hoivasta aiheutuvan melko paljon tai paljon negatiivisia vaikutuk-
sia, joita on s. 50 tarkasteltu yksityiskohtaisemmin. Hoivakuormitusta vihensi per-
heelti ja lzhipiiriltd saatu tuki, jota tydssikiyvistd kolmannes koki saavansa melko
paljon tai erittdin paljon (Taulukko 4.). My6s hyviksi koettu oma terveydentila
saman ikdisiin verrattuna sekd tydpaikan tuki ja empatia vaikuttivat hoivakuormi-
tusta vihentdvisti.

Kaiken kaikkiaan regressioanalyysin tulosten pohjalta hoivasta aiheutuvat ta-
loudelliset rasitteet yhdessd hoivan tarjoamisen intensiteetin kanssa lisdsivit hoiva-
kuormitusta. Sen sijaan hyviksi koettu oma terveydentila saman ikdisiin verrattuna
sekd perheeltd ja lhipiiriltd saatu tuki yhdessid tydyhteison empaattisen ja tukea
antavan ilmapiirin kanssa vihensivit hoivakuormitusta.

Timin tutkimuksen kummassakaan regressiomallissa sukupuoli ei noussut
merkitseviksi selittdjiksi, kuten se ei noussut merkitseviksi selittdjiksi myoskdan
Kauppisen ja Jolangin (2012) artikkelissa. Yksi syy on se, ettd tdssd tutkimuksessa
naisten osuus vastaajista oli perdti 92 prosenttia miesten osuuden jiddessd pienek-
si (8 %), jolloin mahdolliset sukupuolierot eivit tulleet analyyseissa merkitsevik-
si miesten pienestd méddrdstd johtuen. Kuitenkin timin tutkimuksen laadullisessa
osuudessa miehii oli selvisti suurempi osuus kuin kyselyaineistossa (24 %), joten
myds miesten nikokulmia hoivaamiseen saatiin mukaan tutkimukseen.

Aineiston naisvaltaisuus tulee esille lihes kaikissa omais -ja liheishoivaa kisitte-
levissd kansainvilisissd ja Suomessa tehdyissd tutkimuksissa (OECD, 2011; Kaup-
pinen & Jolanki, 2012; Kroger & Yeandle, 2013; Tillman ym., 2014; Hiilamo
& Hiilamo, 2015). Tutkimusten naisvaltaisuus heijastelee hoivatyon sukupuolittu-
nutta luonnetta, miki ilmenee niin ammatillisissa kuin ei-ammatillisissa puitteissa.

Lisiselitys sille, miksi michid omaishoivatutkimuksissa on vihin, on hoivatyon
sukupuolittuneen luonteen ohella se, ettd michet eivit perhepiirin hoivarooleissa
koe itseddn omais- tai liheishoivaajaksi vaan mieltivit itsensd perheen tyonjaos-
sa perinteisten miesroolien haltijoiksi. Tami tuli tutkimuksen laadullisessa osiossa
ilmi, jossa puolisoaan hoivaavat miehet kokivat itsensi ennemmin puolisoiksi kuin
omaishoivaajiksi (Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli). Tamin tutkimuksen mies-
hoivaajat toimivat useimmiten puolisonsa hoivaajina. Myds Leila Peiposen (2015)
tutkimuksessa puolisohoivaajat kokivat olevansa pikemmin puolison kuin hoivaa-
jan roolissa huolehtiessaan ja tukiessaan puolisoaan selviytymiin tyduupumuksen
aiheuttamista ongelmista. Kaiken kaikkiaan sukupuolen merkitys liheishoivassa
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Taulukko 16. Regressioanalyysi, selitettavana
Zarit-hoivakuormitusmittari, N=378

Selittivit tekijit B SEB B
Vakio 2.95 40

Sukupuoli .18 12 .07
Tka .00 .00 .05
Ty6paikan tuki ja -.09 .04 -12*
empatia

Hoidon intensiteetti .07 .03 .10*
Perheen ja ldhipiirin -.05 .02 -.10*
tuki

Hyvi oma terveys -23 .04 -.26**
Taloudelliset rasitteet 12 .02 28**

R2 = .31; R2 korj. = .31
*p<.05 *p<.01

vaatii lisdtutkimuksia my6s miesten nikékulman osalta, samoin kuin yhteyksien
tarkempaa selvittdmistd koskien tyossikiyvien hoivaajien sosioekonomista asemaa
ja roolia tySyhteisossa.

Johtopaatoksia, uusia nakoaloja

Timin tutkimuksen tulokset osoittivat epdvirallisen perhepiirissd tapahtuvan -
heishoivan olevan elimintilanne, johon liittyi positiivisten hoivantunteiden lisiksi
ty6n ja hoivan yhteensovittamisen ristiriitoja, jotka peilautuivat stressin, hoiva-
kuormituksen ja ennenaikaiselle elikkeelle lihtemisen ajatuksina.

Toisaalta tyossikdynti oli monelle liheistidn hoivaavalle hyvinvointia ja jaksa-
mista ylldpitdvd voimavara, joka toimeentulon lisiksi antoi vastapainoa hoivan
velvoitteille ja loi mahdollisuuden toteuttaa itsedin ammatillisten roolien ja osaa-
misen kautta. Monet tutkimuksen hoivaajista olivatkin voimakkaasti sitoutuneita
tyohonsi ja pyrkivit 16ytdimiin keinoja, jotka hankalissakin hoivatilanteissa mah-
dollistivat tydssikiynnin jatkamisen.

Kansainvilisten ja suomalaistenkin selvitysten mukaan liheishoivaan, joka
useimmiten koskettaa keski-ikdisid naisia, liittyy tydelimistd poisjaamisen riski,
mik voi pitkittyessdin aiheuttaa syrjaytymistd ja kdyhtymistd alhaisempien elik-
keiden muodossa (OECD, 2011; Kroger & Yeandle, 2013). Kun on tutkittu nais-
ten pitkid tyostd poissaoloja pienten lasten perhevapaiden vuoksi, niiden on nihty
nostavan tydhon paluun kynnysti, jolloin poissaolojen venymisen ja ammattitai-
don ruostumisen my6ti tyostd syrjaytymisen riski kasvaa (Luoto, Kauppinen &
Luotonen, 2011). Tydelimissd on myos kiytintdjd, jotka voivat hankaloittaa ikd-
ennakkoluulojen vuoksi tydhon paluuta erityisesti keski-idssd ja sen jilkeen.
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Joustavat tyon ja hoivan yhteensovittamisen keinot tukevat hoivaajien, niin
miesten kuin naisten tydssioloa ja edistivit kokonaisvaltaista hyvinvointia. Timin
tutkimuksen yhteni tavoitteena on ollut kartoittaa niitd keinoja, jotka helpottavat
tyossikdynnin ja liheishoivan yhdistimistd tyduran eri vaiheissa ja erilaisissa laheis-
hoivatilanteissa.

Tulokset osoittivat, ettd tyossikdyvit liheisiddn hoivaavat verrattuna ei-tyossi-
kiyviin kokivat enemmin hoivakuormitusta joutuessaan hoivaamaan liheistdin ja
samalla huolehtimaan tyon, perheen ja arjen muista velvollisuuksista. Tyossdkdyvit
myds kokivat enemmin riittimictdmyyden tuntemuksia kokiessaan, ettd heidin
pitdisi hoitaa hoidettavaansa enemmin ja paremmin. Riittimdttdmyyden ristirii-
taisia kokemuksia oli ns. “sandwiched”-tilanteessa olevilla omia tai appivanhem-
piaan hoivaavilla, joilla hoidettavansa ja tyonsi lisiksi oli hoivavelvoitteita omia
kasvavia lapsiaan kohtaan.

Nimi ristiriidan tuntemukset vastaavat sitd eettisen kuormituksen kisitettd, jos-
ta Gustaf Molander (2014) on puhunut viitatessaan ammatillisissa rooleissa toi-
mivien hoitoalan tyontekijoiden tydssddn kohtaamiin ristiriitatilanteisiin. Samoja
riittimictdmyyden ja omaatuntoa kuormittavia ristiriitoja tunnistivat myds timin
tutkimuksen ei-ammatillisissa rooleissa tyonsd ohella perheenjisenidin ja liheisi-
d4n hoivaavat. Niitd ristiriidan tuntemuksia oli myos niilld etihoivaajilla, jotka
pitkien vilimatkojen vuoksi pystyivit kiymain hoidettavansa luona liian harvoin.

Kansainvilinen tutkimuskirjallisuus viittaa siihen, ettd vaikka tihin ns.
”sandwiched”-vaiheeseen liittyy ajankaytollisid ristiriitoja ja omaatuntoa soimaavia
riittimictdmyyden tuntemuksia, sithen kuuluu usein myés positiivisia tuntemuk-
sia, jotka liittyvdt moniroolisuuteen. Moniroolisuus voi aiheuttaa ylikuormitusta
jos roolit ovat paillekkiisid tai niitd on litkaa, mutta se voi myos olla rikastuttava
ja voimaannuttava ilmio eri roolien tukiessa ja tdydentdessd toisiaan. Monirooli-
suudella on selitetty tihin “sandwiched”-ikdvaiheeseen liittyvid usein positiivisia
elimintyytyviisyydestd kertovia tuntemuksia (Burke ym., 2012), joita myos tdssd
tutkimuksessa tuli esille.

Tydssikiynti oli monelle hoivaajalle selviytymiskeino, joka vahvisti omaa jak-
samista ja hyvinvointia. TySyhteison taholta saatu empatia ja tuki lisisivit tyd-
tyytyviisyyttd ja tyohon sitoutumista; empatiaa tydssidn kokevilla oli vihemmin
hoivakuormitukseen liittyvid riittimittdmyyden tuntemuksia ja ennenaikaiselle
elikkeelle jidmisen ajatuksia. Tyossd koettu empatia ja tuki viittasivat tydyhteison
jasenten ja johdon taholta ymmirtiviin ja huolehtivaan suhtautumiseen, joka si-
teili positiivisesti tyyhteisén toimintaan ja ilmapiiriin (ks. Hakanen ym., 2012).

Ty6paikan empaattinen ilmapiiri helpotti tyon ja liheishoivan yhdistimistd, jol-
loin esimichen kanssa oli mahdollista sopia hoivaan liittyvistd poissaoloista ja tyd-
paikalta kiisin pystyi olemaan hoidettavaansa tarvittaessa yhteydessi. My6s muissa
tutkimuksissa (esim. Bernard & Phillips, 2007) ty6n ja hoivan yhdistimistd hel-
pottivat hyvien kiytintdjen lisiksi kannustavasti ja mydtituntoisesti suhtautuvat
esimichet ja kollegat.
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Tyopaikan empatiaharjoitteilla voidaankin lisdtd tydyhteison jisenten sosiaalisia
taitoja ja kykyd ymmirtdi erilaisissa tilanteissa olevia kollegoita. Empatian on myds
todettu lisddvin tyon tuloksellisuutta ja tydhon sitoutumista (hetp://blogs.helsinki.
fi/copassion/). Omaishoivaajuus voi osaltaan rikastuttaa ammatillista osaamista ja
kehittdd empatiakykyd. Omaishoivan positiivisia puolia tulisikin tydelimissi ko-
rostaa, miki tuli esille joukkoistamiskyselyn asiantuntijavastauksissa (Mia Silfver-
Kuhalampi & Kaisa Kauppinen, artikkeli).

Tissd tutkimuksessa tyon ja hoivan yhdistimistd helpottavia kiytidntoja olivat
liukuva tydaika, tydaikapankki, etityd, osa-aikainen tyoskentely, lomapiivien sdis-
timinen myohempdin ajankohtaan, lomarahan vaihtaminen vapaapiiviksi, vuo-
rotteluvapaa, palkaton vapaa ja esimichen kanssa poissaoloista sopiminen. Niitd
kiytintojd kiytettiin eri tavoin erilaisissa liheishoivatilanteissa; liukuva tydaika so-
veleui dkillisiin tilanteisiin, esimerkiksi lddkarissa kidynteihin, kun taas palkatonta
poissaoloa kiytettiin pitempiaikaisiin hoivan vaatimiin poissaoloihin.

Tyésopimuslakiin on tehty vuonna 2011 muutos, jonka mukaan tydnantajan
tulee mahdollisuuksien mukaan jirjestdd tyontekijille palkatonta vapaata, jos ti-
min perheenjisenen tai muun liheisen sairaus vaatii tydntekijin taholta huolenpi-
toa tai hoivaa (Tydsopimuslaki 55/2001, 4:7 §). Tami ns. hoivavapaasiinnos voi
osaltaan lisitd avoimemman ilmapiirin syntymistd tydpaikoilla, koska se edellyttaid
vapaan kiytinndistd ja jrjestelyistd sopimista yhdessd tyoantajan ja tyontekijin
kanssa. Vapaan kiytinnoistd on hyvi olla tydpaikalla yhteisesti sovitut pelisiannot.

Tyssakayvit liheisiddn hoivaavat olivat joutuneet tekemdin monia myonnytyk-
sid tydssddn sovittaessaan yhteen tyon ja hoivan vaatimuksia. Nditd myonnytyksid
tutkittiin Tukholman yliopiston kehittdimin kysymyssarjan avulla (Szebehely ym.,
2014). Jo aiemmissa tutkimuksissa on raportoitu, ettd liheisidan hoivaavat olivat
tyossddn joutuneet kieltdytymiin tyomatkoista, ylennyksistd ja tyopaikan sosiaa-
lisista tilaisuuksista, mikd vaikutti heikentivisti heiddn urakehitykseensi ja mieli-
aloihinsa. Naiset olivat joutuneet tekemdin myonnytyksia enemmin kuin miehet
(Anderson, 2004).

Myos tdssd tutkimuksessa tyossikdyvit hoivaajat olivat joutuneet tekemiin
mydnnytyksii: kieltdytymdin uusista tyotehtdvistd, tydmatkoista tai ylitoistd. Mo-
nilla oli ollut vaikeuksia saada tehtyi ty6t kunnolla, osallistua tydpaikan sosiaalisiin
tilaisuuksiin tai tehdid kokoaikaista tyotd. Monilla oli ollut tyohon liittyvid kes-
kittymisvaikeuksia ajatusten harhaillessa hoidettavan asioissa. Oman tai puolison
erityishoitoa tarvitsevan lapsen hoivaajilla ja puolisohoivaajilla oli myonnytyksid
enemmin kuin muilla. Ty8ssd suoriutumisen ohella ne vaikuttivat negatiivisesti
hoivaajien omaan tai perheen taloudelliseen tilaan ja aiheuttivat suuttumuksen ja
pettymyksen lisiksi myos syyllisyyden tuntemuksia erityisesti silloin, kun tydkave-
rit joutuivat paikkaamaan keskenjdineitd tytehtivia.

Tydpaikoilla olisikin hyvi esimerkiksi kehityskeskustelujen yhteydessi ottaa pu-
heeksi hoivatilanteen vaatimat poissaolot ja muut myonnytykset. Keskusteluissa
voitaisiin esimerkiksi sopia, ettd hoivatilanteen muuttuessa tai paittyessi tyontekiji
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voisi mahdollisuuksien mukaan palata kokopiivitydhon, ottaa vastaan vaativampia
tyotehtdvid ja padstd tarvittaessa lisikoulutukseen. Pitempien poissaolojen aikana
olisi hyvi, jos hoivaaja voisi olla tyopaikalle yhteydessd esimerkiksi sihkopostin
avulla, osallistua henkilokunta- ja muihin kokouksiin sekd mahdollisiin ty6hy-
vinvointitapahtumiin, jotta kontaktit tydpaikalle ja tydyhteisoon siilyisivit. Tyotd
voisi mahdollisesti tehdd viliaikaisesti etityond, mikid helpottaisi tyon ja hoivan
yhdistimistd. Niiden kiytintdjen eduista ja niiden yhdessi tyopaikalla sopimisesta
on ollut hyotyi pitkilld perhevapaalla oleville, ja ne ovat myés alentaneet tyohon
paluun kynnystd (Luoto ym., 2011).

Joustavista kidytinndistd ja tyopaikalla sopimisesta hy6tyisivit erityisesti eri-
tyislasten hoivaajat, jotka timin tutkimuksen mukaan joutuivat tekemiin eniten
myonnytyksid tyossddn. Heistd yli puolet oli joutunut kieltdytymdin tydmatkoista
ja ylitdistd, yhtd monella oli ollut vaikeuksia saada tyot tehtyid kunnolla ja osallistua
tyopaikan sosiaalisiin tilaisuuksiin. He olivat tutkimuksen muihin hoivaajiin nih-
den nuorimpia ja parhaiten koulutettuja. Avointen kysymysten kommenteissaan
he toivat esille tyossikdyntiin liittyvdd vahvaa motivaatiotaan ja haluaan kiytad
osaamistaan hyviksi. He olivat myos tuskastuneita hoivan jirjestelyihin liittyvistd
byrokratiasta, miki oli yksi syy sille, ettd moni oli joutunut jittdytymdin ansio-
tyostddn pois.

Kun tuloksia tarkasteltiin omaishoidon tuen kannalta, ilmeni, ettd tuki oli pai-
osin kohdennettu niille liheisiddn hoivaajille, jotka olivat joutuneet tydssddn vi-
hentimdin tydtunteja, kieltdytymiin uusista tyotehtivistd ja tydomatkoista seki
kdyttimdin hoivavelvollisuuksien vuoksi palkattomia vapaita. Timin tutkimuksen
tyossakiyvistd puolet kertoi saavansa omaishoidon tukea. Eniten omaishoidon tu-
kea saivat erityislapsen hoivaajat ja puolisohoivaajat, kun taas omien tai appivan-
hempien hoivaajat ja muun sukulaisen tai ystdvin hoivaajat saivat omaishoidon
tukea merkitsevisti harvemmin.

Tuki ndyttadkin painottuvan niiden hoivaajien tukemiseen, jotka ovat eniten
sidoksissa hoivarooleihinsa, ja jotka ovat joutuneet tekemiin tydssidn eniten
myonnytyksid usein oman tydssd kehittymisensd ja edistymisensd kustannuksella.
Omaishoidon tukea onkin jatkossa jirkevid kehittdd niditd painotuksia mydtiillen
niin, ettd tydhalukkaiden liheisidan hoivaavien tydssi jaksamista ja jatkamista tu-
etaan. Lisdksi omaishoidon tukea tulisi voida kiyttdd nykyistd ketterimmin tuke-
maan hoidollisesti raskaita siircymavaiheita.

Uuden teknologian nihtiin auttavan tydssikdynnin ja liheishoivan yhteenso-
vittamista, joskin tdssi tutkimuksessa uusien teknologioiden kiytto oli melko vi-
hiistd. Eniten kiytdssi oli matkapuhelin, jota kiytettiin yhteydenpitovilineeni ja
turvapuhelimen omaisena, kuten muissakin selvityksissi on tullut esille (Intosalmi
ym., 2014). Tyossikiyvit hoivaajat nikivit ongelmana teknisten laitteiden moni-
mutkaisuuden ja epdilyksid heritti mys ajatus hoivan siirtymisestd verkkoon, jol-
loin hoivan edellyttimi fyysinen liheisyys menetettdisiin. My6s valvontavilineisiin
liittyvistd eettisistd ongelmista oli pelkoa, mikali liheisid tarkkaillaan valvontaka-
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meroiden avulla. Kaiken kaikkiaan uudet tekniikat nihtiin sekd mahdollisuuksina
ettd uhkina.

Tutkimuksen tulosten pohjalta tehdyn joukkoistamiskyselyn vastauksissa
omaishoitajuuden asiantuntijat ja intressiryhmien edustajat nikivdt uuden tek-
nologian ja digitaalisten kiytidntdjen hyoddyttdvin erityisesti hoivan jirjestelyihin
liittyvdn “byrokratian” keventimisti ja sujuvoittamista. Ne hyddyntiisivit etenkin
niitd etdhoivan tilanteita, joissa hoivaaja ja hoidettava asuvat eri paikkakunnilla.
Digitaaliset yhteydet sallisivat suuremman jouston, jolloin liheisiddn hoivaajat
voisivat sujuvammin jirjestelld hoivakiytintojd; hoivakokoukset voisivat tapahtua
videokonferenssien vilitykselld ja kdytidnt6jd voisi yksinkertaistaa “yhden luukun”
-periaatteen mukaisesti. Nimi muutokset vaikuttaisivat mydnteisesti myds “byro-
kratian” palvelukulttuuriin (Mia Silfver-Kuhalampi & Kaisa Kauppinen, artikkeli).

Vaikka tissd tutkimuksessa on selvitetty perhepiirissd tapahtuvaa ns. epiviral-
lista laheishoivaa ja todettu suomalaisten osallistuvan liheistensd hoivaan euroop-
palaisessa viitekehikossa runsaasti (Hiilamo & Hiilamo, 2015), on tirkeii, ettd
perheenjisenten ja muiden liheisten hoivaa ei silytetd pelkdstian perhepiirin teh-
taviksi. THL:n tutkimuksen mukaan jo nyt yli 80-vuotiaiden ikdihmisten hoito
perustuu paljolti perheenjdsenten, pidasiassa ikdihmisten aikuisten lasten varaan
(Vaarama ym., 2014). Julkisten hoivajirjestelyjen vihentyessid hoiva perinteisten
sukupuoliroolien my6ti jiisi entistd enemmin perhepiirin naisten tehtdviksi, mika
voi heikentdd naisten tydelimiin osallistumista. Niistd tendensseisti on meilld
merkkejd (Kalliomaa-Puha ym., 2015), miki tuli esille myds timin tutkimuksen
joukkoistamiskyselyyn osallistuneiden asiantuntijoiden vastauksissa.

Toisaalta vanhat ihmiset eivit vilttimattd halua joutua lastensa hoidon varaan,
mikd ilmenee esimerkiksi ruotsalaisissa tutkimuksissa voimakkaammin kuin suo-
malaisissa. Kulttuuriset normit ja kidytintdjen erot palvelujirjestelmissi ja kotipal-
veluiden saatavuudessa selittivit paljolti maiden vilisid eroja. Ruotsissa toisin kuin
Suomessa kotipalvelun tydntekijoiden tehtdviin kuuluu muun muassa kotitalous-
toitd, mika vihentda lapsilta saatavan avun tarvetta (Jolanki ym., 2013).

Julkisten, yksityisten ja jérjestdjen tarjoamia hoivapalveluja tuleekin kehittdd
ja lisitd niiden monipuolisuutta ja saatavuutta. Tdssd tutkimuksessa ilmeni, ettd
varsin pienilld keinoilla voitiin edistdd tyossikdyvien liheisiddn hoivaavien tyossd
jaksamista ja jatkamista. Hyvind esimerkkini oli muistisairaiden ihmisten piivi-
toiminta, mikd helpotti heitd hoivaavien, useimmiten puolisohoivaajien, tydssi-
kdyntid. My®6s intervallihoito antoi hengihdystauon liheishoivaajille.

Vieston ikddntymisen ja hoitokdytintdjen muutosten my6ti erilaisia palveluja
ja kidytintojd tulee jatkuvasti kehittdd ja kiyttdd uuden teknologian tarjoamia mah-
dollisuuksia hyviksi. Nami helpottavat ja tukevat tydssikdynnin ja liheishoivan
yhteensovittamista.
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2. Hoivaan liittyvat arjen moraaliset
ristiriitatilanteet ja hoivan kuormittavuus
laheisiaan hoivaavilla

Liisa Myyry

Tiivistelma

Tissiosatutkimuksessaselvitetianmillaisiaarkieldméanmoraalisiaristiriitatilanteita

liheisidin  hoivaavat kuvaat liittyen  hoivavelvoitteisiin  seki  raportoitujen
ristiriitatilanteiden  yhteytti  hoivabalukkuuteen ja  hoivaajan  kokemaan
kuormittuneisuuteen. Ongelmatilanteet luokiteltiin Warkin & Krebsin (1996)
typologian mukaan sidntijen vastaisiin, prososiaalisiin seki sosiaalisen paineen
ongelmiin. Lisiksi aineistosta loytyi sisdistd ristiriitaa kuvaavia tilanteita seki
vuorovaikutukseen hoivattavan kanssa ja hoivaajan omaan jaksamiseen keskittyvit
ongelmatyypit.  Kuormittuneisuutta mitattiin ~ Zaritin  kuormittuneisuuden
mittarin lyhyelli versiolla (Bédard ym., 2001). Arkielimdin moraaliristiriidoista
yleisimmin raportoitiin siintojen rikkomisia (38 %), joissa hoivaajat kokivat
Jonkin virallisen tahon kohtelevan heiti epireilusti esimerkiksi epidamiilli palvelua.
Toiseksi eniten (26 %) vastaajat kuvasivat tilanteita, jossa hoivaaja miettii, miten
hin voisi vastata hoivattavan hoivan tarpeeseen sopivalla tavalla. Muun tyyppisii
ristiriitoja tuotettiin huomattavasti vihemmdn: sisdistd ristiriitaa hoivaamisen
ja oman jaksamisen vililli kuvasi reilu 10 %, kun ristiriitaisia odotuksia, omaa
Jaksamista seki vuorovaikutusongelmien tuottamia ristiriitoja kuvasi alle 10 %
vastaajista. Lihes 70 % vastaajasta ilmoitti hoivaavansa omaistaan mielelliin
tai erittiin mielelliin. Hoivaamishalukkuus oli kuitenkin yhteydessi vastaajan
raportoimaan arkiseen moraaliristiriitaan: sidintojen vastaisen tilanteen kuvanneet
arvioivat hoivan jonkin verran mieluisammaksi kuin sisiisen ristiriidan tai
vuorovaikutusongelmia kuvanneet vastaajat. Korkein kuormittuneisuuspistemidri
oli sisiiisen ristiriitaa tai omaa jaksamista pohtineilla. Vibiten kuormittuneisuutta
taas kokivat sosiaalisen paineen ristiviidan seki sidntijen rikkomistilanteen
raportoineet.
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Tausta

Liheisten hoivaamista pidetddn usein moraalisena velvollisuutena, ja keskiniisen
hoiva ja huolenpito nihddin yhteiskuntaa kannattelevana toimintana (Vilkko,
2014). Laheisten hoivaaminen onkin yhteiskunnalle taloudellisesti kannattavaa,
siitd koituu huomattavia sadstji. Thmiset ovat aina hoivanneet liheisidin, mutta
samalla kun omaishoivasta on tullut nikyvimpi osa yhteiskuntaa ja siitd kiyddin
vilkasta julkista keskustelua, on tutkijoitakin alkanut kiinnostaa hoivaajien arki ja
kokemukset hoivasta yhd enemmain (esim. Mikkola, 2009; Leinonen, 2011; Knif,
2012; Koivula, 2013; Tillman, Kalliomaa & Puha, 2014).

Liheishoivaan liittyy usein pitkittynyt stressi, miki lisdd hoivaajien omaa sairas-
tumisriskid sekd masennus- ja ahdistusoireita (vonKinel ym. 2008; Carretero ym.
2009). Omaisiaan hoivaavien kuormittuneisuus onkin kansainvilisesti ahkerasti
tutkittu ilmio jo 1980-luvun alusta lihtien (Zarit, Reever & Bach-Peterson, 1980;
Zarit, Anthony & Boutselis, 1987; Ankri ym. 2005; Bédard ym. 2014). Kuormit-
tuneisuus voidaan méiritelld tilaksi, joka uhkaa hoivaavien fyysisti ja henkistd ter-
veyttd, ja siitd voidaan erotella kolme ulottuvuutta: hoivaamisen seuraukset hoivaa-
jan henkilokohtaiseen elimiin, psykologinen ja emotionaalinen kuormittuneisuus
sekd syyllisyys (pitdisi hoivata enemmain ja paremmin) (Ankri ym. 2005). Carre-
teron ja hinen kollegojensa (2009) katsauksen mukaan hoivaajan naissukupuoli,
asuminen huollettavan kanssa samassa taloudessa, suuri vastuu hoivasta ja hoivan
sitovuus ovat yhteydessd suurempaan kuormittuneisuuteen.

Tutkimuksissa on havaittu my®os erilaisia kuormittuneisuuden hallintakeinoja
(coping). Hallintakeinot jaotellaan yleensi ongelmakeskeisiin vs. tunnekeskeisiin
sekd lihestymiskeskeisiin vs. vilttdmiskeskeisiin hallintakeinoihin. Ongelmakes-
keiset keinot suuntautuvat haastavien tilanteiden ratkaisuun (kuten palveluiden
kdyttd), kun taas tunnekeskeiset keinot suuntautuvat emootioiden hallitsemiseen.
Tunnekeskeiset hallintakeinot liittyvit usein ajatukseen, ettd mitdin ei ole tehti-
vissd ja ettd kohtalo tiytyy vain hyviksyd. (Folkman & Lazarus, 1980). Lihes-
tymiskeskeisissi keinoissa pyritddn niin ikdin ongelmien uudelleen arviointiin,
muokkaamiseen ja ratkaisemiseen, kun taas vilttimiskeskeiset keinot keskittyvit
ongelmien vilttelyyn ja episuoriin keinoihin (kuten piihteiden kiytto) stressin
vihentdmiseksi. (Sun ym., 2010; del-Pino- Casado ym., 2011.) Tutkimusten pe-
rusteella ndyttdi siltd, etd vilttimiskeskeiset hallintakeinot ovat hyvinvoinnin kan-
nalta huonoin vaihtoehto: ongelmia vilttelevit hoivaajat kokevat usein enemmin
kuormitusta kuin muita hallintakeinoja kiyttivit hoivaajat (Sun ym., 2011; del-
Pino-Casado ym., 2011).

KELAn valtakunnallisen omaishoitotutkimuksen mukaan (Tillman, Kalliomaa-
Puha & Mikkola, 2014) yli puolet suomalaisista omaishoitajista jaksaa hyvin hoi-
don sitovuuteen nihden, mutta viidennes heisti on selvisti kuormittunut. KELAn
tutkimuksessa omaishoitajien jaksamista ja tuen tarvetta selvitettiin COPE-indek-
silld (Carers of Older People in Europe Index; Juntunen & Salminen, 2011). Kaksi
kolmesta hoidettavasta tarvitsi omaishoitajan oman arvion mukaan ympirivuoro-
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kautista hoitoa. Tutkimuksessa kavi lisiksi ilmi, ettd kolmannes omaishoitajista ei
kiytd heille mydnnettyjd vapaapdivid, usein siksi, ettd sopivia tai riittdvin laaduk-
kaita hoitopaikkoja ei ole tarjolla. (Tillman ym., 2014.) Omaishoivaajat kokevat,
ettd omaishoitoa ei yleisesti arvosteta ja ettd l3hipiiriltd saatu tuki, aivan lihimpia
perheenjisenii lukuun ottamatta, on melko vihiistd. Hyviksi koettu tuki ldheisiltd
ja viranomaisilta on kuitenkin yhteydessd parempaan hyvinvointiin (Juntunen &
Salminen, 2014.)

Kuormittuneisuuden vihentimiseen on yleisesti ottaen ollut tarjolla kahdenlai-
sia palveluja: vapaapiivid ja psykologisia interventioita. Tutkimus osoittaa, ettei nii-
den teho kuitenkaan aina ole toivottava (Carretero ym., 2009). Vapaapiivit voivat
jadda kdyttdimittd tai ne voivat vain pahentaa tilannetta, jos laadukkaita sijaishoi-
topaikkoja ei ole tarjolla. Toisaalta hoivaajat saattavat hakea niitd vasta kuin ovat
todella visyneiti, jolloin levon vaikutus sen lyhyyden takia voi jddda vihiiseksi,
tai hoivaaja ei pysty kiyttimiin tarjoutunutta vapaa-aikaa virkistdytymiseen vaan
muiden hoivaamiseen liittyvien asioiden hoitamiseen. Psykologiset interventiot
voivat sisiltdd muun muassa vertaistukiryhmi, neuvontaa, kognitiivista terapiaa
tai koulutusta esimerkiksi stressin hallintakeinojen kehittdmiseksi. Ne saatetaan
kokea tehottomiksi esimerkiksi sen vuoksi, ettd ne tuntuvat irrallisilta, liian lyhytai-
kaisilta ja usein ne vaativat aktiivista osallistumista, mihin hoivaajilla ei vilttimated
ole aikaa tai halua.

Suomessa Anu Leinonen (2011) on tutkinut omaishoivaajien kokemuksia pdi-
systd formaalin kotiavun ja — hoidon piiriin. Parhaimmillaan liheistddn hoivaa-
van ja palveluntarjoajan vilille voi syntyd “kanssa-asiakkuus” (Twigg, 1992), jol-
loin palvelujen saanti on jouhevaa ja palvelujen tarjoaja on keskusteluyhteydessa
omaishoivaajan kanssa. Useissa tapauksissa kuitenkin palvelujen piiriin pddsemi-
nen koettiin hankalaksi ja runsaasti omaa aktiivisuutta vaativaksi. Leinonen kuvaa
muun muassa, miten palveluja saadakseen niité tdytyy osata itse kysyd, koska niitd
ei aktiivisesti mainosteta. Palvelujen saannille on usein hyvin tiukat kriteerit, ja
palvelun ulkopuolelle voi tippua, jos hoivattavan kunto esimerkiksi tilapdisesti ko-
henee. Saatu palvelu, kuten kotiapu, saattoi olla my®s niin heikkolaatuista kiireen
ja tyontekijoiden jatkuvan vaihtumisen vuoksi, ettd se aiheutti omaishoivaajille
huolta seki tydssd ettd vapaa-aikana.

Laheisiddn hoivaavien suhde virallisiin avun- ja palveluntarjoajiin koetaan siis
usein ristiriitaiseksi ja ongelmalliseksi, vaikka parhaimmillaan eri tahot voivat tu-
kea toisiaan laadukkaan hoivan takaamiseksi.

Hoivaaminen moraalisena toimintana

Hoivaamista voidaan tarkastella my6s eettisend ja moraalisena kysymykseni, mihin
myds viittaa hoivaan usein sisiltyvi velvollisuudentunne. Sekd moraali ettd etiik-
ka liittyvit ihmisten kisityksiin oikeasta ja véddristd, mutta silloin kun puhutaan
moraalista, tarkoitetaan yleensd ihmisten henkilokohtaisia kisityksid siitd, mika
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on oikein ja védidrin. Edikka taas viittaa systemaattiseen, pohdittuun nikemykseen
oikeasta ja vidristd. Eettinen pohdinta voi olla myos yhteisesti jaettua, kuten am-
mattien eettiset koodistot. (Juujirvi, Myyry & Pesso, 2007.)

Hoivaaminen liittyy kiintedsti huoleen ja vastuuseen toisen ihmisen hyvinvoin-
nista. Moraalintutkimuksen alueella huolenpidon etiikka on osa-alue, joka keskit-
tyy ldheisiin henkilokohtaisiin suhteisiin ja korostaa emotionaalista sitoutumista
moraalisen toiminnan perustana. Keskeistd siind on toisten tarpeiden huomioimi-
nen ja ihmissuhteiden jatkuvuudesta huolehtiminen. Huolenpidon etiikassa suhde
on moraalin keskidssd - moraalisen ongelman aiheuttaa ristiriita, hiiri6 tai katkos
ihmissuhteessa. (Skoe, 1993.) Huolenpidon etiikan teorian mukaan huolenpidon
nikokulma laajenee vaiheittain itsestd huolehtimisesta huolenpitoon toisista ja
edelleen tasapainoon itsesti ja toisista huolehtimisen vililld. Erityisesti toisista huo-
lehtimisen nikokulmassa korostuu vahva vastuu toisesta ihmisestd ja moraalinen
velvollisuus huolenpitoon. Siihen sisdltyy myos tietty normatiivisuus: toimitaan
siten kuin kuuluu toimia ja mitd ympiristd — yhteiskunta tai yhteisé — odottaa.
Reflektiivisen huolenpidon nikékulmassa korostuu taas vastuu omista valinnoista
ja tasapainon etsiminen toisten hyvinvoinnin ja oman hyvinvoinnin vilille. (Skoe,
1993.) Huolenpidon etiikan lisiksi moraalisia tilanteita voi tarkastella oikeuden-
mukaisuuden nikékulmasta (Kohlberg, 1984). Silloin huomio kiinnitetdin enem-
minkin oikeudenmukaisuusperiaatteiden toteutumiseen, ja moraalisen ristiriidan
aiheuttaa reiluuden periaatteiden rikkominen.

Moraalin tutkimuksessakin ihmisten arkiset moraaliset ongelmat ja valinnat ovat
viime vuosikymmenini lisinneet suosiotaan tutkimuskohteena. Oman elimin
moraaliset ristiriidat eivit vilttimittd ole kognitiivisesti monimutkaisia, mutta ne
voivat olla psykologisesti vaativia ja henkisesti kuormittavia (Juujirvi, 2005; Myyry
& Helkama, 2007; Walker ym., 1995; Huhtala ym., 2010). Suomalaisten johtajien
eettistd kuormittuneisuutta tutkinut Huhtala tydtovereineen (2010) totesi muun
muassa, ettd osalla vastaajista eettiset tilanteet aiheuttivat huomattavaa stressii.

Arkielimin moraaliongelmia on tukittu erityisesti korkeakouluopiskelijoilla
(Wark & Krebs, 1996; Skoe, Eisenberg & Cumberland, 2002; Myyry & Helka-
ma, 2007; Juujdrvi, Myyry & Pesso, 2014), mutta jonkin verran on tutkittu myds
tyoelimissd koettuja tilanteita (Huhtala ym. 2010; Dukerich ym., 2000; Power
& Lundsten, 2005; Waters ym., 1986). Ja vaikka hoitoalan ammattilaisten ko-
kemia ristiriidoista on tehty tutkimusta (esim. Juujirvi, Myyry & Pesso, valmis-
teilla), hyvin vihin on tietoa siitd, millaisia moraalisia ristiriitoja liheishoivaajat
kokevat hoivaan liittyen. Arkielimin moraaliongelmia voidaan luokitella muun
muassa sddntdjen vastaisiin (antisosiaalisiin), prososiaalisiin ja sosiaalisen paineen
ristiriitoihin (Wark ja Krebs, 1996). Sidntojen vastaisia tilanteita ovat ensinnikin
rikkomuksiin reagoimistilanteet, joissa kertoja havaitsee jonkun toisen henkilén
tai tahon toimivan epdeettisesti, rikkovan jotain moraalista normia, ja hin miet-
tii, mitd tilanteessa pitiisi tehdi. Toinen sidntojen vastaisten ongelmien tyyppi on
houkutusten vastustaminen, miki tarkoittaa tilanteita, joissa henkil6 itse tuntee
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houkutusta toimia moraalista normia vastaan, kuten valehdella vanhemmille tai
tybantajalle, tai ajaa pummilla metrossa.

Prososiaalisia tilanteita ovat toisten tarpeisiin vastaaminen, joissa henkil miet-
tii, mikd on hinen vastuunsa toisen hyvinvoinnista, kuten sydmishairiostd kirsivis-
td ystdvistd. Toinen tyyppi prososiaalisia ristiriitoja on lojaalisuusristiriidat, joissa
henkil6 kohtaa ristiriitaisia odotuksia vihintdin kahdelta taholta ja hin miettii,
mitd hinen tulisi tilanteessa tehdd. Esimerkiksi eronneet vanhemmat odottavat
molemmat aikuisen lapsensa viettivin joulua heidin kanssaan, tai riidoissa olevat
ystivit odottavat kolmannen ystivin olevan heidin puolellaan konfliktissa. Sosi-
aalisen paineen tilanteessa taas henkilo kokee, ettd ulkopuolinen taho, henkild tai
henkil6t, painostavat hinti toiminaan arvojensa vastaisesti, kuten huonontamaan
tyon jilked pysydkseen aikataulussa.

Houkutusten vastustamistilanteiden voidaan ajatella olevan kognitiivisesti yk-
sinkertaisimpia, koska niissd on vastakkain yleensi yksittdinen moraalinen periaate
seki henkilén oma halu toimia sitd vastaan. Periaate otetaan kuitenkin annettuna,
eikd sitd kyseenalaisteta. Padtoksentekijin vastuu on siten tilanteessa selvi: mo-
raaliperiaatetta tulisi noudattaa. Henkild esimerkiksi tuntee houkutusta valehdella
sukulaisille, miksi ei halua tavata tit4, vaikka periaatteessa pitad valehtelemista mo-
raalisesti vddrani.

Rikkomuksiin reagoimiset ja toisten tarpeisiin vastaamistilanteet ovat vastuun
suhteen vihemmin selkedrajaisia. Niissd pddtoksentekijin tdytyy miettid, mikd on
hinen vastuussa tilanteessa. Vastuu ei siis tule annettuna, vaan on pohdinnan koh-
teena: auttaako syomishdiriostd kirsivad ystivad? Ilmiantaako vilpillisesti toimiva
opiskelija- tai tyotoveri? Tilanteet ovat nikokulmaltaan yksinkertaisempia kuiten-
kin siksi, etti toisten nikokulmaa ei niissi harkita, vaan nikokulma on nimen-
omaan pidtoksentekijin. Kognitiivisesti vaativimpia ovat sosiaalisen paineen ja
ristiriitaisten odotusten tilanteet. Niissd paitoksentekijin tulee reagoida tilantee-
seen, jossa on eridvid nikokulmia ja niiden vélinen ristiriita tulisi ratkaista jotenkin.
Tilanteita tarkastellaan siis my6s muiden osapuolien nikokulmasta kuin omasta.

Voidaan siis ajatella, ettd oman elimin ristiriidat ovat luokiteltavissa myos nii-
den sisiltimin sosiokognitiivisen konfliktin mukaan (Helkama, 2004). Sosiokog-
nitiivinen konflikti tarkoittaa tilannetta, jossa on kaksi tai useampi eridvd nikokul-
ma ja joiden vilisen ristiriidan pditSksentekijin on ratkaistava (Doise & Mugny,
1984). Houkutusten vastustamistilanteissa sosiokognitiivinen konflikti on pienin,
rikkomuksiin reagoimisissa ja toisten tarpeisiin vastaamisissa se on keskimairdinen
ja sosiaalisen paineen sekd ristiriitaisten odotusten tilanteissa se on vahvin.

Oman elimin ristiriitatilanteisiin voi liittyd myos voimakkaita tunteita. Erityi-
sesti vahvan sosiokognitiivisen konfliktin sisiltdvit tilanteet ndyttavit virittdvin
voimakkaampaa jirkytystd tai harmistumista kuin vihemmin sosiokognitiivista
konfliktia sisiltivit tilanteet. My6s henkilokohtaisiin ristiriitatilanteisiin, joissa
kertoja on itse osallisena, liittyy vahvempia tunteita kuin tilanteisiin, joissa kertoja

on ulkopuolinen tarkkailija. (Myyry & Helkama, 2007.)
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Liheishoivaa voi siten tarkastella joko huolenpidon tai oikeudenmukaisuuden
etiilkan nikokulmasta. Huolenpidon etiikka korostuu erityisesti prososiaalisissa
oman elimin ristiriidoissa, joissa ristiriidan ytimeni on vastuun pohtiminen tois-
ten hyvinvoinnista. Oikeudenmukaisuusnikékulma taas liittyy enemmin tilantei-
siin, joissa on keskeistd reiluuden periaatteen rikkominen.

Tutkimuskysymykset

T4main tutkimuksen tarkoituksena on ensinnikin selvittidi, millaisia moraalisia ris-
tiriitatilanteita liheisiddn hoivaavat kuvaavat liittyen hoivavelvoitteisiin. Toiseksi
kysymme, onko ristiriitatilanteen luonteella yhteyttd sithen, miten hoivaaminen
koetaan? Tai piinvastoin: onko hoivaajan halukkuudella hoivata ja hinen koke-
mallaan kuormittuneisuudella yhteyttd sithen, millaisen ristiriitatilanteen hin ra-
portoi?

Aineisto

Timin tutkimuksen aineistona on “Tydssikdynnin ohessa tapahtuva liheis- ja
omaishoiva” -hankkeen kyselyaineisto. Tyoikiisid vastaajia oli internetin kautta
kerittyyn kyselyyn yhteensd 578 eri puolilta Suomea, joista 92 % naisia, keski-ika
51 vuotta (kh=10,5). Kaikista vastaajista 322 (56 %) tuotti jonkin luokiteltavissa
olevan ristiriitatilanteen. Heistd 94 % oli naisia, iki vaihteli 22—68 vuoden vililli,
keski-iin ollessa 53 vuotta (kh=10,3). Moraalisen ristiriidan tuottaneista vastan-
neista 61 % oli tyossd palkansaajana tai yrittdjind, muutama heistd osa-aikaeldk-
keelld. Elikeliisid oli 15 % ja tyottdmii tai muussa asemassa olevia 20,5 %. Kaksi
vastaajaa ei vastannut tdhdn kysymykseen.

Menetelmait

Kuormittuneisuutta mitattiin Zaritin kuormittuneisuuden mittarin lyhyelld ver-
siolla (Bédard ym., 2001). Mittari sisiltdd 12 osiota (kuten ” Tuntuuko sinusta,
ettd liheisen hoivaamisen vuoksi sinulla ei ole tarpeeksi omaa aikaa?” ja "Koetko,
ettd olet menettinyt eliminhallintasi hoidettavasi sairauden vuoksi?”) mitattuna
5-portaisella asteikolla (1=ei koskaan; 2=harvoin; 3=joskus; 4=melko usein; 5=li-
hes aina). Mittarin reliabiliteetti (Cronbachin alpha) oli hyvi 0.89.

Hoivaamisen mieluisuutta mitattiin osiolla: "Missd mairin mielelld4n tai vasten-
tahtoisesti huolehdit omaisesi tai lheisesi hyvinvoinnista?” viisiportaisella asteikol-
la: 1=erittidin vastentahtoisesti; S=erittiin mielelliin.

Lomakkeen lopussa vastaajia pyydettiin kuvailemaan jokin kokemansa ristirii-
tatilanne hoivavelvoitteisiin liittyen. Heitd pyydettiin pohtimaan seuraavia kysy-
myksid: Mitd ristiriitoja tilanteessa oli? Keitd tilanteeseen liittyi? Miten ratkaisit
ongelman? Oliko ratkaisu oikea?
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Analyysi

Vastaukset luokiteltiin Warkin ja Krebsin (1996) oman elimin ristiriitatyyppien
mukaan (miki tilanteessa on ristiriita?) tiydennettyni Juujiarven, Myyryn ja Pesson
(valmisteilla) tutkimuksessa havaituilla ristiriitatyypilld sisdinen ristiriita. Lisdksi
tarkasteltiin, missd kontekstissa tilanteet esiintyivit.

Tulokset

Ristiriitatilanteiden tyypit

Warkin ja Krebsin alkuperiisestd viidestd tyypistd (rikkomuksiin reagoiminen,
houkutusten vastustaminen, sosiaalinen paine, ristiriitaiset odotukset, toisten tar-
peet) tilanteissa korostuivat etenkin rikkomuksiin reagoiminen. Vastaajista 38 %
kuvasi ristiriitaa, jossa jonkin (virallinen) taho kohtelee hoivaajaa ja hoivattavaa
epireilusti: he eivit saa tarvitsemaansa palvelua, hoitoa, vapaapiivid tms. Useista
vastauksista kuvastui turhautuminen jatkuvaan taisteluun eduista seki paperiso-
taan.

Omaishoidon lakisidteiset vapaat eiviit toteudu ollenkaan. Kunnalla/kaupungilla
kun ei endd ole osasto/laitospaikkoja jossa olisi sairaanhoitajat lisnd. ..sairaalaan
ei saa viedd kun tulee kunnalle liian kalliiksi ja lastenosaston tilat liian pienet.
Infektioherkkyyden vuoksi osastopaikka olisi vilttamdton, avolaitos ei kdy koska
sielli kaikki saa liikkua mielensi mukaan.

Nainen, 38 vuotta, ei tyossd

Aiemmin kaksi vuotta kéytissi ollut vaikeavammaisen kuljetustuki otettiin pois
kaksi vuotta sitten. Kielteisen pditoksen perusteena yleisesti vammaislaki. Pidtok-
sen teki soten porukka jossain kauwkana. Ennakoivan kunnon yllipidon merkitys
henkisesti viredlle vanhukselle oli tissi tilanteessa pelkkdi sanabelinid.

Nainen, 66 vuotta, ei tyossd

Kunta ei ole jarjestinyt asianmukaisesti hoidossani oleville koululaisille loma-ajan
hoitoa, vaikka meilld on asiasta myonteinen piitos. Timdn asian takia olen esty-
nyt tekemdsti tyoti ja muutamina kesind tiysin ylikuormittunut. Valitin asiasta
avi:in ja kunnan toiminta todettiin epiasialliseksi, mutta edelleenkin toiminnassa
on paljon vaikeuksia.

Nainen, 38 vuotta, tyossd

Toista sddntdjen vastaisuuteen liittyvad ristiriitaa, houkutusten vastustamista,
esiintyi vain muutamalla vastaajalla. Kuvattiin esimerkiksi tilannetta, jossa hoivaaja
tuntee houkutusta valehdella hoivattavalle, miksi ei mene katsotaan titi. Ristiriita-
tilanteiden esiintyminen ja esimerkit on esitetty Taulukossa 1.
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Taulukko |.Arkielaman moraaliristiriidat

Houkutusten vastustaminen (n=2, 0,6 %)
Vastaaja tuntee houkutusta: valehdella hoivattavalle.

Rikkomuksiin reagoiminen (n=138, 38 %)

Vastaajan tulee pdittdd kuinka toimia, kun virallinen taho kohtelee epireilusti: ei saa
kaupungilta/kunnalta tarvitsemaansa palvelua, hoitoa, vapaata tms., omaishoivahake-
mus hyldeiin

Toisten tarpeisiin vastaaminen (n=94, 26 %)

Vastaaja miettii, miten hinen tulisi vastata hoivattavan hoivan ja huomion tarpeeseen:
selvittimdin hoivattavan aiheuttamia sotkuja, hoivattava ei suostu menemiin asunto-
laan loman ajaksi, hoivattava kieltiytyy apuvilineistd

Ristiviitaiset odotukset (n=24, 7,5 %)

Vastaaja kokee kahden tai useamman henkilén kohdistavan hineen ristiriitaisia vaati-
muksia: ristiriita tydpaikan ja hoito-odotusten vilill3, ristiriita muun perheen tarvitse-
man huomion ja hoito-odotusten vililla.

Sosiaalinen paine (n=16, 4 %)
Vastaaja tuntee painetta toimia arvojensa tai identiteettinsi vastaisesti: sukulaiset tai
muu lzhipiiri painostaa jittimiin omaishoivan tai varoittaa aloittamasta siti.

Sisdinen ristiriita (n=34, 11 %)
Vastaaja tuntee sisiisti ristiriitaa: ristiriita halun hoivata ja oman jaksamisen vilill4.

Vauorovaikutus (n=20; 6 %)
Vuorovaikutus hoivattavan kanssa ei toimi, hoivattava on ilked, pahansuopa tai kiyt-
tiytyy julkisissa tilanteissa pahennusta herittivisti.

Jaksaminen (n=26, 7 %)
Vastaaja pohtii: miten itse jaksaa hoivavelvoitteen.

Toisten tarpeisiin vastaaminen oli seuraavaksi tyypillisin ristiriitatilanne, reilu
neljannes vastaajista raportoi tilanteen, jossa he miettivit, miten he voisivat vastata
hoivattavan avuntarpeeseen sopivalla tavalla.

Vanhempien ‘erottaminen' kun diti siirtyi palvelukeskukseen... ja nyt isi on tiysin
sekaisin asiasta. Soittaa tyopaikalle kymmeniikin kertoja piivissi... ja nyt tosiaan
odotetaan isin piikuvauksen tulosta ensi viikolla. Koko ajan miettii miti seuraa-
vaksi, kun toinen on jo ihan piballa’ ja toinen tulee perissi - millainen yhteinen
hoitopaikka heille olisi paras?

Nainen, 48 vuotta, tydssi
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Muistisairauden johdosta diti luulee, ettd pérjid ilman mitiin apua, mutta kiy-
tinndssi asia ei ole ihan ndin. On vaikea saada hinelle apua, kun hin itse siti
ei tunne (lue: muista) tarvitsevansa. Nyt lidkéiri yritti mddritd hinelle kotiapua
kerran viikossa, mutta vield ei ole tiedossa, saadaanko siti ja suostuuko diti siihen
kéiytinndssi.

Nainen, 44 vuotta, tydssi

Ristiriitaisia odotuksia tai lojaalisuustilanteita kuvasi alle 10 prosenttia vastaa-
jista. Kyse oli paitsi ristiriidasta tyon ja hoivan vililld (pitdisi menni tdihin, mutta
hoivattava tarvitsee hoitoa) my®os ristiriidasta hoivattavan ja muun perheen vililld
(perheen terveet lapset tarvitsevat huomiota ja osallistumista, hoivattava hoitoa).

Tavallisesti kiyn isini luona piivittiin, viikonloppuisin 1-3 kertaa piivissd, lapse-
ni asuvat kaikki munalla Suomessa ja myos he tarvitsisivat enemmdn lisnioloani.
Pienet lastenlapseni haluaisivat, etti olisin heidin luonaan enemmdn. Olinpa siel-
ld tai tidlli tulee helposti tunne, etti pitdisi olla toisessa paikassa. Taloudellisesti ja
oman itseni kannalta on kuitenkin tirkedd kiydi toissikin!

Nainen, 56 vuotta, tyossd

lltapiivit ovat haastavia kun lapsi (hoidettava) tulee koulusta ja hin tarvitsee
tukea esim. liksyjenteossa. Jos annan hinelle tukea, laiminlyon tyoni ja jos keskityn
tyohoni, laiminlyon lapsen tarvitseman tuen, en ole onnistunut asiaa vield ratkai-
semaan, tilanne on ennallaan.

Nainen, 40 vuotta, tydssd

Sosiaalisen paineen ristiriitoja kuvasi nelja prosenttia vastaajista. Silloin esimer-
kiksi sukulaiset tai muu lzhipiiri painostaa lopettamaan omaishoivan ja laittamaan
hoivattavan hoivakotiin, tai he varoittavat ryhtymistd omaishoivaajaksi.

Joillekin sukulaisille ei voi avautua ja kertoa hoitoon liittyvistd murbeista ja taa-
kasta. Heilld heti vastaus, etti pane se laitokseen. Kysymys olisi kuitenkin vaan
halusta puhua asioita ulos itsestidn. Ei siitd, etti toinen alkaa ratkomaan itse
ongelmiani.

Mies, 53 vuotta, tyossd

Sisdisen ristiriidan tilanteita kuvasi 10 % vastaajista. Ne keskittyivit pitkalti ti-
lanteisiin, joissa hoivaaja kokee ristiriitaa oman jaksamisen ja hoivaamishalun vi-

lill.
Miten yhdistid tasapainoisesti tyo, oma perbe ja vanhempien hoitaminen? Ja missi

vilissid hoitaa omaa jaksamista kaiken keskelli? Fyysinen ja henkinen kuormitus,
Jjota timd kerrosleipi-tilanne aibeuttaa, yhdistettynd vihdiiseen itsesti huolehtimi-
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seen kuormittaa paljon myds "nuorta" omaishoitajaa. Voimavarojen jakaminen
kaikille elimdin osa-alueille vaatii paljon. Olenko koskaan oikeassa paikassa? Niiti
tulee mietittyi nykyddn paljon.

Nainen, 34 vuotta, tydssi

Edellisten lisaksi aineistosta 16ytyi kaksi uutta ristiriitatyyppid. Toinen oli vuo-
rovaikutukseen liittyvd ristiriita, jossa vastaajat kuvasivat ristiriitaisiksi tilanteita,
kun vuorovaikutus hoivattavan kanssa ei toimi, hoivattava on ilked, pahansuopa tai
kiyttdytyy julkisissa tilanteissa pahennusta herdttivisti. Vastaajista kuusi prosenttia
raportoi tillaisen tilanteen.

Aitini syyttelee aika ajoin minua kaikesta hoivasta huolimatta véilinpitimaittomik-
si, kokee olevansa heitteilld. Tilanteet on saatu pubumalla ajan kanssa selvitettyi.
Nainen, 52 vuotta, tyossd

Hoidettavani aggressiivisuus lisiintyy etenevin muistisairauden vuoksi (hin tur-
hautuu omaan unobtamiseensa), hin syyttii usein minua tavaroidensa ja rahan
katoamisesta, ja on vibainen yrittiessini auttaa hintd pitimddn asiat hallinnassa.
Tilanteista selvitiin kylli kiukunpuuskilla ja huumorilla. Toistaiseksi.

Nainen, 58 vuotta, tyossd

Toinen uusi ristiriitatyyppi liittyi oman selviytymisen pohtimiseen missi hoivaa-
va on huolissaan omasta jaksamisestaan. Usein niistd kuvauksista vilittyi epitoivo
ja jaksamisen ddrirajoilla toimiminen. Niitd tilanteita esiintyi seitsemilld prosen-
tilla vastaajista.

Kaikki fyysinen tekeminen hoidettavan kanssa. Omat voimat ei milliin riittiisi
mutta ne on vain pakko hoitaa oman terveydenkin kustannuksella. Selkini esimer-
kiksi on leikattu jo kerran.

Nainen, 31 vuotta, ei tyossd

Yleensi elimii pyorii hoidettavan ympdrilld, hinen ehdoilla tehdiin kaikki arki/
vapaa-ajan toiminnat. Piivit aikataulutettuja ,niisti ei pysty luistamaan. Jokai-
nen paivi noudatettava aikataulua. Elimdn tilanne on timd ja sen mukaan pitid
sopeutua. Ei ole vaihtoehroja, Kyllihin vililli on todella visynyt luupunut ja se
tuottaa ristiriitaa. Jaksettava, pérjittivi tissi elimdntilanteessa.

Nainen, 60 vuotta, tyossd

Tilanteet erosivat sisdisen ristiriidan tilanteista sikili, ettd niissi ei tietoisesti ase-
tettu vastakkain omaa jaksamista ja halua hoivata, vaan ne keskittyivit selkeimmin
oman jaksamisen punnitsemiseen. Koska nimi kaksi ristiriitatyyppid ovat sisil-
16lcadn lahelld toisiaan, yhdistettiin ne jatkotarkasteluja varten yhdeksi tyypiksi
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(n=57, 18 % ristiriitatyypeistd). Lisiksi sidntdjen vastaiset ristiriitatilanteet yhdis-
tettiin (rikkomuksiin reagoiminen ja houkutusten vastustaminen) seki prososiaali-
set ristiriitatilanteet (toisten tarpeet ja ristiriitaiset odotukset).

Ristiriidan konteksti

Ristiriidan konteksti jakaantuivat neljadn eri tyyppiin:

* suhde hoivattavaan

* suhteet viranomaisiin tai terveydenhuoltoinstituutioihin/henkil6ihin
* suhteet tydyhteiso6n

* suhteet muuhun lhipiiriin

Yleisin ristiriidan konteksti oli suhde hoivattavaan: seki toisten tarpeisiin vastaa-
minen, sisdinen ristiriita ja oma jaksaminen sekd vuorovaikutuksen ristiriitatilan-
teet liittyivit sithen. Rikkomuksiin reagoimistilanteet yhdistyivit padsddntoisesti
suhteisiin viranomaisiin tai terveydenhuolto-henkil6stoon, ollen toiseksi tyypillisin
konteksti. Suhteet tydyhteisé6n ja suhteet muuhun ldhipiiriin esiintyivit useim-
min sosiaalisen paineen tilanteissa ja lojaalisuustilanteissa: joko hoivaaja koki tys-
yhteisostd tai ldhipiiristd painetta toimia toisin tai hin koetti ratkaista ristiriitaisia
odotuksia tydyhteison ja hoivattavan tai muun lahipiirin ja hoivattavan vililla.

Hoivan kokeminen ja ristiriitatilanteet

Analyysid varten vastaukset kysymykseen missi mddrin mielelld4n tai vastentahtoi-
sesti hoivaavat huolehtivat liheisistadn luokiteltiin kolmeen luokkaan: vastentahtoi-
sesti hoivaaviin (vaihtoehdot 1 ja 2), ei mielelldin eikd vastentahtoisesti hoivaaviin
(vaihtoehto 3) sekd mielellddn hoivaaviin (vaihtoehdot 4 ja 5). Vaikka mielelldin
hoivaaminen oli huomattavasti yleisempii kuin vastentahtoisesti hoivaaminen (69
% vs. 5 %), ndyttdd hoivaamisen halukkuus olevan yhteydessi raportoituihin ris-
tiriitoihin (Kuvio 1). Sddntdjen vastaisen ristiriidan kuvanneet vastaajat kertoivat
hoivaavansa omaistaan halukkaimmin, sisdisen ristiriidan ja jaksamiseen seki ja
vuorovaikutusongelman raportoineet vihiten halukkaasti: 83 % vs. 61 % vs. 53 %.

Kuormittuneisuuden keskiarvo oli 3,0 viisiportaisella asteikolla, kh=0,71. Kuor-
mittuneisuus ja hoivan mieluisuus olivat negatiivisesti yhteydessi toisiinsa (r=-45,
p<.001). Kuormittuneisuus laskee lineaarisesti hoivan mieluisuuden luokasta toi-
seen (Ka=3,84, kh=0,58; Ka 3,39, kh=0,62; Ka=2,85, kh=0,67, F(2, 303)=31.471,
p<0,001). Eli mitd halukkaammin vastaaja antaa hoivaa, sitd vihemmin hin kokee
kuormittumista. Kuormittuneisuuden ja ristiriitatilanteiden vilinen suhde on ra-
portoitu kuviossa 2, ja se oli tilastollisesti merkitsevid (F(4, 303)=5.191, p<.0,001).
Korkein kuormittuneisuuspistemiiri oli sisdisen ristiriidan tai omaan jaksami-
seen liittyvin tilanteen raportoinneilla (Ka=3.40). Heiddn pisteméirinsd oli mer-
kitsevisti korkeampi kuin sosiaalisen paineen ristiriidan raportoineilla vastaajilla
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(Ka=2.75, p<0,05), sidntdjen vastaisen ristiriitatilanteen kuvanneilla (Ka=2.91,
p<0,001) ja vastaajilla, jotka kuvasivat prososiaalisen ristiriidan (Ka=3.00, p<0,01).

Pohdinta

Tassd osatutkimuksessa tarkasteltiin liheishoivakyselyaineiston vastaajien koke-
muksia arjessa kohdatuista moraalisista ristiriitatilanteista seké niiden yhteyttd hoi-
vahalukkuuteen ja kuormittuneisuuden kokemukseen. Kaikista 18—68 vuotiaista
vastaajista 56 % (n=322) tuotti luokiteltavissa olevan oman elimin moraalion-
gelman. Luokitusperusteena kiytettiin Warkin ja Krebsin (1986) kehittimii tyy-
pittelyd, tiydennettynd yhdelld uudella ristiriitatyypilld (Juujarvi, Myyry & Pesso,
valmisteilla). Lahes 40 % vastaajista tuotti rikkomuksiin reagoimistyyppisen mo-
raaliristiriidan, joissa kuvataan jonkun muun tahon epieettistd tai epireilua toi-
mintaa. Reilu neljinnes vastaajista pohti, miten vastata toisten tarpeisiin sopivalla
tavalla ja mikd oma vastuu on toisten hyvinvoinnista. Muun tyyppisid ristiriitoja
tuotettiin huomattavasti vihemmin: sisdistd ristiriitaa hoivaamisen ja oman jaksa-

Yuorovaikutus 0 47 53

Sisdinen ristiditatoma

jaksaminen 14 25 &l

Sosiaalinen paine 7 29 &4

Prososiaaliset 5 35 (1
Sddntdjen vastaiset 0,816.4 83

0 20 40 &0 80 100 120

Haluton hoivaamaan © Ei haluton tai halukas
Halukas hoivaamaan

Kuvio |.Hoivaamishalukkuus ristiriitatilanteen mukaan
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misen vililld kuvasi reilu 10 %, kun ristiriitaisia odotuksia, omaa jaksamista seki
vuorovaikutusongelmien tuottamia ristiriitoja kuvasi alle 10 % vastaajista.

Rikkomuksiin reagoimistilanteiden ja toisten tarpeisiin vastaamisen pohtimisen
yleisyys vastaavat aiemmista tutkimuksista saatua kuvaa liheishoitajien arjesta (Lei-
nonen, 2011; Tillman ym., 2014). Arki voi olla haastavaa, se pyérii pitkilti taiste-
lussa palveluiden saatavuudesta sekd huolessa omaisen hyvinvoinnista (Leinonen,
2011), esimerkiksi kun riittdvin laadukkaita palveluja tai sijaishoitopaikkoja ei ole
saatavilla (Carretero ym., 2009; Tillman ym, 2014). Vaikka kuvauksista palvelui-
den huonosta saatavuudesta ja taistelusta byrokratiaa vastaan kuvastuu turhautu-
mista, voidaan niiden ajatella heijastavan my6s lihestymiskeskeisid hallintakeinoja
(Sun ym., 2010; del-Pino- Casado ym., 2011). Vastaajat pyrkivit muuttamaan
tilannetta aktiivisella toiminnalla, mitd palveluiden piiriin pddseminen ja sielld py-
syminen usein vaatii. Toisaalta palveluiden heikko laatu herittdd huolta hyvinvoin-
nista ja pohdintaa toisten tarpeista. (Leinonen, 2011.)

Lihes 70 % vastaajasta ilmoitti hoivaavansa omaistaan mielellddn tai erittdin
mielellddn, vain viisi prosenttia kertoi hoivaamisen olevan vastentahtoista. Hoivaa-
mishalukkuus oli kuitenkin yhteydessi vastaajan raportoimaan arkiseen moraaliris-
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tiriitaan: sddntojen vastaisen tilanteen kuvanneet (houkutusten vastustaminen tai
rikkomuksiin reagoiminen) arvioivat hoivan jonkin verran mieluisammaksi kuin
sisdisen ristiriidan tai vuorovaikutusongelmia kuvanneet vastaajat. Vuorovaikutus-
ongelmat vaikuttavat suhteeseen hoivattavaan, miki taas voi heikentdd halua hoi-
vata.

Omaishoivaajien kuormittuneisuus niyttad Zaritin lyhyelld mittarilla (Bédard
ym., 2001) tarkasteltuna olevan keskitasoa, keskiarvo kolme viisiportaisella astei-
kolla. Vastaajista korkein kuormittuneisuuspistemairi oli sisdisen ristiriidan tai
omaa jaksamisen pohdintaa kuvanneilla. Vihiten kuormittuneisuutta taas kokivat
sosiaalisen paineen ristiriidan sekd sddntojen rikkomistilanteen raportoineet. Voi-
makkaan sisdisen ristiriidan kokeminen ja oman jaksamisen pohdinta voi viita-
ta tunnekeskeisten hallintakeinojen kiyttoon eli pyrkimykseen hallita emootioita
(Folkman & Lazarus, 1980). Tilanteen ja oman kohtalon hyviksyminen on omi-
naista tunnekeskeisille hallintakeinoille, miki nikyy myos timin aineiston vasta-
uksissa: tilanteeseen on vain pakko sopeutua, ja asiat pitdd hoitaa, vaikka ei milliin
jaksaisi. Tunteiden hallinta vie myos energiaa muulta toiminnalta.

Sosiaalisen paineen ristiriidat sisiltivit vahvan sosiokognitiivisen konfliktin:
omat arvot ja identiteetti vastaan ympiriston paine toimia niiden vastaisesti. Aiem-
missa tutkimuksissa (Myyry & Helkama, 2007) vahva sosiokognitiivinen konflik-
ti on tuottanut monimutkaisempia ratkaisuja moraaliseen ongelmaan. Jos yksilo
on pohtinut ja sisdistdnyt omat arvonsa, ulkopuolelta tuleva paine toimia niiden
vastaisesti voi olla ahdistavaa, mutta omaa toimintaa pystytidn perustelemaan va-
kuuttavasti. Varmuus omista arvoista ja niiden mukaisesta toiminnasta saattaa siten
vihentdd kuormittuneisuutta. Suurin osa sddntojen rikkomistilanteita olivat ku-
vauksia rikkomuksiin reagoimisista. Ne taas voivat kuvastaa ongelma- tai lihesty-
miskeskeisid hallintakeinoja, kuten ylld todettiin. Asioille koetetaan tehdi jotain,
vaikka se aina tuotakaan toivottua tulosta. Koska vastaajilla ndyttdd olevan vield
energiaa toimia, voi heidin kuormittuneisuutensakin olla pienempi.

Prososiaalisen ristiriitatilanteen raportoineet olivat myds merkitsevisti vihem-
min kuormittuneita kuin sisdisen ristiriidan tai omaan jaksamiseen liittyvin ti-
lanteen kuvanneet vastaajat. Vaikka prososiaaliset tilanteet keskittyvit miettimdin
toisten hyvinvointia: miten vastata hoivattavan tarpeisiin tai kuinka tasapainottaa
hoivaa tai tydpanosta hoivattavan ja jonkun toisen osapuolen kesken, on kertoja ti-
lanteissa kuitenkin aktiivinen toimija. Hin miettii omaa vastuutaan ja erilaisia toi-
mintavaihtoehtoja. Siten tilanteista kuvastuu enemmin lihestymiskeskeiset kuin
vilttimiskeskeiset hallintakeinot (Sun ym., 2010; del-Pino-Casado ym., 2011).

Aiemmat tutkimukset osoittavat, ettd omaishoitajat kokevat saavansa vihiis-
td tukea viranomaisilta ja liheisiltd toiminalleen (Juntunen & Salminen, 2014).
Omaishoivaamiseen liittyy usein moraalisen velvoitteen kaiku, ja se voidaan nihdi
yhteiskunnassa enemminkin normatiivisena vaatimuksena kuin omana tietoisena
valintana (esim. Vilkko, 2014). Timin osatutkimuksen valossa niyttad kuitenkin
siltd, ettd omaishoitajat, jotka kuvaavat arkisen moraalisen ristiriitansa tilanteeksi,
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missd heilld itsellidn on toimivaltaa — he miettivit vastuutaan ja toimivat aktiivises-
ti - kokevat vihemmin kuormittuneisuutta kuin vastaajat, joiden arjen moraalion-
gelma heijastelee oman selviytymisen puntarointia. Jos tarkastellaan huolenpidon
etiikkaa, oma selviytyminen on nikékulma, jossa henkilon voimavarat keskittyvit
omasta selviytymisestd huolehtimiseen eikd energiaa riitd juuri muuhun (Skoe,
1993).

Kisilld olevan kokonaistutkimuksen tavoitteena on tarkastella liheishoivan ja
tyon yhteensovittamista. Osana kyselytutkimusta pyydettiin kuvaamaan jotakin
koettua ristiriitaa hoivavelvoitteeseen liittyen. Vastaajien arjen moraaliristiriidoissa
ei suhde tyohon tai tydyhteisoon ollut kovinkaan keskeisessd asemassa, siihen vii-
tattiin lihinni silloin, kun koettiin ristiriitaisia odotuksia ty4- ja hoivavelvoitteiden
vililld. Pddasiassa ristiriitatilanteiden kontekstit liittyivit suhteeseen hoivattavaan
ja viranomaisiin tai palvelujen tarjoajiin. Kysymyksen muotoilu on voinut osal-
taan vaikuttaa tihidn: ristiriita hoivavelvoitteeseen liittyen on kenties tulkittu ni-
menomaan ristiriidaksi suhteessa hoivaan ja hoivattavaan, ei niinkdin tydelimain.
Kaikki vastaajat eivit kdyneet sddnnollisessd palkkatyossd, mutta heitd oli kuitenkin
huomattava osa vastaajista. Tydssikdyvistd vastaajista yli 60 % koki olevansa melko
tai erittdin tyytyvdinen tyopaikkansa jirjestelyihin koskien tyon ja hoivavelvolli-
suuksien yhteensovittamista, kun erittdin tai melko tyytymittémii oli noin 15 %.
Tyohonsi tyytyviisid vastaajista oli ldhes 80 %, kun sithen tyytymittdmia oli noin
7 %. Tyohonsi tyytyviiset olivat myds vihemmin kuormittuneita kuin siihen tyy-
tyméctdmit. Nayttdd siis siltd, tyd voidaan myds kokea enemminkin voimavarana
ja kuormittumista puskuroivana kuin ristiriidan lihteena.

Tutkimuksessa mitattiin omaishoitajien kuormittuneisuutta, mutta ei stressin-
hallintakeinoja. Tdmin osatutkimuksen tulosten valossa olisi kuitenkin kiinnosta-
vaa tarkastella lihemmin liheisiddn hoivaavien arjen kokemuksia suhteessa kuor-
mittuneisuuteen ja stressinhallintaan. On nimittdin arveltu, ettd riippuen yksilostd
ja stressaavasta tilanteesta, jokin tietty stressinhallintakeino voi olla toimiva yhdel-
le, mutta haitallinen toiselle (Cook & Heppner, 1997).

Sddntojen vastaiset ristiriidat, erityisesti rikkomuksiin reagoimiset, olivat tdssi
aineistossa yleisempid kuin useissa aiemmissa tutkimuksissa: yliopisto-opiskeli-
joiden moraaliristiriidoista viidennes (Myyry & Helkama, 2007) ja ammattikor-
keakouluopiskelijoiden reilu viidennes (Juujirvi, Myyry & Pesso, valmisteilla)
oli rikkomuksiin reagoimistilanteita. Viimeaikaisen tutkimuksen mukaan muun
muassa sensitiivisyys moraalisille ongelmille voi virittyd ympiriston vaikutuksesta
(Sparks, 2015). Liheisidan hoivaavat joutuvat usein sidnnollisesti asioimaan eri
viranomaisten kanssa hoitaessaan liheisensi asioita. Liheisen hyvinvoinnin tirke-
ys, mikd nikyy myos hoivahalukkuudessa, saattaa herkistdd viranomaissuhteisiin
liittyville moraalisille kysymyksille ja siten johtaa huomaamaan tilanteita, joissa
rikotaan odotettuja moraalisia normeja.

Lihes 70 % vastaajista ilmoitti hoivaavansa liheistddn halukkaasti tai erittdin
halukkaasti, ja viisi prosenttia vastentahtoisesti. Vilkko (2014) on esittdnyt, ettd
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laheisten hoivaamista pidetdin usein yhteiskunnassa moraalisena velvoitteena. Si-
ten vastausjakauma voi heijastella sosiaalisesti suotavaa vastaustyyppid: vastataan
siten kuin ajatellaan olevan suotavaa vastata. Toisaalta se voi myos kuvata vastaajien
kisitystd omasta halustaan hoivata: hoivaamista ei koeta kovin kuormittavaksi, ja
vihiten kuormitusta kokivat mielelliin hoivaavat. Muissakin tutkimuksissa suo-
malaisten liheishoivaajien on todettu voivan pddasiassa hyvin (Tillman, Kalliomaa-
Puha & Mikkola, 2014). Vinoudestaan huolimatta hoivaamishalukkuusmuuttuja
saattaa siis kertoa siitd, etti enemmistd hoivaavista on valinnut hoivaamisen va-
paasta tahdostaan ja on valintaansa tyytyviinen.
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3."Tyo on henkireikd" - Tyossakdyvan
laheisen kuolema, suru ja siita selviaminen

Kaisa Kauppinen

Tiivistelma

Tyissikdyvin liheisen kuolema, suru ja siiti selvidminen on osa Tydsuojelurahaston
rahoittamaa tutkimusta, jossa tutkitaan tydssikdynnin sekd omais- ja liheishoivan
yhteensovittamista. Perbeenjisenen tai muun liheisen dkillinen tai vakavan
sairauden seurauksena kuolema on yksi stressaavimmista elamditapahtumista
Jonka seurauksia tissi tutkimuksessa tutkitaan tyohon liittyvien kéiytintijen ja
poissaolojen sekd tyon ja tyoyhteison merkityksen nikokulmasta.

Hankkeessa on haastateltu fokus-, kaksin- ja yksinhaastatteluilla eri aloilla
tydskentelevii ihmisii (n= 16) ja kysytty heidin kokemuksiaan kuolemansairaan
liaheisensi  hoitoon osallistumisesta ja lkuolemaan liittyvin surun ja stressin
kisittelysti. Missd médrin timd prosessi on aiheuttanut tyostd poissaolon tarvetta
Jja missi médrin tyossikdynti on tukenut surusta toipumista ja arkeen palaamista?
Mikd on tyon ja tyoyhteison merkitys tissi prosessissa? Antaako tyoyhteiso lohdutusta
Ja myotituntoa?

Tulosten ~ pohjalta  hahmotellaan  tyselimin  kiytintoja, jotka takaavat
tyon ja liheisen kuoleman aibeuttavan suruntyon yhteensovittamisen seki
onnistuneen tyohin ja arkeen paluun. Samalla arvioidaan muiden maiden
kéytintdji ja kokemuksia. Kiinnostava esimerkki on Ruotsin nérstdendepenning
(omaishoivaraha), jonka perusteella tyontekiji voi olla tysti pois ja saada poissaolon
ajalta sairausvakuutuksen kautta korvausta osallistuessaan terminaalivaibeessa
olevan liheisensi saattohoitoon. Tutkimuksessa kysytiin miten meilli tyopaikat
ovat varautuneet ndihin usein yllityksellisiin tilanteisiin?

Suomessa kuolee vuosittain hieman yli 50 000 henkiloi (v. 2014 yhteensi 52 186),
joten kuolema kohtaa monin tavoin myos tyossikdiyvid, joiden perbeenjisen tai
muu liheinen kuolee joko dkillisesti tai vakavan sairauden murtamana. Monilla
tyopaikoilla kuolema ja surutyo ovat yhi tabuaiheita, jotka kunluvat yksityiselimdn
kriisitilanteisiin. Englannissa ja Kanadassa on tuotu esille uudenlaista nikemysti
Jja tarkasteltu kuoleman ja surun problematiikkaa myds tyoelimdin organisaatioiden
ja johtamisen nikokulmasta.
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Myos  Suomessa on  tydelimin kéiytintija (joustavat tyoajat, hoivavapaa,
varhaisen vilittimisen malli), joita voidaan soveltaa tyopaikolla henkiloston
jasenten osallistuessa  liheisensi  saattohoitoon tai  kuoleman aiheuttamasta
surusta toipumiseen. Parbaimmillaan kéiytinnot ovat osoitus myitituntoisesta
henkilostopolitiikasta ja merkki vilittimisen tyokulttuurista. On tirkedd, etti
tyopaikan jisenet kokevat tulevansa tasapuolisesti ja hyvin kohdelluiksi ndissi
elimansi kriisitilanteissa, joiden vaikutukset liikkyvit monin tavoin myos
tyoeldmiin tilanteisiin.

Johdanto

Sairauden ja kuolemisen prosessin muutoksia

Pitkdaikaisen sairauden aiheuttamat kuolemat ovat entistd yleisempii, koska l44-
ketieteellinen kehitys ja hyvinvoinnin yleinen kohoaminen ovat mahdollistaneet
uudet hoitomenetelmit ja elimin pituuden venyttimisen. Hoitotapojen nopea ke-
hittyminen on my6s muuttanut sairauden ja kuolemisen prosessia, ja yhd useampi
haluaa itse paittad millaisen kuoleman haluaa kokea (Hinninen 2011). Toisaalta
vakavan sairauden diagnoosi ei vilttimitti ole kuolemantuomio kuten ennen (Saa-
relma 2013). Kuolemisen prosessi on muuttunut samalla kun vakavasti sairaiden
ihmisten viimeiset eliminvaiheet voivat kestdd entistd pitempdin (Poijula 2002).
Samanaikaisesti tietimys ja odotukset kuolevan henkilon hyvistd hoidosta ovat li-
sidntyneet. Tamin myotd palliatiivisen eli sairauden oireita lievittdvin hoidon ja
saattohoidon vaatimukset elimin viimeisten vaiheiden hoitomuodoista ovat kas-
vaneet (Hinninen 2011). Vakavasti sairastuneet henkildt haluavat saada sairauden
oireita (kipu, pahoinvointi, hengenahdistus) lievittavaa hyvii hoitoa ja vaikuttaa
sithen millainen heidin eliminsi loppu on (Hinninen 2011, 2014). Saattohoito
toisaalta pitkittdd kuolemisen prosessia ja toisaalta helpottaa sitd kun kuolevan ei
tarvitse kirsid voimakkaita henkisid tai fyysisia tuskia.

Kuolemisen prosessin pitkittyminen lidketieteen ja hoitojen kehittymisen seu-
rauksena on nostanut esille eettisid ja kdytainnon kysymyksid niin hoitotyon am-
mattilaisille kuin kuolevan henkil6n omaisille ja liheisille. Saattohoitoon osallistu-
vien tydssikdyvien omaisten keskeisid kysymyksid ovat: Miten hoitaa tydhon liitty-
vit velvollisuudet saattohoidon yhteydessi? Miten yhdistdd tyon ja muun elimin
vaatimukset? Mistd saa tukea omalle jaksamiselle saattohoidon pitkittyessd? Miten
tydelimin organisaatiot pystyvit joustamaan nopeasti vaihtuviin hoivan tilantei-
siin?

Vuonna 2012 Suomessa kuoli yhteensd 51 737 henkil6d (25 646 miestd ja 26
091 naista). Kuolleista lihes kaksi kolmesta oli 75 vuotta tiyttineitd ja joka kolmas
85 vuotta tdyttinyt. Tyoikiisid, 15-64-vuotiaita kuolleista oli lihes viidennes (18
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%), yhteensd 9 554 henkildd, joista miehid (6 525) ja naisia (3 029). Michet kuo-
livat keskimddrin 77, 8 vuotiaina ja naiset 83, 8 vuotiaina.

Kuolinsyiden mukaan tarkasteltuna eniten oli verenkiertoelinten sairauksiin
kuolleita (39 %) ja toiseksi eniten (23 %) erilaisiin sydpisairauksiin kuolleita.
Yleisimmit kuolemaan johtaneet syopityypit olivat miehilld keuhkosyopi ja etu-
rauhassyopi ja naisilla rintasy6pi ja keuhkosyopa. Dementia ja Alzheimerin tauti
aiheuttivat kaikkiaan 14 prosenttia kuolemista, 19 prosenttia naisten ja kahdeksan
prosenttia miesten kuolemista. Dementiakuolemien maird on kasvanut vieston
ikddntymisen seurauksena. (Tilastokeskus 2015.) Vieston ikddntymisen seurauk-
sena palliatiivisen ja saattohoidon tarpeen on arvioitu entisestddn kasvavan (www.
Duodecim.fi/konsensus).

Saattohoidon tavoite on hoitaa kuolevaa niin, ettd timin jiljelld olevan elimin
(yleensi viikkoja) laatu olisi mahdollisimman hyvii ja kivutonta. Saattohoidossa
sairautta ei pyritd endd nujertamaan vaan takaamaan kuolevalle mahdollisimman
hyvi hoito. Tavoitteena on myds omaisten huomioiminen ja tukeminen tissi kuo-
lemaa edeltivissi hoidon vaiheessa (www.valvira.fi/saattohoito).

Pidtoksen saattohoitoon siirtymisesté tekee lddkiri. Sitd on edeltidnyt oireenmu-
kainen hoito, johon on siirrytty kun parantavat hoidot eivit ole tuottaneet toivot-
tua tulosta. Saattohoidon aloittamiseen liittyy sairastuneen jiljelld olevan elinajan
pituuden ennustaminen, vaikka tarkkaa ennustetta ei voida aina tehdi. Hoitojen
kehittyminen on vaikuttanut saattohoidon kestoon siten, ettid vakavasti sairastu-
neen yleistila voi pysyd hyvini varsin pitkdin mutta saattaa romahtaa yhtikkii,
jonka jilkeen kuolema seuraa nopeasti (Hianninen 2013).

Saattohoidon intensiivisyys, raskaus ja sen keston ennustamisen vaikeus aset-
tavat omaisten ja muun ldhipiirin sopeutumiskyvyn koetukselle: Kuinka nopeasti
vaihtuvissa tilanteissa voi yhdistdd tydssikdynnin, perheen ja muun arjen vaati-
mukset? Miten tydyhteisé voi reagoida ja osoittaa mydtituntoa omaisen roolissa
olevaa kollegaansa kohtaan?

On arvioitu ettd Suomessa on vuosittain 15 000 henkilo4, jotka tarvitsevat saat-
tohoitoa eliminsi loppuvaiheessa. Suurimman yksittdisen potilasryhmin muodos-
tavat syopdpotilaat. Saattohoidosta suurin osa annetaan kotona tai sairaaloissa ja
kuolemaan erikoistuneissa saattohoitopaikoissa. Omaisten rooli niissa jirjestelyissd
on keskeinen. (www.valvira.fi/saattohoito.)

Omaisten rooli

Vakava elimin perusasioita mullistava sairaus tulee usein yllityksend niin sai-
rastuneelle itselle kuin hinen omaisille ja muulle ldhipiirille (Hinninen 2013).
Omaisten ja ulkopuolisten on usein vaikea suhtautua parantumattomasti sairaa-
seen kuolevaan liheiseensi. Lihestyvd kuolema kuormittaa omaisia ja monen on
vaikea samaistua tilanteen vakavuuteen ja lopullisuuteen (Salmela 2013). Myos
kuolevan henkil6n itse on usein vaikea hyviksyi lihestyvid kuolemaansa ja elimis-
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td luopumista. Nuorille ja keski-ikisille kuolettavasti sairastuneille kuolema on ah-
distavampi kuin vanhemmille, joille kuolema on luonnollisempi elimin kulkuun
liittyvd tapahtuma (Kubler-Ross 1969). Kuolevan henkilon omat tuntemukset ja
pelot heijastuvat omaisten suhtautumiseen, kuoleman prosessin kokemuksiin ja
suruprosessiin.

Yksi syy, miksi kuolema kohtaaminen ja sen hyviksyminen on omaisille usein
vaikeaa, on se, etti monet ovat ensi kertaa kuolemanvakavassa tilanteessa. Kuole-
man kohtaaminen voi olla vastentahtoista ja vastenmielistd ja uhka itsetunnolle,
kun moni joutuu ylittimidin omia mukavuusalueitaan. Moni kokee kuoleman lii-
an lopullisena menetykseni ja protestoivat sitd. Toisaalta pitkittyneeseen saatto-
hoitoon voi liittyd raskaita ja omaisia traumatisoivia vaiheita (Saari 2001), jolloin
moni voi toivoa lheisensi pikaista kuolemista, mikd puolestaan lisdi syyllisyyden
ristiriitaisia tuntemuksia. Omaiset joutuvat myos kokemaan liheisensi kivuliaita
hoitotoimenpiteitd, ja ladkityksen sivuvaikutukset voivat olla yllatyksellisid. (Poiju-
la 2002, Hietanen 2013, Hinninen 2013.)

Pitkittynyt sairauden ja kuoleman prosessi aiheuttaa usein perheenjisenten roo-
lien muutoksia, taloudellista turvattomuutta sekd surun ja vihan vaihtelevia tunte-
muksia riippuen siitd mikd rooli kuolevalla henkil6lld on perheen piirissd. Pitkit-
tyneeseen prosessiin liittyy myds ennakoiva suru ja lihestyvin kuoleman odotus,
jolloin itse kuolema voi olla huojentava kokemus (Poijula 2002).

Pitkittynyt sairauden prosessi voi aiheuttaa omaisille voimakasta stressii ja epi-
varmuutta omasta tulevaisuudesta. Siksi tyorooliin kiinnittyminen on monelle tir-
ked niin taloudellisista kuin henkisistd syistd. Tyolld ja tydssikdynnilld on todettu
olevan kuntouttava ja terapeuttinen merkitys traumaattisista tilanteista selviytymi-
sen kannalta (Saari 2001).

Kaiken kaikkiaan kuolevan omaishoiva on monitahoinen ja vaativa prosessi. Sii-
hen liittyy psyykkisid tuntemuksia, tuskaa ja surua mutta my®s fyysisesti kuormit-
tavia vaiheita, kuten sairastuneen hygieniasta huolehtimista, kodinhoitoa ja hoito-
paikasta toiseen kuljettamisia riippuen siitd tapahtuuko saattohoito kodinomaisissa
olosuhteissa, sairaalassa tai laitoksessa.

Jilkikiteen kuolevan liheisen omaishoivaan osallistuneet arvioivat sen henki-
sesti raskaana ja uuvuttavana prosessina, johon on liittynyt myds palkitsevia ko-
kemuksena. Moni uskoo olevansa vahvempi ihmiseni, jopa 80 prosenttia liheisen
menetyksen kokeneista tunnistaa niitd vahvistavia toipumisen ja elimin uudelleen
organisoitumisen kokemuksia (Poijula 2002).

Omaisten tirked rooli kuolemansairaan liheisen hoivassa on toivon ja tuen anta-
minen (Saarelma 2013). Piivi Hietanen (2013) viittaa ruotsalaisen Pir Salanderin
syopisairaita ja heidin omaisiaan koskeviin tutkimuksiin niistd vuorovaikutuksen
muodoista, joita omaisten ja sairaiden vilille syntyy etenkin sairauden loppuvai-
heessa. Salander on kehittinyt ns. 'luovan illuusion” kisitteen, joka kuvaa nditd
vuorovaikutuksen tilanteita. "Luova illuusio’ on erddnlainen psykologinen vilitila
sairauden aiheuttamien ulkoisten ja sisdisten realiteettien vililld. Sairastunut itse ja
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hinen omaisensa antavat niille realiteeteille erilaisia merkityksid tuodakseen valoa
ja toivoa rankkaan tilanteeseen. Luovan illuusion muodossa he yhdessi siiviloi-
vit sairauteen ja sen kulkuun liittyvdd ammattilaisten tarjoamaa ’vaikeata tietoa
ja annostellevat sité jotta tilanne olisi mahdollisimman siedettdvd. Yhdessd tiedon
suodattamisen ja merkityksen antamisen seurauksena kuoleman lopullisuuteen on
molempien lopulta helpompi sopeutua. Omaisten rooli on tirked tdssd prosessis-
sa. Se myos helpottaa omaisten surusta toipumista ja arkeen palaamista. (Salander

2003.)

Liheisen kuolema - stressaava elamantapahtuma

Suomalaisessa Kunta 10 tutkimuksessa tutkittiin kuntatydntekijéitd edustavalla ai-
neistoilla missd mairin tyossikdyvien ns. stressaavat elimdntapahtumat (stressful
life events) ovat yhteydessi sairauspoissaoloihin. Tutkittavana stressaavana elimin-
tapahtumana oli puolison, muun perheenjisenen tai liheisen kuolema tai vakava
sairastuminen. Aineistossa oli 6,095 miestd ja 21,122 naista, kunta-ala on voimak-
kaan naisvaltainen. Naisista 13 % ja michistd 11 % oli kokenut jonkin edelld mai-
nituista elimintapahtumista, yhteensi kirjattiin 3,556 tapahtumaa. (Vahtera ym.
2006.)

Naisilla oli enemmin sairauspoissaoloja ja ne olivat kestoltaan pitempid kuin
michilld. Tutkijoiden johtopiitds oli, ettd altistuminen stressid aiheuttavalle puo-
lison tai muun liheisen kuolemalle tai vakavalle sairastumiselle oli naisilla voi-
makkaammin yhteydessi sairauspoissaoloihin kuin miehilld ja naisilla stressistd
toipuminen myds kesti pitempain. Havaittua sukupuolieroa selittdd tutkijoiden
mukaan naisten suurempi hoivarooli perhepiirissi. Toisaalta michet ja naiset pro-
sessoivat liheisensd menetystd ja surua eri tavoin, mikd myos selittdd sukupuolten
eroja (Poijula 2002). Michet prosessoivat surua toiminnallisesti esimerkiksi keskit-
tymilld tyohon ja tekemiseen, kun taas naiset kisittelevit surua emotionaalisesti
ja oirchtimisella (padnsirky, nukkumisvaikeudet, masennus), joten naiset hakevat
apua laikariltd enemmin kuin miehet ja saavat oireiden mukaista hoitoa. On myds
ilmeistd, ettd miesten kynnys hakeutua ldakariin téllaisissa tilanteissa on korkeampi
kuin naisilla.

Kivimiki ym. tutkivat samalla Kunta 10 aineistolla, missd mairin optimistisel-
la eliminasenteella oli vaikutusta stressaavasta elimintapahtumasta toipumisessa.
Tutkimuksessa stressaava elimintapahtuma tarkoitti samaa liheisen henkiln kuo-
lemaa tai vakavaa sairastumista kuin edell ja tutkittavana olivat sairauspoissaolot
sairastumisen ja stressistd toipumisen mittarina. Tutkimukseen osallistui 5 007
kunta-alan erilaisissa tehtivissi toimivaa henkilod, keski-ikd oli 45 vuotta. (Kivi-
maki ym. 2005.)

Tulosten mukaan liheisen kuoleman tai vakavan sairastumisen yhteydessi ja
vilittdmisti sen jilkeen sairauspoissaolot olivat lyhempii ja toipuminen tapahtui
nopeammin niill, joiden eliminasenne oli optimismiasteikolla mitattuna korkea
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kuin niill4, joilla optimismi oli alhainen. Optimistisilla oli my8s vihemmin arki-
pdivin ongelmia ja ihmissuhdekonflikteja kuin vihemmin optimistisilla.

My®és muissa tutkimuksissa optimistisen eliméinasenteen on todettu olevan ter-
veyden kannalta edullista, koska sithen kytkeytyy terveellisyyttd lisdavid tekijoitd,
kuten joustava sopeutumiskyky, positiiviset vuorovaikutustaidot ja terveelliset eld-
mintavat. Stressaavissa elimintapahtumissa, kuten liheisen henkilon kuoleman
yhteydessd, niilld tekijoilld on henkilén hyvinvointia suojaava vaikutus. (Kivimaki
ym. 2005.)

Holmes ja Rahe tutkivat jo klassiseksi muodostuneessa tutkimuksessaan, kuinka
ihmisten elimidnmuutosten stressaavuus ja arkielimissd tapahtuvat muutokset vai-
kuttavat ihmisten hyvinvointiin ja kuinka ne ilmenevit eri tavoin esimerkiksi vi-
symyksend, masennuksena ja herkkyytend saada tartuntatauteja (Holmes & Rahe
1967).

Tutkijat listasivat 5000 koehenkilon kuvaamat stressaavina kokemansa elimin-
tapahtumat, joita heille oli lihimenneisyydessd sattunut. Tamin jilkeen he pyy-
sivit 400 potilasta merkitsemddn ao. kuvausten pohjalta muodostettuun listaan
kaikki ne elimidntapahtumat, jotka olivat heille stressaavia tai ja haitallisia. Kdytetty
asteikko vaihteli nollasta sataan. Tdmin pohjalta tutkijat laskivat kunkin tapahtu-
man osalta annetut pisteet yhteen, jonka seurauksena syntyi 43 stressaavan elimin-
tapahtuman lista. Listassa on joukko tapatumia, jotka edellyttivit suurta sopeutu-
mista muuttuneeseen tilanteeseen (liheisen kuolema, avioero), mukana on myds
vihemmin stressaavia tapahtumia (loma, hiit) jotka ovat luonteeltaan myonteisid
mutta voivat olla jirjestelyjen vuoksi rasittavia.

Kaikista stressaavimmaksi elimintapahtumaksi arvioitiin puolison kuolema.
My6s muut perhe- ja ldhipiiriin liittyvit kuolemantapahtumat arvioitiin stressaa-
viksi elimédntapahtumiksi, samoin kuin oma loukkaantuminen tai sairastuminen.
My®és muu kielteinen muutos perheenjisenen terveydessi ja liheisen ystivin kuo-
lema kuuluivat stressaavien elimintapahtumien joukkoon (www.terveyskirjasto.fi/
artikkeli=zonn00090).

Tutkimusta on ilmestymisensd jilkeen kritisoitu koskien asteikon diagnostista
tarkkuutta ja ennustavuutta, samoin kuin sitd ettei se ota huomioon yksilollisid
eikd sukupuolten vilisid eroja. Tutkimuksissa havaitut korrelaatiot Holmes ja Rahe
asteikon (The Social Readjustment Rating Scale) ja stressiin liittyvien sairausoirei-
den vililld ovat melko alhaisia mutta positiivisia, mika viittaa niiden vililld vallitse-
vaan merkitsevdin yhteyteen (www.simplypsychology.org/SRRS.html).

Myohemmin tutkijat ovat jatkaneet Life stress eli elimdntapahtumien stressaa-
vuuden tutkimustaan huomioimalla eritellymmin kenen perheenjisen kuolemasta
on kyse (Miller & Rahe 1997). Niissa tutkimuksissa oman lapsen kuolema kohosi
puolison ohella stressaavimpien elimintapahtumien joukkoon. Kaiken kaikkiaan
vastaajan perhe- ja lahipiiriin liittyvit kuolemat (oma lapsi, puoliso, siskokset, van-
hemmart) olivat stressaavimpia eliminkokemuksia. Tidssd tutkimuksessa Holmes
ja Rahe tutkijoiden stressaavien elimintapahtumien tutkimusta on kiytetty viite-
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kehikkona, jonka avulla on luotu ymmarrysti sille kuinka voimakkaasti liheisen
henkilén kuolema vaikuttaa omaisten ja muun ldhipiirin hyvinvointiin. Kuole-
mantapahtuman killisyys, yllittdvyys ja kuolemisprosessin kesto ja laatu lisddvit
sen stressaavuutta ja stressistd toipumista.

Kuolema ja suru tyoelamassa

Englanti (UK)

Tydelimi ei ole immuuni niille tilanteille, joita tydssikdyvit kokevat liheisensid
menetyksen ja pitkittyvdin kuolemanprosessiin liittyvien traumaattisten kokemus-
ten ja surureaktioiden vuoksi. Niitd reaktioita ei voida sulkea tehdaslaitosten port-
tien tai konttorien seinien ulkopuolelle. On arvioitu ettd Englannissa joka piivi
yksi kymmenestd tydntekijistd on tekemisessd liheisensd suruun ja menetykseen
liittyvien tilanteiden kanssa.

Asian tiedostavilla tydpaikoilla on kehitetty kiytintdjd kuinka niissé kriisitilan-
teissa tulisi toimia. Ohjeet antavat kdytinnon tietoa tydpaikkojen johdossa oleville
ja ldhiesimiehille kuinka suruprosessia voidaan tyopaikoilla johtaa ja hallita (Ma-
naging bereavement in the workplace — a good practice guide www.acas.org.uk).

Proaktiivisten toimenpiteiden tirkeyttd perustellaan silld ettd suru vaikuttaa ko-
konaisvaltaisesti ihmisten emotionaaliseen, fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin
ja sitd kautta tydkykyyn. Suru on seki yksityiselimid ettd my6s tyoyhteisod kosket-
tava asia. Hyvilld ja sensitiiviselld johtamisella voidaan vaikuttaa siihen, ettd surua
kokeva tydyhteison jdsen tai liheisensd saattohoitoon osallistuva tyokollega kokee
ettd hintd arvostetaan, tilanteen vakavuus ymmirretdin ja joustavilla kdytinnoilld
voidaan esimerkiksi tydstd poissaolojen tarve minimoida.

Englannin tydsopimuslaissa on sidnnés, joka antaa tyontekijéille mahdollisuu-
den olla ’sopivan’ ajan (reasonable’ time) pois tyostd, jotta timi voisi jdrjestelld
dkillisesti syntyvid liheisen kuolemaan liittyvid tilanteita. Tydantaja ei ole velvolli-
nen maksamaan poissaolon ajalta palkkaa, mutta kdytinndssi monet tyonantajat
tarjoavat palkallisen vapaan, keskimairin viisi poissaolopiivid asioiden jirjestelyi
varten. Kéytdnté on erdidnlainen myétitunnon osoitus henkildston jisenid koh-
taan heidin prosessoidessa liheisen kuolemaan liittyvid menetystd ja surua. Timin
ohella ty6ntekijit voivat kiyttdd vuosilomapdivid, ottaa palkatonta vapaata ja/tai
saada ldakirin midrddmin sairasloman. Englannissa, kuten Suomessakin, sairaslo-
maa liheisen kuolemaan liittyvissi tilanteissa on arvosteltu viittaamalla siihen, ettd
sairaslomaa my6ntimilld normaaliin elimdin kuuluva tapahtuma medikalisoidaan
(www.duodecim.fi/etiikka).

Keskeistd kidytinnoissi on se, ettd kaikkia tydntekijoitd tulee kohdella tasapuo-
lisesti ja oikeudenmukaisesti. Tydantajia suositellaankin laatimaan selkeidt yhdessa
sovitut ohjeet kuinka henkil8ston jisenid kohdellaan niissd elimin kriisitilanteissa.
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Kanada

Kanadan ty6laissa (Canada Labour Code) on tydntekijoiden suruajan vapaaseen
(Bereavement leave) liittyvd sidnnos. Sen mukaan kun tydntekijin laheiseen per-
hepiiriin kuluva henkilo kuolee, tyontekijilld on oikeus kolmen piivin vapaaseen
vilittomisti sen jilkeen kun kuolema on tapahtunut. Tihin vapaaseen ovat kaikki
tyontekijdasemassa olevat oikeutettuja. Vapaa on palkallinen kun tyéntekiji on ol-
lut pysyvissd tyosuhteessa vihintddn kolme kuukautta, muutoin vapaa on palka-
ton. Laissa on tarkka listaus siitd kuka ja ketkd perheenjisenet kuuluvat timin lain
piiriin, mm. puoliso, omat lapset, isovanhemmat ja muut perhepiiriin kuuluvat.
Lisiksi joillakin ammattiryhmilli ja -aloilla on omia suruajan vapaata koskevia so-
pimuksia, jotka voivat olla edelld mainittuja anteliaammat ja kattavammat, jolloin
niitd sovelletaan.

Tamin lisiaksi Kanadan tyolaissa on saattohoitovapaa (Compassionate care lea-
ve). Vapaa tarkoittaa korkeintaan kahdeksan viikon vapaata, jonka aikana tydn-
tekija hoivaa ja huolehtii tai tukee ldsniolollaan kuolemansairasta perheenjisen-
tidn. Vapaa edellyttdd hoitavan ladkirin todistusta, jonka mukaan perheenjisen
on vakavasti sairas ja terminaalivaiheessa, johon liittyy kuolemanriski seuraavien
26 viikon aikana. Lidkidrintodistus on vilttdimiton niille tydntekijoille, jotka ha-
kevat tydntekijoiden vakuutuskassan (Employment Insurance) kautta poissaolosta
korvausta. Korvauksen mahdollisuus rajoittuu vain kokopdivityossi ja vakituisessa
tyosuhteessa oleviin, se ei koske yrittdjid tai itsensd ty6llistdjid. My6s tyonantajan
tulee saada halutessaan kopio lddkirin todistuksesta. Saattohoitovapaa on palkaton,
mutta tyontekijilli on oikeus palata samaan tai samanarvoiseen tyohon vapaan
padttyessd, tyontekijilld myos sdilyvit muut tydhon liittyvit etuisuudet.

Saattohoitovapaaseen on kaikilla tyontekijiasemassa olevilla oikeus, mutta kor-
vauksen saa vain rajoitettu osa tyossikiyvistd. Niitd rajoituksia on Kanadassa kri-
tisoitu ja todettu sen rajaavan vapaan kiyttod (Williams ym. 2010). Saattovapaan
voi pitdd eri tavoin joustavasti vihintidn yhden viikon erissi 26 viikon aikana, sen
voi myos jakaa muiden perheenjdsenten kanssa. Vapaata voi jatkaa, jos hoidettava
terminaalivaihe jatkuu, jolloin lisivapaan perusteluksi tulee saada hoitavan lddkirin
todistus.

Saattohoitovapaata koskevan arviotutkimuksen (Williams ym. 2010) mukaan
vapaa koetaan periaatteessa tirkeini ja tarpeellisena keinona, joka helpottaa termi-
naalivaiheessa olevan potilaan tyossikiyvien omaisten tilannetta. Vapaata kuiten-
kin kiytetdan kanadalaisilla tyopaikoilla vihin johtuen osittain siitd, ettd vapaa-
ta tunnetaan huonosti tydpaikoilla ja sen anominen koetaan ty6lidksi, keskeinen
syy on vapaan niukka korvaus ja se ettei korvaus kata kaikkia tyontekijaryhmii.
Saattohoitovapaata kiyttivit padosin naiset, kiyttdjistd 75 % on naisia. Arvioinnin
mukaan se saattaa rajoittaa naisten mahdollisuuksia tydelimissi ja lisdtd naisten
syrjintdd. Johtopaitoksend on ettd saattohoitovapaasta tulisi tiedottaa enemmin ja
sen korvauskiytintoja tulisi yksinkertaistaa. (Williams ym. 2010.)
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Ruotsi

Ruotsin omaishoivakorvaus (Nirstaendepenning) terminaalivaiheessa olevan per-
heenjdsenen tai muun liheisen hoitamiseksi on samankaltainen kuin edelld Kana-
dan jirjestelmd mutta se kattaa laajemmin erilaisissa tydsuhteissa olevia. Tyontekija
voi ottaa vapaata perheenjisenen tai muun liheisen henkilon vakavan sairastumi-
sen vuoksi ja saada poissaolon ajalta sairasvakuutuksen tasoista korvausta, joka on
noin 80 % menetetystd palkasta. Omaishoivavapaata voi kiyttdd vakavasti sairastu-
neen liheisen fyysistd hoitamista varten esimerkiksi kotona mutta sitd voi kiyttdd
myos kun liheinen on saattohoidossa sairaalassa, ja hinen tilansa vaatii omaisen
laheisyyttd ja henkistd tukea. Vapaa saaminen edellyttdd ladkirintodistusta. Aluksi
vuonna 1989, kun laki omaishoivakorvauksesta siddettiin, vapaapdivien maksi-
midri oli 30 pdivid, vuonna 1994 vapaapiivien mairi lisittiin 60 piiviksi ja vuon-
na 2010 enintdin 100 pidiviksi. Vapaata voidaan kiyttdd joustavasti, esimerkiksi
olemalla osa-aikaisesti pois toistd tai jaksottamalla muutoin vapaan kesto liheisen
hoidon ja ldsniolon tarpeen mukaan (Kauppinen & Jolanki 2012).

Vuonna 2010 noin 10 000 omaishoivaajaa kiytti titd vapaata, keskimairin noin
kaksi viikkoa. Kuten Kanadassa, my6s Ruotsissa, valtaosa kiyttdjistd (75 %) on
ollut naisia (Jolanki ym. 2013). Vaikka laki tuo helpotuksia terminaalivaiheessa
olevien ldheisen hoitamiseksi, sitd on kritisoitu sen sukupuolivaikutusten vuoksi,
koska sen kiytto kasautuu pddosin naisille. Vapaaseen liittyvien kiytintojen vuoksi
siitd voi muodostua ansa naisten tasa-arvopyrkimyksille tydelimissid, joten vapaan
kdyttotapoja tulee jatkuvasti arvioida (Sand 2010).

My®ds joissain muissa maissa on tyontekijin liheisen kuolemaan liittyvid vapaa-
pdivien mahdollisuuksia. Uuden Seelannin tyésopimuslaki sallii kolmen piivin
tyostd poissaolon tyossikdyvin perheenjisenen tai muun liheisen kuolemisen yh-
teydessd. Tdmi vapaa voidaan pitdd joustavasti, kun tyontekijilld on todistus pois-
saolon liittymisestd lheisen kuolemantapaukseen. Australian Fair Work Act hel-
pottaa tydn ja hoivan yhdistdmisti tarjoamalla hicitilanteissa 10 pdivin palkallisen
vapaan jos perheenjisen tarvitsee ikillistd hoivaa tai huolenpitoa. Vapaata voidaan
kiyttdd liheisen henkilén vakavan sairastumisen tai kuolemantapauksen johdosta.

Myos Suomessa on useiden alojen tydehtosopimuksissa sovittu, ettd tyontekijal-
le tulisi pyrkii jirjestimaddn mahdollisuus lyhyeen poissaoloon lihiomaisen kuole-
man ja hautajaisten johdosta.

Suomi

Sairauspoissaolot

Suomessa Liikirien eettinen foorumi on keskustellut siitd, miten lddkirien tulisi
suhtautua ihmisten yksityiselimin kriisitilanteisiin, joita ovat esimerkiksi liheisen
kuoleman aiheuttama suru. Kysymys kilpistyy siihen, voidaanko tyossikiyville
omaiselle kirjoittaa sairaslomaa liheisen kuolemaan liittyvin surun ja siihen liit-
tyvin stressin vuoksi (www.duodecim.fi/etiikka). Yleinen kisitys on, ettd ihmisen
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kohtaama suru liheisen menetyksen yhteydessi ei sininsi ole syy sairauslomaan,
vaan kyse on menetyksen aiheuttamista seurauksista tyokykyyn ja tydssd suoriutu-
miseen. Heikentynyt tyokyky voi olla riippuvainen koetun menetyksen ohella yk-
silon ominaisuuksista, reaktiotavoista sekd tydn luonteesta ja vaativuudesta. (Saarni
& Martimo 2008.)

Eettisten nikokulmien lisiksi kyse on my6s diagnostisista ongelmista suru- ja
stressireaktioiden ja masennustilojen vilisten erottavien ja yhteisten tekijoiden vi-
lilla sekd surun ja menetyksen kisittelyyn liittyvistd coping-tavoista (Stroebe &
Schut 2010). Surun ja menetyksen liittyy usein my®os fyysisid oireita, unettomuut-
ta, padnsirkyd, uupumusta, keskittymisvaikeuksia ja sopeutumishiirioitd (Poijula
2002), jotka voivat vaikuttaa heikentivisti tydkykyyn ja tyossd suoriutumiseen.
Sairausloman syyksi sopivia diagnooseja ovat akuutti stressireaktio tai traumaperii-
nen stressihdirié (Saari 2001).

Sairausloma ei kuitenkaan vilttimattd edistd surusta ja sithen mahdollisesti liit-
tyvistd ahdistuksesta, traumaattisista kokemuksista ja masennuksesta toipumista.
Suru voi pitkittyessian muuttua komplisoituneeksi ja sen traumatisoivat vaiku-
tukset voivat jopa voimistua (Stroebe & Schut 2010). Tyohon palaamista suosi-
tellaan sen kuntouttavien vaikutusten vuoksi; tyd tuo mukanaan tunteen elimin
jatkuvuudesta, suhteet tyotovereihin mahdollistavat sosiaalisen tuen ja tyd norma-
lisoi elimin rytmid (Saari 2001). Toisaalta pitkittynyt tydstd poissaolo voi nostaa
tydhon paluun kynnysti, kuten on havaittu muissakin pitkid tydstd poissaoloja
koskevissa tutkimuksissa (Kauppinen 2014).

Pitkittyneiden tydstd poissaolojen ja sairauslomien katkaisemiseksi on kehitetty
varhaisen vélittimisen malli (www.ilmarinen.f1), jonka avulla tyopaikoilla seura-
taan sairauspoissaoloja tavoitteena poissaolojen syiden kartoitus ja tydhon paluun
tukeminen. Tydpaikoilla tulisi yhdessd sopia keinoista, kuinka poissaolon aikana
pidetddn sairaslomalla olijaan yhteytti ja kuinka timin tyohén paluuta voida tu-
kea. Tyohon paluun helpottamiseksi selvitetiin mahdollisen kuntoutuksen tai tys-
olojen muokkauksen ja tyvaikojen keventimisen tarve. Varhaisen vilittimisen toi-
menpiteiden avulla pyritidn ennakolta ehkiisemain sairausloman pitkittyminen ja
pysyvin ty6kyvyttdmyyden muodostuminen.

Tydpaikoilla tulee mairittdd poissaoloille hilytysrajat, joiden ylittyessd otetaan
yhteyttd sairaslomalla olijaan ja pohditaan tukitoimien tarpeellisuutta. Varhaisen
vilittimisen keinovalikoimasta voi olla hyotyd myds liheisen kuoleman aiheutta-
masta surusta toipuville tyontekijille. Keinoista tulisi tydpaikoilla yhteisesti sopia
erityisesti koskien yhteydenpitoa poissaolon aikana, jotta sitd ei koeta kontrolloi-
vaksi tai tunkeilevaksi. Yhteydenpito tydstd poissaolijaan saattaa olla erityisen vai-
kea liheisen kuolemaan liittyvien komplikaatioiden vuoksi.

Pitkittyessddn ja hoitamattomana suru ja siihen liittyvd mahdollinen traumape-
rdinen stressireaktio, masennus tai muu sopeutumishiirié voi johtaa pitkiaikaiseen
tydstd poissaoloon ja pysyviin tyokyvyttdmyyteen. Suomessa mielenterveyden on-
gelmat ovat merkittidvid tydkyvyttomyyden aiheuttajia, vuonna 2013 ne aiheutti-
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vat noin 40 % tydkyvyttomyyselikkeistd (Lahelma ym. 2014). Masennuksen ja
mielenterveyden ongelmia tulee kaikin tavoin ennaltachkiisti ja ottaa huomioon,
mikd merkitys liheisen henkilon kuolemalla ja pitkittyneelld tai hoitamattomalla
surulla on niiden synnyssi.

Hoivavapaa

My6s muita keinoja on kiytettivissi silloin kun liheisen menetyksestd ja surusta
toipuva henkild kokee tarvitsevansa tydstd vapaata, tyopaikalle paluu tuntuu han-
kalalta tai hin osallistuu liheisensi saattohoitoon. Tyosopimuslain (4 luku, 7§) mu-
kaan tyontekijilld on oikeus tilapdiseen poissaoloon tydstd, kun hinen ldsniolonsa
on vilttdmiton perhettd kohdanneen, sairaudesta tai onnettomuudesta johtuvan,
ennalta arvaamattoman ja pakottavan syyn vuoksi. Téstd usein dkillisestd perheti-
lanteesta aiheutuvasta vapaasta tyonantajan ei tarvitse maksaa palkkaa. T4hin tys-
sopimuslain 4 lukuun on lisitty 7 a §, jonka mukaan ty6ntekiji voi jiddd mairi-
ajaksi pois tydstd, jos tyontekijin poissaolo on tarpeen hinen perheenjisenensi tai
muun hinelle liheisen henkildn erityistd hoitoa varten. Hoivavapaata koskeva uusi
sdannods tuli voimaan vuonna 2011. Hoivavapaata voi kiyttdd myds tyontekijin
lahipiirid kohdanneen kuolemantapauksen tai saattohoivaan osallistumisen yhtey-
dessi, vaikka siitd ei ole erikseen lain perusteluissa mainittu. Vapaan kiytinnoistd
ja ehdoista sovitaan yhdessi tyontekijin ja tyonantajan tai hinen edustajan kanssa.
Vapaa on palkaton mutta ty6ntekijilld on oikeus palata samaan tai samanarvoiseen
tyohon, mikili tyopaikalla on tapahtunut poissaolon aikana muutoksia.

Hoivavapaan kiytinnoistd ja tunnettavuudesta tehtiin tilanneselvitys sen jilkeen
kun lakimuutos oli ollut voimassa pari vuotta (Kaisa Kauppinen 2013). Selvitys
osoitti, ettd vapaata koskeva lainmuutos oli tyopaikoilla huonosti tunnettu, osit-
tain heikon tunnettavuuden johdosta lainmuutoksen mahdollistamia vapaita oli
vihin kiytetty. Selvityksessi myos kysyttiin tydpaikkojen tydsuojeluasoista vastaa-
vien tydsuojelupaillikoiden ja -valtuutettujen (N= yli 3000) nikemyksid lainmuu-
toksen kiytostd ja kidyteoon liittyvistd kehityssuunnista. Tydsuojeluasiantuntijoi-
den mukaan tarvetta hoivavapaisiin on tulevaisuudessa nykyistd enemmin vieston
ikddntymisen myotd, kun tyossikiyvit osallistuvat enenevisti omien vanhempiensa
ja muiden liheistensd hoivaan. Jo nyt tyopaikoilla on merkkejd niistd tarpeista.
Yhteni syyni vapaan kiyton vihyydelle mainittiin se, ettd vapaa on palkaton, miki
rajaa kidyton mahdollisuuksia.

Ty6suojeluasiantuntijoille suunnatun kyselyn mukaan vastaajien parissa oli pal-
jon halukkuutta ja valmiutta jaddi tyostd méddrdajaksi pois hoitamaan sairastunutta
omaista tai liheistd, jos timd tarvitsisi erityistd huolenpitoa ja hoivaa. Yhteni eri-
tyistilanteena vastaajat mainitsivat liheisen saattohoitotilanteen, jonka yhteydessi
vastaajat olisivat valmiita jidamiin lyhytaikaisesti tydstd pois.
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Omaishoidon tuki

Myos omaishoidon tukea voidaan kiyttdd saattohoidon tilanteisiin (Laki omaishoi-
don tuesta 2005/937). Lain 5 § mukaan omaishoidon tukea voi saada henkild, joka
on hoidollisesti raskaan siirtymavaiheen aikana lyhytaikaisesti estynyt tekemistd
omaa tai toisen ty6td. Tétd lain mahdollistamaa tukea on kuitenkin kiytetty vihin
saattohoidollisiin tilanteisiin. Kuitenkin se sopisi hyvin tukemaan niitd liheisensi
saattohoitoon osallistuvia tyossikiyvid, jotka eivit pysty tai jaksa tdysipainoisesti
suoriutumaan tydtehtivistddn saattohoidon vaativuuden vuoksi.

Haastattelututkimus = tyon, surun ja kuolemanprosessin
yhdistaminen

Tutkimuksen esittely

Edellisissd kappaleissa on kisitelty niitd aiheita, joita tdssd tutkimuksen haastatte-
luosuudessa on syvillisemmin pyritty luotaamaan. Tutkimusta varten haastateltiin
fokus-, kaksin- ja yksinhaastatteluilla eri ammattialoilla tydskentelevid ihmisid (n=
16), joiden liheinen oli kuollut joko #killisesti tai haastateltava oli osallistunut pi-
tempiaikaisesti liheisensd sairaudenprosessiin ja lopulta saattohoitoon. Tutkimuk-
sessa kysyttiin, aiheuttaako liheisen sairauden/saattohoitoon osallistuminen ja l3-
heisen kuolemaan liittyvd menetys, suru ja siihen liittyvi stressi tyostd poissaolon
tarvetta ja missd méirin tyossikdynti on tukenut surusta toipumista ja arkeen pa-
laamista? Miki on tyon ja tydyhteisdn merkitys tissd prosessissa? Kuinka stressaava
elimintapahtuma liheisen menetys on? Miten henkild on sovittanut yhteen tyon,
perheen ja muun arjen vaatimuksia tdssd prosessissa?

Haastateltavat saatiin Terhokodin kautta, joka on Helsingissi toimiva saatto-
hoitoon erikoistunut palvelukeskus (www.terho.f1). Terhokodista lihetettiin kirje
kymmenelle Terhokodissa saattohoitoon osallistuneelle omaiselle, joilta kysyttiin
kiinnostusta osallistua haastattelututkimukseen. Osa heistd otti itse tutkijoihin
yhteyttd ja heiddt kutsuttiin tutkimukseen mukaan. Osa haastateltavista saatiin
Suomen Nuoret lesket yhdistyksen Paidkaupunkiseudun ryhmin kautta (www.nuo-
retlesket.f1). Yhdistyksen jisenkirjeessd oli lyhyt selostus tutkimuksesta ja kehotus
ottaa yhteyttd tutkijoihin. Muutama haastateltava saatiin muiden kontaktien ja
haastateltavien itse osoittamansa kiinnostuksen perusteella. Kriteerind haastatte-
luun osallistumiselle pidettiin sitd ettd liheisen kuolemasta oli kulunut enintdin
2-3 vuotta. Muutaman haastateltavan kohdalla kriteeri hieman ylittyi.

Kaikki haastateltavat allekirjoittivat tutkimukseen osallistuvan sopimuksen ja
heille kerrottiin selvisti ettd tutkimukseen osallistuminen oli vapaachtoista ja he
voivat jattdd haastattelun kesken halutessaan. Haastateltavat osallistuivat haastatte-
luun mielelldén ja he kokivat tirkedksi tutkimuksen kysymyksenasettelun, eli sen
miten surutyon ja liheisen sairauden/saattohoitoon osallistumisen voi tyossikiyn-
nin ohella sovittaa yhteen. Monelle tilanne oli tullut ylldtyksend ja hyvit keinot
olisivat olleet tarpeellisia.
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Haastattelut kestivit noin puolitoista tuntia ja ne noudattivat strukturoitua ra-
kennetta. Kaikilta haastateltavilta kysyttiin samat kysymykset. Monen haastattelun
aikana vastaukset ronsyilivit, vastausten painotukset vaihtelivat ja uusia nikokul-
mia tuli esille. Haastattelutilanne pyrittiin kuitenkin hallitsemaan niin, ettd kaikki
haastateltavat vastasivat ennalta laadittuihin kysymyksiin, jotka olivat seuraavat:

* Liheisen sairauden- ja kuolemanprosessin kuvaus. Oliko liheisen kuolema
dkillinen vai pitkittynyt ja pddttyiko se saattohoitoon? Oman osallistumisen
intensiteetti ja merkitys?

* Tyohon liittyvit jirjestelyt

* Tyostd poissaolot. Kysymysti tarkennettiin kysymilld kuinka paljon oli ollut
ladkdrin mddrddmid sairauspoissaoloja?

* Tyon ja tyoyhteison merkitys

* Haastateltavia pyydettiin arvioimaan, kuinka stressaava ja kuormittava li-
heisen sairauden- ja kuolemanprosessiin osallistuminen oli ollut. Toisena
kysymyksend pohdittiin, miten haastateltava oli liheisen kuolemasta selviy-
tynyt.

*  Miten tydn, perheen ja muun arjen yhteensovittaminen oli onnistunut pro-
sessin aikana? Asiaa havainnollistettiin ”sandwiched”-analogialla.

Kaikki haastattelut tehtiin Helsingissi mutta kaikki haastateltavat eivit olleet
paakaupunkiseudulta. Haastattelut ddnitettiin, jonka jilkeen ne litteroitiin ja kir-
joitettiin auki. Haastateltavilta kysyttiin taustatiedot, nimi, ikd, ammatti ja tydpaik-
ka. Tutkimuksessa kiytetyt ammattinimikkeet on editoitu niin, ettd niistd ilmenee
milli alalla ja missd ammatillisissa tehtévissd haastateltava tyoskentelee mutta niistd
ei paljasteta tietoja joista henkilon voisi tunnistaa.

Tutkimuksen kyselynasettelun kannalta haastateltavien ammatillinen toiminta
ja tyon konteksti olivat tirkeitd tydn jirjestelyjd ja tyostd poissaoloja koskevien
kysymysten sekd uusien kiytintojen kehittdmisen kannalta. Tekstiin on valittu ku-
takin kysymyksenasettelua kuvaavat kommentit. Kommentteja on editoitu luetta-
vuuden helpottamiseksi ja ydinsanoman selkeyttimiseksi.

Taustatiedot
Haastatteluihin osallistui kaikkiaan 16 henkilod, 10 naista ja 6 miestd (Taulukko
1). Haastateltavien ammatillinen kirjo oli laaja. Naisista kolme oli yksityisyritti-
jind toimivaa, michistd kaksi. Naisten ammateissa oli tyypillisten naisvaltaisten
alojen edustajia, kuten kauneusalan ammattilainen, terveysalan asiantuntija ja ko-
tipalveluyrittdjd, vastaavasti miesten ryhmissi oli miesvaltaisten alojen edustajia,
kuten metallialan ja rakennusalan toimija. Miesten keski-ikd oli hieman korkeampi
kuin naisten.

Miesten ryhmin vanhin oli ammatissaan pitkdin tydskennellyt metallialan ty6n-
tekiji, joka jii vanhuuselikkeelle vaimonsa kuoleman aikoihin mutta oli haastat-
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Kuva |: Haastateltavien taustatiedot

Nainen = 10 Mies = 6
ammattinimike/ toimittaja; ompelija/ metallialan tyontekijd;
ammatillinen yksityisyrittdjd; kauneusalan rautatieldinen;
toiminta ammattilainen; laaduntarkkailija;  tutkimuspaallikkd;

tiedonhallinnan ammattilainen; verhoilija/yksityisyrittdji;

freelancetoimittaja; hr-paillikko; rakennusalan toimija;
terveysalan asiantuntija; lehtori; kuvakisittelija
kotipalveluyrittdjd

alle 45 v. 3 2

yli 45 v 7 4

keski-iki 54 v. keski-iki 57 v.
ikillinen kuolema 4 2
saattohoito/ 6 4
pitkittynyt hoito 3 kk-9 kk 3 kk-lihes 2 v.
kesto
puoliso 6 5
vanhempi isd: diti diti
muu veli; sisko
sairauspoissaoloja  muutamia pdivid; kaksi viikkoa; hoivan alussa muutamia

kouluikiisid lapsia

noin nelji viikkoa; noin viisi
viikkoa; noin kuusi viikkoa; lihes
kolme kuukautta

yhteensi 6

5

paivid, pari viikkoa
loppuvaiheessa; kolme
viikkoa

yhteensi 2

3

telun jilkeen palaamassa takaisin entiseen tyopaikkaansa. Yksi mieshaastateltavista
oli elikkeelle siirtynyt tutkimuspiillikks, jonka avovaimon sairaus oli samoihin ai-
koihin uusiutunut, nyt fataalisti. Hin kertoi joutuneensa vaihtamaan tutkimusteh-
tavistd kokopdivitoimiseksi, ei-ammattialaiseksi sairaanhoitajaksi, jota kesti noin
vuoden. Moni muukin haastateltava oli kokenut liheisensi vakavan sairastumisen
ja kuoleman yhteydessi isoja elimidnmuutoksia, joita tissi tutkimuksessa on kar-
toitettu erilaisten selviytymiskeinojen valossa.

Liheisen menetyksen ja hoivan kohde oli kaikilla haastateltavilla perheen li-
hipiiriin kuuluva. Naisista kuusi oli menettinyt puolisonsa, kaksi oli menettinyt
jommankumman vanhempansa (isd, diti) ja kaksi haastateltavaa muun perheen-
jasenen (sisko, veli). Miehisti viisi oli menettinyt puolisonsa ja yksi vanhemman
(diti). Sairauden ja kuolemisen prosessia tarkasteltiin sen suhteen, oliko kuolema
tapahtunut ikillisesti ja ylldttden vai pitkittyneen sairauden seurauksena.

Miehistd kaksi oli kokenut akillisen puolisonsa kuoleman, muut nelji olivat
osallistuneet liheisensd pitempikestoiseen sairauden- ja kuolemanprosessiin, joka
lyhimmillddn kesti 3 kuukautta ja pisimmillddn lihes kaksi vuotta. Naisista nelji
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oli kokenut #killisen liheisensid kuoleman, kuusi osallistui pitempikestoiseen hoi-
vaprosessiin, joka lyhimmillddn kesti kolme kuukautta ja pisimmilldan yhdeksin
kuukautta.

Naisista viidelld oli kouluikiisid lapsia, michistd kolmella. Muutama sanoi huo-
lehtivansa tydssikdynnin ohessa omista tai puolisonsa ikddntyvistd vanhemmista
tai lapsenlapsista.

Tyostd poissaolot vaihtelivat haastateltavilla paljon. Lidkirin madriamii sairaus-
poissaoloja oli kahdeksalla haastateltavalla, naisista kuudella ja miehistd kahdella.
Poissaolot kestivit muutamista paivistd pisimmillddn lihes kolmeen kuukauteen.

Tyohon liittyvit jarjestelyt
Haastateltavia pyydettiin kertomaan niista jirjestelyistd joita typaikalla oli mah-
dollisesti tehty vakavasti sairastuneen liheisen hoivan tarpeen tai dkillisen kuole-
man sekd haastateltavan tyossikdynnin ja arjen tilanteiden yhteensovittamiseksi.
Haastattelussa kysyttiin miten he olivat asiasta kertoneet tydpaikalla ja minkilaisia
jarjestelyjd oli tydpaikalla tehty tilanteen helpottamiseksi ja sujuvoittamiseksi.
Monet olivat kertoneet liheisensd sairastumisesta tydpaikalla vihincadnkin 14-
heisille tyokavereille, ja esimichen kanssa oli sovittu uusista jirjestelyistd. Jarjeste-
lyt olivat riippuvaisia typaikan ilmapiiristd ja tydntekijin asemasta tyopaikallaan
sekid esimiehen myotimielisyydesti. Esimiehen rooli ndissi tilanteissa oli keskei-
nen. Muutamissa tapauksissa perheenjisenet sovittelivat tydaikoja keskendin voi-
dakseen tukea lisndolollaan sairastunutta liheistdin my6s niin ettd jatkoivat tyotd
sairastuneen liheisen luona etitydni nettiyhteyksid hyviksikiyttien, kuten seuraa-
vista sitaateista kiy esille.

"Kerroin heti miehen sairaudesta tyopaikalla ja laitoin kaikille sihkipostin asiasta.

Me ollaan aika pieni tyoyhteiso, noin kymmenen tyontekijii. Tyokaverit oli koko

prosessin ajan empaattisia. Tuntui etti ne piti mua kuin kukkaa kimmenelld.”
Toimittaja, nainen, 64 v.

"M sain onneksi toissi tehdd piivin oman nikaisekseni. Neuvottelin pomon kans-

sa péivin jirjestelyistd, muuten en olisi jaksanut.” Kysymykseen miti héin olisi teh-

nyt jos pomo ei olisi ollut niin myitimielinen, haastateltava ei osannut vastata,

"En tiedd. Olisinkohan md lihtenyt sitten vaan, en tiedd mitd olisin tehnyt.”
Kauneusalan ammattilainen, nainen, 54 v.

"Tuurasin ditid isin hoidossa sairauden loppuvaibeessa. Aidille tyissikéiynti oli tir-
kedd, erddinlainen henkireikd, koska hin oli ollut pitkdin sidoksissa isin sairauden
kanssa.” "Onneksi itse pystyin tekemdidn joustavasti tyotd, silli tein lybempid tyoai-
kaa perbevapaan jilkeen. Otin usein tyot mukaan ja jatkoin titd lappdrin kanssa
kun olin isin luona.”

Terveysalan asiantuntija, nainen 40 v.
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Yksityisyrittdjien tydjirjestelyt pitkikestoisen hoivaprosessin aikana olivat mo-
ninaisia ja vaativat sopeutumiskykyd erityisesti palvelualan yrittdjiltd, joiden tyot
edellyttivit vilitontd lisndoloa asiakkaiden kanssa eikd muita tyontekijoitd ollut
tuuraamassa. Liheisen hoivatilanteesta riippumatta asiakaspalvelua tuli jatkaa ja
pitdd ylld asiakassuhteita, koska uusien asiakkaiden hankinta olisi mydhemmin vai-
keaa.

"Mi jouduin olemaan paljon poissa tyohuoneelta siskon sairauden loppuvaibeessa,

mutta ei ollut muutakaan vaihtoehtoa, kun sisko pyysi, etti olisin hinen vierellidn.

Mii oon yksin yrityksessd, ja se oli kaubea ristiriita, kun asiakkaat kyseli ja soittels,

ettd koska si tulet ja sitten taas en voinut. Kylli siti ihmeesti ihminen venyy.”
Ompelija, yksityisyrittdjd, nainen, 65 v.

"Kun tuli se diagnoosi, niin sehin oli hirvei shokki. Kerroin heti miehen sairastu-
misesta mun asiakkaille, joista monet on ollut pitkidn mun asiakkaina. He ym-
mdrsivit hyvin jos tuli poissaoloja tai muutoksia aikatauluibin. loisaalta kun on
yksinyrittija, niin ei voi olla kauaa pois, menettiisin asiakkaani, ja sitten joutuisin
uudelleen hankkimaan kaikki.”

Kotipalveluyrittiji, nainen, 49 v.

"Vaimolla oli tyon alla yksi sohva, joka jii kesken. Muistan sen hyvin, sininen
sohva, jonka asiakas halusi saada valmiiksi. Aloin heti seuraavana péivind vai-
mon kuoleman jilkeen duunata sitd, se oli hyvi homma, kun sai ajatukset pois ja
keskittyi tyohon. Asiakas sai sohvansa madiriajassa.”

Yksityisyrittdjd, verhoilija, mies, 63 v.

Laheisen dkillisen kuoleman jirjestelyt vaativat usein nopeita ratkaisuja. Yleensi
lahin esimies oli se, jolle ylldtyksellisestd tapahtumasta ensin kerrottiin. Samalla
sovittiin miten keskeneriisistd tydtehtivisti selvitddn poissaolojen aikana. Haasta-
teltavat muistivat kuolemantapauksen ja siihen liittyvit hetket ja tilanteet yksityis-
kohtaisesti, kuten muissakin tutkimuksissa on todettu (Poijula 2002).

"Heti (ex-miehen) kuoleman jilkeisend piivind soitin pomolle, suoralle esimie-
helleni. Pomoni oli ymmiirtiviinen nainen, jonka oma mies oli kuollut muutama
vuosi sitten dkillisesti onnettomuudessa. Mieheni tiysin yllityksellinen kuolema
tapahtui maanantai-iltana, tiistain olin kotona, keskiviikkona menin tyoterveys-
huoltoon ja sain sieltd sairaslomaa.”

Hr-paillikks, nainen, 40 v.
"Mieheni ikillinen ja meille tiysin odottamaton kuolema sattui perjantai-iltana,

kun oltiin matkalla mokille. Soitin sunnuntai-iltana esimiehelleni ja sovimme,
ettd on ok, etten tule maanantaina toihin. Olin ensin kolme péivid pois tyostd, jon-
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ka aikana olin sihkopostilla yhteydessi tyopaikalle ja kerroin miten keskeneriiset

tyot saatiin tehdyiksi.” “Olin koko pitkihkion (3 kk) poissaolon ajan sihkipostitse

tyopaikan asioista selvilld, mutta en punttunur omiin enkd muidenkaan toihin.”
Tiedonhallinnan ammattilainen, nainen, 54 v.

Muutama haastateltava kertoi tilanteestaan vain tyopaikkansa lahipiirille, niille
joiden kanssa olivat piivittdin tekemisissid ja joiden tehtiviin yksittdiset poissaolot
ja satunnaiset tyostd poistumiset tydaikana vaikuttivat. Monet olivat voimakkaas-
ti sitoutuneita tydhonsi, joten irrottautuminen tydstd henkilokohtaisten asioiden
vuoksi koettiin vaikeaksi, kuten seuraavasta sitaatista kiy ilmi:

"Kerroin didin sairastumisesta tyopaikan lihipiirille, tyokavereille ja libiesimichel-
le, mutta en varsinaisille pomoille. Lihdin muutaman kerran aikaisemmin tyosti
pois mutta tyossi on usein semmoisia hetkid, etti niisti on vaikea irrottautua. On
tavallaan vihin tybmdi tillainen, ei tarvitsisi olla niin myétimielinen tyopaik-
kaansa kohtaan.”

Kuvakisittelija, mies, 52 v.

Joillakin tyopaikoilla ei ollut mitddn jirjestelyjd eikd haastateltavilla ollut tar-
vetta yksityiselimainsi liittyvistd asioista puhua. Tahidn vaikutti osaltaan tydpai-
kan ilmapiiri, joka mairdytyi ylimmin johdon taholta, kuten seuraavat kommentit
osoittavat:

"Ei tyopaikka tarjonnut mitidn tukea, enki osannut sitd pyytia. Joidenkin tyika-
verien kanssa juttelin vaimon sairastumisesta ja sitten kuolemasta. Mutta meilli
on aika jiykkd ja muodollinen ilmapiiri joka tulee sielti ylempiid, firman johdosta.
Firma on aika konservatiivinen niiissi asioissa.”

Tyohon elikkeeltd palaava metallialan tydntekijd, mies, 65 v.

"En tiedi kuinka se tyo ja avovaimon hoito olisi toteutunut, koska firman toi-
mitusjohtaja vaibtui juuri silloin kun jiin elikkeelle. En osaa kertoa wuden toi-
mitusjohtajan tavasta subtautua timdn tyyppisiin kysymyksiin.” “Ne avovaimon
hoitohommat olivat hyvin konkreettisia, vietiin autolla sairaalaan tai apteckkiin,
sitd trafiikkia riitti, vililli mentiin hoitoihin ja tultiin sielti pois. Vaikea sanoa
miten vaativan tyon olisi voinut sithen kytked.”

Elakkeelle siirtynyt tutkimuspaillikko, mies, 64 v.

TyoOsta poissaolot

Tyostd poissaoloja kysyttiin haastattelutilanteessa tarkentaen niin, ettd kyse oli l43-
kdrin madradmistd sairauspoissaoloista. Poissaolot liittyivit eri tavoin liheisen kuo-
lemisen ja sairauden tilanteisiin. Liheisen #killisen kuolemantapauksen yhteydessi
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sairauslomaa ja poissaoloa kiytettiin ensishokista selviytymiseen sekid kidytinnon
jarjestelyihin ja lasten ja muun l3hipiirin tukemiseen. Liheisen pitkittyneen sairaus-
prosessin aikana oli paljon erilaisia hoivan vaiheita, joihin haastateltavat yhdistivit
uupumisen ja viasymyksen kokemuksia, jotka vaikuttivat heikentivisti tyokykyyn
ja tyossd jaksamiseen. Niiden helpottamiseksi he hakeutuivat ladkirin vastaanotolle
joko tydterveyshuollon tai julkisen ja yksityisen terveyshuollon puitteissa.

Yhti tapausta lukuun ottamatta lddkirissd kiynnit ja ladkirin konsultaatiot oli-
vat asiallisia ja haastateltavien tilannetta ymmairtiviisid. Isossa julkisen sektorin
typaikassa tydskentelevd haastateltava kertoi, ettd firmassa joka vuosi keskustel-
laan siitd, onko ldheisen kuolema syy saada sairaslomaa. Hin oli itse saanut hyvii
apua tyoterveyshoidosta ja oli ollut muutamia péivid sairaslomalla veljensi kuo-
leman yhteydessi. Yksi haastateltava sai osakseen tylyd kohtelua ja koki olevansa
lihes rikollinen hakiessaan tydterveyshuollon lddkiriltd sairauslomaa.

Pitkillisen hoivaprosessin uuvuttamina haastateltavat olivat huolissaan omasta
terveydest%iiin, kuten seuraavat sitaatit osoittavat:

"Sain tyiterveyshuollosta pari viikkoa sairaslomaa, syynd oli masennus tai ikillinen
stressi, jotain sellaista. Tuttu liikdri sielld tiesi ettd ma olin tiysin wupunut ja lo-
man tarpeessa. Olihan se rankkaa aikaa. Olin juuri palannut tiihin perhevapaal-
ta, kotona pienet lapset ja isin terveyden nopea heikentyminen, lopulta yleiskunnon
tiydellinen romahdus ja kuolema.”

Terveysalan asiantuntija, nainen, 40 v

"Olin alussa kun miehen sairaus todettiin, viikon poissa. Seuraavan kerran miehen
leikkauksen yhteydessi, noin kaksi viikkoa. Kun mies ei endi pidssyt singystd ylos
Jja oli kotihoidossa, niin silloin sain uuden sairasloman. Olin silloin henkisesti ihan
lopussa enkd pystynyt endid keskittymdin tyohoni, sehin on sellaista pikkutarkkaa
ja asiakkaiden kanssa olemista. Sain lomaa ihan yksityiseltd, kaikki toimi hyvin
stelld.”

Kauneusalan ammattilainen, nainen, 54 v.

“Ensimmdinen sairasloma oli kun vaimon sairaus todettiin, silloin pyysin ja sain
muutaman péiivin sairaslomaa. Loppuajasta kéivin firman tyoterveysliikirilld,
sielld homma ei toiminut lainkaan. Tuntui jotenkin, etti oli vihin rikollinen olo
mennd sinne ja sanoa, etti vaimo on huonossa kunnossa ja kuolee pian. Sanottiin
vaan tylysti, etti ethin sind ole se kiped, vaan vaimosi. Mutta sanoin, etti mind nyt
tarvitsen sairaslomaa, niin se kylli kirjotettiin, mutta se oli aivan késittimidittomdn
vaikeaa.”
Rakennusalan toimija, mies, 42 v.
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"Sain sairaslomaa siksi etti olin tiysin loppu, en nukkunut endi ollenkaan, en
pystynyt syomddn, se oli ihan jirkyttivid. Mi sanoin sille lidkérille etti md olen
huolissani itsestini. Se oli ihan tavallinen terveyskeskus, mi menin lidkéirille ja
sain sairaslomaa.”

Kotipalveluyrittdji, nainen, 49 v.

Laheisen henkilon ylldttdvin ja killisen kuolemantapauksen kisittely on omai-
sen kannalta erilainen kuin edelld pitempikestoiseen liheisen sairauden- ja kuole-
manprosessiin osallistuminen. Akilliseen kuolemaan omainen ei pysty ennalta va-
rautumaan yhteisesti jaetun elimin paittyessd ilman jadhyviisten mahdollisuutta.
Omaista voi jirkyttdd kuoleman tilanne sen suhteen, liittyik sithen ulkopuolisia
henkil6itd tai dramaattisia tilanteita, jotka voivat lisdtd akillisen kuoleman aihe-
uttamaa shokkireaktiota (Saari 2001). Akillisyys ja valmistautumattomuus luovat
leimansa sekd suruprosessiin ettd sairauspoissaoloihin. (Poijula 2002.)

Timin tutkimuksen pisimmit sairauslomat liittyivit akillisiin ldheisen henkilon
kuolemantapauksiin. Pitkiksi vendhtineitd sairauspoissaoloja alettiin kyselld Kelan
ja tydpaikan edustajien taholta, kuten varhaisen vilittimisen mallissa edellytetdin
tavoitteena sairauslomalla olijan tySkyvyn ja tydhon paluun tukeminen.

"Sain tyiterveyshuollon lidkéirilti ensin kolme piivid sairaslomaa. Se oli kait diag-

noosilla masennus tai shokki, ei kait muuten olisi saanut sairaslomaa. Olin yh-

teensi sairaslomalla lihes kolme kuukautta. Pitkdid sairaslomaa alettiin ibmetelld,

Kela alkoi kyselli ja eri tahoilta alettiin patistella toibin ja kyselli eiki olisi jo aika

palata. Ystivit ja libipiirikin oli ihmeissiin mutta myis ymmirtiviisia.”
Tiedonhallinnan ammattilainen, nainen, 54 v.

“Tyoterveyshuollon lidkéri oli myotielivi, sain sairauslomaa olla pois, yhteensi
kolme viikkoa. Mun tyossi joutuu olemaan asiakkaiden kanssa tekemisissi ja mei-
diin firmassa panostetaan tyokykyyn kun tehdidin vuorotyoti niin pitii olla hyvéssi
kunnossa.” "Meilli on varamiessysteemi tyosti poissaolojen ajaksi niin, etti kun
yksi on poissa, niin varalle tulee henkilo. Ei mun poissaolosta ollut kenellekdin
mitidn haittaa.”

Rautatieldinen, mies, 56 v.

"Meilli on hyvi tysterveydenhoito iso julkisen alan tyopaikka kun ollaan. Sain
paljon apua liikdreilti ja sain olla joitakin péivii sairaslomalla veljen ikillisen
kuoleman yhteydessi. Mulle kerrottiin, etti joka vuosi firmassa keskustellaan siiti
onko liheisen kuolema syy sairaslomaan.”

Laaduntarkkailija, nainen, 54 v.
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"Mii olin ensin ex-miehen hautajaisiin saakka sairaslomalla, joka oli semmoinen
kaks tai kolme viikkoa. Mutta sit olin myis hautajaisten jilkeen vield pari viikkoa
Jja sit olin joskus myohemmin vield pari viikkoa taas poissa. Tamd mun liikdiri tie-
si, ettd mun kaltaiselle ibmiselle tyo ei olisi ollut siind kriittisessi tilanteessa se oikea
Juttu, kun mies ja lasteni isi yhtikkii kuolee”. "Jos en olisi saanut sairaslomaa,
olisin varmaankin ottanut omaa lomaa. Mulla ei ollut enddi mitidin lojaliteettia
tyoantajaa, kansainvilisti jittiyritysti kohtaan, kun oma tyo oli irtisanottu.”
Hr-paillikks, nainen, 40 v.

Niissi kommenteissa heijastuu isojen tydpaikkojen mahdollisuus huolehtia
henkilstonsd tySkyvystd ja hyvinvoinnista myds tydntekijoiden yksityiselimdin
liittyvissd kriisitilanteissa. Tyopaikoilla oli hyvin toimiva tyéterveyshuolto seki va-
rajirjestelmid ja sijaisapua, joiden avulla tydtd pystyttiin jatkamaan #killisistd ja
pitkistd poissaoloista huolimatta, kuten edelld haastateltavat kommentoivat.

Tyostd poissaoloihin liittyy myos tydpaikkaa koskevia lojaliteettikysymyksii,
kuten hr-paillikon sitaatista kiy ilmi. Tyopaikalla oli YT-neuvottelut kdynnissi,
joiden kohteena hin oli my®s itse ja joita hidn joutui tyonsd puolesta hoitamaan.
Tilanne oli ristiriitainen ja hankalasti hallittavissa. Tydpaikan epdvarma ja episelvi
tilanne ei motivoinut pikaiseen tyéhén paluuseen, miki oli omiaan pitkittimdin
tyOstd poissaoloa. Tami on tullut esille muissakin tutkimuksissa, joissa on selvitetty
pitkiin poissaoloihin liittyvdd tydhon paluun problematiikkaa (Kauppinen 2014).

Kaikilla haastateltavilla ei ollut tarvetta sairauslomiin. Yksityisyrittdjilld oli niis-
sikin tilanteissa vaikea irrottautua asiakkaita palvelevasta tyostdidn, koska "asiakkaat
eivit odota ja menoja kertyy”, kuten haastateltava kuvasi tukalaa tilannettaan. Yk-
sityisyrittdjilld oli tarve pérjdtd yksin, mikd nikyi heiddn tavassaan selviytyd myds
henkilokohtaisissa kriisitilanteissa.

Yksi haastateltava ei kokenut tarvitsevansa sairaslomaa, koska liheinen oli hyvis-
s sairaalahoidossa ja hin vietti kaiken tyoajan jilkeisen aikansa liheisensi luona.
Hin myos kaytti kesilomapiivid liheisensd tukena. My®s se, ettd omainen ei piti-
nyt sairaslomaa liheisen kuolemantapauksen johdosta, saattoi herittda tyoyhteison
jasenissd ihmetystd, kuten sitaateista kdy ilmi:

"Mulla ei ollut aikaa surra, tai surin omalla tavallani, itsekseen. Ei tillainen yk-
sinyrittdja voi olla tydsti pois, tyot kdirsii eikd kerry tuloja, menoja on koko ajan
eiki asiakkaat odota.”

Yksityisyrittdjd, verhoilija, mies, 64 v.

"No, mi sinnittelin tyon ja siskon hoidon vililli. Oli jatkuvasti huoli yrityksesti
kun on tottunut hoitamaan ja itse tehnyt kaikki. Than loppuvaibheessa sain lid-
kériltd masennuslidkkeitd, kun oli ihan tie pystyssi. En saanut nukuttua enki
mitdidn toissikddin aikaseksi.”

Yksityisyrittdjd, ompelija, 65 v.
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"Olisin saanut tyosti vapaata tai sairaslomaa, jos olisin pyytinyt, mutta mies oli
hyvissi hoidossa ja olin kaiket illat hinen luona sairaalassa. Miehen sairaus ajoit-
tui pddosin kesiaikaan, jolloin kéiytin kesilomapdivit hinen luonaan. En tarvin-
nut sairaslomaa eikd ylimdiriisiin vapaisiin ollut tarvetta.”

Toimittaja, nainen, 65 v.

"En pitinyt sairaslomaa, eikd siihen ollut tarvetta vaikka didin kuolema tulikin
tiysin yllittien, shokkihan se meille kaikille oli. Jotkut kollegat tyopaikalla vihin
ihmetteli etten pitinyt lomaa. Soitin tyoterveyshuoltoon ja sain sielti lidketti nu-
kahtamista varten ja vihin diapamia, ei muuta.”

Lehtori, nainen, 60 v.

Haastatteluissa tuli myds esille yrittdjien erityisasema sairauslomiin liittyvin nel-
jin pdivin omavastuun suhteen:

"Olisin ollut enemmiin sairaslomalla jos olisin ollut normaali palkkatyoliinen. Kun

on yrittijd ja kun jid sairaslomalle, niin on se omavastuu, se karenssiaika, en muis-

ta nyt montako péivid se on. Mutta se kylli rajoittaa jonkin verran halukkuutta.”
Kotipalveluyrittdji, nainen, 49 v.

Tyon ja tyoyhteison merkitys

Haastateltavia pyydettiin kuvaamaan tyon ja tySyhteison merkitystd liheisen sai-
rauden ja kuoleman prosessin eri vaiheissa. Haastattelujen aikana kysymysti si-
vuttiin muissakin kohdissa liittyen mm. tydn jérjestelyihin ja tydstd poissaoloihin.
Tyolld ja tyossikdynnilld oli haastateltaville tirked merkitys eri syistd. Tyoyhteiso
antoi mydtituntoa ja tukea liheisen sairauden aikana ja motivoi tydhon ja arkeen
paluuta liheisen kuoleman jilkeen. Tyossikdynnin erilaiset merkitykset tulivat
haastateltavien kommenteissa esille ja saivat erilaisia painotuksia haastateltavien
vaihtelevien tyo- ja elimintilanteiden mukaan. Yksi keskeinen tekiji oli tyon veto-
voimaisuus, kuten seuraavissa kommenteissa kiy esille:

Tyon vetovoima

"Niin jilkeenpdiin ajattelen, etti se tyo, se hektinen tyi oli tavallaan mun pelastus.
Oli pakko keskittyi tyohon niin satasella, oli kiirepiikki kun oli firman jublavuo-
si. Vasta kun menin seurakunnan sururyhmddn, aloin kertoa omaa tarinaani, ja
sielld aloin tyostid surua.”

Toimittaja, nainen, 64 v.
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"Mulla on sellainen asenne etti tyi on se joka pitii pinnalla. Se vetii ajatukset
muualle ja voi keskittyd siihen miti osaa. Ei voi seisabtua pyorivit kivet ei sam-
maloidu’. Luulen etti ditikin olisi tehnyt niin.”

Lehtori, nainen, 60 v.

Edelld haastateltava kertoi kuinka hektinen tydperiodi veti puoleensa ja sai aja-
tukset pois liheisen sairauden ja kuolemisen prosessista. Haastateltava siirsi surun
kisittelyd my6hidisempiin ja itselle otollisempaan ajankohtaan keskittymalld tir-
keidksi kokemaansa tyotehtdvadn. Tdtd suruprosessin  hyllyttimistd ja siirtimistd
parempaan ja sopivampaan ajankohtaan keskittymilld ty6hon ja muuhun toime-
liaisuuteen on havaittu muissakin tutkimuksissa (Poijula 2002). Thmiset kisitte-
levdt surua eri tavoin ja vaihtelevat tunnetiloihin ja toimeliaisuuteen painottuvia
keinoja prosessin eri vaiheissa (Hietanen 2013.)

Tyoyhteiso

"Tyokaverit oli tukena silloin kun mies sairastui ja sairauden aikana, ja nyt kuole-
man jilkeenkin. Tyo on parasta lohdutusta tihin suruun.”
Kauneusalan ammattilainen, nainen, 54 v.

"Tyopaikalla niissi jarjestelyissi piti olla tarkkana ja huomaavainen muita kob-
taan ettei saanut erityiskohtelua. Huomasin aika nopeasti etti tyopaikan kahvikes-
kusteluissa tyokaverit torjuivat isin hoitoon ja lihestyvidin kuolemaan liittyvit kes-
kustelut. Oli paljon helpompaa puhua lasten korvatulehduksista kuin kuolemasta,
se torjuttiin ja vaihdettiin nopeasti pubeenaibetta.”

Terveysalan asiantuntija, nainen, 40 v.

"Pidllikko oli ymmirtiviinen ja jotkut tyokaverit tuli vaimon kuoleman jilkeen
sairasloman aikana kidymddn, ihan sellaista epivirallista yhteydenpitoa. Tyopaikal-
la huomasin etti vanhemmat tyokaverit olivat ymmirtivdisid mutta nuoremmat
eivit osanneet reagoida lainkaan. Ebki niille kuolema on niin vieras juttu etti
siitd ei osata pubua.”

Rautatieldinen, mies, 56 v.

Tydyhteison merkitys korostui eri tavoin haastateltavien kommenteissa. Tydyh-
teisd antoi tukea ja tilan sosiaaliselle kanssakdymiselle. Tydyhteison keskuudessa
esiintyi erilaisia epévirallisia my6titunnon muotoja, kuten edelld rautatieldisen
kommentissa tuli esille. Toisaalta tyopaikalla tuli olla herkkd oman tilanteen vaati-
mien erityisjirjestelyjen suhteen, etteivit ne kuormittaneet muita tydyhteison jise-
nid. Kuolemasta keskustelu tyopaikan sosiaalisissa tilanteissa ei ollut aina helppoa,
silld my6tidtunnon osoituksista huolimatta omaisen/tydtoverin tilanteeseen oli vai-
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kea kollegoiden taholta samaistua. Kuolema on yhi tabuaihe monilla tydpaikoilla,
kuten alkuosan kirjallisuuskatsaus osoitti.

Yksityisyrittdjat

"Olen yksityisyrittija, olen ollut siti ihan nuoresta pitien, ja tiedin ettd mulle tyo
on parasta lidketti tihdn siskon menetykseen ja suruun. Sisulla mennddn, tyo on
eliman suola, ei passaa kiikkustuoliin jiidd, jos nyt luovutan niin voi tulla ala-
miiki itsellekin.”

Yksityisyrittdjd, ompelija, nainen, 65 v.

"Tyopaikka oli koko miehen sairauden ajan henkireiki. Piti tavata erilaisia ihmi-
sid ja pitid ylli lwovuutta. Than itsekkdiistd syisti halusin pitid tyoroolistani kiinni
niin ettd en hautaudu yksityiselimddini, ettid md olen muutakin kuin vain toisen
hoitaja ja kumppani. Freelancerilla on lisiksi sellainen tilanne, etti jos et niy, niin
sut unobdetaan, se on vihin silleen.”

Freelancetoimittaja, nainen, 65 v.

"Se oli vihin kaksipiippuinen juttu, toisaalta wudet asiakkuudet ja niihin panos-
taminen ja toisaalta kotona kuolemansairas vaimo. Kaiken kaikkiaan aikamoista
rimpuilua se oli.”

Rakennusalan toimija, mies, 42 v.

Yksityisyrittdjd ja freelancetoimittaja kuvasivat tydssikdyntiddn elimintapana,
ty6 oli ’elimin suola’ ja "henkireikd’. Ty6 piti osaamista, yrittelidisyyttd ja luo-
vuutta ylld liheisen pitkillisen sairausprosessin aikana ja sen paittyessd. Tyohon
’henkireikin®’ oli viittauksia myds muiden haastateltavien kommenteissa, mutta
yrittdjien kommenteissa korostui oman tyétilanteen suurempi haavoittuvuus, joka
pakotti jatkamaan toimintaa yksityiselimid kohdanneesta kriisitilanteesta huoli-
matta, kuten edelld kommenteista tuli esille. Rakennusalan toimija kuvasi risti-
riitaista tilannettaan “kaksipiippuisena juttuna’ samalla kun freelancetoimittaja
halusi pitdd tyoroolistaan kiinni michensi hoivaroolin lisiksi jotta ei hautautuisi
yksityiselimdinsi. Kommenteista heijastui huoli asiakassuhteiden ja tydkeikkojen
loppumisesta, jos ei ole jatkuvasti asiakkaille ldsnd, nikyvilld ja palvelualtis. Toi-
saalta asiakassuhteet toivat my6s kaivattua haasteellisuutta hoivan ja huolenpidon
tdyttimain elimiin.

117



Tyohon paluu tyostd poissaolon jdlkeen

"Loppujen lopuksi sairaslomien jilkeen oli hyvi mennd takaisin toibin, koska se toi
rutiinin ja rytmin elimdin. Tyotehtiviini oli muutettu ja sain tehdi enemmdn
toitd muiden kollegoiden kanssa tiimissi.” “Taustalla jiyti kuitenkin epivarmuus
ettd mistd loydin toiti ja miten tulen mielekkddilli tavalla tyollistymddin. Oli vai-
kea uskoa ettd itse sai varmasta ja hyvimaineisesta firmasta kenkdid.”

Hr-piillikks, nainen, 40 v.

"Aloin itsekin arastella etti voiko tai kehtaako sairaslomaa endd pyytii. Tiesin
koko sairasloman (lihes 3 kk) ajan etti palaan toihin. Se oli hyvi tunne, etti oli
tyopaikka johon voi palata, se auttoi toipumisessa. 1y oli eridnlainen kiintopis-
te paluusta normaaliin elimdiin”. "Epdrointini oli ihan turhaa, koska tyohon oli
helppo palata, tein aluksi titi lybennetylli 80 % tyoajalla, joskus etityondi kotoa
késin. Tyohon paluu sujui kaiken kaikkiaan joustavasti.”

Tiedonhallinnan ammattilainen, nainen, 54 v.

"Mi menen mielelliin takaisin vanhaan tyopaikkaan (elikkeelle jiimisen jil-
keen), ensinnikin mua pyydettiin sinne ja kylld mulla on vielid paljon annettavaa
sielld kun oon niiti toiti pitkdin tehnyt.” ’Sitten saan taas olla ihmisten kanssa
sielld yhdessi, nythin mé oon pdivit pitkit himassa tiskailemassa.”

Ty6hon palaava metallialan tyontekijd, mies, 65 v.

Edelld tyohon palaajat kertoivat tyon ja tydyhteison merkityksestd pitkien tydstd
poissaolojen jilkeen. Tyo oli kiintopiste ja merkki siirtymisestd normaaliin pai-
vijirjestykseen surusta toipujalle, jolloin ty6hoén paluuta helpotti mahdollisuus
tehdd alussa 80-prosenttista tyoaikaa, varhaisen tuen toimintamallin mukaisesti.
Tyossikdynti toi arkeen rytmid ja uudenlaista merkityksellisyyttd sekd sosiaalisia
kontakteja. Tydssikdynti myos kohotti ammatillista itsetuntoa, joka oli poissaolon
aikana rapistunut, kuten elikkeeltd tyohon palaava metallialan tyontekija ammat-
tiylpeydelli kertoi, kun hinti oli tyopaikan taholta pyydetty takaisin vanhaan tys-
paikkaansa.

Tyolld ja tyossikiynnilli on monia mielenterveyden ja hyvinvoinnin kannal-
ta tirkeitd piilomerkityksid palkan ja toimeentulon ohella, kuten Maria Jahoda
(1982) on todennut ty6td vailla olevien elimintilannetta tutkiessaan. Tyo antaa
mahdollisuuden sosiaalisiin kontakteihin, tuo jirjestystd ja merkityksellisyytta eld-
miin sekd antaa puitteet toimia muiden kollegoiden kanssa yhteisten tavoitteiden
saavuttamiseksi. Nimi ty6ssikdynnin piirteet vahvistavat sosiaalista ja ammatillista
itsetuntoa ja sitd kautta mielenterveytti.

Haastateltavat korostivat nditd tyon ’piilomerkityksid hyvinvointinsa tukena
kuvatessaan tyon ja tySyhteison merkitysti liheisensd sairauden ja kuolemisen pro-
sessin eri vaiheissa sekd tyohon paluun kimmokkeena. Tydssikiynnilld on todettu
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olevan kuntouttavaa merkitystd traumaattisen kokemuksen jilkeen. Tydssikdynti
tuo mukanaan tunteen elimin jatkuvuudesta, ja tydyhteiso antaa sosiaalista tukea,
mikd on tirkedi erityisesti niille, joiden sosiaaliset turvaverkot ovat niukat. (Saari

2001.)

Liheisen kuolema stressaavana elamanmuutoksena

Haastattelussa liheisen sairauden- ja kuolemanprosessiin osallistumisesta ja sen
stressaavuudesta kysyttiin viittaamalla Holmes ja Rahe tutkijaparin eliminmuu-
toksia koskeviin tutkimuksiin, joita on alkuosassa selostettu. Lyhyen keskustelun
jalkeen haastateltavilta kysyttiin millainen ja miten stressaava tai kuormittava oma
tilanne oli ollut ja miten se hahmottui oman eliminkulun muihin eliminmuutok-
siin ja mahdollisiin menetyksiin niahden.

Haastateltavat kuvasivat liheisensd sairaudenprosessin ja sen edellyttimin huo-
lenpidon moninaisia vaiheita ja toivat esille erilaisia stressaavina kokemiaan tilan-
teita. Kommenteissa oli muistoja sairauden kulusta, saattohoitoon siirtymisesti ja
sen eri vaiheista. Haastateltavat myos kuvasivat liheisen menetyksen vaikutuksia
omaan selviytymiseensd yksityiselimin ja tydelimin tilanteissa. Kun haastateltavat
puntaroivat liheisensd menetyksen kokemuksia ja niiden stressaavuutta, arvioin-
teihin vaikutti se kenen lihipiiriin kuuluvan liheisen kuolemasta oli kyse, kuten
seuraavista kommenteista kiy esille.

Puolison kuolema

"Mieheni kuolema on ollut valtavan iso stressitekiji, ihan hirveen iso. Kun mun
92-vuotias diti joskus kuolee, niin se ei tuota mulle samanlaista stressid, se on luon-
nollista etti vanha ihminen kuolee.” “Olisi ollut ihana vanheta miehen kanssa
yhdessi, me oltiin suunniteltu kaikenlaista yhteisti. Mulla on ollut jatkuva flunssa,
Joka mielestini liittyy tihin menetykseen ja surutyohon. Tuntuu kuin mun koko
kroppani suree tiiti menetysta.”

Freelancetoimittaja, nainen, 65 v.

"Mieheni dikillinen kuolema on ollut jirkyttivi kokemus, en osaa sanoa miké olisi
Jéarkyttivimpi, ehkd oman lapsen kuolema.”
Tiedonhallinnan ammattilainen, nainen, 54 v.

“Vaimon kuolema oli iso asia ja se sairastuminen oli iso asia, koko elimdinmuutos
oli iso.” "Kun on néihnyt liheisen ibmisen kéirsivin pitkddn, erilaisia hoitoja ja ki-
puja niin sitd surutyoti on tehnyt koko sen sairauden ja saattohoidon ajan. Lopulta
kuolema on jopa helpotus. Vasta viime aikoina (4 kk kulunut vaimon kuolemasta)
se on kolahtanut timd lopullinen menetys.”

Rakennusalan toimija, mies, 42 v.
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"Ajattelin monta kertaa ja sanoinkin parhaimmille ystiville, etti kuinka kauan
sitd eldmdd miehen sairauden kanssa jaksaa. Ettd oli iban birvei stressi, unohdin
esimerkiksi pankkiautomaatilla, kun piti maksaa laskuja, pankkitunnukset.” "Nyt
Jjélkikdteen olen miettinyt etti miten ibmeessi kestin sen vuoden, misti ne voima-
varat siihen ridkkiin loytyi.”

Kotipalveluyrittdjd, nainen, 49 v.

Haastateltavien kommenteissa puolison menetys hahmottui muihin menetyk-
siin nihden stressaavimmaksi kokemukseksi, kuten aiemmat tutkimukset ovat
osoittaneet. Edelld freelancetoimittaja ei ennakoinut yli 90-vuotiaan Zitinsd kuole-
maa yhti jarkytedviksi menetykseksi, koska vanhan ihmisen kuolema on luonnol-
linen tapahtuma, toisin kuin omanikiisensi puolison kuolema, jonka kanssa oli
suunniteltu yhteistd vanhuutta. Puolison ennenaikainen kuolema murskasi monen
pariskunnan yhteiset tulevaisuuden suunnitelmat, ja on piirtynyt mieltd syvillisesti
jarkyttiviksi kokemukseksi, kuten tiedonhallinnan ammattilainen sitd kuvasi.

Haastateltavat muistelivat puolisonsa pitkikestoisen sairauden- ja kuolemanpro-
sessin kulkua monin tavoin. Se oli henkisid voimavaroja imevi “radkki” ja sisilsi
raskaita hoivaperiodeja, jotka osaltaan valmistelivat omaisia sopeutumaan puoli-
sonsa lopulliseen menetykseen. Pitkilliseen prosessiin liittyi omaisen ennakoiva
suru (Poijula 2002), jolloin kuoleman tosiasiallinen kohtaaminen saattoi tuntua
jopa helpotukselta. Vasta ajan kuluessa ja puolison pitkistd sairaudenprosessista
toipumisen jilkeen puolison lopullinen menetys on arjen tilanteissa konkretisoitu-
nut, kuten edelld haastateltava menetystiin kuvasi.

Omaisen rooli vakavasti sairastuneen puolison tukijana oli toivon ja liheisyyden
yllapitiminen, kuten alkuosan kirjallisuuskatsauksessa todettiin:

Mieheni aivoverenvuodon jilkeinen sairaudentila, puhekyvyn menetys, muistutti
samaa kuin mitd maailma nyt seuraa Formula 1-kuljettaja Schumacherin onnet-
tomuudesta toipumista (haastattelu helmikun 2014). Luin loopistd, etti Schumi ei
ole herinnyt, mutta vaimo juttelee miehelleen koko ajan, niin kuin mindikin tein.
Juttelin miehelleni ja koetin olla toiveikas mutta rankkaahan se oli.”

Toimittaja, nainen, 64 v.

Haastateltava vertasi rooliaan Formula 1-ajaja Schumacherin vaimoon, joka
hinen tavoin piti toivoa ylld puhelemalla michelleen, vaikka hoitotilanne saattoi-
kin ndyttdd ulkopuolisten arvioiden mukaan toivottomalta. Omaisen roolissa hin
koetti pitdd toivoa ylld ja suodattaa hoitohenkilokunnan ja muiden asiantuntijoi-
den vilittimad faktatietoa siten, ettd sopeutuminen kuoleman kohtaamiseen tulisi
mahdolliseksi. Ruotsalainen Pir Salander (2003) on kehittinyt "luovan illuusion’
kisitteen kuvaamaan niitd toivon ja liheisyyden tilanteita, joita omaisten ja vaka-
vasti sairastuneiden vilille syntyy etenkin sairauden loppuvaiheessa ja kuoleman
lihestyessi.
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Niitd liheisyyden kokemuksia tuli monissa timin tutkimuksen haastatteluissa
esille, ja niilld oli tirked merkitys omaisten menetyksen ja surutyon kisittelyssi.
Lisiksi vertailu Formula 1-ajajan vaimon rankkaan tilanteeseen toi haastateltavalle
voimaannuttavan samaistumisen kohteen, miki on auttanut hanti surutydn kisit-
telyssd. Sen avulla hin on pystynyt jakamaan muiden kanssa michensi menetyk-
seen liittyvid kokemuksia ja muistoja.

Muutokset tyossd ja arjessa

"Kylli timd vaimon menetys on ollut stressaava, nyt on jo vihin helpompi olo kun
on kulunut jo vuosi. Iso eldméanmuutos on se kun jid yksin. ..Olen niin sanotusti
tyostinyt’ titi menetystd, olen lukenut alan kirjoja ja hakenut apua vertaisryhmis-
ta. Tilld hetkelli koen olevani leski, se on nyt osa minua.”

Rautatieldinen, mies, 56 v.

"Vaimo oli partnerina meidin yhteisessi firmassa. Mi menetin samalla vaimon ja
tyokaverin. Kuolema oli iso mullistus. Kiytinnon asiat muuttui firmassa tiysin,
kun itse piti opetella kinnykin kiytto, sihkoposti ja kotiasiat. Eikd endd voi ottaa
niin paljon toiti kuin haluaisi, koska yksi kisipari puuttuu.”

Yksityisyrittdjd, verhoilija, mies, 63 v.

"Sain firmalta sopeutumispaketin jonka avulla aloin tyovelvoitteen jilkeen etsii

uutta tyotd. Tyotilanteen epivarmuutta oli vaikea kestid, olin alussa niin hauras,

kun se ex-miehen kuolema oli niin hirved jirkytys, etti kylld mulla meni paljon

energiaa sen ksittelyyn enkd jaksanut heti tiyspainoisesti hakuprosessiin rybtyd.”
Hr-piillikks, nainen, 40 v.

"Mi huomaan jokikisessi pdivissi etti mun mies puuttuu tisti arjesta. En kos-
kaan ennen vienyt roskia ulos ja muuta sellaista, isoa ja pientd. Sunnuntai-ilta-
pdivit on ankeita, kun tietid etti edessi on taas uus tyoviikko ja miettii miten sen
Jaksaa yksin.”

Kotipalveluyrittdjd, nainen, 49 v.

Edelld haastateltavat kommentoivat puolison menettimiseen liittyvin surun ja
haikeuden lisdksi sitd kuinka arkirutiinit ovat muuttuneet ja tutut tynjaot hajon-
neet. Uusia arjen taitoja ja tehtivid on pitinyt opetella ja totutella uuteen leskeyden
rooliin, kuten edelli rautatieliinen kommentoi arjen muutoksia. Akillisen puoli-
son kuolemantapauksen kisittely vei paljon energiaa, joten uusiin elimin haastei-
siin oli vaikea ryhtyi, kuten hr-paillikko kuvasi uuden tyon etsimisen vaatimaa
ponnistusta.

Jarkyttiavd elimdnmuutos on ollut vaimon kuolema, joka muutti yksityisyrit-
tdjdnd toimivan verhoilijan elimin totaalisti, kun vaimo oli partnerina yhteises-
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sd firmassa. Vaimon ja samalla tydkaverin kuoleman seurauksena elimin kuviot
muuttuivat, ja uusia parjidmisen taitoja tuli opetella sekd kotona ettd tyopaikalla.

Muun perheenjdsenen kuolema

"Harmitti vililli etti kun kyseessi oli vain sisko’ eiki esimerkiksi puoliso tai joku
muu liheisempi, niin vihiteltiin tilanteen vakavuutta. Ettd siti ei rinnasteta li-
heissuruksi. Se oli koko prosessin aikana ristiriitainen tilanne.”

Yksityisyrittdjd, ompelija, nainen, 65 v.

"Yksi ihminen alkoi tyopaikalla médritelld miki on kaikista rankin kuolema, eli
puolison tai lapsen kuolema, ja vibjaili etti veljen kuolema on vihemmiin rankka.
‘Onneksi’ itse sain olla muutaman péiivin sairaslomalla. Toivoisin etti meidin
Jfirmassa jatkossakin saisi edes viikon sairaslomaa. Jotain joustavuutta ja inhimil-
lisyyttd pitiiisi olla.”

Laaduntarkkailija, nainen, 54 v.

"Aidin kuolema oli ikillinen ja se tuli yllittien meille kaikille. Kuitenkin vanhan
ihmisen kuolemaan alitajuisesti varautuu ja se on aika luonnollinen juttu.” "Kir-
Jjoitin didin kuolemasta Facebookin. Oli lohduttavaa saada myotituntoa myds sen
vilityksell ja jakaa suruviestii kaverien kanssa.”

Lehtori, nainen, 60 v.

"Aidin kuolema pulpahtaa silloin tillsin mieleen, mutta olen aika sinut sen kans-
sa. Eniten on jidnyt kalvamaan se etti diti ei saanut tarpecksi hyvid hoitoa vaan
heiteltiin loppuvaiheessa kuin heittopussia paikasta toiseen. Kivun lievityksesti ei
tiedetty tai ei vilitetty yhtiin. Ei siind tilanteessa endd mitkdin buranat autta-
neet.”

Kuvakisittelijd, mies, 52 v.

Haastateltavat kommentoivat omaa rooliaan ja kokivat kiusalliseksi sen, ettd
muun perheenjisenen (sisko, veli, vanhempi) sairauden- ja kuolemanprosessiin
osallistumista ei otettu tyopaikalla kollegoiden tai hoitohenkildkunnan taholta va-
kavasti. Sitd ei rinnastettu samalla tavoin liheissuruksi kuin puolison tai muun
laheisemmin menetystd. Moni oli osallistunut liheisensd hoivaan intensiivises-
ti joten roolin vihittely aiheutti ristiriitoja, kuten kommentit osoittivat. Suuren
valtiollisen firman tydntekiji toivoi, ettd tyopaikalla jatkossakin saisi sairaslomaa
liheisen kuoleman yhteydessi, se olisi merkki inhimillisyydesti ja joustavuudesta.
Vaikka didin dkillinen kuolema oli ollut surullinen tapahtuma, kuten edelld lehtori
kokemustaan eritteli, niin hin oli sithen alitajuisesti varautunut timin korkean iin
vuoksi ja piti sitd luonnollisena. Hin kirjoitti Facebookin didin kuolemasta ja koki
lohduttavana saamansa myétitunnon osoitukset.
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Yhti haastateltavaa oli jidnyt kalvamaan se, ettd diti ei ollut saanut tarpeeksi
hyvii hoitoa. Aitid oli kuolemaa edeltivisti heitelty "kuin heittopussia’ eiki hin
saanut kipua lievittdvid laakicystd. Vaikka hyvdin kuolemaan kuuluu pysyvyys,
kuolevia vanhuksia siirretddn usein hoitopaikasta toiseen. Vanhukset eivit myos-
kddn aina saa kuolevaa edeltivisti saattohoidonmukaista hoivaa eivitki kipujen
lievitystd, kuten haastateltava kuvasi ditinsi tilannetta.

Vanhuuskuoleman konsensuskokouksessa on kiinnitetty huomiota vanhusten
kuolemaa edeltivin saattohoidon puutteellisuuksiin, miki vaikuttaa paitsi vanho-
jen ihmisten kuolemanprosessin kivuliaisuuteen niin myds omaisten tuskaan ja
hitiin (www.duodecim.fi/konsensus).

Liheisen kuolemaa edeltidvin hoidon laatu heijastuu myos liheisen menetykses-
td johtuvan surun kisittelyyn. Tutkimukset ovat osoittaneet (Poijula 2002) etti jos
laheisen kuolemaan johtava sairaus pitkittyy ja siind on paljon omaisia jarkyttdvid
vaiheita, se voi vaikeuttaa kuoleman jilkeisen surutyon kisittelyd. Laheisen kuo-
lemanprosessiin liittyvit kokemukset myos herkistdvit omaisia pohtimaan omaa
kuolemaa ja sitd miten he itse haluaisivat kuolla, kuten seuraavassa sitaatissa kiy
esille:

"Kuolemaa on alkanut ajatella nyt enemmiin kun se on tullut niin libelle omaa
elimdid. Olen siti mielti ettd itsekin haluaisin kuolla niin, ettei jii pitkiksi aikaa
muiden armoille. Tiamd vaimon kuolema on vahvistanut mun nikemystd etti kun
mitddn ei ole endd tehtivissi niin eutanasia eli kuoleman jouduttaminen on oikea
ratkaisu.”

Rautatieldinen, mies, 56 v.

Sandwiched: Ldheisen sairauden- ja kuolemanprosessin ja muun
elaman puristuksessa

Haastattelun lopuksi haastateltavat saivat kertoa, kuinka he olivat yhdistidneet 13-
heisen sairauden- ja kuolemanprosessin tydssikdynnin ja muiden arjen velvoittei-
den kanssa. Tilannetta havainnollistettiin kerrosleipd-analogialla, jonka mukaan
henkil6 on oman tyossikdyntinsi ohella ns. “sandwiched” eli puristuksessa kahden
hoivavelvoitteen, liheisen hoivan ja perheen/muun arjen vaatiman huolenpidon,
vilissd (Kauppinen & Jolanki 2012). Kerrosleipa-vertaus sopi monen haastatelta-
van mielestd hyvin kuvaamaan sitd elimin vaativuutta, jota kuolemansairaan li-
heisen hoiva ja kuolema muiden arjen velvoitteiden puristuksessa oli merkinnyrt,
kuten seuraavista kommenteista kiy esille:

"Koko timi prosessi on ollut kuin kolmiodraama oman tyon, pienten lasten, per-
heen ja isin sairastumisen, lopulta kuoleman vililli. Joo, tuo sandwiched tai ker-
rosleipd-vertaus sopii hyvin kuvaamaan silloista tunnelmaa.”

Terveysalan asiantuntija, nainen, 40 v.
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"Lapset oli isinsd dkillisesti kuollessa murrosiin kynnykselli. Annoin kaiken tukeni
lapsille, se oli vahvasti mun ykkosprioriteetti, varsinkin kun firma oli jo sanonut,
ettd “hellurei’, mulla ei ollut endid motivaatiota panostaa siihen taysilla. "Onneksi’
mulla oli monta kohtalotoveria sielli.”

Hr-paillikko, nainen, 40 v.

"Meilli on yksi lapsi, tytir, joka vaimon kuoleman aikaan oli yliasteella, hinel-
le didin kuolema kolahti rankasti, oli kouluvaikeuksia ja huonoa kaveriseuraa.”
"Iyttiren takia piti tsempata, opetella kotitoiti ja tulla kaupan kautta aikaisem-
min tydstd kotiin.”

Yksityisyrittdjd, verhoilija, mies, 63 v.

Edelld haastateltavien kommenteista heijastuu arkeen palaamisen halu, jossa
perheen lapsilla ja nuorilla oli tirked rooli. Monet lapsista ja nuorista osallistui-
vat liheisen (isdn, didin) sairauden- ja kuolemanprosessin eri vaiheisiin. Kuoleman
jalkeen lasten hyvinvoinnista huolehtiminen oli keskeiselld sijalla. " Tyttiren takia
piti tsempata’, kuten verhoilija muisteli vaimonsa #killisen kuoleman aiheuttamaa
traumaattista eliminmuutosta. Lasten hyvinvointi oli hr-paillikon ykkéspriori-
teetti osittain myds siksi, ettd hinelld ei ollut motivaatiota panostaa tyohonsi tdysil-
14, koska hinet oli monen muun kohtalotoverinsa tavoin irtisanottu tydpaikastaan.

"Meilli on kaksi lasta, molemmat tyttija, jotka oli isinsi sairauden eri vaibeissa
mukana, loppuun asti. Tyttijen takia mun piti jaksaa ja toivoa parasta, vaik-
ka kauhean rankkaahan se oli.” "Lisiksi me oltiin koko michen sairauden ajan
yhteydessi michen vanhempiin ja sukulaisiin Skypen vilitykselld. Mun mies oli
muuttanut Suomeen yli 20 v sitten. Vield ihan loppuvaibeessa ns. kuolinvuoteella’
me juteltiin ja lihetettiin terveisid niille Skypen kautta. Se oli ihanaa, mutta myos
ihan hirvein surullista.”
Kotipalveluyrittiji, nainen, 49 v.

Kotipalveluyrittdji koki olleensa oman tydnsi ohella, kahden hoivavelvoit-
teen, lastensa ja michensd vaatiman huolenpidon puristuksessa, joten hin sanoi
”sandwiched”-analogian sopineen hyvin kuvaamaan silloista elimintilannettaan.
Tamin lisdksi hidn piti koko miehensi sairauden ajan yhteyttd timin ulkomailla
asuviin vanhempiin ja sukulaisiin, informoi ja lohdutti heiti. Yhteyttd pidettiin
Skypen ja nettiyhteyksien vilitykselld myos saattohoitovaiheessa. Lasten takia hi-
nen piti jaksaa, vaikka “kauhean rankkaahan se oli”, kuten hin asian ilmaisi moni-
en ristikkdisten vaatimusten paineessa.

Kaikilla liheisensd menettineilld ei ollut lapsia, jolloin muu lihipiiri ja tuki-
verkostot seki vertaistuki helpottivat arkeen palaamista, kuten oheinen kommentti
osoittaa:
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"Ebkd lapsi tai lapset olisivat jouduttaneet arkeen palaamista ja antaneet lohtua
mutta koska meilli ei ole lapsia, niin muu lihipiiri oli tukena varsinkin alussa ja
sitten piti lihted itse rakentamaan wusia tukiverkostoja.”

Rautatieldinen mies, 56 v.

Vaikka oman isin sairauden- ja kuolemanprosessiin osallistuminen oli ollut
rankka kolmiodraama oman tyon, pienten lasten ja muiden arjen velvollisuuksien
ristiaallokossa, se on jilkikiteen hahmottunut terveysalan asiantuntijalle arvok-
kaaksi ja kasvattavaksi kokemukseksi:

"Vaikka isin kuolema on ollut tihinastisista eliminkokemuksista rankin, niin se
on ollut samalla myds arvokas kokemus. Kuolema on niin sitvottu pois ibmisten ar-
Jesta ettd sen tosiasiallinen kohtaamin omassa elimdssi on ollut henkilokohtaisesti
tirked ja kasvattava kokemus. 1idmd on ollut kasvun paikka, osa aikuistumisen
prosessia.”

Terveysalan asiantuntija, nainen, 40 v.

Myés muissa tutkimuksissa on todettu, kuinka liheisen kuolemasta ja kuole-
manprosessiin osallistumisesta voi seurata henkiseen kasvuun liittyvid muutoksia:
henkilo on kasvanut ihmisend, on oppinut selviytymiin elimissd paremmin, on
tullut ’paremmaksi ihmiseksi’ ja oppinut kokemaan enemmin mydtituntoa toisia
kohtaan. (Poijula 2002.)

Menetyksen ja trauman uusimmassa tutkimuksessa on paneuduttu niihin kas-
vun ja hyddyn positiivisiin seurauksiin, joita myos timén tutkimuksen kommen-
teissa tuli esille:

"Kun kuoleman kohtaa lihelti niin monet muut asiat muuttuvat pieniksi ja oppii
ehki elimiidn itsekin vihin paremmin. Huomaan itse etti sen myoti on tullut
enemmidin semmoista hetkeen tarttumista, ‘Carpe diem’ otetta elimiiin. 1ajuaa eli-
mdn rajallisuuden ja sen etti kaikki ei kesti ikuisesti.”

Kuvakisittelija, mies, 52 v.

Monivaiheiseen vaimon sairauden- ja kuolinkamppailuun liittyi myos mydntei-
sid muistoja, joita rakennusalan toimija haastattelussa toi esille. Oma firma vaati
perheen ulkomailta muuton yhteydessi paljon panostusta, johon hin pystyi "ikdin
kuin puoliteholla” paneutumaan vaimon vakavan sairauden aikana. Nyt firma on
padssyt hyvidn vauhtiin, ty6td ja asiakkaita riictdd. Firman menestys oli my6s vai-
mon toive ja merkki elimin jatkumisesta:
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"Nyt kun ajattelee siti panostusta firmaan vaimon sairauden aikana ikdin kuin
puoliteholla, niin nyt nikee etti se kannatti, kun tyotd ja asiakkaita riittid. Se oli

myds vaimon toive etti elimd jatkun.”
Rakennusalan toimija, mies, 42 v.

Kaiken kaikkiaan haastateltavat heittdytyivit tyonsi ja arjen muiden velvoittei-
den puristuksessa kuolemansairaan liheisensi hoivaan kokonaisvaltaisesti ja laittoi-
vat itsensd likoon liheisensi menetyksestid selviytyikseen, usein omaa terveyttiin
ja hyvinvointiaan uhmaten. Surusta selviytymisti ja arkeen palaamista helpottivat
tyossikdynnin ohella perhe, ldhipiiri ja omasta hyvinvoinnista huolehtiminen. Pro-
sessin aikana myos kehkeytyi uuden eliminvaiheen alkuun tarvittavia toivon kipi-
nditd, joiden merkitystd haastateltavat korostivat:

"Riippuu siitd minkdlainen eliménkatsomus ja arvomaailma ibmiselli on, etti
miten hin kokee traagisen tilanteen, liheisensi menetyksen. Tunnen etti tisti
lihtee nusi elimi liikkeelle, vaikka vieli mennddn latistuneessa, vihin sellaisessa
sammutetut lyhdyt tunnelmassa. Yritin pitidi terveydestini huolta ja tehdi kaikkia
néitid normaaleja juttuja.”

Elikkeelle siirtynyt tutkimuspaillikks, mies, 64 v.

"Nyt noin kolme vuotta mieheni kuoleman jilkeen tunnen etti oloni on keventy-
nyt. Surusta lwopuminenkin on ollut oma prosessinsa, ikdin kuin raskaan talvitur-
kin heittiisi pois.”

Tiedonhallinnan ammattilainen, nainen, 54. v.

"1imd miehen kuolema on kaikista hirveinti miti mun elimdssi on tapahtunut
tai voi tapahtua. Mi en olisi ikind voinut kuvitella etti meille kivisi niin. Olin
ajatellut etti me olisi vietetty elikepiivii sielli etelissd, ja kaikkea ihanaa. Kui-
tenkin nyt kun on kulunut vihin yli puolivuotta, niin mé olen siti mielti etti kyl
me ollaan (lasten kanssa) ihan hyvin pérjitty. Ma uskon siihen, etti aika auttaa
ja parantaa.”

Kotipalveluyrittdjd, nainen, 49 v.

Liheisen henkilon kuolema murskasi monen haastateltavan tulevaisuuden suun-
nitelmia, jota he surutydssdin prosessoivat eri tavoin. Vaikka puolison menetys
on ollut kotipalveluyrittdjille "hirveintd mitd hinelle on tapahtunut, niin tilanne
on alkanut hinen kohdalla helpottua. Apuna ja tukena ovat olleet lapset ja lihi-
verkostot seki tyossidkdynti, jotka yhdessd ovat paikanneet puolison menetyksestd
aiheutuvaa ikdvii ja tyhjyyted. Tdssd ns. uudelleen suuntautumisen vaiheessa lihei-
sen menetys alkaa punoutua osaksi henkilon omaa elimintarinaa ja identiteettid
(Poijula 2002), eiki se hallitse ajatus- ja tunnemaailmaa niin kuin prosessin alussa.
Niitd uudelleen suuntautumisen kokemuksia ilmeni monissa timin tutkimuksen
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haastateltavien kommenteissa. Kokemukset osoittavat, ettdi omaisen rooli liheisen
sairauden- ja kuolemaprosessiin osallistujana ja tukijana on moninainen; se on ras-
kas mutta myds merkityksellinen, kuten muissakin liheisidan hoivaajien tilannetta
koskevissa tutkimuksissa on osoitettu (Tillman ym. 2014).

Yhteenveto ja kehitysnakymia

Perheenjisenen tai muun liheisen #killinen tai vakavan sairauden murtamana
kuolema on yksi stressaavimmista elimitapahtumista, jonka seurauksia tissi tut-
kimuksessa on selvitetty tydhon liittyvien kidytintdjen ja poissaolojen sekid tyon
ja tyoyhteison nikokulmasta. Tutkimuksessa haastateltiin eri aloilla tydskentelevid
ihmisid (n= 16) ja kysyttiin heidin kokemuksiaan liheisensi sairauden ja kuoleman
prosessiin osallistumisesta ja siihen liittyvin surun ja stressin kisittelystd.

Suomessa kuolee vuosittain hieman yli 50 000 henkil6d (v. 2014 yhteensi 52
186), joten kuolema kohtaa monin tavoin my&s tydssikiyvid, joiden perheenjisen
tai muu liheinen kuolee joko ikillisesti tai vakavan sairauden seurauksena.

Haastateltavat toivat monin tavoin esille sen, kuinka tirked hyvinvointia ja mie-
lialaa ylldpitivd merkitys tyossikdynnilld oli. Ty nihtiin toimeentulon ja palkan
lisaksi vastapainona ja henkireikini hoivan ja huolen tiyttimaille elimille. Lihiesi-
mies ja ldheiset kollegat muodostivat sen tyopaikan lihipiirin, joka antoi tukea ja
mydtituntoa. Tyo ja tydyhteiso olivat myds kannustin ripeille tydhon palaamiselle,
jos poissaoloja tai muita jérjestelyjd oli ollut. Tysll4 ja tydssikdynnilld on todettu
olevan kuntouttava vaikutus traumaattisista tilanteista toipujille (Saari 2001), mika
tuli timin tutkimuksen haastatteluissa monin muodoin esille.

Liheisen pitkd sairaudenprosessi, joka tissd tutkimuksessa lyhimmilldan kesti
kolme kuukautta ja pisimmilldén lihes kaksi vuotta, sisilsi tilanteita, joiden uu-
vuttamina haastateltavat hakeutuivat ladkirin vastaanotolle. Moni sai osakseen
ymmirtivid ja hyvdi hoitoa sekd sairauslomaa ylikuormituksesta elpymiseen ja
voimaantumiseen. Sairauslomien pituudet vaihtelivat parista viikosta noin neljiin
viikkoon. Tutkimuksen pisimmit sairauslomat liittyivit liheisen akillisen kuole-
man aiheuttamaan shokkiin ja siitd selviytymiseen. Omaiset my6s kiyttivit vuo-
silomapiividin ja yhdistelivit niitdi muihin poissaoloihin mutta tysopimuslain
7 § mukaista omaishoivavapaan kiytdstd ei ollut mainintoja. Erityisesti puolison
vakava sairastuminen aiheutti perheen tuloihin loven, jota kasvattivat sairaala — ja
lazkemaksut, joten palkattomaan vapaaseen ei ollut mahdollisuutta.

Tyossikdyvien omaisten roolia liheisen sairaudenprosessiin ja saattohoitoon
osallistujina tulisi arvioida my6s heiddn oman jaksamisensa ja hyvinvointinsa kan-
nalta. Ennusteiden mukaan pitkittyvit hoitojaksot ja saattohoito tulevat lisidnty-
midn vieston ikddntymisen ja hoitomuotojen kehittymisen mydtd. Niin ollen yha
useampi tyOssikdyvi tulee osallistumaan liheisensd saattohoitoon ja kuolemaan
jossain (tyo)eliminsi vaiheessa. Liheisen kuolemaa edeltivin hoidon laatu vaikut-
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taa omaisen surutydn kisittelyyn ja tyohon paluuseen. Se sivyttdd myds omaisen
omaan kuolemaan liittyvid nikemyksid ja toiveita siitd miten itse haluaisi kuolla.

Hyvid keinoja tulisi kehittdi ja oppia muiden maiden kiytinndistd. Ruotsin mal-
lissa (nirstiendepenning) tydssikdyvd omainen voi olla tydstd pois ja saada poissa-
olon ajalta sairausvakuutuksen kautta korvausta osallistuessaan terminaalivaiheessa
olevan liheisensd saattohoitoon. Poissaolon voi kiyttdd joustavasti, osa-aikaisesti tai
jakamalla sen muiden perheenjisenten kanssa, korkeintaan noin 100 piivii. Ka-
nadan saattohoitovapaa (Compassionate Leave) on enimmilldin kahdeksan viikon
pituinen, kun ld4kiri on todennut liheisen sairauden kuolemanvakavaksi ja enna-
koinut elinaikaa olevan jiljelld 26 viikkoa. Ruotsissa vapaaseen saa sairausvakuu-
tuksen kautta korvausta, mutta Kanadassa korvaus on riippuvainen tydssikdyvin
omaisen tyosuhteen laadusta ja kestosta. Kokemusten mukaan saattohoitovapaita
kiytetddn hyvin maltillisesti ja tilanteen mukaan. Ongelmana vapaiden kiytintdji
arvioineet ovat nihneet sen, ettd vapaita pitivit padosin naiset mikd voi heikentda
naisten tasa-arvoista kohtelua tydeldmissa.

Suomessa omaishoidon tukea koskevaa lakia (937/2005) tulisi kehittii niin,
ettd sitd voitaisiin nykyistd joustavammin soveltaa saattohoitotilanteisiin esimerk-
kind hoidollisesti raskaasta siirtymivaiheesta. Laki antaa jo nyt mahdollisuuden
saada kompensaatiota, mikili tydssikdyvi liheisensd saattohoitoon osallistuva on
estynyt suoriutumaan tyotehtavistdan. Lakia on kiytetty vihin saattohoidollisiin
tilanteisiin, eikd se ole hyvin tunnettu tissi tarkoituksessa. Tamin tutkimuksen
haastatteluissa se ei tullut lainkaan esille. Lakia tulisi kehittdd vastaamaan Ruotsin
mallia ja tuomaan siihen samoja joustavuuden ja jakamisen kiytint6ji. Samalla
lain soveltamista tulisi arvioida sukupuolivaikutusten kannalta, kuten muissakin
maissa on tehty.

Ty6std poissaolot ovat herkkd aihe, erityisesti lddkirin kirjoittamat poissaolot
laheisen kuolemaan ja suruun liittyen. Keskeinen kysymys on: Onko suru sairaus
ja sairausloman syy vai osa normaalia eldimia? (Saarni & Martimo 2008). Tutki-
musten pohjalta tiedetdin ettd liheisen kuolema voi aiheuttaa akuutisti tai pitem-
piaikaisesti stressireaktioita ja sopeutumisongelmia, jotka voivat haitata tyokykyi
ja tyOssd suoriutumista.

Tutkimuksen haastateltavilla ei ollut hankaluuksia saada ladkirin kirjoittamaa
sairauslomaa, oli kyseessd sitten ’tavallinen’ terveyskeskus tai tydterveysasema. Yksi
haastateltava kertoi tylystd kohtelusta firmansa tydterveysasemalla. Hoitavan l43-
kirin mielestd haastateltavan sairausloman syyksi ei riittdnyt se, ettd liheinen oli
kuolemaisillaan ja hin itse koki olevansa pitkillisen liheisen sairaudenprosessin
uuvuttama. Hin sai lopulta pyytiminsi sairausloman mutta koki tilanteen néy-
ryyttivind. Niihin hankaliin ja mahdollisesti lddkirin etitkkaa horjuttaviin tilan-
teisiin sopisi Ruotsin tai Kanadan saattohoivavapaa.

Tulisi my®s laatia yksiselitteisemmat ohjeet siitd, miten lddkirien tulisi sairauslo-
maan liittyvissi tilanteissa toimia, kuten Anni Kankaanpii tutkimuksessaan on eh-
dottanut (2014). Hin tutki ladkirin madradmii poissaoloja, ja erot lddkirien valilld
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osoittautuivat samojen potilastapausten kohdalla varsin suuriksi. Yleislddkarit kir-
joittivat tySterveyslddkireitd enemmin sairauslomaa samoille potilastapauksille, ja
julkisella sektorilla tydskentelevit tydterveyslddkirit kirjoittivat enemmin sairaus-
lomaa kuin yksityissektorilla tai tyonantajien palveluksessa tyoskentelevit ldakarit.

Tutkimuksen mukaan kiytintdjen yhtendistimiselle on tarvetta jotta ihmiset
saisivat tasavertaista kohtelua siitd riippumatta saako palvelun yksityiselld vs. jul-
kisella sektorilta tai yleisladkiriltd vs. tyoterveyslaakariléd. On ilmeistd ettd lihei-
sen kuolemanprosessiin liittyvit tilanteet ja liheisen kuoleman aiheuttama suru
ja stressi ovat niité tilanteita, joiden suhteen poissalokdytintdjen yhteniistimiselle
olisi tarvetta. Ne takaisivat ihmisten tasapuolisen kohtelun niissd kriittisissd eld-
mintilanteissa.

Haastattelujen yhteydessi tuli esille kuinka jotkut omaiset kiyttivit liheisen-
sd sairausprosessin aikana uuden teknologian vilineitd hyviksi (Skype, Internet,
Facebook) pitdessddn yhteyttd tuttaviin ja ldhipiiriin. Muutama sanoi tehneensi
laheisensi sairasvuoteen ddressi kannettavalla tietokoneella t5itd ja olleensa tyd-
paikkaansa ja asiakkaisiin netin kautta yhteydessd. Yhden haastateltavan kohdalla
kuolevan liheisen viimeiset terveiset vilittyivit ulkomailla asuville omaisille Skypen
vilitykselld. On ilmeistd, ettd uuden teknologian kidytinnét tulevat yhd useammin
sivyttimiin vakavasti sairaiden liheisten hoivaan osallistuvien omaisten tilanteita.

Tutkimuksessa tuli esille kuinka isot tyopaikat pystyivit panostamaan henkilos-
tonsid hyvinvointiin myos tyontekijoiden yksityiselimiin liictyvissd kriisitilanteissa.
Haastateltavat saivat monipuolista apua ja tukea tydterveyshuollon asiantuntijoilta.
Pienimmissi tydpaikoissa ei ollut samanlaisia resursseja, jota kuitenkin kompen-
soivat liheiset ja empaattiset tydpaikkasuhteet. Esimichen ymmirtivd asenne ja
luottamuksellinen ilmapiiri olivat ratkaisevia. Yksityisyrittdjit toivat esille oman
tilanteensa suuremman haavoittuvuuden, kun sijaisjirjestelmid ei ollut eikd asia-
kassuhteita voinut jittdd kesken. Pdinvastoin monet joutuivat panostamaan asia-
kassuhteisiin entistdi enemmin turvatakseen toimeentulonsa liheisen kuoleman
jilkeen. Yrittdjien haastatteluissa tuli esille yksin parjadmisen ethos, joka sivytti
heiddn vastauksiaan ja erityisasemaansa.

Suomalaisessa tyelimissi on paljon hyvid kiytint6jd, kuten joustavat tydajat,
etity0, tydstd poissaolon mahdollisuudet ja varhaisen tuen/vilittimisen malli, joi-
den ruohonjuuritason toimivuudesta sai haastateltavien vilitykselld hyvid niyttod.
Moni kertoi saaneensa tydpaikallaan ymmartivid kohtelua, kevennyksid ty6hon ja
muutoksia tydaikoihin liheisensi sairauden ja saattohoidon eri vaiheissa ja suru-
prosessin aikana. Varhaisen tuen toimintamalleja tulisikin tyopaikoilla entisestdin
konkretisoida ja avata keskustelua siitd kuinka kuoleman ja surun problematiikka
voidaan tyopaikoilla ottaa entistd luontevammin puheeksi.

My®és uusia kiytintojd pitdd kehittdd ja oppia ‘surutyon johtamisen’ malleista,
joita tissd tutkimuksessa on esitelty. Keskeistd on edistdd myotituntoista henki-
16stopolitiikkaa, joka on myos taloudellisesti kannattava, kun henkildston jisenet
kokevat tulevansa tydyhteisossddn kokonaisvaltaisesti huomioiduiksi ja sitoutuvat
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tyohonsi (Pessi 2015). Tyoyhteison jisenille on myds tirkeid, ettd he tuntevat saa-
vansa osakseen tasapuolista ja hyvid kohtelua ndissi eliminsa kriisitilanteissa, joi-
den vaikutukset liikkyvit monin tavoin tydelimin tilanteisiin.
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4. Tyossakayvat laheisensa hoivaajat - mika
aiheuttaa stressia, mika auttaa jaksamaan?

Mia Silfver-Kuhalampi

Tiivistelma

Tiissd tutkimuksessa selvitettiin tydssikayvien omaishoivaajien (N=34) kokemuksia
Jaksamista tukevista ja heikentivisti tekijoistd. Aineistona kéiytettiin hoivaajien
haastatteluja, joita tehtiin seki rybmd- etti yksilohaastatteluina. Aineiston
analyysiin sovellettiin tulkitsevan fenomenologisen analyysin periaatteita: tavoitteena
oli  ymmdrtii haastateltavien tulkintoja kokemuksistaan mahdollisimman
aineistolihtoisesti, ja kuvata seki jaettuja ettid  yksilollisii  kokemuksia.
Haastatteluissa kisiteltiin tyoyhteison, terveydenhuoltojirjestelmdn ja teknologisten
apuvilineiden roolia omaishoivaajan arjessa. Aineiston analyysissi kivi ilmi, etti
tyoyhteiso ja terveydenhuoltojirjestelmai saattoivat joko tukea omaishoivaajaa tai
vaikeuttaa hinen tilannettaan entisestidin monin eri tavoin. Hoivateknologian
hyotyjen ja soveltuvuuden koettiin riippuvan vahvasti hoivattavan tilanteesta,
jolloin esimerkiksi muistisairaalle néihtiin mahdottomana opettaa minkdidinlaisten
laitteiden kiyttia.
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Omaishoiva suomalaisessa yhteiskunnassa

Liheis- ja omaishoivalla tarkoitetaan epivirallista, yleensd perheen piirissd tapah-
tuvaa hoivatyotd, joka kohdistuu henkiloon, joka tarvitsee toiminnallisten rajoi-
tustensa vuoksi henkilokohtaista hoivaa tai apua selviytyikseen piivittiisistd pe-
rustoiminnoista (Colombo ym., OECD 2011). Timin mairitelmin mukaan noin
10 prosenttia tyoikiisistd kehittyneissd teollisuusmaissa ovat omaisiaan ja liheisi-
d4dn hoivaavia. Kun midritelmii laajennetaan niin, ettd hoiva kattaa my6s kiytin-
néllisen avun arjen toiminnoissa, esimerkiksi kaupassa kdynnin ja muun asioiden
hoitamisen, tydikiisistd noin kolmannes hoivaa ja auttaa liheisiddn ja omaisiaan
yleensd oman tydssikdyntinsid ohessa. Tavallisimmin hoivan kohteena ovat omat
tai puolison ikddntyvit vanhemmat, mutta hoivattava voi olla myds oma puoli-
s0, lapsi tai muu omainen tai liheinen. Suomen tilannetta omaishoivan suhteen
on vuodesta 2003 lihtien kartoitettu Tyoterveyslaitoksen kolmen vuoden vilein
toistettavan Ty6 ja terveys Suomessa—kyselyn yhteydessi. Ty6 ja terveys Suomessa
2012- selvityksen mukaan 28 % tydssikiyvistd huolehti tydnsi ohella apua tarvit-
sevasta omaisesta tai liheisesti timin korkean iin, sairauden tai vamman vuoksi.
Tamai tarkoittaa noin 700 000 tydssikidyvid henkild, miki vastaa hyvin OECD:n
omais- ja liheishoivan mairii koskevia arvioita.

Omaishoitaja-termid kdytetdan usein vain niistd hoitajista, jotka ovat tehneet so-
pimuksen omaishoidosta ja saavat omaishoidon tukea. Heitd Suomessa on noin 40
000. Tuki myénnetdin hoidon vaativuuden ja sitovuuden perusteella, mutta arvioi-
den mukaan noin 20 000 henkil6i tekee vaativaa ja sitovaa hoitoty6td ilman tukea
(Kehusmaa, 2014). Omaishoidon tuen saajista valtaosa on naisia, 71 prosenttia.
Erityisesti nuorissa ikiluokissa naisten osuus on huomattavasti suurempi, mutta
elikeidssd ero pienenee (Ahola, Tillman, & Mikkola, 2014). Omaishoitajat ovat
keskimairin varsin idkkiitd, silli 61 prosenttia heistd oli yli 60-vuotiaita, naisilla
keskimairdinen iki oli 64 vuotta ja miehilld 71 vuotta (Tillman, Kalliomaa-Puha,
Mattila, Ahola & Mikkola, 2014). Toistaiseksi kunnat vastaavat omaishoidon tuen
myontimisestd, joten tuen saaminen riippuu kunnasta. Joskus uusia omaishoito-
sopimuksia ei tehdi vedoten kunnan heikkoon taloudelliseen tilanteeseen (Mattila
& Kakriainen, 2014).

Ikddntyneiden mairi kasvaa Suomessa voimakkaasti. Tilastokeskuksen viestden-
nusteen mukaan elikeikiisten eli 65 vuotta tiyttineiden ja titd vanhempien maii-
rd lihes kaksinkertaistuu nykyisesti 905 000:sta 1,79 miljoonaan vuoteen 2060
mennessi. Yli 85-vuotiaiden osuuden viestdstd ennustetaan nousevan 7 prosent-
tiin ja heiddn mairinsi nykyisesti 108 000:sta 463 000:een. (Tilastokeskuksen
verkkosivusto). Hoivan tarve tulee siis kasvamaan, vaikka vain osa ikdintyneistd
tarvitsee hoitoa. Suomessa ja Ruotsissa hoivan ja tyossikidynnin yhteensovittami-
sesta on keskusteltu lzhinni pienten lasten kannalta, mutta ikdintyvien hoivan
suhteen yhtendiset kdytdnnot puuttuvat (Jolanki, Szebehely & Kauppinen, 2013).
Tulevaisuudessa kuitenkin tydssikdyvien omaisten vastuu ikdintyneiden hoidos-
ta tulee todennikaisesti kasvamaan, koska vanhusten laitospaikkoja vihennetdin
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vaikka tarvitsijoiden maird kasvaa (Helsingin Sanomat, 14.11.2014). Omaisen
hoito saattaa olla syyni tydstd poisjaamiselle, miki on ristiriidassa tydurien piden-
timistavoitteen kanssa.

Tyon ja hoivan yhteensovittaminen

Ty6n ohessa hoivaamisen on todettu lisddvin uupumisen riskia. Kauppisen ja Jo-
lankin (2012) tutkimuksen mukaan suomalaisilla tyon ohessa omaistaan hoivaavil-
la oli tilastollisesti enemmin visymysti, stressioireita ja ennenaikaiselle elikkeelle
siirtymisen ajatuksia kuin ei-hoivaavilla. Myos esimerkiksi brittitutkimuksissa on
saatu vastaavia tuloksia. Hoivavelvoitteiden on todettu vaikuttavan merkittavisti
ty6én ja muun elimin yhteensovittamiseen; hoivaajilla tyén ja muun elimin tasa-
paino on muita heikompi (Dex & Bond, 2005). Pitkittdistutkimuksessa havaittiin,
ettd korkea tydstressi ja tydn vaativuus ennustivat hoivaajien psyykkisen hyvinvoin-
nin ongelmia (Lyonette & Yardley, 2000).

Ty6n ja hoivan yhteensovittamisen haasteet koskevat suurta tydssikdyvien jouk-
koa eri maissa. Norjalaisessa survey-tutkimuksessa (Gautun & Hagen, 2010) ha-
vaittiin, ettd noin puolella 45-65-vuotiaista tyossikiyvistd oli ainakin toinen van-
hempi elossa, ja heistd jopa 70 prosenttia auttoi tai hoiti vanhempiaan jollakin
tavalla. Tyossikidyvistd hoivaajista 57 prosenttia kertoi kokeneensa edellisen vuoden
aikana tilanteita, joissa oli vaikeaa yhdistdd hoiva ja tyossikdynti. Parhaiten tilan-
netta helpottaviksi kidytinnoiksi koettiin joustava tydaika, lyhennetty tydaika ja
etityomahdollisuus.

Arksey ja Morée (2008) tutkivat tydssikdyvid hoivaajia Englannissa ja Alanko-
maissa. Alankomaissa on tarkemmin sddnnellyt mahdollisuudet hoivavapaisiin,
kun taas Englannissa painotetaan joustavia tyojirjestelyji. Hoivaajien kokemuk-
set olivat kuitenkin hyvin samanlaisia molemmissa maissa. Tutkimuksen mukaan
tyd oli hoivaajille tirked, ja se tarjosi vastapainoa hoivalle, vaikka tyon ja hoivan
yhteensovittaminen olikin vaativaa. Hoivaajat sekd Englannissa ettd Alankomaissa
kiyttivit ja arvostivat enemmin joustavia tydjirjestelyja kuin vapaita. Hoivaajat
Alankomaissa olivat haluttomia ottamaan hoivavapaita, vaikka niihin olisi ollut
oikeus, koska hoivavapaa on taloudellisesti kuormittava ja tekee hoivaajasta enem-
min erilaisen” tyOpaikalla, minkd peldttiin johtavan kollegoiden negatiiviseen
suhtautumiseen. Kummassakin maassa monet haastatellut hoivaajat eivit tienneet,
oliko heidin tydnantajallaan virallisia toimintatapoja hoivaajien suhteen. Varsinkin
ne, joiden tydpaikoilla oli mahdollisuus “epivirallisiin joustoihin”, suhtautuivat
epdilevisti virallisiin toimintatapoihin: vihentiisiko virallisen ohjeistuksen laatimi-
nen joustavuutta kdytinndssi?

Bernard ja Phillips (2007) haastattelivat tyossikdyvid omaishoitajia Englannissa
selvittidkseen, mitkd tekijit helpottavat ja vaikeuttavat tyon ja hoivan yhteenso-
vittamista. Haastatteluissa kivi ilmi, ettd merkittdvimpand helpottavana tekijini
koettiin kannustavasti suhtautuvat esimichet ja kollegat. Helpottavana koettiin
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myds joustot (vapaat, tydaikapankki), sosiaali- ja terveyssektorin tuntemus oman
tyon kautta sekd ystivien ja sukulaisten apu. Haastavina tekijoind koettiin pitkit
vilimatkat kodin, tydn ja hoidettavan vililld, ystivien ja sukulaisten negatiivinen
suhtautuminen, tydkuormitus, negatiivisesti suhtautuvat esimichet ja kollegat ja
jaksamista painottava organisaatiokulttuuri tydpaikalla. Eldh ja Carlsson (2011)
haastattelivat tydssikiyvid idkkdiden vanhempiensa hoivaajia Ruotsissa. He havait-
sivat, ettd hoivaajat pyrkivit 16ytimain tasapainon tydn ja hoivavelvollisuuksien
vilille, eivitkd halunneet luopua kummastakaan. Tyon koettiin antavan tyydytystd
ja vastapainoa hoivalle, ja molempien roolien hoitaminen hyvin toi tyytyviisyyt-
td. Tasapainoa pyrittiin saavuttamaan jakamalla hoivavelvollisuudet toisten kanssa.
Eldh ja Carlsson (2011) korostavat, ettd hoivaajien tyopanoksen arvo tulisi tun-
nustaa ja huomioida esimiesten, tyotovereiden ja terveydenhuoltohenkilokunnan
taholta, silld se edistiisi hoivaajien hyvinvointia ja mahdollisuutta luoda tasapaino
ansioty6n ja hoivan vilille.

Yeandle tutkimusryhmineen on selvittinyt tydelimin kiytintdjen merkitysti 13-
heistddn hoitaville tyontekijoille sekd heidin tydnantajilleen Englannissa. Yeandle
ym. (2006) tutkivat ns. hoivaajaystivillisid (care-friendly) tydpaikkoja, joissa kiy-
tettiin joustavia tydjirjestelyjd (esim. mahdollisuus eripituisiin vapaisiin, joustavat
tybajat, tydaikapankit, etityd). He havaitsivat, ettd nimi kiytinnot hyddyttivit
sekd tyontekijoitd ettd yrityksid. Tutkimuksen mukaan hoivaajaystivillisissd tyd-
paikoissa tyontekijit voivat paremmin ja olivat vihemmin stressaantuneita, miki
edisti myos tydnantajan etuja, silli hyvinvoivat tyontekijit olivat myds sitoutu-
neempia ja tuottavampia. Hoivaajaystivillisissi tyopaikoissa tyo perustuu valvon-
nan sijaan luottamukseen ja yhteishenkeen, ja tyontekijit tyoskentelevit hyvin itse-
niisesti. Joustavat tydjirjestelyt ovat tarjolla kaikille, ja periaatteena on, ettd kaikki
tyontekijit hallitsevat erilaisia tehtdvid, jolloin poissaolijoiden tehtdvit pystytdin
hoitamaan.

Ansioty6n ja hoivan yhteensovittaminen on siis keskeinen haaste monissa mais-
sa. Tutkimustulokset viittaavat siihen, ettd tydyhteison suhtautumisella ja tyokiy-
tinndilld on merkittivi rooli hoivaajan jaksamisen kannalta.

Hoivaajan haasteet ja selviytyminen

Hoivatilanteisiin liittyy monenlaisia haasteita, joista selviytyminen vaatii monia
eri keinoja. Hoivaajien psyykkistd ja konkreettista selviytymistd on tutkittu melko
paljon. Greenwood, Mackenzie, Cloud ja Wilson (2009) laativat systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen laadullisista tutkimuksista, jotka kisittelivit aivohalvauspo-
tilaiden hoivaajien kohtaamia haasteita ja selviytymistd. He kokosivat tuloksia 17
tutkimuksesta. Hoivaajien kokemia haasteita olivat esimerkiksi tiedon ja koulu-
tuksen puute, omien tunteiden hallinta, muuttuneeseen elimintilanteeseen so-
peutuminen ja epavarmuus tulevaisuudesta. Selviytymiskeinoina kiytettiin ”pdiva
kerrallaan”-asennetta, tiedon hankkimista, avun pyytimisti ja vastaanottamista,
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omasta hyvinvoinnista huolehtimista ja ymmartivad ja kirsivillistd suhtautumista.
Greenwood ja kumppanit korostavat myds, ettd hoivaamisessa on hyvidkin puolia:
laheisyys hoivattavaan ja perheeseen, sekd hoivatehtivistd koettu ylpeys ja itsensi
tarkedksi kokeminen. Tutkijat ehdottavat, ettd tulevien tutkimusten tulisi hyodyn-
tdid menetelmis, jotka auttavat nikemiin my6s hoivaajien tilanteiden monimuo-
toisuuden, ei vain yhteisid piirteitd. Téssd tutkimuksessa tavoitteena onkin kuvata
sekd hoivaajien yhteisid ectd yksilollisid kokemuksia.

Hoivaajien jaksamista on pyritty tukemaan erilaisten interventio-ohjelmien
avulla. Bakas ja kumppanit (2014) tekivit meta-analyysin 32 interventiotutkimuk-
sesta, joissa pyrittiin tukemaan aivohalvauspotilaiden hoivaajien selviytymistd. He
havaitsivat, ettd tehokkaimpia olivat interventio-ohjelmat, joissa tiedollisen kou-
lutuksen lisiksi pyrittiin vahvistamaan hoivaajan taitoja esimerkiksi stressinhal-
lintaan, ongelmanratkaisuun ja tavoitteiden asettamiseen. Lisiksi he havaitsivat,
ettd yksilollisesti rddcaloidyt ohjelmat olivat tehokkaimpia, ja ettd hoivaajien ajan
sddstimiseksi interventiosessioita ei tule olla liikaa, ja joillekin voivat sopia myds
puhelimitse tai verkossa toteutettavat ohjelmat.

Vaikka kaikki hoivatilanteet ovat hoivaajalle omalla tavallaan vaativia, on selke-
44 tutkimusndyttod siitd, ettd hoivattavan psyykkiset oireet ja niihin kytkeytyvit
kiyttdytymisongelmat ovat hoivaajalle erityisen kuormittavia. Leroi ja kumppa-
nit (2012) tutkivat Parkinson-potilaiden hoivaajia ja totesivat, ettd hoivaajat oli-
vat kuormittuneempia, jos hoidettavalla oli psyykkisid oireita (apatiaa tai impuls-
sikontrollin hdirié) verrattuna niihin, joiden hoidettavilla ei niitd oireita ollut.
My®és Alzheimer-potilaiden kohdalla on havaittu, ettd psykologiset oireet, kuten
hallusinaatiot ja harhat, ja kiyttdytymisoireet (esim. aggressiivisuus, univaikeudet)
ovat hoivaajan hyvinvoinnille suurempi riski kuin muistiongelmat sininsi (Coen,
Swanwick, O'Boyle, & Coakley, 1997; Donaldson, Tarrier, & Burns, 1998). Coen
ja kumppanit (1997) havaitsivat myds, ettd epdvirallinen sosiaalinen tuki lihipii-
riltd vihensi hoivaajan kuormittuneisuutta. He kuitenkin korostavat, ettd tirkein-
td olisi pyrkid hoitamaan potilaan kiyttdytymisoireita, koska ne ovat hoivaajien
kuormittuneisuuden merkittivin syy. Mys Tolkacheva, van Groenou, de Boer, ja
van Tilburg (2011) havaitsivat tutkiessaan vanhempiaan hoivaavia hollantilaisia,
ettd epdvirallisen hoivaverkon laajuus ja sopuisuus vihensivit kuormitusta, vaikka
tissikin tutkimuksessa dementian ja psykiatristen oireiden vaikutus oli selvi. Pin-
quart ja Sorensen (2003) tekivdt meta-analyysin 228 kvantitatiivisesta tutkimuk-
sesta, jossa selvitettiin idkkiiden henkildiden epdvirallisten hoivaajien jaksamista.
Myés he toteavat, ettd hoidettavan kiyttdytymisongelmat kuormittivat hoivaajia
eniten, vaikka myos hoidettavan fyysiset ja kognitiiviset ongelmat ja tarvittava
hoidon miidri vaikuttivat. Pinquart ja Sérensen (2003) suosittelevat keskittymiin
kiyttdytymisoireiden hoitoon, mutta nikevit my®s, ettd hoivaajien kouluttaminen
ongelmakidytoksen kanssa selviytymiseen saattaisi omalta osaltaan vihentidd hoivaa-
jien kuormitusta.
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Palvelut hoivan tukena

Yhteiskunnan tarjoamat palvelut vaikuttavat usein merkittavisti hoivaajien jaksa-
miseen tai uupumiseen. Leinonen (2011) haastatteli suomalaisia iakastd liheistddn
hoitavia, jotka kivivit hoivan ohella ansiotydssi. Tavoitteena oli selvittdd, miten
iakkiille tarjotut kotipalvelut koettiin. Monet olivat tyytyviisid henkilokunnan
osaamiseen ja toimivaan vuorovaikutukseen ja yhteistydhon. Kuitenkin usein ko-
ettiin, ettd palvelujen hankkiminen vaatii taistelua ja tiedon hankkiminen saatavil-
la olevista palveluista oli tyoldstd ja vaikeaa. Haastateltavat ihmettelivit, miten ne
vanhukset parjddvit, joilla ei ole omaisia auttamassa. Jotkut olivat myds kokeneet
painostusta hoitohenkilokunnan taholta. Eristd haastateltavaa oli suoraan keho-
tettu jittimadn tyonsi, jotta voisi hoitaa vanhempiaan. Haastatteluissa kivi ilmi
palveluiden vaikea saatavuus ja vanhustenhoidon resurssipula. Kotihoitajat vaih-
tuivat usein, saattoivat olla epdpitevid ja kdynnit olivat lyhyitd, jolloin omaiset ko-
kivat jatkuvaa huolta hoidettavien pirjidmisestd. Toimivilla palveluilla oli siis suuri
merkitys sille, ettd omaistaan hoivaava tyontekiji pystyi keskittymadn tyohonsi
murehtimisen sijaan.

Palvelujen roolia omaishoivassa on tutkittu my6s muissa maissa. Kanadalais-
tutkimuksessa havaittiin, ettd kotihoidon hoitosuunnitelmien rajoittavuus koettiin
ongelmalliseksi (Sims-Gould & Martin-Matthews, 2010). Kotihoitajat tekivit vain
tarkasti méiriteltyjd tehtidvid, joihin ei yleensd kuulunut esimerkiksi siivoaminen,
vaikka juuri sille olisi ollut akuutti tarve. Hoivaajat kuitenkin arvostivat sitd, ettd
kotihoitajat keskustelivat, kuuntelivat ja antoivat yksil6llistd huomiota ja tukea hoi-
dettavilleen. Parhaassa tapauksessa omainen ja kotihoitaja tekivit toimivaa yhteis-
tydtd hoivan suhteen, mutta joskus omaiset kokivat, ettd kotihoidon tydntekijoitd
oli pakko opettaa ja valvoa jatkuvasti, jolloin kotihoito ei kovin paljon helpottanut
omaistaan hoivaavan tilannetta. (Sims-Gould & Martin-Matthews, 2010).

Suomalainen kotihoito on kriisiytynyt viime vuosina, kun laitoshoitoa on kar-
sittu. Suomen lihi- ja perushoitajien liiton Superin tekemin tutkimuksen (2015)
mukaan 95 prosenttia kyselyyn vastanneista kotihoitajista (N=2408) oli huolissaan
kotihoidon laadusta. Heistd 88 prosenttia koki tyomiirin lisidntyneen viimeisen
vuoden aikana, ja 66 prosenttia kertoi harkinneensa alan vaihtoa. Vain 19 prosent-
tia vastaajista koki, ettd asiakkaiden hoito- ja palvelusuunnitelmat toteutuvat hyvin.
On siis todennikaisti, ettd palvelujen puutteet vaikuttavat omaisten jaksamiseen,
silld nykytilanteessa entistd suurempi osa hoidosta lankeaa heidin vastuulleen.

Uusi teknologia hoivan tukena

Uudesta teknologiasta on toivottu merkittdvid apua ikddntyneiden ja vammaisten
hoivaan. Esimerkiksi Helsingissd on testattu erilaisia teknisid apuvilineitd, kuten
virtuaalinen kotihoito, jossa hoitaja on yhteydessi hoidettavaan videopuhelun
avulla (Helsingin Sanomat, 15.1.2015). Hoivateknologian kiytostd on olemassa
varsin vihin tutkimusta. Topon (2009) katsauksen mukaan suuri osa tutkimuksis-
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ta on tehty hoitolaitoksissa ja ne keskittyvit ammattihoitajien tarpeisiin. Epdviral-
listen hoivaajien ja hoivattavien itsensi kokemuksia avustavista teknisistd laitteista
tulisi Topon (2009) mukaan tutkia laajemmin.

Leedsin yliopistossa on tutkittu uuden teknologian merkitystd omaishoivan tu-
kena. Kiynnissd oleva AKTIVE-projekti (Advancing Knowledge of Telecare for
Independence and Vitality in later lifE) selvittdd, miten omaishoivaajat kokevat
ns. telecare-jirjestelmien kiyton. Telecare-termilld viitataan erilaisiin halyttimiin,
kuten turvaranneke, joiden avulla hoidettava voi kutsua apua. Tutkimuksessa ha-
vaittiin monia tekijoitéd, jotka vaikuttivat laitteiden hyodynnettivyyteen (Buckle,
2014). Ensinnidkin laitteiden pitdisi olla luotettavia, helppokiyttoisid ja miellyt-
tavid kdyttdd, ja toiseksi kiytedjat tarvitsevat riittdvésti tietoa ja opastusta niiden
kiyttoon. Myos vddrien hilytysten estimiseen ja perumiseen kaivattiin parempia
keinoja (Buckle, 2014). Hilytinjirjestelmiin liittyi erilaisia kokemuksia. Tyypilli-
sesti omaiset painottivat turvallisuutta enemmin kuin hoidettavat, joille itseniisyys
ja itsemadraamisoikeus olivat keskeisia (Hamblin, 2014). Toisaalta kiyttdjit saat-
toivat kokea, ettd hilyttimet ja paikantimet lisdsivdt vapautta mahdollistaen turval-
lisen liikkkumisen ulkona, mutta jotkut kokivat valvonnan rajoittavana (Hamblin,
2014). Zwijsen, Niemeijer ja Hertogh (2011) kisittelevit katsauksessaan kotihoi-
dossa kiytettiviin teknisiin apuvilineisiin liittyvid eettisid kysymyksid. Heiddn mu-
kaansa tekniikkaan liittyvid eettisid kysymyksid on kisitelty kirjallisuudessa hyvin
vihin ja suppeasti. Hoidettavien autonomian kunnioittaminen on yleensi nostettu
keskeiseksi kysymykseksi. Zwijsen ja kumppanit kuitenkin tuovat esiin, ettd hoito-
suhteisiin liittyy aina sosiaalinen vuorovaikutus, riippuvuus ja vastavuoroisuus, ja
pelkki itsemdardamisoikeuteen keskittyminen on liian kapea nikokulma. Ehdoton
itsemddrddmisoikeus tarkoittaisi myos vapautta valita heitteille jadminen, miki on
eettisesti ongelmallinen tilanne. He ehdottavat useiden eettisten kisitteiden huo-
mioimista, kuten yksityisyys, autonomia, stigmatisaatio, ihmiskontaktit, yksilol-
linen lihestymistapa ja taloudelliset tekijit, kun pohditaan avustavien teknisten
laitteiden eettisyytti.

My®os robottiteknologiasta on toivottu apua hoivaan. Broekens, Heerink ja Ro-
sendal (2009) kokoavat katsauksessaan tuloksia vanhustenhoidossa kiytetyistd
roboteista. Heidin mukaansa robottien hyddyllisyydestd on monia tutkimuksia,
mutta niissi on tiettyji rajoitteita. Ensinnikin tutkimukset on suurelta osin tehty
Japanissa, eiki siksi ole vield tietoa siitd, patevitkd tulokset myds muihin kulttuu-
riympiristdihin. Toiseksi padasiassa on tutkittu ns. viihderobotteja (esim. Paro-hyl-
je) eikd juurikaan avustavia robotteja. Tutkimusasetelmat eivit myoskdin ole usein
olleet tieteellisesti laadukkaita (ei vertailuasetelmia), joten paremmin suunniteltuja
tutkimuksia tarvittaisiin. Robottiteknologiaa on alustavasti testattu myds itsendi-
sesti asuvien vanhusten tukena. Cesta, Cortellessa, Rasconi, Pecora, Scopelliti ja
Tiberio (2011) tutkivat italialaisten vanhusten kokemuksia avustavista roboteista.
Tutkittavat suhtautuivat robotteihin varsin myonteisesti, joskin taustatekijoilld oli
vaikutusta: miehet ja ne, joille teknologia oli tuttua, suhtautuivat mydnteisemmin.
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Robotin apu nihtiin hyddylliseni hititilanteissa, mutta ei vihemmin vélttimit-
tomissd askareissa. Tdmin takia kaivattiin erityisesti itsendisesti toimivia robotteja,
jotka esimerkiksi pystyvit itse hilyttimiin apua hititilanteissa.

Tutkimuskysymykset

Timin tutkimuksen yleisend tavoitteena on selvittdd, miten tydssikiyvien
omaishoivaajien jaksamista voidaan tukea. Seki yhteiskunnan ettd hoivaajien it-
sensd kannalta tydssikdynti on tirkedd. TySurien pidentiminen vaatii sitd, ettd
omaishoivaajat, jotka ovat yleensi keski-ikiisid, jaksavat nykyistd paremmin tyd-
elimissi. Tyossikdynti on tirkedd myos heidin oman toimeentulonsa ja tulevan
elikekertyminsi kannalta. Tutkittavia teemoja jaksamisen kannalta ovat joustavien
tyokiytintojen merkitys, tydyhteison eri toimijoiden rooli, julkisten palvelujen ja
teknologisten apuvilineiden merkitys, erilaiset henkilokohtaiset stressitekijit ja sel-
viytymistd (coping) edistdvit tekijit, sekd hoivaajien kohtaamat moraaliset ristirii-
dat. Keskitymme tutkimuksessa seuraaviin alakysymyksiin:

1. Millaisia joustavia tyokdytintoja omaishoivaajilla on kiytdssi, ja miten
ne koetaan?

2. Millainen rooli tydyhteisén eri toimijoilla (organisaatio, esimichet,
kollegat, tydterveyshuolto) on hoivaajan jaksamisen ja onnistuneen tyén
ja hoivan yhteensovittamisen kannalta?

3. Millainen rooli terveydenhuoltojirjestelmin toimijoilla ja erilaisilla
palveluilla on hoivaajan jaksamisen ja onnistuneen tyon ja hoivan
yhteensovittamisen kannalta?

4. Mitkd tekijit pahentavat/vihentivit omaishoivatilanteessa koettua
stressid?

5. Millaisia teknologisia apuvilineitd vastaajilla on ollut kiytdssi hoivan
apuna’? Missi mairin niistd on ollut hyotyd? Millaisia kisityksid ja
kokemuksia teknologisiin apuvilineisiin liittyy?

6. Millaisia moraalisia ristiriitatilanteita hoivaajat ovat kohdanneet?

Menetelmit ja aineisto

Tutkimuksen aineisto koostuu ryhmi- ja yksilohaastatteluista. Alkuperiinen suun-
nitelma oli tehdd vain ryhmihaastatteluja, mutta aikatauluongelmien ja muiden
kdytinnoén syiden takia pdddyimme tekemdin myos yksilohaastatteluja. Tutkimus-
henkildiden oli vaikeaa loytdd sopivaa haastatteluaikaa, ja usein jo sovitutkin ajat
peruuntuivat erilaisista esteistd johtuen. Varsinaisia yli kahden hengen ryhmihaas-
tatteluja oli aineistossa neljd, joissa oli 7, 5, 8 ja 3 osallistujaa. Kaksi ryhmistd oli
olemassa olevia omaisten tukiryhmid (MS-liitto ja Omaishoitajat ja liheiset- Liit-
to ry), ja kaksi koostui yliopistolle haastatteluun kutsutuista henkiloistd, jotka ei-
vit aiemmin tunteneet toisiaan. Kahden hengen haastatteluja oli nelji: Helsingin
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Alzheimer-yhdistyksen omaisten tukiryhmin puitteissa tehtiin kaksi haastattelua,
joissa oli kummassakin kaksi osallistujaa, ja lisiksi yhteen yliopistolla tehtyyn haas-
tatteluun paisi paikalle vain kaksi henkild. Yksi haastattelu tehtiin pariskunnas-
ta, joka hoiti yhdessd vaimon idkdstd ditid. Lisdksi tehtiin kolme yksilohaastatte-
lua. Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluja, eli ne noudattivat
padsddntoisesti etukiteen laadittua haastattelurunkoa, mutta haastattelija saattoi
kysyd erilaisia tarkentavia kysymyksid. Kaikki osallistujat allekirjoittivat suostu-
muslomakkeen ennen haastattelua. Haastateltuja oli yhteensd 34 henkild, joista
8 oli michii ja 26 naisia. Haastatellut olivat padosin keski-ikiisid, 40-60-vuotiaita,
nuorin heistd oli 38-vuotias ja vanhin 68-vuotias. Haastateltavien valinnan kritee-
rind oli se, ettd he olivat tydssikiyvid. Hoidettavat olivat haastateltujen vanhempia,
appivanhempia, puolisoita tai lapsia. Hoidon tarpeen aiheuttavia syitd oli monen-
laisia, esimerkiksi Alzheimerin tauti, MS-tauti, aivoinfarkti tai kehitysvamma.

Analyysissi sovelletaan tulkitsevan fenomenologisen analyysin periaatteita (in-
terpretative phenomenological analysis). Tdssi menetelmissi tavoitteena on ym-
mirtdd ja tulkita sitd, miten tutkittavat henkilot tulkitsevat kokemuksiaan (esim.
Smith, 2007). Tutkimuksen kohteena on siis kokemuksia kuvaava puhe, eiki dis-
kursiivinen toiminta (mitd puheella pyritdin tekemiin?) kuten esimerkiksi dis-
kurssianalyysissd tai keskustelun analyysissd. Lisiksi menetelmille on tyypillistd
aineistolahtoisyys: analyysi ei pohjaudu teoreettisiin kisitteisiin vaan aineistoa py-
ritddn jisentimddn siind itsessidn esiintyvien kisitteiden pohjalta. Lisiksi tavoit-
teena on kuvata sekd jaettuja ettd yksilollisid kokemuksia, mistd kiytetddn termii
idiografisuus. (Smith, 2007). Tassi tutkimuksessa sovelletaan fokusryhmien tulkit-
sevaan fenomenologiseen analyysiin laadittuja ohjeita (Palmer, Larkin, de Visser
& Fadden, 2010): erityistd huomiota kiinnitetdin erilaisten sosiaalisten suhteiden,
roolien ja organisaatioiden kuvauksiin, sekd kiytettyyn kieleen ja vuorovaikutuk-
sen piirteisiin. Kielen ja vuorovaikutuksen analyysi on kuitenkin tissd tutkimuk-
sessa pienemmassd roolissa kuin sosiaalisten suhteiden, roolien ja organisaatioiden
kuvausten analyysi, koska ne ovat vihemmin keskeisid analyysin tavoitteiden kan-
nalta. Analysoitavan materiaalin méird on myos hyvin suuri ja kisiteltdvid aiheita
on paljon, joten kovin yksityiskohtainen vuorovaikutuksen analyysi ei ole tissd
tutkimuksessa mahdollinen.

Tyossdakaynnin ja hoivan yhteensovittaminen

Tyéssikdynnin ja hoivan yhteensovittamisen kannalta haastatteluissa esiintyi kol-
me piddteemaa: tyon merkitys omaishoitajalle, kokemukset joustavista tydjirjeste-
lyistd ja tydyhteison eri toimijoiden rooli omaishoitotilanteessa.

Tyossdkdynnin merkitys
Haastateltavat kokivat tyossikdynnin itselleen tirkedksi, eivitkd halunneet luopua
siitd. Tyolld koettiin olevan useita merkityksii.
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I. Tyossdkdynti taloudellisena vdlttamdattomyytend

Ensinnikin monet kuvasivat tyossikidyntii taloudellisesti vilttamattomiksi. Vaikka
hoivaaja saisikin omaishoidontukea, se on useimmilla niin pieni, ettei ilman tyds-
sakidyntid tule toimeen. Monella haastateltavalla perheessi ei ollut toista palkansaa-
jaa, ja he kuvasivat taloudellista tilannettaan vaikeaksi. He olivat usein joko puoli-
sonsa omaishoitajia tai vammaisen lapsen yksinhuoltajia. Aitidin hoitava nainen,
opettaja, kuvasi seuraavasti omaishoidon tuella parjaamisti:

”...silloin kun md olin jo, satuin jo olemaan ikivi kylli yksinhuoltaja silloin kun
sain poikani niin enhin md pystynyt olemaan kuin sit pari kuukautta, et ei sil
500:lla tosiaan jos sulla on lainat maksettavana, niin eibin se, silli si maksat yh-
tidvastikkeen ja tid, eihin siind makseta lainan korkoja tai mitidin sitten.”

Monet puhuivat myds hoidon aiheuttamista menoista, joista ei selvidisi ilman
tydssikdyntid. Hoidettavan asuessa kaukana pelkkiin matkustamisen menee pal-
jon rahaa. Jos kunnan palveluja ei saa, omainen saattaa joutua ostamaan niitd yksi-
tyisesti omilla rahoillaan. Vanhempiensa etihoitaja, jirjestotydntekiji, kertoo niin:

Joo, no se on sitten semmosta hoivan organisointia mulla. Et mad organisoin niitd
eri tahoja, tuttavia, sukulaisia, ystivid ja sitten ostetaan loppurahalla kun me ei
niiti saada. Esimerkiks kaupungin kotipalvelua en saa, koska ei olla vieli siini
tilanteessa, mitkdidn palveluvalikot julkiselta ei toimi. Niiti ei saa, niin ostetaan
sitte yksityisesti ja tid on yks se etdomaishoivan timmonen... tekij, etti se kylli
koyhdyttii. Etti pitdisi olla paksu lompakko.”

Tami haastateltava oli siis joutunut kiyttiméin omia rahojaan yksityisten palve-
luiden ostamiseen vanhemmilleen, koska kunnallisia palveluita ei ollut mydnnetty.
Hinen kokemuksensa mukaan omaisten hoivaaminen “koyhdyttdd” ja pitiisi ”pi-
tdisi olla paksu lompakko.” Monet haastateltavat puhuivat omaisen hoitoon liitty-
vistd kuluista ja taloudellisista vaikeuksista, ja toimeentulon turvaaminen koettiin
merkittdvini stressin aiheuttajana.

2. Tyossdkdynti itsessddn tdrkedd

Toisaalta ty6 koettiin myos itsessddn merkitykselliseksi ja henkisesti palkitsevaksi,
vaikka myos siitd saatava palkka oli tirked. Vanhempiaan hoitava nainen, tervey-
denhuoltoalalla, kuvaa tyotddn seuraavasti:

”Ja tota, mul on se tietyst sit ku mi teen niit potilastoitd niin nyt kun isi ja diti
on kahtena piivini viikossa pdivitoiminnassa niin mun sisko on ne yot eliki ma
pddsen jo puol seittimin aamul toihin ja sit mi oon yleensd puol kaheksaan, ka-
heksaan sielld et ma teen pitkit pdivit ja ja ma tykkddn tehd, mi oon ennenki tehny
pitkii pdivii et mi tykkdin mun tydstd ihan hirveesti. Ja tota, mi oon ilonen kun
mi pystyn sitd nyt jatkaan.”
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Vammaista lastaan hoitava nainen, lddketieteen erityisalalla, kertoo tydstdin
nain:

"Siis kyllid md ainakin koen silloin kun md olen tyoelimdssi, etti md joudun tekeen
paljon toiti ettd mdi voin tehd toitd, eli md voin tehd sitd tyotd, josta md pidin,
Joka on mulle tirkee, joka itse asiassa nyt vuorotteluvapaan aikana huomaan, etti
se on oikeestaan mydskin henkireikd.”

Haastateltavien mukaan tyd on siis itseisarvoisesti tirkedd: ”tykkddn mun tyostd
ihan hirveesti” ja se on "henkireikd”, itsessian merkityksellistd ja palkitsevaa. Ty6n
merkityksellisyys on havaittu myos muissa maissa tehdyissd tutkimuksissa, esimer-
kiksi Arksey ja Morée (2008) ja Eldh ja Karlsson (2011) ovat hoivaajia haastatelles-
saan todenneet, ettd tyd koetaan monella tavalla tirkeiksi eiki siitd haluta luopua.
Sen sijaan toivotaan apukeinoja ty6n ja hoivan sujuvaan yhdistimiseen.

3. Millainen tyo on helpointa yhdistdd hoivaan?

Erilaisia kokemuksia esiintyi siitd, millainen tyo on helpointa sovittaa yhteen
omaishoitajuuden kanssa. Puolisoaan hoitava nainen koki tyonsi vastapainoksi
hoivalle kotona:

“Joo ja md oon koulutukseltani, vanhanaikanen koulutus, sairaanhoitaja-terve-
ydenhoitaja, tein kakskytviisvuotta kiytinnon hoitotyotd, mutta et sitten miehen
sairastumisen jilkeen niin tavallaan se oli syy miksi vaibhdoin, ma oon nyt (tyopai-
kan nimi), joka on vakuutusalan tyotd, toimistotyyppisti korvauskisittelyd, et siel
oon ollu nyt yli kymmenen vuotta....Nimenomaan ajatus oli se, etti mi en ehkdi
Jaksa sitd, et jos md hoidan muita muualla ja sit on vield se kotisorvi.”

Monilla taas my6s ansioty® oli hoitotyoti, ja he kuvasivat hoitoalaa "luontevaksi
mpiristoksi”. Toinen vammautunutta miestiin hoitava nainen kertoi seuraavasti:
Y

"Joo, mé oon tuo lihihoitaja ja itse asiassa vaihdoin ammattia ja valmistuin nyt
2009, just sen takia, ettd vihin tuo mitd si Marja (nimi muutettu) sanoit, etti
taas musta oli helpompi se, etti on hoitotyossi. Ja toistaseks md oon ollu ihan tyy-
tyvdinen siind siitd, ettd tavallaan on kahta vihin samaa, ne vihin tiydentii
kuitenkin toisiaan.”

Tami haastateltava koki, ettd ansiotyd lihihoitajana ja omaishoitajuus ”tiyden-
tdvit toisiaan”, eli niissd on samoja elementtejd, mutta kuitenkin myos eroja. Useat
haasteltavat kertoivat vaihtaneensa tyopaikkaa, jotta tyd olisi helpommin yhteen
sovitettavissa hoivan kanssa. Tdmi nikokulma esiintyi esimerkiksi seuraavissa pu-
heenvuoroissa:
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"Mii oon koulutukseltani lastentarbanopettaja, vuoskymmenet péivikodin johra-
Jjana ja nyt sitte tissi kolmisen vuotta sitte tein sen ratkasun, ettd vaihdoin tyotd,
eli rybdyin perhepiivihoitajaks. Tyoskentelen kotona, nyt avustan miesti ja hoidan
siind obessa sitten neljii pienti lasta.”

"Sillon kun Tero (nimi muutettu) sairastu niin lapset oli kakstoist, viistoista ja
hin oli ainoo lapsi ja sit mulle jii kolme vanhusta. Semmosii yheksinkymppisii
vanhuksii, kaks héinen siis diti ja isi ja sitten naimaton titi, jolla oli leukemia ja
kaikki asuivat kotona. Eli mulla oli sit niinkun niiti hoivattavia, hoidettavia aika
paljon tyon ohessa ja sit viime kevdiseen asti md jaksoin kunnes sit tiltti tuli. Nyt
md oon kotona, md teen sit sopivasti konsultointityitd...”

Kuten yllid kdy ilmi, omaishoitotilanteessa esimerkiksi vaihto kotona tehtiviin
tyohon tai vaihto freelanceriksi tai yrittdjaksi voivat olla keinoja sovittaa paremmin
yhteen tyonteko ja sairastuneen omaisen hoito.

Joustot tyossa

I. Joustavat tyojdrjestelyt hoivan ja tyon yhteensovittamisen
helpottajina

Haastatteluissa tuotiin esiin monenlaisia typaikan joustoja, jotka olivat helpotta-
neet tyon ja hoivan yhteensovittamista. Niitd olivat lyhennetty tydaika, tydaika-
pankki ja etdtyo, sekd vapaapidivien kiyttd hoivaan. Useat haastateltavat olivat myds
pitineet vuorotteluvapaata jaksaakseen omaishoitotilanteessa paremmin. Vuorotyd
nahtiin hoivan kannalta helppona sikili, ettd tydvuoroja voi suunnitella esimerkiksi
hoidettavan lddkirikiyntien mukaan. Myos luonteeltaan itsendinen tyé mahdollisti
aikataulujen jirjestelyn hoivan mukaan. Esimerkiksi yrittdjilld on mahdollisuus
omien aikataulujen hallintaan, mutta tyot on silti saatava tehdyksi, jotta asiak-
kaiden pysyvyys ja sitd kautta oma toimeentulo voidaan turvata. Erds vaimoaan
hoitava mies, yrittdji, kuvasi tilannettaan seuraavasti:

"Kylli md nyt oon voinu, menemilli joskus peilin eteen ja kysyny pomolta, etti
voinks md lihtee vaimon kanssa sinne kuntoutukseen omaisen jaksolle, niin se sa-
noo sielld, etti kyl si voit mennd, mut teet tunnit takasin.”

2.Vaikeus saada tyot tehdyksi

Vaikka joustot koettiin helpottavina, joillakin oli hankalaa saada riittdvit tunnit
tehtyd. Varsinkin erityislasten vanhempien odotetaan kuljettavan lapsiaan terapioi-
hin ja osallistuvan hoitokokouksiin virka-aikaan, mistd aiheutuu “miinustunteja”.
Seuraavissa puheenvuoroissa kuvataan vaikeutta saada tydtunnit tdyteen:
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"Mulla on vihi niin piin, et méi oon hirveesti toihin jatkuvasti velkaa ollu aina
vuosikausii joka tyopaikassa, siis tyotunteja, ja se aibeuttaa mulle vihi aina tai
paljon stressid, koska md joudun jatkuvasti kiyttid mun poikaa, esimerkiksi nyt
Juuri hoidossa... Niin siit tulee niin paljon velkatunteja sinne toihin, et kun si et
voi niin paljon ottaa lomaa tai ees palkatonta. Et mul on ollu vuosikausii tid stressi
aina niisti toihin takasi maksuista.”
Lastaan hoitava nainen, tydskentelee piivikodissa
"Mut se tyonantaja, meil on sihkonen tyonajanseuranta niin sit md oon saanu lu-
van siihen, et md voin tehdi niiti tunteja myds viikonloppusin tai tai niinku mil-
lon md vaan pystyn. Niin md voin aina kirjautua sinne sihkdseen tyonajanseuran-
taan ja tehdd niiti niin se on auttanu tosi paljon ja ja sit tietenki se, ettd md voin
tehdi myos etitoitdi. Et sit semmosina pdivind ku silli lapsella ei oo niinku mitéin
hoitosysteemid tai muuta niin md voin sitte olla etindki ja tehdd niiti toiti ettd et
se on niinku ollu semmonen apu. Ja kyllihin se tietenkin niinkun siis lapsikin kysyy
aina vililli et , kuinka paljon sulla on diti vield miinusta. ((naurahduksia)) Se on
niinku aika litkuttavaa. Et kun md lihden niin se kysyy et paljonko on miinusta.”
Lastaan hoitava nainen, asiantuntijana jirjestossd

Niistd puheenvuoroista kiy ilmi, ettd joustot periaatteessa helpottavat tydn ja
hoivan yhteensovittamista, mutta kuitenkin voi olla haasteellista 16ytidd tarpeeksi
aikaa tarvittavien tydtuntien tekemiseen.

3. Mitad tyonantaja voi tehda?
Haastateltavat ymmarsivit tydnantajien tilannetta: aina ei voi joustaa vaikka ha-
luaisikin, ja tyot on tehtdvi. Joissakin tehtivissi killisten poissaolojen korvaami-
nen on hyvin vaikeaa. Kaksi haastateltavaa arveli, ettd palkattoman hoitovapaan
saaminen yhtikkii ei luultavasti onnistuisi. Erds haastateltava oli sitd mieltd, ettd
tyonantajilta ei voi odottaa litkaa hoivaajien tarpeiden suhteen, vaan yhteiskunnan
tulisi tukea omaistaan hoivaavia:

"Mut etti md vield sanoisin tyonantajien puolesta, ettd siis kun tid nyt liittyy sii-

hen tyopaikkaongelmaan, etti mi ymmdrrin kylli yrittijii ja pienyrittdjia, etti

heidin kontolleen ei pidi tillasta vanhuus- ja vammaisasiaa silyttid, etti tietylli

lailla siind pitdiis olla sitten tasavertasesti sitten yhteiskunnan tukemana”
Tytdrtddn hoitava nainen, asiantuntija valtionhallinnossa

My®és se tuotiin esiin, ettd pienessd organisaatiossa joustojen toteuttaminen on

vaikeampaa kuin suuressa, jos ei ole ketdin, jolle tehtivid voisi siirtdd. Johtotehtivid
kuvattiin mys haasteellisina: alaisiaan ei voi jattdd pulaan hoivatehtivien vuoksi.
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Tyoyhteiso

Haastatteluissa kiy ilmi, ettd ty6yhteison eri toimijoilla voidaan nihdi erilaisia roo-
leja omaishoivan suhteen. Kollegat, esimies ja ylempi johto saattavat olla tukemassa
ja helpottamassa omaistaan hoitavan tilannetta, tai he voivat vaikeuttaa sitd entises-
tddn. Haastatteluissa tuotiin esiin kokemuksia molemmista.

I. Omaishoivasta puhuminen tyopaikalla

Kukaan haastateltavista ei ollut varsinaisesti salannut omaishoitotilannettaan tys-
paikalla. Jotkut kuitenkin sanoivat, etteivit juuri puhu kotiasioistaan tyopaikalla,
kuten seuraavissa kommenteissa kiy ilmi:

”...meilld kun on timmonen miesvaltanen insinéoritoimisto vai mikskd sitd nyt
voi sanoa niin siellihin ei niinku tillasista asioista juuri pubuta.”
Vaimoaan hoitava mies, insindori

Tissd kommentissa viitataan tydyhteison kulttuuriin: yksityiselimin asioista ei
ylipddtain ole tapana puhua tydpaikalla. Niistd asioista puhuminen tulkitaan nai-
sille tyypilliseksi toimintatavaksi: tyopaikan kulttuuriin ei kuulu yksityiselimista
puhuminen, koska se on miesvaltainen. Seuraavassa kommentissa taas vihiistd pu-
humista omaishoitotilanteesta perustellaan persoonalla:

"Mut ehki md en ihan hirveesti tyopaikalla pubu niisti asioista... se on ehkdi enem-

mdn persoonakysymys, etti en md nyt muutenkaan niin hirveesti puhu omista asi-

oistani vélttimitti tyokavereille, tai sanotaan jos mi pubun, niin ne kummasti

valikoituu, et ne on niitd tiettyji tyyppejd, jotka md koen, et jotka ymmirtii.”
Lastaan hoitava nainen, lidketieteen erityisalalla

Tdm3d haastateltava kokee, ettei hinelle persoonana ole luontevaa puhua per-
heestdin tyokavereille kovin paljon, ja hin valitsee keskustelukumppaneikseen ne
henkil6t, joiden kokee ymmirtivin tilannettaan. Siihen ei kuitenkaan viitattu, ettd
omaishoitotilanteen paljastaminen tyopaikalla olisi koettu mitenkidn uhkaavaksi
omalle asemalle.

2.Tyokaverit tukena

Suuri osa haastatelluista koki, ettd tyokavereilta sai paljon tukea ja ymmirrysti,
mistd oli apua omaishoitotilanteessa. Monet kommentit aiheesta olivat varsin ly-
hyitd, tyokavereita kuvattiin “tosi ihaniksi”, ”erittdin positiivisiksi ihmisiksi” ja
heidin kerrottiin tukevan, suhtautuvan hyvin ja ymmirtivin omaistaan hoitavien
tilannetta. Seuraava kommentti oli hieman monisanaisempi:
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"...meilld on hyvin tietyssi mielessi avoin, aika pieni tiimi, mut hyvinki avoin
ja tuetaan toisia, ettd vililli itketidin sielld kaulakkain milloin minkdikin asian
takia.”

Miestddn hoitava nainen, myynti- ja asiakaspalvelutehtivissi

Tilld tyopaikalla siis yksityisistikin asioista puhuttiin ja tunteita ilmaistiin, ja
haastateltava koki saavansa tyokavereiltaan tukea.

3.Tyokaverit suhtautuvat negatiivisesti

Toisaalta joillakin oli myds kokemuksia tydkaverien ikdvistd suhtautumisesta. Tyo-
kaverit saattoivat vaikuttaa kateellisilta joustavista tydjdrjestelyistd, tai tuntuivat
kokevan syyllisyyttd siitd, etteivit itse hoitaneet vanhempiaan.

" .musta tuntuu, ettd meilld toissi ainakin niin ihmiset on vihbdn, ne tuntee syyl-
lisyytti kun ne ei pysty lihtemddin semmoseen omien vanhempien koballa tai ne
tietdid, ettd ei pysty, ei kykene. Niin sit ne ei osaa kisitelld siti... asiaa.”

Aitidin hoitava nainen, opettaja

“mut ettd ainoa sellanen negatiivinen oikeastaan on tullut vihin kollegojen puolel-
ta, ettd he katsovat, etti on siind tietylld lailla jotenkin etuoikeutettu tai saa jotakin
semmosii etuuksii, etti esimies on se, joka on tdssi asiassa kylld erittiin positiivisesti
toiminut.

Haastattelija: Eiko ne muut sitten vois saada samanlaisia?

Voisivat varmasti saada, mutta heilli ei oo ehki semmosta tarvetta sitten niin. Se,
ettd erityisesti kun meilli on semmoset kahden, parityoskentelytiimit, niin timi
mun parini on siti mieltd, ettd mdi oon aina vidridn aikaan poissa.”

Tytirtddn hoitava nainen, asiantuntija valtionhallinnossa

Tissa kommentissa on nihtivissi, ettd haastateltava kokee tydkaverien olevan
hinelle kateellisia hdnen saamistaan joustavista tydjirjestelyistd. Haastateltava ni-
kee, ettd kaikilla tyontekijoilld olisi tasavertainen mahdollisuus joustoihin, mutta
arvelee, etteivit tyokaverit osaisi perustella joustojen tarvettaan. Toinenkin haas-
tateltava kertoi timin tyyppisistd reaktioista. Hanelle oli sanottu ”pitdisi varmaan
olla mies, ettd saisi tuollaiset lomat kuin Jarkko (nimi muutettu)”. Téssdkin tapa-
uksessa haastateltavan mukaan lomat oli jaettu ja neuvoteltu oikeudenmukaisesti,
mutta jostain syystd tyokaverit kokivat hinen saaneen epioikeudenmukaista eri-
tyiskohtelua. Myos Arkseyn ja Moréen (2008) haastattelututkimuksessa kivi ilmi,
ettd omaistaan hoitavat pelkiddvit joutuvansa tyopaikallaan silmatikuksi, ja mie-
luummin erottuisivat muista mahdollisimman vihin. Selkedsti dokumentoidut
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periaatteet joustojen ja lomien myontimisestd saattaisivat ehkiistd timin tyyppisid
ongelmia.

4. Esimies tukena

Monet korostivat ymmirtivin esimiehen roolia omaishoitotilanteiden huomioimi-
sessa. Usein organisaatiolla ei ollut yhteniisid linjauksia joustojen toteuttamisesta,
mutta asiat jirjestyivit esimiechen kanssa neuvottelemalla. Seuraavissa puheenvuo-
roissa kuvataan joustojen toteutumista nimenomaan esimiehen toiminnan kautta:
"Etti tota, oikeestaan md ihmettelen, etti miten md voinkin olla niin sopivassa
lavessd, etti tilanne on joustanut nii vuodet tissi kun on ollut tarvetta. Ettd siis
meillihin ei niinkun (tyopaikka) oo mitéin virallisia objeistuksia tillaisiin ta-
pauksiin, etti tii menee vihin silld lailla alais-tyo-esimies ~subteen kautta sitten
tid mahdollisuus. Et tota, jos se nostettais meilld timmaseen henkilostohallinnon
ksittelyyn niin voi olla, ettd se ei oliskaan néin joustavaa.”

Tytdrtddn hoitava nainen, asiantuntija valtionhallinnossa

"No mé puhun paikallistasosta sielli tota... ajomestarin huoneen ympdristissi ole-
vista paikoista, mutta en tiedd sitten kun mennddn eteenpiin isompiin herroihin
ja ylemmiille tasolle sielti sitten, etti mitenkd on... Mutta se on se varmaan se
henkilo itse on siind avainasemassa oleva, etti en siti organisaatiota mitenkdidin
nostaisi tissd esille muuta kuin sen henkilon itsensd, joka siind nyt sattuu olemaan
siind paikalla. .. Niin tota, titi asiaa, kun tissikin kysyit, etti organisaatio tietid
tai onko organisaatiossa huolehdittu semmosta, tiitd asiaa ei tunnu meidin organi-
saatio tietivin, ettd mun mielestd se pitdisi olla ihan tyoehtosopimuksessa kirjattu
ylos semmonen asia. Ma oon siti meidin AKT:-n ihmisiltikin kysynyt, selvittinyt,
mutta en md mielestini sieltii semmosta hyviida vastausta ole saanut.”
Vaimoaan hoitava mies, bussinkuljettaja

Niissa kommenteissa korostuu esimiehen rooli: organisaatioilla ei ole yhteisid
toimintalinjauksia tai niisti ei tiedetd, mutta esimiehet ovat toimineet ymmirtivis-
ti ja joustavasti. Ensimmaisessd kommentissa haastateltava arvelee, ettd jos asia nos-
tettaisiin henkilsthallinnon Kkisittelyyn, joustavuus kiytinndssi vihenisi. My6s
Arkseyn ja Moréen (2008) haastattelemat omaishoitajat esittivit samansuuntaisia
ajatuksia. He nikivit viralliset toimintanormit uhkana nykyiselle joustavalle tilan-
teelle, jossa esimiehen kanssa voi suoraan neuvotella joustavista tyokiytinnoisti.
Jalkimmiisessi kommentissa taas toivotaan virallisia normeja, "mun mielestd se
pitiisi olla ihan tydehtosopimuksessa kirjattu ylés semmonen asia”. Tdma haasta-
teltava nikee ongelmallisena sen, ettd joustavuus riippuu esimiehen persoonasta,
ilmeisesti siksi, ettd silloin ei voida taata samaa kohtelua kaikille organisaatiossa
toimiville tyontekijoille.
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5. Asioita turha viedd ylemmadlle tasolle

Jotkut my®és kokivat, ettd tydvuorojen vaihdoista ja vastaavista jirjestelyistd on pa-
ras sopia kollegojen kesken, ja ylempien tahojen mukaan ottaminen vain tekisi
asiasta hankalamman ja byrokraattisemman. T4ami ajatus nikyy sairastuneesta ai-
kuisesta tyttirestian huolehtivan naisen kommenteissa:

"Joo, md oon opettaja, etti mdi oon voinu sillon jarjestii nid, et md perjantaina
pidsin lihtemdin péaivijunalla. Mut se oli sit yhti vaibtamista tuntien ja... et kyl
md jouduin tekemdin ne tunnit sitten.

Haastattelija: Ei tyonantajan puolelta sitte tullu siind...?

Ei, se oli ihan turha mennd kysyyn mitiin, parempi kun tekee vaan ja sopii ne
asiat.

Haastattelija: Etti sielld ei sitten oo ollu ihmiset vapailla tai timméisilli hoitova-

pailla?

No ei. Meilli ei ole sijaisjirjestelmdi ja... se on kurssimuotoista niin, vihin han-
kala olla poissa.

Haastattelija: Ootko si tyopaikalla sitte kertonut siitd, etti on tid tytir?

Olen olen, joo. Siksi ne vaihdot kivikin aika helposti. Mutta sitten jos menee kysy-
maidn sieltd jostaki yliportaasta niin siiti tulee paperia ja kaiken maailman selvit-
telyi. Parempi kun tekee vaan.”

My®s siihen viitattiin, ettd ylempi johto ei haluakaan puuttua tyon jirjestelyihin,
vaan on virallisesti hyviksyttyd, ettd tdistd voi sopia kollegojen kesken. IT-alalla
tyoskentelevid, puolisoaan hoitava mies kertoi seuraavasti:

”...ne poissaolot tydstd, ettd md sovin ne lihimmdin tyokaverin kanssa, et meiti on
kaks, jotka ollaan tiysin samojen tehtivien kans tekemisis. Me sovitaan keskenim-
me niin, ettd aina jompi kumpi on paikalla, jolloin se tarkottaa, etti md voin sitte
pitdd piivin vapaata tai puoli piivid tai aamusta lyhentii tai iltapdivista.”

Tissd tilanteessa oli siis kaksi tyontekijdd, jotka yhdessd vastasivat samoista teh-
tdvistd, ja saivat keskenddn sopia siitd, kumpi on kulloinkin paikalla.
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6. Esimies ja johto suhtautuvat negatiivisesti

Yhdelld haastateltavalla oli myds erittdin negatiivinen kokemus esimiehen ja tyo-
yhteison suhtautumisesta. Miestddn hoitava, asiantuntijatehtivissd toimistotydssd
tyoskentelevd nainen kertoi esimiehestdin seuraavasti:

", tuli sit kehityskeskustelus palaute, et ku si niin kovin paljon tuot siti perbeti-
lannettas esille ja kun tiilld ibmiset on jo valmiiks visyneiti ja stressaantuneita
niin se vield kuormittaa niitd, et voisitsi vihentii sitd. ...Eli mi oon aika titi
myiten tiynni omaa tyonantajaani, hin on kovasti, semmosta ymmdrrysti en ole
saanut...”

Organisaation ylemmilld taholla suhtautuminen oli haastateltavan mukaan yhti
negatiivista, eikd tybaikapankkia voinut kiytcaa:

”...md mielellini tekisin sillon sisiin kun on mahollista ja sitte ku tulee akuutteja
tilanteita niin kéiyttiisin mutta siiti taas mulle on hallintojohtaja sanonu ku eibin
se tosiaan, kuin Ymmi tissd Putouksessa, ettd eihin se kuule nyt silleen oo, et joku
rupee vaan tekeen ndit tunteja niinku fikkaan (taskuun) ja sit silli on yhtékkii vii-
kon ylimddrinen loma. Joo. Et en ole kohdannu semmosta ymmdirtivii ja tukevaa
asennetta, mutta md elin vieli toivossa, ettd joko md loydin toisen tyopaikan tai
sitte md mietin muita ratkasuja...”

Tidssd organisaatiossa tyoaikapankkia pidettiin mahdottomana jirjestelyni, ja
haastateltava koki kohtelun tylyni ja epdempaattisena.

My®ds eris toinen haastateltava oli tyytymiton tyopaikkansa jirjestelyihin ja or-
ganisaatioon. Tyoaikajousto oli periaatteessa kiytdssd, mutta miinustunnit piti teh-
di takaisin hyvin kiredssi aikataulussa:

"Et kaiken ihan minuutilleen pitii kolmen olla viikon sisiin. Et ensinnikin jos
mulla tyojakso loppun ens viikon keskiviikkona ja mulla tulis nyt et mun ois pakko
ottaa piivi vapaata vaikka ditin takia niin mun on se viikon sisiin tehtivi se
sisddn, muuten tulee satikutia. Et jotain, jotain sellasta inhimillisti joustoo voi olla
kylld, et niin ku tilanteen mukaan.”
Aitiddn hoitava nainen, hoitoalalla, toimii myds omaishoitajien tukihenki-
16n3

Tissd tilanteessa oli kummallista se, ettd omaishoitajien tukihenkiléni tyosken-
televi ei itse saanut tyGssddn riittdvid joustoja oman ditinsd hoitamiseen. Haastatel-
tava olikin pditynyt ottamaan palkatonta vapaata, jotta pystyi paremmin jirjeste-
lemidn 4itinsd asioita.
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7. Tyoterveyshuollon rooli

Haastatteluissa kysyttiin my®ds, olivatko haastateltavat hakeneet ja saaneet tyo-
terveyshuollosta apua tydssd jaksamiseen ja tyon ja hoivan yhteensovittamiseen.
Tyéterveyshuollon tulisi ennaltaehkiistd erilaisia tydkykyd uhkaavia ongelmia, ku-
ten uupumista, jota omaishoitotilanne saattaa aiheuttaa. Monet kertoivat kiytti-
neensi tyoterveyshuoltoa vain fyysisiin terveyspulmiin, eivit olleet hakeneet tukea
jaksamiseen eivitkd tienneet, olisiko tukea ollut saatavilla. Toiset taas olivat juuri
tyoterveyshuollon kautta saaneet sairauslomaa, joustoja tyohon tai psykoterapiaa,
joka oli auttanut jaksamaan tydelimissi. Aitidin hoitava nainen, koulukuraattori,
kertoi seuraavasti:

”...kyl mi sit pari kertaa oon sairaslomalle joutunu ihan tin didin tilanteen takia.
Mul on hyvi tyoterveysliikiri vaikka on vaibtunutkin niin silti on hyvd. Et on
saanu sairaslomaa tarvittaessa. Ja sitte, ja tdiki jdrjesty ihan hyvin tid tyoajan
lybennys.”

Kaikilla apua ei ollut saatavilla tydterveyshuollon kautta, vaikka siti olisi aktiivi-
sesti hakenut. Vaimoaan hoitava mies, bussinkuljettaja, kertoi ty6terveyshuollosta
ndin:

”...ensinndkin meiddin firmalla on se lakisidteisen minimi mitd voi olla eli sielld
on siannolliset viisvuotistarkastukset ja sitten se tyohontulotarkastus ja ei sielld péd-
se edes lidkdrillekdin jos jotain sattuu, se on mentivi sitten yksityiselle puolelle. En
tiedd, se hipoo varmaan vibhdn siti rajaa, mutta veikkaan, etti kuitenkin ollaan
vield laillisuuden oikealla puolella.”

Haastateltavien kertomukset viittaavat siihen, ettd monille hyvi tySterveyshuol-
to on ollut merkittdvi tuki, joka on mahdollisesti estinyt vakavampaa uupumista ja
tydelimistd poisjidmistd. Hoivaajia voisi ehkd my6s rohkaista ottamaan asia esille
tyoterveyshuollossa, silli monet eivit olleet keskustelleet tilanteesta lainkaan, jol-
loin mahdolliset tukitoimet ovat jd4neet saamatta.

Julkisten palvelujen rooli

Sosiaali- ja terveydenhuollon rooli omaishoivassa heritti paljon keskustelua, usein
jo ennen kuin siitd oli varsinaisesti kysytty. Pddosin keskustelu oli sivyltidn hyvin
kriittistd, vaikka moni haastateltava oli myds tyytyvdinen saamiinsa palveluihin.
Tyypillisesti kiytossd olevia palveluja olivat henkilokohtainen avustaja, kotihoito,
kuntoutus, palvelutalo- tai hoitokotipaikka. Vammaisten hoidettavien kohdalla
henkilokohtainen avustaja oli usein merkittdvi ja hyviksi koettu apu. Aina osaavaa
hoitajaa ei kuitenkaan ollut saatavilla, vaikka resurssit palkkaamiseen olisi myon-
netty. Iikkiiden kohdalla kotihoito oli tyypillinen tukipalvelu, mutta se nihtiin
yleensi riittimittomand hoidettavien toimintakykyyn nihden.
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I. Hoidon ja palvelujen saaminen taisteluna

Haastateltavat kuvasivat hoidon ja palvelujen hankkimista taisteluksi. Ensinnikin
tietoa siitd, mitd palveluita voi saada ja miten niitd haetaan, ei ole helppo 16ytii.
Palveluverkkoa kuvattiin sirpaleiseksi: eri tahot vastaavat eri palveluista ja kokonai-
suuden hallinnointi ja paperityot jiddvit omaiselle. Byrokratian hankaluutta kuva-
taan seuraavassa keskusteluotteessa:

", kukaan ei tykkid paperirumbasta, niinku siis tayttii noita lomakkeita, niin
siihen mun mielestdi tarttis sit ehkd sieltdi toisti vapaata et pédsis téyttiamdin niit.
[naurahtaa] Mutta se just, kun meidin diti ei vield niin paljon, niin kyl viikottain
on hinellikin, mulla on melkein jotakin lidkéirii tai hammaslidkérii tai péivi-
keskuksen tai jotakin kuljetusta kun yritin, tois virikkeiti ja muuta niin saada,
tehi. (Aitidin hoitava nainen, opettaja) Joo ja ihan hirveesti tiytyy ite ottaa selvii
asioista. (Lastaan hoitava nainen, liiketieteen erityisalalla) Juu. (Aitidin hoitava
nainen, opettaja) Et ei kukaan tuu tarjoomaan ja sanomaan asioita, et mdi oon
koko ajan sanonut, etti md en tiedd onks meidin sosiaalityontekija, onks se mun ys-
tiavi vai onks se vihollinen, siis lainausmerkeissi. Koska tota, kyl kaikki asiat pitii
bypsid, kylli ne lihettii ihan kiltisti kaiken maailman brosyyreitd, etti mitd ikéidn
kuin kuuluu ja miti ei kuulu ja meilli on ollut sama sosiaalityontekiji kuitenkin
jo varmaan 10 vuotta.”
Lastaan hoitava nainen, lidketieteen erityisalalla

Kuten ylld olevasta keskustelukatkelmasta kdy ilmi, palveluihin liittyvd byrokra-
tia koettiin hyvin raskaaksi. Monet toivat esiin, ettd omaiset tarvitsisivat enemmin
tietoa ja apua paperitdiden hoitamiseen. Haastateltava kokee, ettd “kaikki asiat
taytyy lypsdd’”, eli tietoa ei tarjota ilman hoivaajan omaa vaivannikod. Monet mai-
nitsivat jdrjestot ja vertaistuen hyvini apuna niissi asioissa, kun taas viranomaisia
ei usein koettu kovin avuliaina. Esimerkiksi miestdin hoitava nainen, konsultti,
kuvaa viranomaisten kanssa asiointia seuraavasti:

"Mut et kylhin se on niinku just titi et se on siis jokainen asia on tapeltava, jo-
kainen asia on itse nyhdettivi ja ja sit se on niinku niin direttomdén raskasta tii
kaupungin kanssa toimiminen et siis se on ihan sairasta ja kun se on asenteesta
kiinni. [niin se on nimenomaan] Kysymys ei oo rabasta, kysymys ei oo resursseista
vaan se on asenneongelma. Siis aidosti.”

Haastateltavan kokemusten mukaan jokainen asia on ” tapeltava” ja "itse nyh-
dettiva’, eli kaupungilta ei saa palveluja ilman taistelua ja vaivannikéid. Haasta-
teltavan mukaan tihin on syyni viranomaisten asenneongelma. Palvelujen piiriin
padsyn kriteerit nahtiin usein my6s hyvin tiukkoina, kuten seuraavissa kommen-
teissa kiy ilmi:
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"Kylli pitid olla tosi huonokuntonen, et ditinibhin oli aivan Alzheimer-taudissa
sillon tota ja mé jouduin... Se oli jarjestetty niin, et md asuin samassa talossa ku
hin, niin md jouduin muuttamaan pois siiti samasta talosta, vaikka meilli oli
tietysti eri ruokakunnat ja eri huoneistot, mind asuin toisessa kerroksessa ja hin
neljannessi. Nii ei ollu mitiin mahdollisuntta saada hinti hoitoon, vaik héin oli
niin pahasti Alzheimer-taudissa, et poliisi toi hinti kotiin ja mé puistosta loysin
hinet kesisin ilman kenkid, ilman silmilaseja, ilman hampaita sielti yopuku pédil-
lid puistonpenkilti nukkumasta. Ei mitiin mabdollisuutta. Sitte ku mi muutin
toiseen kaupunginosaan...

Haastattelija: Silloin hin pédsi?

Sillon hin pddsi joo”
Vammaisia lapsiaan ja ditiddn hoitanut nainen, toiminnanjohtaja

yhdistyksessi

Kuten tistd kertomuksesta kiy ilmi, hoitopaikkaa ei vilttimitti saa, vaikka olisi
yvin sairas ja jatkuvassa vaarassa yksin asuessaan. Kunnan viranomaiset saattava
h tk k K t saattavat
painostaa omaisia hoitamaan, vaikka he eivit kokisi sithen pystyvinsi. Leinosen
(2011) haastattelututkimuksessa havaittiin sama ilmié, kun eridstid omaista oli jopa
painostettu jittimain tyonsi ja ryhtymiin omaishoitajaksi. Myos seuraavassa pu-
heenvuorossa kuvataan hoitopaikan saamisen vaikeutta:

"Mun diti on hirveen vaatimaton, tyytyy kaikkeen siihen miti héin saa. Se oli aika
rumba sitten ennen ku hin sinne vanbainkotiin pdsi. Md sanon pdiisi, et ei se 00
Joutu koska ((haastateltava liikuttuu, tauko pubeessa)) se on niin kamala tilanne
ku ihminen kokee itsensd tiysin turvattomaks. Mi oon sadanviidenkymmenen ki-
lometrin pidssi ja hin ei endd moneen kuukauteen pystyny soittaa mulle. Numero
oli kyl seindillid semmosessa isossa A-nelosessa... Niin mi ajattelin et nyt on kyl se
paikka, etti et ei voi olla endid kotona.”
Aitidin hoitava nainen, koulukuraattori

Kuten ylld olevassa puheenvuorossa on havaittavissa, taistelun tulokset, kuten
hoitokotipaikka, koettiin usein suurena onnena ja helpotuksena. Koska hoidon ja
palvelujen saamisen koettiin vaativan raskasta taistelua, keskusteluissa ihmeteltiin,
miten pirjddvit ne, joilla ei ole omaisia auttamassa.

"Nid on varmasti, tiihin on lehissikin koko aika, Suomihan on papereitten tiy-
ton maa. Mutta sidliks kiy niiti vanhuksia... (Aitidin hoitava nainen, opettaja)
...joilla ei 0o niiti paperinpyorittelijoita. (Iytirtidn hoitava nainen, asiantuntija
valtionhallinnossa) Niin joo, ei niinku, niin. Etti vaik sanotaan, ettd ndi netti-
pankkikin, etti kuin moni prosentti niiti kéiyttid vanhuksistakin, niin suurin osa
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niistikin vanhuksista, jotka kiyttid, niin niiden lapsethan niiti kiyttid, eibin ne
tilastot oo niissikidin oikein.”
Aitigdn hoitava nainen, opettaja

Havainnot palvelujen saamisen vaatimasta taistelusta ovat hyvin samankaltai-
sia kuin Leinosen (2011) haastattelututkimuksessa, jossa selvitettiin tydssikayvi-
en omaishoivaajien kokemuksia kunnallisista palveluista. Byrokratia ja ”paperien
pyorittely” on mittavaa, eikd apua vilttimittd saa hyvin vaikeassakaan tilanteessa.

2.Saatu hoito on huonoa tai riittdmatontd

Monet olivat hyvin tyytymittomid omaisensa saamaan hoitoon. Varsinkin kotihoi-
to muistisairaiden kohdalla nihtiin usein riittimactomana, silld yksin asuvat muis-
tisairaat eksyivit, kaatuilivat ja hévittivit rahansa. Muistisairasta ditiddn hoitanut
nainen, jirjestdtyontekiji, totesi niin:

"Hiinelle tarjottiin kotihoitoo, mut ku ei hin tarvinnu sitd. Héin osas syodi ja héin
osas pukea ja hin osas kiyddi suibkussa. Ongelma oli vaan se etti sit hin eksy...
Tavallaan kaikki vaan tarjos siti kotiboitoo, mut ku kotiboito ei oo meille mikéidn
ratkasu. Etti jos ne kdy kolme kertaa pdivissi viistoist minuuttii ni hinelld on
kakskytkolmetuntii viistoistminuuttii vuorokaudessa aikaa eksyi.”

Myos palvelutaloissa oli koettu ongelmia. Vanhempiaan hoitava nainen kertoi
seuraavasti:

“idil ja isil on ollu yhteensi nelji tillasta heitteillejittoo palvelutaloaikana eli
he on, me ollaan menty miehen kaa paikalle ja he on siel sairaana ja soitetaan
ambulanssi ja kolme keuhkokuumetta. Yks neste ja ravintovaje ja sit tid isin kaa-
tuminen ja menehtyminen. Eli ndit rankkoi juttui on aika monta. Ja sit viime
elokuussa oli viimenen, mentiin paikalle ja diti oli tosi huonos kunnossa ja joutu,
soitin ambulanssin ja joutu kuukaudeks sairaalaan et oli keubkokuume... ”

Palvelutalossa haastateltavan vanhempia ei juuri hoidettu, vaan heidin henkensi
oli haastateltavan mukaan hinen antamansa avun varassa. Tavallisesti tilanne onkin
sellainen, ettd palvelutalossa asukkaat asuvat omissa asunnoissaan, ja kaikki hoito-
toimenpiteet tdytyy erikseen tilata ja maksaa. Seuraava keskusteluote kisittelee titd
asiaa. Keskusteluun osallistuvat seuraavat henkilot:

P2: Miestddn hoitava nainen, opettaja

P4: Miestiin hoitava nainen, freelancerkonsultti
P5: Vanhempiaan hoitava nainen, terveydenhoitoalalla
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P5:"Mun isiin serkku oli, joka ois tinddn tiyttiny sata vuotta ni kuoli pari vuot-
ta sitten ja md aina pubuin itsepalvelutalosta ((naurua)) koska koska kaikki piti
Jérjestid ja sitku md kivin kerran viikossa aina siel hoitamas asioita ni laskut ja
muut ni, ei mitddn, sitte ite ma sain kaikki korvalddkéirit hoitaa ja hinelle ja sit jos
oli lakanoiden vaibto siit taas velotettiin lisii [P2:jokaisesta P4:juu juu((vastaus
P2:lle))] ja sitten se on se elimiid ehtoolehdossa vai miki se on se kirja, semmonen

P2: Juu, Minna Lindgren, mun kaveri

P5: Joo, niin mul on se kirja, mut en oo viel lukenu [P2: joo, méikdin en oo viel
lukenu] mutta se oli hauska kun méi kuuntelin radio nova haastatteli [P2: joo] siti
Jja radio nova kysy sit tilt kirjailijalt , etti et tidl on tammainen hassu kohta, et hehe
et jos housut nostetaan ni se on kalliimpaa ku lasketaan ((naurua)) Ja se toimittaja
luuli tai se radio nova luuli, et se on vitsi. [P2: ai jaa] Ja sitten tii Minna Lind-
grenin isi oli palvelutalos [P2:Niin], se sano et se on ihan totta. Niin se on ihan
oikeesti, se on ihan hirveetd.

Haastattelija: No tulecks néd housujen nostot ja laskut viel sen kaheksankymmenen
prossan pdiille? (kunnallisesta ympérivuorokautisesta hoidosta veloitetaan 85 pro-
senttia hoidettavan tuloista)

P5: Tulee joo
P4: Ettd siis todellisuus on tarua ibmeellisempid”

Keskustelijat jakavat saman kisityksen palvelutaloista: omaisen tdytyy huolehtia
kaikesta, ja jokainen hoitotoimenpide laskutetaan erikseen. Pahimmillaan hoito
voi siis olla hyvin kallista ja hyvin huonoa, jolloin hoidettavan pirjadmisestd huo-
lehtiminen j4 suuressa médrin omaisen vastuulle.

3. Jdrjestelmdn joustamattomuus ja tiedonkulun ongelmat
Terveydenhuoltojirjestelmdd kuvattiin tehottomaksi ja joustamattomaksi. Eri ta-
hot huolehtivat eri tehtivistd, ja hoidettavan kokonaistilanteesta ei ole selvilld ku-
kaan muu kuin omainen. Monet haastateltavat kokivat ongelmallisena sen, ettd
tiedonkulku eri hoitotahojen ja viranomaisten vililld oli heikkoa. Edes eri ladkirien
vililld tieto ei vilttimited kulkenut, kuten seuraavassa esimerkissi kiy ilmi. Aitidin
hoitava nainen, opettaja, kertoi seuraavasti:

"Ja jopa muistilidkdiri mikd oli ja sit se lihetti yhteen tutkimukseen kunnalle, etti
mee tota ditilti nimid verikokeet. No sitten md en pdiissyt sillon, ettd sisko vei ditin
lddtkdriin, niin lidkdiri kysy, ettd mitis te tdilld teette, niin sitten meidin ditilli
onneks oli huumori, diti sano, etti en mind tiedd, et mulla on Alzheimerin tauti.”
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Potilastietojirjestelmien ongelmien lisiksi puhuttiin siitd, ettd hoitokokousten
jrjestiminen eri hoitotahojen kesken on hankalaa. Vammaisten lasten hoitoon
osallistuu monia eri henkilditd, joiden pitidisi pystyd viestimidn tehokkaasti, mutta
kiytinnossd omaiset kokivat tiedonkulun ongelmalliseksi.

Tiukasti rajatut tydtehtivit ja vastuualueet eri terveydenhuollon tehtivissd toi-
mivilla ndhtiin hankalina ja tehottomuutta aiheuttavina. Seuraavassa puolisoaan
hoitava opettaja kuvaa kokemustaan terveydenhuollon palveluista:

”...md pyysin meidiin kotisairaanhoidolta tissi etti voisivat tulla INR-mittauksen
ottamaan. Niin sielti tulee kaks hoitajaa ja sanoo, et meilli ei ole nditi labora-
toriopalveluita et me emme anna niiti. Et me kylld vaikka tulemme joka péivi
tekemdidn ruuan, mutta et titi me emme voi teille antaa. Sit md sanoin, et no
kiitos sitten ei ollenkaan. Eli mi teen, teen siis kaiken ja olen myos tyossi. Etti
siis hienoa et se mies on, en vaihtais péividkdidn pois mutta timd etti se ois kiva
Jos vihin yhteiskunta vois tulla vastaan. Edes sen INR:n mittauksen verran. Ettei
tarvitse ottaa taksia ja mennd tonne terveyskeskukseen siti otattamaan tai sitten
ottaa se yksityiselld, etti se tulee, otetaan sitten kerran kuussa ja maksetaan siiti sit
sata euroo siit mittauksesta.”

Haastateltavan mukaan hinelle tarjottiin apua, jota hin ei tarvinnut (ruoanlait-
to), kun taas tarvittavaa apua ei voinut saada (laboratorioniytteet). Haastatelta-
va kokee timin kohtuuttomana: hin tekee valtavasti ty6td miestddan hoitaakseen,
mutta yhteiskunnalta ei saa edes pientd apua laboratoriokokeiden ottamisen muo-
dossa, koska se ei kuulu kotihoidolle rajattuihin palveluihin.

4. Palvelut tdarkednd tukena

Haastateltavat kertoivat my6s tilanteista, joissa julkiset hoivapalvelut olivat laa-
dukkaita ja suureksi avuksi. Vammaisten avuksi mydnnettivistd henkilokohtaisista
avustajista monilla oli my6nteisia kokemuksia. Miestddn ja lastaan hoitanut nai-
nen, lastentarhanopettaja, kertoi ndin:

. meil oli sitte kaks vaikeasti vammasta samassa taloudessa ja sillon me saatiin
kylli kunnalta aika hyvin. Tai siis me saatiin semmonen soviteltu ratkasu, et se
avustajan nimikkeelli oli henkilo, joka sitten hyvin monella tavalla myos teki ta-
loustoitd, hoiti kahden taksin rumbaa, ettii meilli ja niin eespdin. Etti monella
tavalla ja se mun tyossikéiynti oli mahdollista...”

Joissakin tilanteissa my&s kotihoito oli koettu tirkeini apuna. Aitidin hoitava
nainen, hoitoalalla, kertoi niin:

“kotihoidon kans sovittiin et ei tartte kun se pieni, kattoo levyt, kattovat et sauna
on kiinni ja toivottavat vaikka hyvid yoti mut ma kyl seuraan ditin kuntoo ... se
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on kyl ihan hirveen hyvin toiminu... Et kyl md oisin aika orpo kylli tds jos ei ois
kotihoitoo. Et mi varmaan miettisin koko aika, etti et miten sielld menee, kun ei
kuulu mitidn. Enhin mdi voi joka piivi mennd sinne kuitenkaan, mul on oma
koti tiilld”

Yhteiskunnan tarjoamat palvelut saattoivat siis toimia tirkeini tukena ja mah-
dollistaa hoivaajan tydssikiynnin. Kuten aiemmin kuvatuista kokemuksista kivi
ilmi, palvelujen laatu on kuitenkin hyvin vaihtelevaa, ja ne tukevat hoivaajien jak-
samista vain, jos ne ovat riittdvin laadukkaita.

Hoivaajan jaksaminen

Haastatteluissa tuotiin esiin erilaisia tekijoitd, jotka kuormittivat ja stressasivat
omaistaan hoivaavia. Myos jaksamista tukevista asioista puhuttiin. Stressitekijoi-
td olivat vastuu kaikista kotitoistd, vapaa-ajan ja harrastusten puute, taloudelliset
vaikeudet, huoli hoidettavan pirjaamisestd, konfliktit hoitohenkildkunnan kanssa,
hoidon huono laatu tai saatavuus, hoidettavaa koskevat erimielisyydet sukulaisten
kesken ja ystivien kaikkoaminen. Jaksamista taas tukivat hyvit suhteet sukulaisiin
ja ystdviin, omat harrastukset ja vapaa-aika, lemmikkieldimet, hyvit hoivapalvelut,
rakkaus hoidettavaan, vertaistuki, psykoterapia, mindfulness, positiivinen asenne
ja murehtimisen vilttdiminen.

I. Stressitekijat

Puolisoaan hoitavat puhuivat siitd, ettd kaikkien kotitdiden hoitaminen yksin oli
raskasta. Vanhempiaan hoitavilla oli usein jatkuva huoli hoidettavan pirjiamisestd
ja hyvinvoinnista. Muistisairaat vanhemmat saattoivat my®os soitella jatkuvasti ja
olla vihin vilid pulassa. Monet olivat hyvin sidottuja kotiin omaishoitotilanteen
vuoksi, miki esti omien harrastusten ylldpitimisen, eikid vapaa-aikaa juuri ollut.
Jotkut mainitsivat, ettd sukulaiset tai ystivit olivat kaikonneet hoivatilanteen myo-
td, eikd heiltd saanut apua. Jo edelld mainitut ongelmat hoidon jirjestimisessi ja
terveydenhuoltojirjestelmin kanssa toimimisessa koettiin myos merkittivind stres-
sin aiheuttajina. Pelko hoidettavan puolesta oli usein keskeisin tekiji stressin taus-
talla, kuten miestddn hoitavan opettajan kommentista kiy ilmi:

"... md aina soitan suurinpiirteen tunnin vilein tai sit ku meil on tunti loppu,
opetus on loppu tai kokous on loppu, niin mdi aina soitan onko kaikki kunnossa. Ja
sitten ku miehel on vihin huono kuulo niin niin on siis varmaan kymmenid jos ei
satoja kertoja nditten kymmenen vuoden aikana on ollu niin et hin ei oo vastannu.
Ja kuinka monta kertaa md oon niinku tukka putkella menny, ajatellu nyt et missi
se on, onks se kaatunu, onks se kuollu ja ja se on niinku se jirkyttivin, et si elit
niinku kymmenen vuotta siind hirvittivissi stressissi. ~
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Tilld haastateltavalla pelko miehen puolesta oli jatkuvasti ldsnd, ja hin kuvaa
tilannetta “hirvittdviksi stressiksi”. Selviytydkseen tillaisen paineen alla hoivaajat
tarvitsevat monenlaisia keinoja stressin lievittimiseen.

2.Toiminnalliset selviytymiskeinot

Haastatteluissa kuvattiin erilaisia keinoja selviytyd omaishoivatilanteen aiheutta-
masta stressistd. Sosiaaliset suhteet ystiviin ja sukulaisiin tarjosivat monille tukea
ja hyvinvointia. Omia harrastuksia kuvattiin erittdin tirkeiksi jaksamisen kannalta.
Esimerkiksi litkunta, musiikki tai taide saattoivat olla tapoja viettdd omaa aikaa ja
virkistyd. Monet kaipasivat myos vain kiireetdntd olemista kotona, ilman huolta
hoidettavasta. Lastaan hoitava nainen, lidketieteen erityisalalla, kuvasi rentoutu-
mistaan seuraavasti:

Kyl se on, mulla ainakin siis, ulkoilu, litkunta, koirat, se oma aika. Maata sohval-
la ja lukee naisten lehted ja juoda kuohuviinii joskus ihan itekseen olla, niin kylli
md ainakin tarvin just sitd.”

Jotkut mainitsivat myds uskonnon ja rukouksen voiman antajana. Vertaistuesta
puhuttiin my®s, ja moni sanoi, ettd parasta tukea ja ymmirrystd saa sellaiselta, jolla
on omaishoivasta kokemusta.

3.Tunteiden sddtelyyn liittyvat selviytymiskeinot

Tunteet niyttdytyivit keskeisend tekijand hoivaajan jaksamisen kannalta. Rakkaus
hoivattavaan mainittiin usein tirkeind voimanlihteeni. Haastateltavat puhuivat
myds kognitiivisista stressinhallinnan keinoista. Usein niihin viitattiin arkikielises-
ti, ja puhuttiin esimerkiksi “hetkessi elimisestd”, kuten puolisoaan hoitava mies,
asiakaspalvelualalla, kertoo seuraavassa lainauksessa:

" .tdmd kaikki on opettanut silli tavalla, etti siti pitdi elii niinks vanha klisee,
elid hetkessia. Mutta myos silli tavalla, etti kun on tiukkaa niin se miki on oleel-
lista tilli hetkelld, keskity siihen ja jiti kaikki muu taka-alalle. Se auttaa ainakin
mua silleen sen vaikeimman vaiheen ohi. Ja tuota, eihin tissi nyt muutosta tule
olemaan, mutta et kylli mdi ainakin etti jos me tilli tavalla pystytiin jatkamaan
elimdi niin se on mulle jo se tyydytys ja se palkinto. Mut ei mulla mitéiin sen sy-
villisempdid siihen ole sanoa kylld.”

Kahdessa ryhmakeskustelussa puhuttiin mindfulness-kisitteestd. Vaimoaan hoi-
tava mies, [T-alalla, kertoi mindfulness-harjoitusten tuomasta avusta:

”...md sanoin sille psykologille siel ettd, niin et tota, mdi oon nyt pubunut ndi asiat
nyt niin monta kertaa, etti ei ole oikeastaan endi sille tarvetta, etti ehkd hinelli
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on jotain ideoita miten tulla toimeen tin kanssa, etti aina vilillihin timi har-
mittaa ja masentaa. Sit md sain héinelti timmaosii tyokaluja miten voi kéiintid
tilanteen paremmaks ku tulee ikivii ajatuksia ja tiyty sanoa, et niisti on kylli ollu
apua. Kylld mi siti voin suositella.

Mitiis se anto sulle tyokaluks?
Miestiin hoitava nainen, hoitoalalla

Aiid, se anto semmosii tyokaluja, jotka niputetaan tommosen mindfulness-kisitteen
alle, joka on, miki se on, tietoinen lisniolo tai joku timmainen. Se on semmonen,
jota ei psykologiassa ole kauhean kauaa ollu. Mutta siind on erilaisii keskittymis-
harjoituksia sit niitd, ihan néiti mindfulness-harjotuksia, joissa idea ei ole kieltii
tai torjua tunteita vaan pystyd subtautumaan niihin silld tavalla, etti ne ei hait-
taa elimddi niin paljon kuin ne muuten tekee. Niin lyhyesti sanottuna. Mi en
oikeastaan, siis, md en 0o moneen vuoteen silleen harmitellu, etti miks just meille
kévi néin ja miks meille piti kiyddi néin. Ja kylli ma... kyl se varmaan aluksi otti
pannuun ihan karmeesti. Mutta en md endi muista sitid niin. Kun on ollu monta
vuotta aikaa tyostid siti. Mut sit tuli semmonen wus, huonompi mieliala téssi ehki
nelji viis vuotta sitten ku just vaimo oli jo aika suuren avun tarpeessa ja tuntui
siltd, ettd mulla ei ollu mitiin omaa aikaa. Sit ma tosiaan hakeuduin tuonne psy-
koterapeutille ja kivin taas muutaman kerran. Kyl se... Jos vaan pystyy puhumaan
vieraalle niin se on ihan hyvi.”

Tissd puheenvuorossa kiy ilmi, ettd haastateltava on kokenut saaneensa merkit-
tdvdd apua psykoterapiasta, ja etenkin terapeutin neuvomista mindfulness-harjoi-
tuksista. My6s toisessa keskusteluryhmissd puhuttiin mindfulness-harjoituksista,
ja sielld erds osallistuja antoi kirjavinkkejd muille aiheesta kiinnostuneille ryhmalai-
sille. Selvisti oman psyykkisen tyoskentelyn merkitys jaksamisen tukena tiedostet-
tiin haastateltujen keskuudessa, ja he olivat motivoituneita kehittimdin tunteiden
sddtelytaitojaan.

Hoivateknologia

Tdssd tutkimuksessa selvitettiin  myds nikemyksid hoivateknologian roolista
omaishoitotilanteessa. Hoivateknologialla viitataan tieto- ja viestintdteknologian
sovelluksiin, joten mekaaniset laitteet, kuten esimerkiksi rollaattori, eivit kuulu
tarkastelun piiriin. Haastatteluissa kysyttiin hoivan apuna kiytettavistd teknisistd
laitteista kdyttamilld virikemateriaalina artikkelia, jossa kerrottiin videopuhelujir-
jestelmistd, jota oli kokeiltu vanhusten kotihoidon apuna. Lisiksi haastatteluissa
kysyttiin erilaisista valvonta- ja hilytinlaitteista, elleivit haastateltavat itse ottaneet
nditd aiheita esiin. Keskeiset teemat voi jakaa kahteen pdiluokkaan: tekniikassa
nihtivit ongelmat ja mahdollisuudet. Ongelmana koettiin se, jos teknisilld lait-
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teilla pyritian korvaamaan oikeaa lisndoloa. Lisiksi erityisesti muistisairaiden koh-
dalla puhuttiin paljon siitd, miten yksinkertaistenkin laitteiden kiyttiminen on
hoidettavalle liian vaikeaa. Monet olisivat olleet halukkaita kokeilemaan erilaisia
laitteita, mutta esteini nihtiin kallis hinta, se ettei laitteista saa tietoa tai se, et-
tei hoidettava halua tulla valvotuksi tekniikan avulla. Teknologiassa nihtiin myds
mahdollisuuksia: monet kokivat, ettd paikannustekniikka, videopuhelu, valvon-
takamera tai muu valvontatekniikka voisivat tukea hoivatehtivissi, vaikka niilld
ei voi eikd pidd korvata ldsnioloa. Lisiksi monet kokivat, ettd tekniikasta voi olla
apua vammaisen tai sairastuneen kommunikoinnissa.

Teknologian ongelmat

I. Tekniikka vai ihminen?

Haastateltavien puheessa nousi vahvasti esiin pelko siitd, ettd teknisilld laitteilla
pyritidn korvaamaan kasvokkainen hoito ja leikkaamaan siten hoidon kuluja. Kos-
ketuksen ja lisndolon tirkeyttd hoidossa korostettiin.

Kyl mé niinku tis néin semmosta, etti yritetidn saada niitten virkailijoitten ai-

kaa tehokkaammaks, etti ne jo sitten, tapaa kymmenen ibmistd tos screenin kautta

keu muuten ne kéivis kotikiynnilli ja keskustelut ehkd olis pitempidi.” (Aitidin hoi-

tava nainen) “Kosketus ja keskustelut. Siis se et pysyy se, se joku se limpéo. Se miki

varmaan meil omaishoitajil on, et kun me kosketaan ja ja niinku se. En ma tiid

miten ihminen muuten pysyy kunnossa. (naurabdus) Jos ois vaan niinku ruutuja.”
Vanhempiaan hoitava nainen, terveydenhuoltoalalla

"Onko tissi nyt ajatus se, etti korvataan liheinen ihminen silli tekniikalla? Kun
musta tuntuu kans, etti ennemmin sitd kidestd pitijii kaivataan kuin etti vam-
manen joutus tekniikan kautta ottamaan siti kontaktia toiseen ihmiseen. Tid oli
nyt heti nyt timmonen vastaanpaneminen...” "Siis sindnsd md vaan mietin mun
tytirtd, ettd jos hin on kaatunut niin, okei, joku robotti voi hinet ehkdi saada ylos
nostettua, mutta kyl se kiy niin paljon néipsikimmin ja tehokkaammin ihmisen
avulla”
Tytdrtddn hoitava nainen, asiantuntija valtionhallinnossa

"Et kylli tota liikaa yritetiiin tekniikkaa laittaa. Kylli ihminen on aina ihminen.
Ei se ihminen kuitenkaan niin paljoo maksa. Se, se voi olla se minkd takia ihminen
selviytyy ja kuntoutun. Et tota liikaa ei kannattais tekniikkaan satsaa.”

Aitidin hoitava nainen, hoitoalalla

Niissi kommenteissa esiintyy ajatus siité, ettd teknisten laitteiden tarjoama apu
on niin paljon huonompaa ja vihiisempii kuin oikean ihmisen hoito, ettd sithen
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ei juuri kannattaisi kiyttdd resursseja. Toisen ihmisen fyysinen lisndolo ja kosketus
nahtiin hoidon tirkeimpini elementtind ja kuntoutumisen kannalta keskeisen.

Laitoshoidossa kokeiltuihin viihderobotteihin suhtauduttiin myos varaukselli-
sesti.

”...jotakin ihme robotteja tuodaan tuolta jostakin laiwanista tinne heiluttelee,
muovihirveleit. Mi sanoin heti kun md ndin, sanoin et jos md oon kuule, sinkyyn
otan jotakin niin kuule se lentid ikkunast ulos.”

Aitiiin hoitava nainen, hoitoalalla

"Joo, md oon kattonut niiti tota niin kyl mun on tosi vaikee uskoo, etti mun diti
siitd mitenkddin siihen reagois et must tuntuu, ettd se on parempi idea kun ne tuo
niitd eldimid sinne. Et mun diti ois todella onnellinen jos se sais silittid koiraa tai
kissaa. Mutta se robotti ni ei se, kylli se tarvii niinku inhimillisti kosketusta tai
edes eliimen, niin korvaa. En md ndid siti kylld.”

Aitiiin hoitava nainen, kisikirjoittaja

Haastateltavien vahvin mielikuva roboteista vaikutti perustuvan vanhustenhoi-
don viihderobotteja kisitteleviin lehtiartikkeleihin tai tv-ohjelmiin. Vaikka viihde-
robotteja olisi kisitelty mediassa positiiviseen sivyyn, vaikutus asenteisiin saattaa
olla pdinvastainen. Avustavista roboteista puhuttiin hyvin vihin, eiki niistd ilmei-
sesti tiedetd kovin paljon.

2. Osaako tai haluaako hoidettava kdyttdd teknisid laitteita?

Toinen hallitseva huolenaihe oli se, etteivit hoidettavat osaa tai halua kiyttdd tekni-
sid apuvilineitd, jolloin kaikki sellaiset laitteet, joita hoidettavan tdytyy itse kiyttii,
olisivat hyodyttomii. Monet korostivat sité, etti erityisesti muistisairaille yhdenkin
napin painaminen voi olla liian vaikeaa.

" leun didilli on nyt se Alzheimer, eibin se opi mitdin wutta. Nyt on jo ongelmia
telkkarin pidlle laittamisessa, kun toisessa telkkarissa on néd digi, ja kinnykkd, ei
osaa endd kaynnistid.”

Aitidin hoitava nainen, opettaja

Lisiksi muistisairauksille tyypilliset harhat voivat tuottaa vaikeuksia teknisten
laitteiden kiytossa.

Muistisairasta ditiddn hoitava nainen, kisikirjoittaja, kertoi seuraavasti omaisten
tukiryhmissid kuulemastaan tapauksesta:

"Muistatsd, olit si tidl sillon kun se yks kerto siiti tapauksesta, etti hinen vai-
monsa soitti, etti tuu tinne et joku yrittii myydd tiilli koko aika héinelle jotakin,
ettd tuu tinne ettd ne vaan yrittii myydd, ne ei lihe pois. Ja sitten tid mies meni
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sinne ja siel oli siis tv-shop pidlli televisiossa (naurahduksia). Sit se vaan otti sen
pois pdiltd.”

Tekniset laitteet saattavat siis aiheuttaa pelkoja ja ahdistusta harhaiselle vanhuk-
selle, joka ei ymmirri, mitd laitteet tekevit ja miksi.

Turvarannekkeiden ongelmana nihtiin, ettei niitd pidetd mielellddn. Esimerkiksi
eris hoidettava piti sitd rumana, toinen taas riisui sen juuri, kun siti olisi tarvittu.
Aivoinfarktin saaneen puolisonsa hoitaja, asiakaspalvelualalla, kertoo ndin:

"Kerran ois tarvittu siti ranneketta, se oli just hankittu sillon, Heikki (nimi muu-
tettu) sillon vield pysty liikkumaan ite silli tavalla, etti kivi terapioissa, pysty pu-
keutumaan, tulemaan kotiin, mutta oli mennyt sitten vessaan, tuli kotiin, riisu
rannekkeen heti ovella, meni vessaan ja kaatu sinne.”

Hoidettavan tdytyy siis osata ja haluta kiyttdd teknisid apuvilineitd. Helppokayt-
toiset laitteet voivat toimia, mikili hoidettavan kognitiivinen toimintakyky ei ole
litan heikentynyt. Vastentahtoisuus laitteiden kiyttd6n on myds hankala ongelma.
Laitteiden suunnittelussa voisi pyrkid kiyttomukavuuden, esteettisyyden ja mui-
den ominaisuuksien kehittimiseen yhteistyossa mahdollisten kiyttdjien kanssa.

3. Kuka vastaa hdlytyksiin, ja vastaako?

Tekniset laitteet eivdt kuitenkaan ole ongelmattomia, vaikka hoidettava osaisi ja
haluaisi kiyttad niitd. Erilaiset hilyttimet vaativat aina jonkun, joka vastaa hilytyk-
siin, jotta niistd olisi hyotyd. Varsinkaan tydssikdyvit omaiset eivit usein voi ldhted
auttamaan, jolloin hilytykset yhdistyvit turvapalvelun tydntekijoille. Toisaalta on
myds tapauksia, joissa turvarannekkeen hilytyksiin vastaava henkilokunta kieltdy-
tyy tulemasta, koska hilytyksid on litkaa. Joskus kyse on siitd, ettd muistisairas ei
ymmirrd, miki on sellainen tilanne, jossa ranneketta voi ja pitdisi painaa. Toisaalta
joskus kaatumisia ja hititilanteita on oikeasti paljon. Tytirtddn hoitava nainen,
asiantuntija valtionhallinnossa, kertoi seuraavasti:

”.. . hilytyksesti on ollut se hyoty, etti hin on voinut ottaa yhteyttd, mutta se meni
siihen, etti ndmd tota pdivystijit rupes ilmottamaan, etti he eivit ota niiti hély-
tyksid vastaan, etti niiti tulee liian usein. Et se meni ihan mahdottomuuksiin, etti
hinen piti kaataa itsensd singysti lattialle niin tuli auttajia, muuten ei auttajia
saatu paikalle. Et tota, se riippuu nyt ihan... tarkotitko ihan semmosta teknolo-
gian varassa olevaa hilytysjdrjestelmddi vai semmosta, missi timmaonen ihminen
on jossain vilissd toiminnan... en ma nyt halua sanoa tulppana, mutta semmosena
gatekeeperind kuitenkin?”

Sekin tuotiin esiin, ettd turvarannekkeen hilytys ei auta, jos silld ei saa tarvit-
tavaa apua paikalle. Erds miestddn hoitava pohti, ettd 100-kiloisen halvaantuneen
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michen nostaminen korkeaan sinkyyn vaatii ainakin kahden ihmisen voimat. Lii-
kuntakyvytonti ditiddn hoitava nainen, tutkija, kertoi seuraavasti:

"Me kuviteltiin etti ku hinelle tuli, hinelli on timmonen turvapubelin, etti jos
hinelle tulee yolli tarve, niin he tulevar auttamaan, mutta heidin tebtiviin ei
kuulu viedd vessaan. Jotenka siiti ei ole mitdin apua. Et se turvapubelin on oike-
astaan aika tarpeeton nyt ndiiltd osin.”

Tissd tapauksessa hoidettava ei pystynyt seisomaan lainkaan itse, joten kaatumi-
sesta johtuvia hititilanteita ei voinut tulla, mutta hoidettava koki likaisissa vaipois-
sa olemisen hyvin epidmiellyttdviksi ja apua vessakdynteihin olisi tarvittu, mutta
sitd ei turvapuhelimen kautta saanut.

4. Keneltd tietoa ja apua laitteiden kdyttoon, miten ne
kustannetaan?

Jotkut toivat esiin teknisten apuvilineiden kidytoén kalliin hinnan, mikd nihtiin
esteend palvelujen kiytolle. Lisiksi monet kokivat, ettd tietoa teknologian mahdol-
lisuuksista ei saa kovin helposti, ainakaan kunnan tai kaupungin tyontekijoilti tai
muiltakaan hoitotahoilta.

"Siis mulle selvis vast ihan pari viikkoo sitten ihan timméonen light writer-juttu.

Kukaan ei ollu pubunu mitéin. Pubeterapeutti ei ollu hiiskunukaan mitdiin. Ja

se on sentdin yksityinen pubeterapeutti. Me ollaan ihan siis printattu semmonen

aakkostaulu tietsi et ihan. Mut tid ois ollu meille kaikille hirveen hyvi.”
Halvaantunutta miestiin hoitava nainen, konsultti

"Must ei siti saakaan omaishoitaja oikeestaan tietoo muuta ku muilta omaishoita-
jilta...
Vanhempiaan hoitava nainen

»

Tiéssa kommentissa kdy ilmi, ettd haastateltava koki muut omaishoitajat ainoaksi
tahoksi, jolta voi saada tietoa teknisistd apuvilineisti. Kunnan tai kaupungin tyon-
tekijit saattoivat myos suhtautua kielteisesti teknisiin apuvilineisiin. Seuraavassa
vanhempiaan etihoitava nainen, asiantuntijana jirjestossi, kertoo omaishoitajayh-
distyksen yksityisen firman kanssa tekemistd yhteistydstd sihkoisen reissuvihkon
kehittdmiseksi:

"Silli on niin hirveesti kaikennikiisti estettd, esimerkiksi se, etti nidhin ei tikul-
lakaan koske kotipalvelun sibkiseen reissuvibkoon, jos se ei 0o niitten oma jéirjes-
telmd. Et se tulis mulle, koska omainenhan se on viime kidessi, nyt niin rumasti
sanottuna, etti omaisen ei tartte tietid omista asioista eikd sen perheen asioista...”
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Kotihoidon tydntekijit olivat siis haastateltavan mukaan haluttomia kiyttimiin
sahkoistd viestintdd omaisten kanssa kommunikointiin. Tavallisimmin kiytetty
tapa viestid on ruutuvihko, jonne tydntekijit merkitsevit kiyntinsd ja muut mer-
kittdvit asiat (esimerkiksi Oulun kaupunki on kuitenkin kieltinyt myds vihkojen
kiyton vedoten hoidettavan tietosuojaan). Etihoivatilanteessa omainen siis voi lu-
kea nimd merkinnit vain paikan piilld kdydessddn, jolloin tieto ei kulje kovin
tehokkaasti. T4ssd haastateltava tulkitsee, ettd tydntekijoiden suhtautuminen viestii
haluttomuudesta kommunikoida omaisten kanssa ylipaatdan.

Teknologian mahdollisuudet

Toisaalta haastatteluissa tuotiin my®és esiin paljon esimerkkeji siitd, miten tekniset
laitteet voisivat onnistuneesti tukea hoivaa. Tyypillisesti vammaista tai sairastunut-
ta lastaan tai puolisoaan hoitavat nikivit tekniset apuvilineet positiivisemmassa
valossa, kun taas idkkiitd hoitavat olivat epdilevimpii.

l. Paikannuslaitteet

Haastatelluilla oli nikemyksi siitd, millainen tekniikka heitd voisi auttaa. Yksi ku-
vailtu ongelmatilanne oli eksyneen muistisairaan loytiminen. Kuten edelld kivi
ilmi, hoidettavat riisuvat usein turvarannekkeet, jolloin niisté ei ole apua. Joskus
muistisairaat lihtevit harhailemaan vain yopaidassa, eivitkid ota esimerkiksi kin-
nykkdid mukaan. Paikannuslaitteen pitdisi siis olla sellainen, ettei sitd voi riisua.
Muistisairaan ditinsd hoitaja kommentoi seuraavasti toisen haastateltavan puheen-
vuoroa vammaisen lapsensa kinnykissi olevasta GPS-paikantimesta:

”...tuli mieleen viel niist laitteista kun si sanoit siit paikantimest ni alzheimeri-
shan tietyst on hyvi sit kun se lihtee, ditiki kiveli paljon ja teki pitkii matkoja, nii
sit yhtikkid jos talvel huomaa et iiti onki lihteny kiveleen, nii ei tiedeti minne.
Sit hilytyskeskukseen soitetaan sitte kaikki, kaikki hilytetiin tutut ja sit kaikki
ettii ympdri ja sit diti on pari pari kertaa tulluki poliisiautolla. (naurahduksia) ...
Nythiin Giti ei endi libe ite ku ei pdise kivelee. Mutta sillonhan tommoset on tosi
tirkeit, olis se paikannin, mut mihin sen laittaa koska (Jos on yopaitasillaan) niin
jos on yopaitasillaan tai takki, eibin didil mitiin kinnykkdid ollu mukana koska
diti ei osais kayttii. Et, et se pitiis olla joku kaulakoru tai joku. ..

2.Valvontalaitteet hoivan apuna

Yksi haastateltu oli kiyttinyt webkameraa, jolla pystyi tarkistamaan, ettd hoidet-
tavalla on kaikki hyvin. Tdssd tapauksessa hoidettava hyviksyi kameran kiyton, ja
hoivaaja koki sen hyodyllisend. Muutama muukin haastateltava sanoi, ettd tillai-
nen ratkaisu voisi olla hyvi, tosin litkuntakykyisten hoidettavien kohdalla korostet-
tiin, ettd kameralla pitiisi pystyd nikemiin kaikkiin huoneisiin. Yksi haastateltava
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toi esiin, ettd kameralla voisi myds valvoa, tekeekd kotihoito sovitut toimenpiteet.
Toisaalta jotkut arvelivat, ettd hoidettava ei hyviksyisi valvontaa, se olisi epaeettistd
tai valvonta vain lisiisi stressii:

”...musta se on eettisesti vidrin, ettd sielld pyoris joku kamera ja md nikisin kaiken
mitd diti tekee ja sitd paitsi tuota varmaan ahistusin ihan dlyttomdsti, jos ndikisin
miti kaikkea se siellid touhuilee. Etti tieto tdssd asiassa ei lisii turvallisuutta vaan
tuskaa lisiis kylli kovasti. [naurahtaa]”

Vanhempiaan hoitava nainen, asiantuntija jirjestdssi

Jotkut sanoivat my®ds, ettd mitddn valvontalaitteita ei tarvita, koska hoidettavaa
ei koskaan jdtetd yksin. Ndin toimittiin, koska koettiin, ettd hoidettavaa ei voi jit-
tdd yksin ja se olisi vdirin. Etenkin muistisairaiden kohdalla ajantaju voi olla men-
nyt ja hoidettava ahdistuu helposti yksin ollessaan, jolloin omaiset kokevat, ettei
hoidettavaa voi jittdd valvontatekniikan varaan.

3.Videopuhelu muun yhteydenpidon lisdnd

Myés videopuheluun suhtauduttiin kaksijakoisesti. Toisaalta sitd vastustettiin, ku-
ten edelld kdy ilmi, perusteina laitteiden kdyton vaikeus ja se, ettei ihmistd voi
korvata tekniikalla. Toisaalta monet sanoivat, ettd kuva olisi hyvi lisd yhteydenpi-
toon, joka muuten olisi vain puhelimen varassa. Silloin kun sairaus ei vaikuttanut
voimakkaasti kognitiivisiin toimintoihin, videopuhelu nihtiin hyvini tapana pitdd
yhteyttd hoivattavaan. Tyttdrestddn toisesta kaupungista kisin huolehtiva nainen,
opettaja, kertoi seuraavasti:

"Joo, (kéiytin) Skyped, ihan siinnillisesti. Nimenomaan ostin hénelle tuommosen
lappéirin just sillon, koska md halusin nihdi hinet. Et miki se todellisuus on, etti
koska pelkin ddinen perusteella on aika vaikee péditelli aina miki on mielentila.
(1otta, mm) Niin md ajattelin, ettii se Skype on niin hyvi juttu just tissi ja se
rauhotti mua.”

Sitd ehdotettiin myds, ettd videokonferenssit voisivat toimia yhteydenpidossa eri
viranomaisiin ja hoitotahoihin. Yleensi omaiset joutuvat asioimaan viranomaisten
ja hoitotahojen kanssa juuri virka-aikana, jolloin asioita joutuu hoitamaan tydajal-
la. Asioiden hoitaminen videopuhelun avulla voisi auttaa sddstimiin aikaa. Vam-
maista lastaan hoitava nainen, jirjestotydntekiji, kertoi seuraavasti:

"Mut se missi tekniikka vois olla apuna. ... Ni on niinku tavallaan se, etti kun nid
tyontekijit on joskus hirveen joustamattomia. Et muistan, et meil meni varmaan
kaks kuukautta ennen ku koulu ja perheneuvolan tyontekiji pysty puhumaan pu-
helimes keskendii. Et niil meni jotenki ne ajat niinku nii et ne ei muka tavottaneet
toisiaan. Md en voi ymmirtdi. Ja sit se, et ku pitiid sopia semmosii neuvottelui mis
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pitid olla lidkiri ja toimintaterapeutti ja koulu ja kaikki. Niin niit on hirveen
vaikee niit newvotteluit jirjestid kun ne tyypit sanoo, et en ma pédse tohon aikaan
Jja md en pdise toho. Pitdis olla sit semmoset skypet ja muut newvottelujirjestelmiit,
ettd ettd niitten ei tarvis liikkua, miki vie aikaa.”

4.Yammaisen kommunikaatiota tukevat laitteet

Erilaiset kommunikointia helpottavat laitteet nihtiin tirkeind ja hyddyllisind vam-
maisten tai aivoinfarktin saaneiden hoivattavien kohdalla. Vammaista lastaan hoi-
tava nainen, ldiketieteen erityisalalla, sanoi ndin:

"Mii toki toivon, etti tekniikka kebittyy minun lapsen kohdalla niin paljon kun
hinelli ei kidet toimi, hinelli on vaikea nikivamma ja pubevamma, etti vihin
pystyis, mutta hin on kuitenkin kommunikoiva lapsi, ymmdrtii asioita ja on hy-
vin paljon mukana kaikessa ja haluaisi selvistikin ilmaista itseidn enemmin. ...
Et se, ettd hin pystyisi itse tuottamaan niiti lauseita, nythin ne tuotetaan avusta-
Jjan vélitykselli ja se on tosi tyolistd, muistia rasittavaa. ....koneet ei koskaan kor-
vaa ihmisid, ettd hin kuitenkin vaatii sen verran apua, mutta toki toivon kovasti,
ettd tekniikka edistyy ja... tuo apua.”

Kommunikaatiota tukevat laitteet nihtiin ehki positiivisesti siksi, ettd niilld ei
pyritd korvaamaan toisen ihmisen lisndoloa vaan piinvastoin edistimiin vuorovai-
kutusta lasni olevien ihmisten kanssa.

Hoivaajan moraaliset dilemmat
Haastatteluissa kysyttiin myos, olivatko haastateltavat kokeneet hoivaan liittyvid
moraalisia ristiriitatilanteita, joissa he eivit olleet tienneet, miki olisi oikea tapa toi-
mia. Osa haastateltavista sanoi, ettei sellaisia tilanteita ollut tullut vastaan. Jotkut
kuitenkin kuvailivat tillaisia tilanteita.

I. Hoivaaja ja hoidettava huonon kohtelun uhrina

Erids usein koettu ongelmatilanne oli, ettd omaisen saama hoito nihtiin riitctimét-
tomini tai huonona, tai hoitolinjauksista oltiin eri mieltd. Niissi tilanteissa ongel-
mana oli, miten pitdisi toimia ja saako auktoriteetteja vastaan nousta? Vaimoaan
hoitava mies, bussinkuljettaja, kertoi seuraavasti:

”...hoitoketjun aikana tapahtunut komplikaatio ja sen hoitoketjun osasten kanssa
tuolla sairaalaelimiissi niin sillon mietin, etti teen silli lailla kaikkeni kylli sen
eteen, etti mikd on Terbille (nimi muutettu) hyviks. Ja varmasti se, etti jos oman
moraalin néikokulmasta kattosin, niin tota, olen iloinen, etti uskalsin vastustaa
niitd auktoriteetteja sielld, mutta ne kaikki loat sain kylli niskaani sitten. Syytet-
tiin siitd, ettd hoitoketjun pitdis toimia yhteistyossi eikd vastaan, mutta selkeesti
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kaikki sielli oli ne pidtikset, tai se suunta miki oli menossa, niin ne oli huonoja
Juttuja. Ja kun pistin hanttiin, niin se oli paha asia. Ja oman moraalin kannalta,
en olis ehki muunlaisessa tilanteessa pistinyt hanttiin silld lailla, mutta nyt kun
katselen taaksepiin siti tilannetta niin olisin pistinyt vieli enemmdn hanttiin,
kun tietdisin mikd oli lopputulema niissi jutuissa.”

Niissa tilanteissa keskeinen kysymys oli, miten kokemiinsa vairyyksiin olisi pi-
tinyt puuttua. Omaisen aktiivisuuteen ei tissikdin tapauksessa suhtauduttu hyvin,
“kaikki loat sain kylld niskaani sitten”. Kuitenkin haastateltava kokee toimineensa
moraalisesti oikein uskaltaessaan kyseenalaistaa vaimonsa hoitoa koskevat paitok-
set.

2. Ongelmat vuorovaikutuksessa hoidettavan kanssa
My®és epdonnistunut vuorovaikutus hoidettavan kanssa aiheutti toisinaan ristiriito-
ja ja syyllisyydentunteita. Puolisoaan hoitava nainen, opettaja, kertoi niin:

"No mun mielesti se on aina surullisinta jos alkaa hermo mennd. Ja sitten rupee
dyskimddn ja menee pinna kireelle ja sitte tulee semmosta sanailua tai jopa jon-
kunlaista riitaa. Siitd tulee semmonen ihan hirvittivi morkkis ja paha mieli ja sit
semmonen hirvittivi abdistus ja hitd, et mitdis jos se nyt kuolee nyt just tohon, et
se sit, sille tuli nyt niin paha mieli, et kun mdi nyt, mind sanoin jotakin, et mind
olin tyytymdton tai ma olin ylivisynyt ja mun tiytyy tehdi kaikki. Ja sit md en jak-
sakaan pitid sisillini siti visymysti ja mulla todellakin menee hermo, et se, etti
miten paljon sen ihmisen pitid joustaa ja onko silli oikeus niihin omiin tunteisiin
Jja sithen omaan pahaan oloon ja onko mulla oikeus vaatia siti itsellenikin jotakin
tavallaan niinku hyvii asiaa. Et pitidks mun luopun, kuinka loputtomiin mun
taytyy niinkun tissi venyttid titi kieltd, et se on se, miten ma ajattelen.”

Tissi tilanteessa hoivaajan uupumus oli johtanut hoidettavan puolison kans-
sa riitelyyn, josta puolestaan seurasi syyllisyys, ihan hirvittivd morkkis” ja hitd
hoidettavan puolesta, “mités jos se nyt kuolee”. Hankala kysymys on se, kuinka
paljon hoivaajan tiytyy venyd, jaksaa ja laittaa omat tarpeensa sivuun, mitd on
oikeus vaatia itselleen? Miki on itsekistd, miki taas kohtuullista? Tahin teemaan
liittyen puhuttiin my®s siité, ettd hoivaajat usein miettivit, pitdisikd omaisen luona
kiydd useammin tai tehdi vield enemmin hinen hyvikseen, mutta toisaalta oma
jaksaminen saattoi olla koetuksella. Muistisairaiden kohdalla vuorovaikutukseen
liittyvissd dilemmoissa oli tiettyjd erityispiirteitd. Hoivaajat joutuivat pohtimaan,
miten muistamattomuuteen ja harhoihin pitiisi reagoida, ettei nolaisi tai noyryyt-
tdisi hoidettavaa. Aitizin hoitava nainen, hoitoalalla, kertoi niin:

"No ehki tiis joutun miettimddin joskus, niinkun ditini kanssa, joudun miettimddn
ettd kun on... hin kokee itsensi ihan terveeks, mutta se kiytos ei vilttamair aina
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00 ihan niin. Méd huomaan et mdé otan vihéin semmosen, meil on roolit vaihtunu,
md olen héinen ditinsd. Md otan niinkun objat kdsiin. Ja sit ma joudun, mut md
yritin aina perustella kaikki asiat hyvin. Etti tota ja sit yritin olla nolaamatta ja
muuten niinku tilld lailla jos hin tekee jotain hassuu, ni en milliin lailla, korjaan
vaan vaivihkaa asian”

Tissd esimerkissd haastateltava kokee himmentivini roolien vaihtumisen: hi-
nesti on kiytinnossi tullut didilleen diti. Aidistd on kuitenkin huolehdittava hie-
novaraisesti niin, ettd hin voi siilyttdd arvokkuutensa: “yritidn olla nolaamatta” ja
” korjaan vaan vaivihkaa asian”. My6s muistisairaan raha-asioiden hoito koettiin
moraalisesti hankalana. Vaikka hoidettava oli antanut luvan kiyttdd rahojaan, silti
erds toinen iitidin hoitava haastateltava koki sen hankalana: minki verran rahaa oli
oikein kiyttdd ja mihin?

3. Hoitoon liittyvdt pddtokset

Omaisen hoitoon liittyvdt paddtokset koettiin moraalisesti haasteellisina. Missd
midrin hoidettavan pitiisi itse saada paittdd hoidostaan? Entd jos omaishoitaja ei
pysty tai jaksa endid hoitaa? Entd jos hoidettava haluaisi asua kotonaan, mutta se
ei kunnon puolesta enii ole mahdollista? Tytirtddn hoitava nainen, asiantuntija
valtionhallinnossa, pohti asiaa seuraavasti:

"Mii itse vanhenen ja mun tyttiren tila huononee, niin etti millon ja en tiedi mi-
ten miehen osalta sitten kdiy, niin ettd mitkdi on semmoset stepit sitten jatkossa, etti
tuota... Just sitd, kun si sanoit, etti moraalinen ongelma, etti joudutaanko jossain
vaiheessa kuitenkin siihen ja missi vaibeessa, kuinka nopeesti, kuinka pitkin ajan
kuluttua. Et on pakko ajatella jotain laitoshoitoa tai jotakin sen tapaista, et siihen
se oikeestaan liittyy ne semmoset eettiset ajatukset. Etti tota, mi haluaisin, mun
tyttireni tietysti haluaa niinku kaikki ibmiset yleensi haluaa asua kotona. Etti se
on hénen toiveensa, ettd pystytiinko me jarjestimddin semmoset olosubteet hinelle
kuinka pitkdin... ”

Tissi tilanteessa ongelmana on, ettd tyttdren toive omassa kodissa asumisesta
saattaa sairauden edetessd tulla mahdottomaksi toteuttaa. Omaiset joutuvat pun-
nitsemaan, onko hoidettavan turvallisuus ja hyvi hoito tirkeimpai kuin itsemai-
ridgmisoikeus, jos nimi ovat ristiriidassa. Toinen esimerkki hoitopaitoksiin liitty-
vistd moraalisista ristiriidoista on suhtautuminen elvytyskieltoon. Timi oli ollut
hankala kysymys vakavasti sairasta puolisoaan hoitavalle it-alalla tyoskenteleville
michelle:

", hin on kaks keuhkokuumetta sairastanu ja sitten tota sen toisen keubkokuu-
meen aikana ldikdri kysyi, et onkos me mietitty hoitolinjauksia. Se oli mulle uus
kiisite. Ai niinku miti? No et tota, laitetaanko vaimo hengityskoneeseen, jos néyt-
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tiiis siltd, ettei hin ilman siti pirjid, et tota, ku yleensi MS-potilailla on niin sit jos
he tarvii hengityskonetta nii ei ne sit pérjid ilman sitd sen jilkeenkdd. Niin enhin
md tommosta 0o miettinyt. Et tota, eiki tommosta asiaa tietenkid mielellidn ota
pubeckskaan vaimon kanssa, etti hei kuule, jos tuliski tommonen niin laitetaanko
koneeseen vai kuoletko mieluummin. Mut et, siind jos se tilanne olis menny niin
huonoks, niin siind olis dkkid pitiny tehi joku pdditos, koska muutenhan muut te-
kee sen. Niin tota, siind ois voinu tulla. Mutta ei nyt sit tullu ja sen jilkeen asiasta
on keskusteltu vaimon kans ja tiedetiin miten toimitaan. Mut et, se on tietysti yks
asia, etti jonkun uskottavan ulkopuolisen pitiis hyvissi ajoin... vihin patistaa
miettimddn ja pddittimdin noista asioista.”

Tilanne oli ratkennut onnellisesti, kun vaimo toipui, ja haastateltava oli pysty-
nyt keskustelemaan hinen kanssaan hoitotahdosta. Haastateltava koki tirkedni,
ettd hoitotahdosta keskusteltaisiin ajoissa: ” jonkun uskottavan ulkopuolisen pitiis
hyvissd ajoin... vihin patistaa miettimiin ja pddttdimadn noista asioista.” Eettiset
ristiriitatilanteet voitaisiin vilttad, kun potilaan tahto olisi tiedossa. Monet koke-
vat kuitenkin asian puheeksi ottamisen omaisen kanssa vaikeaksi, kuten tissikin
tapauksessa 7 eikd tommosta asiaa tietenkdd mielellddn ota puheekskaan vaimon
kanssa”, jolloin ulkopuolisen henkilén tuki voi olla avuksi.

Pohdinta

Tissd tutkimuksessa keskeisend kysymyksend oli selvittdd, mitkd asiat tukevat
omaistaan hoitavien tyossikidyvien henkildiden jaksamista heidin kuormittavassa
elimintilanteessaan. Haastattelimme 34 hoivaajaa, suurimman osan ryhmissi ja
joitakin yksitellen. Ryhmien vuorovaikutuksessa oli havaittavissa limmin ja kan-
nustava henki. Keskustelu oli vilkasta, ja haastateltavat viestivit ymmarrysti ja em-
patiaa toistensa kokemusten suhteen. Ryhmit tuntuivat olevan hyvin yksimielisid
ongelmista, eikd asioista juuri viitelty. Kokemukset olivat kuitenkin monenlaisia
ja elimintilanteet vaihtelevia, silli emme rajanneet tutkittavia hoidon kohteen tai
diagnoosin mukaan.

Tyossikiynti oli haastateltaville tirkedd. Kukaan ei sanonut haluavansa jaadi pois
tyoelimistd. Vaikka palkka koettiin toimeentulon kannalta vilttimittomini, tyo
koettiin my®s vaihteluna hoivalle ja itsessidn antoisana ja tirkeini. Sama on ha-
vaittu britti- ja ruotsalaishoivaajia haastateltaessa seki toisessa suomalaistutkimuk-
sessa (Arksey & Morée, 2008; Eldh & Carlsson, 2011; Jolanki, 2015). Tydyhteiso
koettiin hoivan kannalta merkitykselliseni: se voi joko tukea omaistaan hoitavaa tai
se voi pahentaa hoivaajan kokemaa stressid. Useimmiten esimies oli joustava ja tyd-
kaverit tukivat, mutta myds toisenlaisia kokemuksia esiintyi. Erilaiset tydelimin
joustot nihtiin hoivatilanteessa tirkein, ja tuki ja ymmarrys tydyhteisoltd koettiin
merkittdvind jaksamisen kannalta, kuten aiemmissakin tutkimuksissa on havaittu

(Bernard & Phillips, 2007; Gautun & Hagen, 2010; Yeandle ym. 2006). Pohdin-
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taa syntyi siitd, miten merkityksellisid viralliset kdytinnét joustoja koskien ovat.
Monet kokivat, ettd esimichen tai tyokaverien kanssa voi sopia ja jirjestelld asiat
joustavasti, eikd ylempien tahojen mukaan ottaminen ole tarpeen, tai se voisi jopa
estdd joustojen kiyttod. Toisaalta tuotiin esiin myds tasapuolisuuden nikokulma:
ilman virallisia normeja ei voida taata tasapuolista kohtelua kaikille organisaatiossa
toimiville.

Terveydenhuoltojirjestelmi ja saatavilla olevat hoivapalvelut koettiin myds
hyvin merkityksellisind hoivaajan jaksamisen kannalta. Toisaalta stressid aiheutti
taistelu palveluista ja palveluihin liittyvd byrokratia ja paperisota, seki heikko tie-
donkulku eri viranomaistahojen vililld, kuten myos Leinonen (2011) on todennut
haastatellessaan tyossikiyvii vanhempiensa hoivaajia. Toisaalta hyvi henkilokoh-
tainen avustaja tai paikka hyvistd hoivakodista saattoi olla uupuneelle hoivaajalle
pelastus ja tydssd jaksamisen edellytys.

Hoivaajat kokivat jaksamisensa kannalta tirkeind myos erilaiset henkildkohtai-
set stressin lievityskeinot. Niitd olivat erilaiset harrastukset, vertaistuki, ystivit ja
joillakin my®s psykoterapia. My6s kognitiivisista stressinpurkukeinoista puhuttiin.
Jotkut olivat tehneet mindfulness- eli tietoisen lisndolon harjoituksia, toiset taas
puhuivat "piivi kerrallaan”-asenteesta ja murehtimisen vilttimisesti. Nimi ha-
vainnot ovat samansuuntaisia kuin Greenwoodin ja kumppaneiden (2009) tutki-
muksessa, jossa kivi ilmi hoivaajan oman psyykkisen tyon merkitys jaksamiselle.

Tutkimuksessa selvitettiin myos hoivaajien kokemuksia ja kisityksid hoivaa tu-
kevasta teknologiasta. Monet haastateltavat suhtautuivat varsin kriittisesti tekni-
siin apuvilineisiin. Pelkona oli, ettd inhimilliset kontaketit ja lisndolo korvattaisiin
tekniikalla sidstojen toivossa. Monet korostivat sitd, ettd varsinkin muistisairail-
le teknisten laitteiden kiytto on hyvin vaikeaa ja sairauden edetessi mahdotonta.
Erilaiset hilyttimet vaativat myds aina jonkun, joka vastaa hilytyksiin, ja erdidssi
tapauksessa hilytyksiin vastaava henkilokunta oli kieltdytynyt tulemasta, koska hi-
lytyksid oli heiddn mielestddn litkaa. Ongelmana koettiin my®ds, ettd laitteet saat-
toivat olla kalliita, eikd tietoa tai opastusta niiden kiyttoon ollut helposti saatavilla.
Terveydenhuolto-henkilokunnan suhtautuminen saattoi olla hyvin kielteistd. On-
gelmista huolimatta haastateltavat nikivit myds tilanteita, joissa tekniset laitteet
voivat olla avuksi. Nditd tilanteita olivat muistisairaan jiljittiminen paikantimella,
hoidettavan valvonta webkameralla, videopuhelu muun yhteydenpidon lisini ja
laitteet vammaisen kommunikaation apuna. Haastateltavat olivat yksimielisid siitd,
ettd erilaisten laitteiden hyodyllisyys riippuu tilanteesta, eivitkd samat ratkaisut
sovi kaikille tai kaikkiin hoivatilanteisiin.

Haastatteluissa kysyttiin mys hoivaajien kohtaamista moraalisista ristiriitatilan-
teista. Vahvimmin nousivat esiin konfliktit viranomaisten tai hoitohenkilskunnan
kanssa, joissa ristiriita oli, miten omainen voi puuttua tilanteisiin ja miten on pa-
ras toimia, jotta ongelmat saisi korjattua. Jonkin verran puhuttiin my6s vuorovai-
kutuksesta hoidettavan kanssa: hoivaajan uupuminen saattoi johtaa riitelyyn, tai
hoivattavan muistisairaus aiheutti haastavia tilanteita. Kolmas teema oli hoitoon

171



liittyvit padtokset. Hoitotahdon puuttuminen asettaa omaisen vaikeiden paitosten
eteen, ja joskus hoivattavan tahdon noudattaminen voi olla hyvin vaikeaa. Miten
toimitaan, jos hoidettava haluaa asua kotonaan mutta se ei enii turvallisesti onnis-
tu? Kuten Zwijsen, Niemeijer ja Hertogh (2011) artikkelissaan esittdvit, hoivaan
liittyvi eettisid ongelmia tulisi pohtia monelta kannalta, ja pelkkiin itsemaddriamis-
oikeuteen keskittyminen voi olla liian suppea nikokulma.

Hoivaajien jaksamiseen vaikuttavista tekijoistd oli paljon yhteisid jaettuja koke-
muksia. On silti otettava huomioon, ettd timin tutkimuksen perusteella ei voida
sanoa, kuinka suuri osa hoivaajista kokee asiat kuvatuilla tavoilla. Sen osoittami-
seen tarvitaan tilastollista aineistoa. Kuitenkin voimme sanoa, etti kuvatun kal-
taisia kokemuksia esiintyy. Tutkimus osoittaa, ettd hoivaajien tilanteet ja heidin
kokemansa haasteet ovat hyvin monenlaisia, ja siksi myos keinovalikoiman heidin
tukemisekseen tulisi olla kattava.

Yhteenvetona voi sanoa, ettd jaksaakseen vaativassa tehtdvissidn tyossikdyvit
hoivaajat tarvitsevat tukea ja ymmirrystd sekd tydyhteisoltd, lahipiiriled, yhteis-
kunnalta ettd kolmannelta sektorilta. Erilaisissa hoivatilanteissa tarvitaan erilaisia
ratkaisuja, ja on tirkedd huomioida hoivaajien yksilslliset tarpeet. Tydpaikoilla
hoivaajien tilanne oli usein huomioitu hyvin, kun taas suurimpana ongelmana
ndyttdytyi byrokratia ja terveydenhuollon palvelujen saaminen hoidettavalle lihei-
selle. Suomalaisen yhteiskunnan kannalta monien tydstd poisjidminen omaishoi-
van vuoksi on kestimiton tulevaisuuden nikymi. Keskeinen haaste on, miten sai-
raiden, vammaisten ja ikdantyneiden hyvi hoito voidaan tulevaisuudessa jrjestad
kuormittamatta omaisia liikaa.
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5.Tulosten pohdintaa
— joukkoistamiskyselyn vastauksia

Mia Silfver-Kuhalampi ja Kaisa Kauppinen

Kyselytutkimuksen tulosten, avointen kysymysten vastausten ja fokusryhmihaas-
tattelujen pohjalta muotoutui nelji kysymysti, jotka lihetettiin laajalle asiantunti-
jajoukolle pohdittavaksi ja kommentoitavaksi. Menetelmini hyddynnettiin jouk-
koistamisen prosessia (crowdsourcing). Pyrkimykseni oli osallistaa tutkimuksen
kohdejoukon lisiksi muita asiantuntijoita, kiinnostuneita ja intressitahoja, jotta
saataisiin muodostettua tutkituista ilmidistd mahdollisimman kattava Kisitys ja
mielipide (Brabham, 2008). Tavoitteena oli myds levittdd tutkimuksen keskeisid
tuloksia sekd herdttdid aihetta kohtaan yleisti kiinnostusta.

Joukkoistaminen soveltuu erilaisten uutta nikemystd vaativien ongelmien ki-
sittelyyn. Nikemysten jakamisesta saatu hydty perustuu prosessiin osallistuvien
henkil6iden asiantuntemuksen, intressin, osallisuuden, kokemusasiantuntijuuden
ja tietotaidon hyddyntimiseen. Joukkoistamista on kiytetty muun muassa liike-
toiminnan kehittdmisessi, mutta se on levinnyt myds muille elimin alueille pyrit-
tdessd saamaan uusia nikemyksid ja ehdotuksia tutkituista ilmidistd. (Aitamurto,
2012.) Tyéeldimian tutkimuksessa joukkoistamista on toistaiseksi kiytetty vihin.

Tissd tutkimuksessa pyrittiin tavoittamaan mahdollisimman laaja omaishoita-
juuden kannalta relevantti asiantuntijajoukko, jolle tutkimuksen kysymykset lihe-
tettiin. Tutkimuksen pohjalta valikoituivat seuraavat kysymykset, joihin joukkois-
tamisen prosessin avulla haettiin laajemman asiantuntijajoukon nikemysti:

1. Tutkimuksemme vastaajista 92 prosenttia oli naisia. Muidenkin
tutkimusten mukaan naiset osallistuvat enemmin omaisten ja liheistensd
hoivaamiseen kuin miehet. Tami voi heikentdd naisten tyomarkkina-
asemaa ja lisitd sukupuolten eriarvoisuutta. Oletko viittimin kanssa
samaa mieltd: kylld/ei? Vastaajia pyydettiin kommentoimaan vastaustaan.
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2. Tutkimuksen mukaan 94 prosenttia vastaajista oli kertonut tyopaikallaan
olevansa omaisensa hoivaaja. Onko timi sellainen aihe, joka tulee
oman tyopaikkasi keskusteluissa ja kdytinnoissi esille: kylld/ei? Vastaajia
pyydettiin kommentoimaan vastaustaan.

3. Tutkimuksen mukaan monet hoivaajat olivat joutuneet lyhentimiin
tydaikaansa, siirtymdin toisiin tehtdviin tai jidmiin kokonaan pois
tydstd. Mitd tydpaikka voisi mielestisi tehd, jotta omaistaan tai liheistdin
hoivaava voisi pysyd tydssd?

4. Tutkimuksessa kivi ilmi, ettd hoivaajat kokivat byrokratian uuvuttavana,
kun palvelujen hakemiseen ja hoivan hallinnointiin meni paljon aikaa
ja energiaa. Milld tavoin hoivaan liittyvdd byrokratiaa voisi mielestisi
helpottaa?

5. Oletko itse omaistasi tai liheistdsi tyon ohessa hoivaava: Kylld/ei?
Vastaajia pyydettiin kommentoimaan kyselyssd esitettyji kysymyksid
oman kokemuksensa pohjalta.

Joukkoistamisen kohderyhmi koostui erilaisista asiantuntijatahoista ja intres-
siryhmien edustajista, kuten sosiaalipsykologian alumneista, tydelimin tutkijois-
ta, yrittdjistd ja jirjestotoimijoista (mm. Leijonaemot; Muistisairaiden liheiset;
Omaishoitajat — nirstdende vardare; Paremman vanhustenhoidon puolesta). Fa-
cebookin kautta lihetettiin verkkokysely, jossa kyselyn vastaamiselle annettiin vas-
tausaikaa yksi viikko. Viikon kuluessa saatiin yhteensd 159 vastausta. Vastaajista 72
prosenttia kertoi olevansa itse omaishoivaajia. Seuraavassa kisitelldan joukkoista-
miskyselyn tuloksia.

Voiko omaishoitajuus heikentda naisten tyomarkkina-asemaa?

Valtaosa vastaajista (92 %) oli viittimin kanssa samaa mieltd, he kokivat omaishoi-
tajuuden voivan heikentdd naisten tyomarkkina-asemaa. Vastaajat kommentoivat
vastauksiaan monipuolisesti, kaiken kaikkiaan kommentteja kertyi yhteensi 134.
Vastaukset polveilivat eri aiheissa, jotka jakautuivat teemoittain kolmeen ryhmain:
Omaishoitajuus on naisille perinteisten sukupuoliroolien jatke; Tydssikdynnin ja
hoivan yhdistimistd helpottavat ja mahdollistavat ratkaisut; Julkisten palvelujen
merkitys omaishoivan tukena.

Ensimmiisen ryhmin vastauksissa korostuivat naisten perinteiset perhe- ja
naiseudenroolit, jotka ilmenevit hoivavastuina omaishoitotilanteissa ja heijastu-
vat tydelimddn. Osa vastaajista kuvaili tydelimastd poisjattdytymisen vaikutuksia,
jotka heijastuvat mm. koulutuksen ja ammattitaidon ruostumisena, miki puoles-
taan nostaa tyohon paluun kynnystd ja voi syrjdyttdd omaishoitajaa vuosiksi tyd-
eldmasti:
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"1imd on selvi asia, naisilla on hoivavietti suurempi kuin miehilld. Naisen ollessa
kotona vuosia tai pitempddnkin, niin opiskelusta saadut tiedot ja taidot vihenevit
Jja ammattitaito vanhenee. Uundelleen koulutus monelle iikkiimmille naiselle voi

olla korkea kynnyskysymys”

"Tavallaan olen samaa mielti. Naiset saattavat ottaa isompaa vastuuta omaisen
hoidosta ja samalla pidtyi keventimddin tyovastuitaan. Mutta ei se pelkdstidin
sukupuolesta riipu, on siind omaa haluakin.”

"Omaishoivaaminen on niin kokonaisvaltainen asia elimissi, vieden aikaa ja
energiaa, etti totta kai se nikyy myos tyoelimdssi vahvasti, ja heikentid naisen
asemaa tyoyhteisossi.”

“Varsinkin erityislapsen omaishoitaja voi syrjiytyi tyoelimin ulkopuolelle jopa
kymmencksi vuodeksi. Koulutus vanhenee, taidot unohtuvat eiki tyokokemusta
kerry. Omaishoitajalla on usein runsaasti poissaoloja, minki vuoksi tunnollista ja
abkeraakin tyontekijid pidetidin helposti epiluotettavana.”

Yhteni syyni naisten omaishoitajuuden rooliin ajautumisessa vastaajat mainit-
sivat perheiden perinteiset tyénjaot, jotka muodostuvat pienten lasten hoivavai-
heessa ja korostuvat erityishoivaa vaativan lapsen kohdalla. Kotiin tyypillisesti jid se
puolisoista, jonka palkka on alhaisempi, jolloin iti useimmin jatkaa lapsen kotona
hoitamista perhevapaiden jatkoksi, miki on tullut esille tutkittaessa perheiden va-
lintoja ja tyonjakoja (Luoto, Kauppinen & Luotonen, 2012). Omaishoitajuus voi
myds olla tydssikiyville naisille syy kieltdytyd vaativammista tydtehtivistd, kuten
tassd tutkimuksessa tuli myonnytysten osalta esille. Tami osaltaan vahvistaa hoi-
vaan liittyvid sukupuolittuneita kiytdntdjd, mitd yksi vastaajista kutsui sukupuoli-
rooleja yllapitdviksi valintojen kierteeksi:

"Monesti naisella perbeessi on huonompi palkka. Varmaan se osapuoli luopuu tyos-
tddn joka huonommin tienaa, ja sehin on useammin nainen! Omalla kohdallani
se oli jotenkin luonnollinen valinta kuitenkin.”

"Tulevaisuudessa joudun yhdistimain erityishoitoa vaativan lapseni hoidon tyon
kanssa yhteen. Ubkakuvia on jo kiynyt mielessi. Terveysalalla ei ole paljon vai-
kuttamisen mahdollisuuksia. Mies tekee pitkii piividi eiki voi osallistua lasten
hoitoon arkisin.”

"Pienten lasten hoidon ja omaishoitajuuden myoti tyoelimaiin tulee naisille pit-
kid taukoja. Silli on kauaskantoisia vaikutuksia hinen jaltai hinen perbeensi
talouteen, jopa omaan elikeikiin saakka, koska omaishoitajuus voi alkaa aivan
yllttien (esim. lapsen tai puolison sairaus).”
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"On selvid, ettii noin viisikymppiset naiset, joilla on vanhempia hoidettavana,
eivit ota mielelliin vastaan esimies- tai muita vaativia tyotehtivid. Miehet ovat
néissi hommissa, jolloin he voivat kotona perustella, etteivit pysty hoitamaan, jol-
loin vaimot ja sisaret ottavat hoitovastuuta. Kierre?”

Vastauksissa korostui naisten miehid heikompi tydmarkkina-asema, miki juon-
tuu paljolti tydn ja perheen yhteensovittamisen jirjestelyistd pienten lasten perhe-
vaiheessa. Omaishoitajuus linkittyy tihin samaan prosessiin, vaikka se on vihem-
min keskusteltu aihe naisten tyomarkkina-aseman kannalta:

“Sama nékyy pienten lasten hoivavapaissa, nainen on aina tyonantajalle isompi
riski. Enemmdn poissaoloja tms.”

"Aidit ovat jo lihtokobtaisesti osin lastenhoidon takia heikommassa tyomarkkina-
asemassa, omaishoitajuus jatkaa samaa rataa.”

"Naisten asema on tyoelimdssi muutenkin heikompi (valitettavasti yhi edelleen on
ndin), ilman etti siihen liittyy edes omaishoitoa.”

"Jos molemmat sukupuolet osallistuisivat yhti paljon, kummallekaan sukupuolelle
ei olisi siitd haittaa.”

Vastauksissa tuotiin esille myos positiivisia tydn ja omais- ja liheishoivan
yhteensovittamisen ratkaisuja. Ty koettiin monen vastaajan kommenteissa
toimentulon lisiksi henkireikind ja vastapainona hoivan tiyttimaille arjelle, mika
vastasi myos timin tutkimuksen haastatteluosassa saatuja tuloksia (ks. Mia Silfver-
Kuhalampi, artikkeli). Tydssikdynti piti ylli ammattitaitoa ja loi edellytykset to-
teuttaa itsed ammatillisen osaamisen kautta, mikd samalla vihensi syrjdytymisen
riskid. Hyvit kdytinnét, tydyhteison tuki ja empatia kannustivat tydssi jaksami-
seen, kuten seuraavissa kommenteissa tulee esille:

"Olen alle kouluikiisen vaikeavammaisen lapsen omaishoitaja. Teen G-tuntista
tyoaikaa, mikdi helpottaa arkea paljon.”

"Minulla on joustava tyoaika ja mies pystyy osallistumaan ajoittain paljonkin eri-
tyishoivaa vaativan poikamme hoitoon. Teen 75 %:n tyoaikaa. Néilli jirjestelyilli
onnistuu tyonteko hyvin, mikdi on suuri onni ja voimavara.”

"Olin tiysipdiviinen omaishoitaja pitkéidn, nyt olen ollut tyoelimdssi viimeiset
puolitoista vuotta. Tyoelima virkistii henkisesti. Rabaakaan ei saa unobtaa: jat-
kuva rahapula masentaa ja ahdistaa. Omaishoitajuus syrjiyttidi helposti koko per-
heen.”
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"Mulle tyopaikka on henkireikd, esimieheni ja johtajakin joskus kyselevit miti
meille kuuluu ja miten mind jaksan. Minusta se on huomaavaisuutta, lisii tyohon
halukkuuttani.”

"En odota ettii tyopaikalla saisin erityisii helpotuksia kotitilanteeni takia. Mutta
omalle jaksamiselle on tirkedid etti tyotoverit subtautuvat empaattisesti. Siihen taas
vaikuttaa se etti he ovat tavanneet vaikeavammaista lastani. Myotitunto syntyy
kohtaamisista.”

Positiivisten tyon ja hoivan yhteensovittamisen ratkaisujen ohella tyossikiyn-
tiin liittyi vastaajien kommenteissa hankaluuksia siksi, ettd tydssikidynti vaatii ny-
kyadn sataprosenttista antautumista, ldsnioloa ja osallistumista, jolloin omaistaan
hoivaajan poissaolot, mydhistymiset ja dkilliset poistumiset koettiin tehokkuutta
vihentdviksi. Tutkimuksen haastatteluosuudessa enemmistd koki, ettd tydnantaja
ja tyokaverit olivat ymmirtiviisid hoivaajan tilannetta kohtaan, mutta myds toi-
senlaisia kokemuksia esiintyi. Esimies oli antanut yhdelle haastatellulle varoituksen
mydhistymisistd, ja kahdella muulla haastateltavalla tyokaverit olivat suhtautuneet
poissaoloihin negatiivisesti, vaikka esimichen kanssa asioista sopiminen olikin su-
junut (ks. Mia Silfver-Kuhalampi, artikkeli). Joukkoistamiskyselyyn osallistuneet
kommentoivat tydelimin kasvavia vaatimuksia ja epavarmuustekijoitd, jotka voi-
vat uuvuttaa omaisiaan hoivaavia. Toisaalta kukaan ei halua tulla leimatuksi tys-
paikkansa “heikoimmaksi lenkiksi”, kuten seuraavissa sitaateissa kiy ilmi:

“Itse en ole uskaltanut hakea vaativampia tehtivii niind vuosina, kun epivar-
muus didin tilanteesta on ollut pidlli. Kun on vield lapsikin, niin todella rankkaa
yhteensovittamista vililli ollut. Toisaalta tyohon pdidisee pakoon kamalaa tilannetta
edes vihin.”

"Ei ole ollut halua hakeutua johtotehtiviin, koska sitoutuminen molempiin: hoi-
vaan ja tyohon minulle on mahdotonta. Palkan tarkistamista kysyessini omatunto
kolkuttaa -teenko palkkani eteen tarpeeksi?”

"Tyopaikoilla tarvitaan joustoja niin tyoantajalta kuin tyotovereiltakin. Tilanne
voi olla edessii kenelli tahansa. Ongelmana on se, etti tyopaikoilla ei ole vararesurs-
seja, kaikilta vaaditaan 100 prosenttista panostusta.”

"Niin tiukkoina aikoina jokainen "heikko" lenkki tysporukassa voi joutua mui-
ta huonompaan asemaan. Jos tyontekijilli on hoivatilanne kotona (pikkulapsia,
omaishoidettavia vanhempia) tuntuu aika luwontevalta, etti hinen asemansa on
huonompi kuin "tiysilld painavan tyohullun". lkividihin se on, mutta tietylli lail-
la aika inhimillistd.”
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Omaishoitajuuden yhtend syynid nihtiin yhteiskunnan tarjoaminen palve-
luiden ja tuen vihiisyys, miki sysdd hoivavastuuta vihitellen perheille, pddosin
perhepiirin naisille. Kommenteissa tuotiin my®os esille omaishoivaan liittyvid po-
sitiivisia puolia; omaishoitajana oleminen on arvokas eliminkokemus, josta voi
olla hydtyd myos tydelimiassi. Omaishoitajuus tulisikin nihdid ammatillista roolia
ja osaamista rikastavana eliminkokemuksena, jonka merkitystd ei tulisi tydtilan-
teissa viheksyd. Omaishoitajuus tulisi brinditi positiiviseksi, kuten yksi vastaaja

pohdiskeli:

"Kun yhteiskunta heikentid huolenpitoaan, omaiset eivit voi siti sivusta seurata
vaan ryhtyvit auttamaan. Vihitellen he lopulta sitovat itsensi raskaaseen hoivatyo-
hin saamatta minkdinlaista palkkaa tai edes kulukorvausta. Timd aika ja energia
on pois tyoeldmdlti ja omalta perbeelti seki vaaraksi tyontekijille niindi korkean
tyottomyyden aikoina. Tyypillisesti nimi ovat naisia, itsekin olen tissi tilanteessa.”

"Naisen palkatonta tyiti ei yhteiskunnassa noteerata vaikka sen arvo on suuri.
Nikymditonti mutta tirkedi tyotd jota ilman vanhushoito kaatuisi.”

"Omaishoitoa harva tyonantaja laskee tyokokemukseksi, ellei satu olemaan hoiva-
alan koulutus ja hakee sille alalle uudelleen. Asennemuutosta kaivataan téissi asi-
assa.”

"Tydelimdn tehokkuusvaatimukset jittivit hyvin vihin tilaa inhimilliselle kans-
sakdymiselle, omaishoitajuus tiytyy brinditi myonteiseksi ollakseen hyviksytty.”

Tuleeko omais- ja ldheishoiva tyopaikkasi keskusteluissa ja
kdytdnnoissa esille?
Tutkimuksen lihes kaikki liheisidin hoivaavat olivat tydpaikallaan kertoneet hoi-
vatilanteestaan. Muissa tutkimuksissa on tuotu esiin, ettd tydpaikalla on helpompi
ottaa puheeksi pienten lasten hoivaan liittyvid aiheita, kun taas muita hoivavelvolli-
suuksia, jotka liittyvit esimerkiksi omien vanhempien tai puolison hoivaan, ei yhtd
mielellddn oteta esille. Syynd on hoivaan liittyvd negatiivinen stigma, kuten Neal
& Hammer (2007) ovat tutkimuksissaan havainneet. Tamin tutkimuksen pohjalta
ndyttdisi kuitenkin siltd, ettd suomalaisilla tydpaikoilla omaishoivasta keskustellaan
enemmin ja myonteisemmassi sivyssd kuin amerikkalaisilla tyopaikoilla.
Joukkoistamiskyselyn asiantuntijavastaajista 68 prosenttia vastasi kysymykseen
kylld, omalla tydpaikallaan omais- ja liheishoivakysymykset olivat nousseet tyopai-
kan keskusteluissa ja kiytinnoissi esille. Omaishoitajista hieman suurempi osa (72
%) vastasi ndin. Monien kokemukset kidytinndistd olivat myonteisid, ja asiasta oli
kerrottu tydyhteisén muille jisenille. Kokemukset perustuivat joko omaan rooliin
laheisensd hoivaajana tai hyvin toimivaan yhteistydhon:
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"Oma tiimini on samaa keski-ikdisti ikiluokkaa kuin itse ja kaikilla hoiva-asia
on joko ajankohtainen tai tulossa. Joten ymmdrrysti ehkdi juuri siksi on niin paljon
puolin toisin.”

"Olisi raskasta olla "kaapissa” ja miettii sanomisiaan, ettei paljastu. Tyopaikalla
on subtauduttu erittiin hyvin ja vapaata esim. omaisen sairaalajaksoille on saanut

helposti.”

“Tydtoverini tekee lyhempid tyoviikkoa, koska toimii ditinsi omaishoitajana. Ei
mitdin ongelmia kun tiedetiin tyojaksot ennakolta.”

"Fiksu tyonantaja ymmirtdd ja yrittii belpottaa tyontekijinsi tilannetta, vihem-
mdn fiksu kiukuttelee tyontekijilleen.”

Useissa kommenteissa omaishoitajuus tydpaikan arjessa ilmeni 4killisind poissa-
oloina, puhelinsoittoina ja keskeytyksini, jotka hiiritsivit sovittuja aikatauluja tai
kokous- ja tySrutiineja. Niin omaishoitajat itse kuin kollegat olivat niisti tietoisia
ja toivat kokemuksiaan vastauksissaan esille. Tyopaikan asenteista ja sopimuksista
riippuen niihin suhtautuminen vaihteli pelonsekaisista tunteista sovittuihin jirjes-
telyihin koskien esimerkiksi poissaolojen korvaamista. Monilla typaikoilla tybajan
seuranta on tarkkaa, ja tydtunteihin liittyvdt miinukset rasittavat, mikid tuli esil-
le my6s tutkimuksen haastatteluosuudessa ja avointen vastausten kommenteissa.
Myés muuttunut taloudellinen tilanne on lyonyt leimansa tydpaikkakokemuksiin
ja kiristinyt tunnelmia tyopaikoilla:

"Timdnbetkinen tyotilanne ei salli asian kertomista, irtisanomisia ja eriarvoisuu-

»

ta.

“llmenee lihinni negatiivisena "muut joutuvat tekemddn sinun tyosi, kun olet
poissa.

"Poissaolot kuormittaa muita tyontekijoiti ja myds tyonantajat eivit katso suppeas-
ti tydstd poissaoloa.”

"Tyoyhteiso on alusta asti tiennyt erityistilanteestani erityislapsen vanhempana.
1ihin asti tyonantaja on subtautunut joustavasti poissaoloihini: olen kéyttinyt
lomapiiivii seki palkattomia lomia ja liukumia. Nyt tyonantajan subtautuminen
on tiukentunut organisaatiomuutoksen myotd.”

"On tiytynyt kertoa, koska tilanne on vaatinut tyopaikalta joustoa mm. sairaala-

pdivien, palaverien ym. hiissikin vuoksi. Lisiksi on ollut tilanteita kun on ollut
pakko vastata pubeluun kesken palaverin.”

183



"Omaishoitajalle kertyy keskeytyksii toissi ja kokouksista poistumisia kesken kai-
ken, kun pubelin yhtikkid soi. Jatkuva huoli on kaikkein kuluttavinta, vaikuttaa
merkittivisti tyontekoon / tehoon /luovuuteen.”

Vastaajien mukaan hyvit tydpaikkakiytinnot helpottivat dkillisiin tilanteisiin ja
poissaoloihin sopeutumista. Kommenteissa myos korostettiin yhteiskunnan panos-
tusta esimerkiksi poissaoloista koituviin kustannuksiin. Niiden osalta ehdotettiin
esimerkin ottamista pienten lasten perhevapaiden jirjestelyistd ja korvaamisista.
Tyéssikdynnin ja omaishoivan yhteensovittamisesta tulisi kdydd yhteiskunnallista
debattia, jotta kdytinnot eivit jiisi yksittdisten tydantajien ja tyontekijoiden hy-
vintahtoisuuden varaan. Myos kiytintdjen sukupuolivaikutuksia tulisi seurata,
jotta ne eivit kuormittaisi pelkistddn naisvaltaisia tyoaloja ja -paikkoja.

Kotitalouspalveluja tulisi my®s kehittdd niin, ettd tyossikidyvit omaisiaan hoivaa-
vat kiyttdisivat niitd nykyistdi enemmin apuna. Tamin tutkimuksen kyselyosuu-
dessa kivi ilmi, ettd kotitalousvihennysti oli kiyttinyt palvelujen hankintaan vain
viidennes vastaajista. He olivat suurelta osin yli 45-vuotiaita, korkeasti koulutettuja
omien tai puolisonsa vanhempien hoivaajia (ks. Kaisa Kauppinen & Mia Silfver-
Kuhalampi, artikkeli). Kotitalouspalveluja voisi hyddyntdd nykyistd enemmain ja
panostaa myos itse kuluihin, kuten muutamissa kommenteissa todettiin, “kaikkea
ei tarvitse tehdi itse”:

"Tyonantajat eivit pysty maksamaan palkkaa pitkilti sairauspoissaoloilta, joten he
eivit palkkaa omaishoitajia. Yhteiskunnan tai muun julkisen tahon pitiisi osallis-
tua enemmdn sairaus- ja muiden poissaolojen tai tyoajan lyhennysten kustannuk-
siin.”

"Enemmdn tukea ja ymmidrtimysti. Omaisensa hoivaaja tulisi saattaa samaan
asemaan kuin lapsenhoito; hoivavapaat, poissaolot, tyoaikajoustot ym.”

"1imd on kuin pienten lasten hoivavapaiden tilanne muutama kymmenvuosi sit-
ten, nyt on isikuukaudet ja muutoksia néikyy. Omaishoivaan tarvitaan samanlais-
ta sukupuolikeskustelua, toivottavasti sukupuolikiintior jossain vaiheessa, perbei-
den pojat, vivyt, isit ja puolisot mukaan.”

"Hoidin miestiini kotona niin kauan kuin héin kykeni kotona olemaan. Palkkasim-
me henkilokohtaisen avustajan kiymdidin tyopdivinini 2-3 t kerralla. Héin oli myos
saattoapuna. Tistd oli paljon hyotyd ja pystyin pitimiddn tyostinilomasta elimdsti-
ni kiinni, kaikkea ei tarvitse tehdi itse.”
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Mita tyopaikka voisi mielestdsi tehda, jotta omaistaan tai
liheistddn hoivaava voisi pysya tyOssa?

Vastaukset tihin kysymykseen olivat kolmea tyyppid. Ensinnikin monet kuvasivat
joustavia tydjirjestelyji, joiden nihtiin helpottavan omaistaan hoivaavan tilan-
netta. Mainittuja kiytintoji olivat joustavat tydajat, tydaikapankki, osa-aikatyd,
palkattomat vapaat, etityd ja vuorotteluvapaa. Lisiksi mainittiin mahdollisuus
saada lomaraha vapaana ja mahdollisuus jiidd virkavapaalle omaishoidon ajaksi.
Toivottiin myds kompensoitua vapaata omaisen lddkirikdyntejd varten. Seuraavissa
kommenteissa nihtiin joustavat tyojirjestelyt hyvind apuna omaistaan hoivaaville:

"Mahdollisuus tyoajan lybentimiseen on monille tarpeen. Itse iloitsin siitd, ettd esi-
mies puolsi vuorotteluvapaatani nimenomaan omaishoitotilanteen vuoksi. Meidin
perbeessi kumpikin on voinut pysyi tyoelimdssi, koska toisella on siinnillinen tyo
ja toisella tyoajaton, johon liittyy arkivapaita. On myos saatu halutessamme neli-
pdiviinen viikko seki vuoden kestinyt vuorotteluvapaa.”

"Joustoja, mahdollisuutta osa-aikaisuuteen, tilapiisiin virkavapaisiin, myonteisti
subtautumista mahbdollisiin ikkilihtoihin hoivattavan luo. Tyoterveydenhuollossa
omaishoidon huomioimista- esim. tyopsykologin palveluja tarjoamalla - kaikki pal-
lot ovat ilmassa ja tilanne henkisesti kuormittava.”

Konkreettisten tyokiytintojen lisiksi monet korostivat tydpaikan ilmapiirii.
Vastauksissa nihtiin tirkeini, ettd omaistaan hoivaavaan suhtaudutaan ymmir-
tavisti ja hyvaksyvisti, esimerkiksi niin, ettd hin voi hyvilld mielin vastata hoivat-
tavaa koskeviin puheluihin tydpiivin aikana. Avointa keskustelua hoivatilanteista
arvostettiin myds. Myos timdn tutkimuksen kyselyaineistossa tydpaikan tuki ja
empatia osoittautuivat merkittiviksi tydssikdyvien omaisensa hoivaajien hyvin-
vointia, tyohalukkuutta ja tydssd jatkamista ylldpitaviksi keinoiksi. Tydpaikan tuki
ja empatia liittyi vihdisempiin hoivakuormituksen tuntemuksiin ja vihiisempiin
ajatuksiin ennenaikaiselle elikkeelle jaamisestd (ks. Kaisa Kauppinen & Mia Silf-
ver-Kuhalampi, artikkeli).

"Voitaisiin nostaa tyopaikoilla omaishoitajuuden asioita yleiseen keskusteluun, jot-
ta ilmapiiri olisi sallivampi ja ymmdrrys yleensi tyopaikoilla omaishoitajia koh-
taan lisiintyisi.”

"Pubelimeen pitiisi olla lupa vastata yllittivien tilanteiden varalta. Salliva il-
mapiiri, tietoa omaishoidosta ja etdomaishoidosta tyopaikoille. Esimiehen taholta

ymmdrrystd.”

Osa vastaajista korosti, etti vastuu hoivaajien tukemisesta kuuluu ensisi-
jaisesti yhteiskunnalle, ei tyopaikoille, joilla ei ole resursseja ottaa lisdvastuita.
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Vastauksissa toivottiin muutoksia lainsiidintéon siten, etti omaistaan hoivaavat
rinnastettaisiin pienten lasten vanhempiin, jolloin palvelut ja oikeudet olisivat sa-
mankaltaisia.

“Yritys on yritys, eikd sen kuulu ottaa tuollaista huomioon.”

"Enemmdnkin tukea ja apua tihin toivoo kunnan sosiaalitoimelta, jolta tarvitaan
sellaisia palveluja, jotka mahdollistavat tyonteon.”

"Tyopaikan on vaikea tehdi mitiin. Eduskunnassa pitdisi tehdd pddtis, jossa sai-
rasta tai vammaista libeistd hoitovan henkilon oikeusturva on yhti hyvi kuin
dgitiyslomalla olevan.”

"Jos vanhusten hoivapaikoista jatkuvasti tingitiin, niin tyoeldmdin kéytintoji pi-
tii olla, vrt. lasten hoito. Olen kuitenkin siti mieltd, etti vanhushoito kuuluu
yhteiskunnalle, ei perbeille, lue naisille.”

Milla keinoilla hoivaan liittyvda byrokratiaa voisi mielestasi
helpottaa?

Vastaajilla oli monia konkreettisia ideoita omaishoivaan liittyvin byrokratian hel-
pottamiseksi. Yleisesti toivottiin, ettd hoivattavan asioita voisi hoitaa yhden luukun
periaatteella, jolloin samoja asioita ei tarvitsisi selittdd eri tahoille yhd uudelleen.

"Kaikki palvelut samalta luukulta. Nyt eivit tiedi samassa virastossakaan toistensa
tekemisisti. Esim. sosiaalitoimisto ja vammaispalvelut. Niilli ei tieto kulje, vaikka
ovat samaa puljua.”

"1imd on todella merkittivi asia. Alussa tarvitaan paljon apua palvelujen hake-
miseen. Vililli teki mieli lahettid jonnekin lasku kaikista niisti tyotunneista. Ke-
lan asiat sujuvat kohtuudella, mutta kaupungin puolella on hirvein paljon turhaa
pompottelua eri hallinnonalojen vililld. Vastuu on yksin omaishoitajalla. Palve-
luohjaus on ainakin tirkeid, mutta ihanne tietysti olisi, ettd palvelut saisi "yhdelti
lunkulta" niin ettei mitidn ohjausta tarvittaisi.”

Jos yhden luukun periaate ei toteudu, toivottiin henkil64, joka auttaisi koko-
naisuuden hallinnassa.

"Keskittimdlli palveluja kunnissa niin, ettd yksi henkilo kunnassa toimii yhdys-
henkilond omaishoitajaperheen ja kunnan vililli.”
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"Kunnassa tulisi omaishoitajalla olla YKSI henkilo/virkailija, joka hoitaa kaiken
ko. asiaan liittyviin eli esim. hoidettavan pdivihoidon, koulun, iltapiivihoidon,
kuntoutuksen, hoitotarvikkeet, apuvilineet jne. Eikd niin kuin nyt, ettid omaishoi-
tajan on tiedettivi kenelti virkamiehelti kysyi mitikin asiaa ja minki pykilin
nojalla.”

Vastaajien mukaan tilannetta helpottaisi myos, jos omaistaan hoivaaville olisi
selkeiit ohjeet, selkokieliset lomakkeet ja riittivisti tietoa saatavilla olevista
palveluista.

"Kelan pitiisi tuottaa helpommin ymmidrrettivii materiaalia ohjeistuksissaan ja
laatia muutoinkin opas, joka auttaisi omaishoivaajia "tyissiin’. Sama kunnille,
Jjoiden apua suorastaan pimitetiin tilli hetkelli. Kukaan ei kerro, miti mahbdolli-
suuksia on auttaa hoidettavaa ja hoivaajaa.”

"Jos automaattisesti tarjottaisiin kaikkia apuja miti on ja myds apulaitteita, koska
ei niistd tiedd tavalliset ibmiset, uusia siddoksii tulee mutta ei niiti jaksa seurata,
hyvi kun piivisti selvidid.”

"Kukaan ei kerro miti palveluita olisi saatavilla ja millaisia tukia mabdollista
hakea. Kelan asiointipalvelut selkeimmitksi.”

Monet vastaajat kokivat my®ds, ettd erilaisia palveluja ja etuuksia tiytyy hakea
uudelleen liian usein, jolloin pitkdaikaisemmat paatokset sadstdisivit sekd hoivaa-
jan ettd viranomaisten aikaa. Esimerkiksi vammaisten lasten tarpeet eivit muutu

lyhyell aikavililla.

” Lapsihoidettavan kobdalla on turhauttavaa kun samaa omaishoidontukea tai
vammaistukea, terapioita haetaan aina vuoden kuluttua uudestaan, vaikka tiedos-
sa on, ettd lapsi on pysyvésti vammainen.”

"Joutavanpiiviiset uudelleenhakemiset pois. Kehitysvammainen lapsi ei parane’
KOSKAAN. Miksi vanhempia kyykytetiiin silld, etti esim. Kelaan pitéi joka vuosi

todistella lapsen edelleenkin olevan vammainen. En ymmdrri!”

Tyontekijoiden osaamisessa ja palveluasenteessa nihtiin ongelmia, jotka te-
kivit byrokratian raskaaksi ja usein ndyryyttdviksi hoivaajille. Virkailijoiden kiytds
koettiin ylimieliseksi ja monen tilannetta kirjistiviksi. Niitd samoja kokemuksia
raportoivat myds kyselytutkimuksen vastaajat asioidessaan ja hoitaessaan hoivatta-
viensa asioita (ks. Liisa Myyry, artikkeli).
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"Tylytys pois kéytoksestd.”

"Jos sossu kéyttiytyisi edes normaalisti. Jittiisi kaikki ilveilyt, huokailut ja suora-
naiset pottuilut pois tavatessa.”

"Ei turhaa pompottelua viranomaisilta. Asiallista kobtelua, viranomaisten saavu-
tettavuus paremmaksi.”

"Ylimielisyys ja joskus jopa vihamielisyys asiakkaita kohtaan pois, periytyy tsaarin
ajoilta.”

Muutamat vastaajat nikivit, ettd sihkoisten palvelujen kehittiminen voisi rat-
kaista monia hoivattavan byrokratiaan liittyvistd ongelmista:

"On hoidettava virka-ajalla kaikki asiointi lidkireibin, hoitopalveluibhin jne.
Enemmidn nettipohjaista tapaa hoitaa vastaanottoaikoja. 1illoin voisi hoitaa asi-
oita silloin kun itselle on paras hetki.”

"Netin kautta asiointi yhdelli kerralla.”

"Wanhusten Wilma pitiisi ehdottomasti saada kéiyttoon!!! Olen kiyttinyt tindin
tunteja isoisini asioiden hoitoon. Tieto ei kulje kotihoidon systeemin sisilli, vaan
omaiset joutuvat toimimaan vilittijini. Koska kotihoidon koordinaattorille ja so-
siaalityontekijille voi soittaa vain pubelinaikana, nima tyot lankeavat vain niille,
Jotka voivat soittaa tyoaikana. Kotihoito on luopunut kotivihkon kiytosti, joten
emme saa tietoja esimerkiksi vanhuksen ruokabalusta tai mielialoista. He kirjaavat
tiedot sihkdiseen jirjestelmidn, jonne kaikilla asianomaisilla ei ole pdidsyd.”

Yhteenvetoa

Joukkoistamisen prosessi tuotti runsaasti erilaisia nikemyksii ja ideoita omaishoi-
vaajien tilanteen parantamiseksi sekd tydpaikoilla ettd yleisemmin yhteiskun-
nallisella tasolla. Enemmist6 kyselyn vastaajista koki, ettd omaishoiva voi johtaa
tydmarkkinoilta syrjiytymiseen erityisesti naisten kohdalla, jotka usein ottavat
pddvastuun liheistensd hoivasta, oli kyseessi erityishoitoa tarvitseva lapsi tai muu
hoivaa tarvitseva perheenjisen. Ratkaisuna ongelmaan esitettiin joustavia tyokiy-
tintojd: liukuvia tydaikoja, tydaikapankkia, lyhennettyi tyoaikaa ja etityotd. Vuo-
rotteluvapaa oli ollut monelle mahdollisuus saada hengihdystauko tyon ja hoivan
tiyttdmiddn eliminvaiheeseen. Vuorotteluvapaata jossain muodossa toivottiinkin
jatkettavan.

Myos tyopaikan ilmapiiri koettiin tirkednd: omaistaan hoivaavaa tukee, jos
omaishoitoon liittyvid asioita voi ja uskaltaa ottaa puhecksi tyopaikalla. Vastaajat
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olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd tydnantajilla on rajalliset mahdollisuudet tukea
tyon ja omaishoivan yhteensovittamista, joten myos tukipalveluja tulisi olla tarjolla
ja uusia palvelumuotoja tulisi jatkuvasti kehittda.

Vanhusten ja erityisesti muistisairaiden hoitopalveluja tulisi lisdtd, jotta hoiva-
vastuu ei kasautuisi omaisille. Esitettiin my®s, ettd kuntien tai muun julkisen tai
yksityisen tahon tulisi jirjestdd hoivattaville ”péivihoito” silloin, kun hoivan tarve
on jatkuvaa, mikd mahdollistaisi hoivaajan tyéssikdynnin. Jo nyt monilla jirjestsil-
14 ja yhdistyksilld on piivihoidonkaltaisia jirjestelyjd, jotka helpottavat omaisten
tydssikdyntid. Vastauksissa ehdotettiin, ettd nditd matalan kynnyksen helposti saa-
tavilla olevia hoivapalveluja tulisi olla nykyistd enemmin.

Hoivaan liittyvin byrokratian helpottamiseksi ehdotettiin monia keinoja. Toi-
vottiin, ettd asiat voitaisiin hoitaa yhden luukun periaatteella tai yhden henkilén
kautta niin, ettd hoivaaja saisi tietoa ja selkedt ohjeet tarjolla olevien palvelujen
hakemiseen. Ehdotettiin myos, ettd pitkdjinteisemmit padtokset palveluista hel-
pottaisivat hoivaajien ja viranomaisten toimintaa silloin, kun on kyse pysyvisti
vammaisesta hoivattavasta.

Byrokratiaa edustavien tyontekijoiden ja virkailijoiden ammattitaidossa ja asen-
teissa ndhtiin puutteita, jotka kuormittivat liheisiddn hoivaavia. Myos virka-aikaan
rajoittuvat puheluajat ja hoivaneuvottelut hankaloittivat tydssikiyvien omaisten
osallistumista. Virkailijoiden ty6hon tulisi lisitd joustavuutta, ilta-aikoja ja jousta-
via kdytintojd. Digitalisoinnin toivottiin tuovan ajasta ja paikasta riippumattomia
palveluja, joita tulisi kehittdd kiytedjaystavillisiksi ja ketteriksi. Myos verkkovilit-
teisid palavereita ja uuden teknologian parempaa hyddyntimisti toivottiin. Nimi
osaltaan helpottaisivat tyossikdynnin ja omaishoivan yhteensovittamista; ne vihen-
tdisivit poissaoloja, turhia puhelinsoittoja ja lisdisivit palvelujen tehokkuutta.

Myos virkailijoiden asiakaskohtaamisen taitoihin tulisi kiinnittid huomiota.
Nyt byrokratia imee hoivaajien aikaa ja hyvinvointia huonolla palvelukulttuuril-
la, jonka nihtiin ndyryyttivin asiakkaita, kuten monissa kommentissa tuli esille.
Timin tutkimuksen tulokset osoittivat tydyhteison empatian ja tuen vihentivin
omaisiaan hoivaavien stressid ja lisddvin tyossd jaksamista. Nditd samoja empatian
ja tuen elementtejd tulisi tuoda myds virkailijoiden kanssa tapahtuvaan asiakas-
tyohon, miki ilmenee tavallisena arkisena tyokdyttdytymisend: ystivillisyytend ja
toisen huomioimisena.

Kaiken kaikkiaan tydssikdyvien hoivaajien tukeminen vaatii sekd hoivaa tukevia
tydelimiakdytintojd ettd yhteiskunnallista ja muiden toimijoiden panostusta, jotta
hoivaajien arvokasta tydpanosta ei menetettiisi.

Joukkoistamisen prosessin avulla saatiin esille laajemman asiantuntijajoukon
nikemyksid tydssikdynnin ja omais- ja liheishoivan yhteensovittamisesta. Nike-
mykset tukivat tutkimuksen tuloksia ja toivat uudenlaisia nikékulmia esimerkiksi
liittyen yhteiskunnallisen keskustelun tarpeellisuudesta. Joukkoistaminen kokosi
yhteen erilaisia asiantuntija- ja intressiryhmien edustajia kommentoimaan tutki-
muksen pohjalta syntyneitd 16ydoksid. Menetelmid onkin syytd kehittdd ja kdytead
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hyviksi my6s muissa tutkimuksissa tulosten jatkokehittelyssd ja niiden pohjalta
syntyvien mahdollisten uusien ideoiden ja kiytintojen levittdmisessd ja juurrutta-
misessa.
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Kaisa Kauppinen & Mia Silfver-Kuhalampi Tietokortti 2015

Tyossakaynti ja laheis- ja omaishoiva
— tyoOssd jaksamisen ja jatkamisen tukeminen

| Hoiva- 2 Uuden
ystavallinen teknologian
tyoyhteiso innovaatiot

3 Hoivan 4 Palvelut
jarjestely ja omais- ja
”byrokratian” laheishoivan
vdahentaminen tukena

Tyo ja terveys 2012-kyselyn mukaan lihes kolmannes ty6ssikayvistd hoivaa,
auttaa tai pitad huolta omaisestaan tai laheisestddan timan korkean idn,
sairauden tai vamman takia. Liheishoiva koskettaa suurta tydssidkdyvien joukkoa
ja miiridn odotetaan kasvavan mm. vieston ikddantymisen myotd. Tyossdkdynti

ja laheishoiva voidaan jarjestdd niin, ettd mahdollisimman moni tyohaluinen
hoivaaja voi kdyda ansiotydssd tyduransa eri vaiheissa. Hoivan ja tyéssdkdynnin
tasapainoa voidaan monin tavoin tukea ja vahvistaa:

I. Hoivaystavillinen tyodyhteiso:

* Joustavat tyokdytiannot: liukuva tydaika, tyoaikapankki, lyhennetty tyoaika,
etdtyd, vuosilomapdivien sadstiminen, vuorotteluvapaa, poissaoloista
sopiminen ldhijohdon kanssa; kdytiantojen kirjaaminen tydsuojelu- tai tasa-
arvo-ohjelmaan; tyopaikalla yhdessa sopiminen ja tiedottaminen

* Hoivavapaasaiannosten (Tyosopimuslain luku 4:7 a §) kdytannot tutuiksi,
niistd tyopaikalla informointi ja sopiminen

* Kehityskeskustelut tyossidkdyntia tukeviksi tyouran eri vaiheissa

* Puhelinetiketti: miten ja missd tyoajalla ja -paikalla voi ottaa henkil6kohtaisia
puheluja vastaan, hoitaa hoidettavan asioita, rauhaisa tila, yksityisyyden suoja




* Varhaisen vilittimisen toimintamalli: sairauspoissaolojen seuranta, tyokyvyn
ja tyohon paluun tukeminen, empatia ja tuki tyontekijian osallistuessa
lIdheisen saattohoitoon ja menetyksestd toipumiseen

* Myotitunnon harjoitteet, tyoyhteison arjen ystavillisyys ja huomaavaisuus,
tyoterveyshuollon tuki, tyohyvinvointi- ja stressikonsultaatiot

* Yrityksen tarjoama koti- ja siivousapu, sairaan lapsen hoitoapu koskemaan
myOs muita hoivatilanteita

2. Uuden teknologian innovaatiot tyon ja hoivan yhteensovittamisessa:

Turvalaitteet, turvaranneke, dlypuhelin, hdlyttimet ja paikantimet, Skype,
video- ja muut kuvalliset yhteydet

Yhteydenpidon mahdollisuudet tydajalla, kiytannoistd sopiminen tyopaikalla

3. Hoivan jarjestely ja ”’byrokratian’ vihentaminen:
* Yhden luukun palvelumalli

* Laki omaishoidon tuesta (937/2005) kompensoimaan tyontekijan
osallistumista hoidollisesti raskaisiin siirtymavaiheisiin, esim. saattohoito

* Uuden teknologian keinot: sihkdiset palvelut, videoneuvottelut, asioinnin
mahdollisuus my®ds ns. virka-ajan ulkopuolella

*  Toimintakulttuurin muutos: palveluystavallisyys ja -halukkuus

4. Palvelut ldheishoivan tukena:

* Julkinen keskustelu hoivasta: epavirallisen perhepiirissd tapahtuvan hoivan
rooli hoiva- ja palveluketjussa, toimintojen sukupuolivaikutusten analyysi,
tyohon liittyvien urakatkosten kompensointi

* Hoidettavan kotipalvelut, kodin muutokset, ergonomia, esteettomyys,
turvallisuus, uudet teknologiat, kotitalousviahennyksen uudistuvat kdytannot

* Hoivapalvelut: kuntoutus, palvelutalot, hoitokodit, lyhytaikaishoidon palvelut,
pdivahoito, pdivatoiminta, henkilokohtainen avustaja, hyvinvointivalmennus,
vapaaehtoistoiminta

* Uudet innovaatiot: dementia-muistikyld, yhteisolliset asumisratkaisut, hoiva-
ja palvelurobotit

Lisdtietoa: Kaisa Kauppinen & Mia Silfver-Kuhalampi (2015).Tydssakaynti ja omais-
ja ldheishoiva - tyossd jaksamisen ja jatkamisen tukeminen. Helsinki: Unigrafia.




193



HELSINGINYLIOPISTO
SOSIAALIPSYKOLOGIA

Suomessa lahes kolmannes tyossakayvista pitaa huolta perhe- ja
lahipiiriinsa kuuluvasta henkilosta taman korkea ian, sairauden

tai vamman vuoksi.Aikuisten lasten tarjoama apu ja huolenpito
muodostavat kivijalan yli 80-vuotiaiden ikaihmisten hoivasta,
vaikka aikuisilla lapsilla ei ole juridista velvollisuutta huolehtia
vanhemmistaan, kuten monessa muussa eurooppalaisessa maassa.
Suomessa on yha vahva hoivakulttuurin ethos.

Tassa tutkimuksessa on haettu vastausta kysymyksiin: Miten
laheis- ja omaishoivan erilaisia tilanteita on tyopaikoilla ratkaistu?
Miten tyoyhteisoon rakentuu myotatuntoa henkiva ilmapiiri?
Miten tyoyhteiso suhtautuu laheisensa menettaneeseen kollegaan?
Minkalaisiin eettisiin ristiriitoihin laheisiaan hoivaavat tormaavat
ansiotyon ja hoivan velvoitteiden ristiaallokossa?

Kirja perustuu Tyosuojelurahaston rahoittamaan Helsingin
yliopistolla toteutettuun tutkimusprojektiin, jossa selvitettiin
tyossakayvien hoivaajien arjen kokemuksia. Tutkimus toteutettiin
monimenetelmallisella otteella kayttaen hyvaksi haastattelu- ja
kyselytutkimuksen menetelmia.

Hoivaajan jaksamista auttoivat joustavat tyokaytannot, tyoyhteison
empatia, perhe- ja lahipiirin tuki seka palveluiden saatavuus ja
toimivuus. Uuden teknologian sovellutusten toivottiin helpottavan
yhteydenpitoa hoivaajan ja hoidettavan vililla seka joustavoittavan
hoivan hallinnointia.

Asiantuntijaraadin nakemysten pohjalta ideoitiin, miten tyossa-
kaynnin ja laheishoivan kaytantoja voidaan entisestaan kehittaa ja
edistaa.

SOSIAALITIETEIDEN LAITOKSEN
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